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	Corpo da Lei, Cap II, Art 4


 (
Art.
 
4º
 
As
 
prioridades
 
e
 
as
 
metas
 
da
 
administração
 
pública
 
federal
 
para
 
o
 
exercício
 
de
 
2025,
 
atendidas
 
as
 
despesas
 
obrigatórias
 
e
 
as
 
de
 
funcionamento
 
dos
 
órgãos
 
e
 
das
 
entidades
 
que
 
integram
 
os
 
Orçamentos
 
Fiscal
 
e
 
da
 
Seguridade
 
Social,
 
consistem
 
nas
 
ações
 
constantes
 
do
 
Anexo
 
VII
 
desta
 
Lei
 
e:
-
 
a
 
ampliação
 
da
 
assistência
 
a
 
pessoas
 
com
 
doenças
 
raras,
 
com
 
o
 
fortalecimento
 
de
 
centros
 
especializados
 
e
 
a
 
oferta
 
de
 
medicamentos
 
de
 
alto
 
custo.;
- em caráter indicativo, naquelas constante na Lei do Plurianual 2024-2027, durante a elaboração, a aprovação e a execução do
 
orçamento.
)TEXTO PROPOSTO






JUSTIFICATIVA
 (
Pessoas
 
com
 
doenças
 
raras
 
enfrentam
 
desafios
 
substanciais
 
em
 
diversas
 
etapas
 
do
 
cuidado
 
em
 
saúde,
 
desde
 
a
 
identificação
 
precoce
 
dos
sintomas
 
até
 
o
 
acesso
 
a
 
um
 
diagnóstico
 
preciso
 
e
 
tratamentos
 
adequados.
 
A
 
baixa
 
prevalência
 
dessas
 
condições
 
muitas
 
vezes
 
resulta
 
em
 
uma
 
falta
 
de
 
conhecimento
 
especializado
 
entre
 
os
 
profissionais
 
de
 
saúde,
 
atrasos
 
no
 
diagnóstico
 
e
 
tratamentos
 
inadequados
 
ou
 
inexistentes.
 
Esses
 
fatores
 
impactam
 
negativamente
 
a
 
qualidade
 
de
 
vida
 
dos
 
pacientes
 
e
 
de
 
suas
 
famílias,
 
que
 
frequentemente
 
lidam
 
com
 
altos
 
custos
 
financeiros
 
e
 
emocionais.
Ampliar
 
a
 
rede
 
de
 
apoio
 
para
 
essas
 
pessoas
 
é
 
uma
 
medida
 
essencial
 
para
 
garantir
 
maior
 
equidade
 
e
 
inclusão
 
no
 
sistema
 
de
 
saúde.
 
Isso
 
inclui a criação de centros de referência, a capacitação de profissionais de saúde, o acesso a medicamentos específicos e o
 
fortalecimento das políticas públicas direcionadas a doenças raras. Tais investimentos promovem não apenas uma melhoria na
 
qualidade
 
de
 
vida
 
dos
 
pacientes,
 
mas
 
também
 
a
 
integração
 
social
 
e
 
econômica
 
dessas
 
famílias,
 
reduzindo
 
desigualdades
 
e
 
assegurando
 
que
 
todos
 
os
 
cidadãos,
 
independentemente
 
de
 
sua
 
condição,
 
sejam
 
contemplados
 
com
 
direitos
 
plenos
 
no
 
Sistema
 
Único
 
de
 
Saúde
 
(SUS).
 
Promover
 
a
 
inclusão
 
dessas
 
pessoas
 
é
 
um
 
reflexo
 
do
 
compromisso
 
com
 
uma
 
saúde
 
pública
 
universal
 
e
 
humanizada.
)
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