CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Max Lemos — RJ

PROJETO DE LEI N° , DE 2024

(Do Senhor Dep. Max Lemos)

Dispbe sobre a garantia
de acesso ao diagndstico e
tratamento de doencas raras
em centros especializados e da
outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 10 Esta lei tem por objetivo assegurar a todas as pessoas o
acesso ao diagndstico precoce, tratamento adequado e acompanhamento
multiprofissional de doencas raras, por meio da criagdao, ampliagdao e
fortalecimento de centros especializados em todo o territério nacional.

Art. 29 Para os fins desta lei, consideram-se:

I - Doengas raras: aquelas que afetam um pequeno nimero de pessoas em
relacdo a populacdo geral, com prevaléncia estimada em até 65 casos por
100.000 habitantes, conforme a definigao adotada pela Organizagao Mundial
da Saude (OMS);

II - Centros especializados: unidades de saulde publicas ou privadas
devidamente habilitadas pelo Sistema Unico de Saude (SUS) para prestacdo
de servicos relacionados ao atendimento de pessoas com doencgas raras,
incluindo diagndstico, tratamento, reabilitacdo e suporte psicossocial.

Art. 3° S3o diretrizes para a implementacao desta lei:

I - a descentralizacao dos servigos, assegurando acesso em todas as
regides do pais;

IT - a formacgao e capacitacao de profissionais de saude em doencas raras;

IIT - o fortalecimento de parcerias com organizagdes da sociedade civil e
instituicOes de ensino e pesquisa;

IV - o incentivo ao desenvolvimento e a incorporacao de novas tecnologias
e medicamentos para o tratamento de doencgas raras no SUS.

Art. 40 O Poder Executivo fica autorizado a:

I - criar e regulamentar um cadastro nacional de pessoas com doencgas
raras, visando a coleta de dados para a formulagdao de politicas publicas e
para o aprimoramento do atendimento;
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II - estabelecer protocolo clinico e diretrizes terapéuticas especificas para o
tratamento de doengas raras, observando as evidéncias cientificas
disponiveis;

IIT - fomentar a pesquisa e o desenvolvimento de medicamentos e terapias
avancadas no ambito nacional, com apoio as industrias farmacéuticas e
centros de pesquisa.

Art. 50 Os centros especializados devem:

I - disponibilizar servigos integrados, incluindo diagndstico por imagem,
exames laboratoriais e genéticos, quando aplicavel;

IT - assegurar atendimento multidisciplinar com profissionais como
meédicos, psicdlogos, fisioterapeutas, assistentes sociais e nutricionistas;

IITI - promover campanhas de conscientizacdo sobre doencas raras junto a
populacdo e aos profissionais de saude.

Art. 6° O financiamento das acOes previstas nesta lei sera realizado
por meio de:

I - recursos do Orgamento Geral da Uniao;

II - parcerias com organizagdes internacionais, instituicdes privadas e
organizagdes ndao governamentais;

III - destinacao de emendas parlamentares que tenham como foco a saude.

Art. 70 Esta lei entra em vigor na data de sua publicacdo, e o Poder
Executivo terd o prazo de 180 (cento e oitenta) dias para regulamenta-la.

Justificacao:

Estima-se que existam cerca de 13 milhdes de pessoas com doengas
raras no Brasil, enfrentando dificuldades relacionadas ao acesso ao
diagnédstico precoce, ao tratamento adequado e ao suporte emocional e
financeiro. Atualmente, a baixa disseminacdao de informacgdes e a caréncia
de servicos especializados resultam em agravos evitaveis, comprometendo
a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares.

Esta proposta visa garantir equidade no acesso a saude, promovendo
a inclusao de pacientes com doengas raras no SUS, fortalecendo a atuagao
do Estado e assegurando melhores condicdes de vida a essas pessoas. Além
disso, fomenta a pesquisa nacional e o uso de tecnologias avancadas,
tornando o Brasil protagonista no enfrentamento das doengas raras.

Sala das Sessoes, 16 de dezembro de 2024.

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD248692197300

-E Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Max Lemos

Apresentacdo: 18/12/2024 11:49:11.467 - MESA

PL n.4948/2024

*CD248692197300 =%



CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Max Lemos — RJ

Deputado Max Lemos PDT/RJ

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD248692197300
-E Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Max Lemos

Apresentacdo: 18/12/2024 11:49:11.467 - MESA

PL n.4948/2024

*CD248692197300 =%



