PROJETO DE LEI N° , de 2024
(Da Sra. SIMONE MARQUETTO — MDB/SP)

Autoriza a realizacdo de provas
acompanhadas de equipamentos e recursos
essenciais ao controle de doencas raras por
portadores dessas condicdes em exames e

avaliagdes publicas, em ambito federal

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei autoriza a realizagdao de provas, exames e
avaliacdes de carater publico por portadores de doencas raras com o uso de
equipamentos, insumos e outros recursos necessarios para o controle e o

manejo de suas condi¢cdes de saude.

Paragrafo unico. Os portadores de doencas raras teréo direito
a solicitar previamente o uso de equipamentos especificos e a realizacdo de
adaptagdes no ambiente de prova, para assegurar condicbes compativeis com

suas necessidades.

Art. 2° Para fins desta lei, considera-se:

| - Doencga rara: aquela que afeta até 65 pessoas a cada

100.000 individuos, conforme definido pelo Ministério da Saude;
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I - Equipamentos e recursos essenciais: aparelhos,
medicamentos e qualquer item de apoio indicado para o controle de sintomas e
a preservacao da saude e bem-estar do portador durante a realizacdo da

prova.

Art. 3° Os organizadores de provas e avaliagbes deverao
viabilizar a utilizagdo dos equipamentos e recursos, desde que a solicitagao
seja previamente informada pelo participante, dentro dos prazos

regulamentados, e acompanhada de laudo médico atualizado.

Art. 4° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICAGAO

Este projeto de lei tem o objetivo de garantir o
direito de portadores de doencgas raras a participarem de provas e exames
publicos em condigbes adequadas, assegurando o uso dos equipamentos e
recursos necessarios para o controle de suas condi¢gdes de saude durante a

realizacao das provas.

Recentemente, um caso de grande repercussdo evidenciou a
urgéncia dessa medida: uma estudante foi desclassificada do Exame Nacional
do Ensino Médio (ENEM) por estar acompanhada de um aparelho essencial

para o controle de sua doenga rara.

Tal situagdo mostra a necessidade de ajustes na legislagdo, de modo
que a saude dos candidatos seja respeitada e que eles ndo sejam impedidos

de exercer seu direito a educagao e a igualdade de oportunidades.
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A proposta busca evitar que portadores de doencgas raras enfrentem
situacdes discriminatorias e limitadoras ao tentar realizar avaliagbes publicas.
Afinal, € dever do Estado garantir que o ambiente de prova se adeque as
necessidades especificas dos candidatos, oferecendo condi¢cbes justas e

dignas para todos.

Contamos com o apoio dos nobres parlamentares para a
aprovagao deste projeto, em nome da inclusdo e da justiga para todos os
cidadaos brasileiros, especialmente os que enfrentam diariamente os desafios

impostos por doencgas raras.

Sala das Sessoes, em de de 2024.

Deputada SIMONE MARQUETTO — MDB/SP
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