CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPUTADO FEDERAL MARCOS TAVARES

PROJETO DE LEIN° , DE DE 2025

(Do Senhor Marcos Tavares)

Dispde sobre a autorizagdo para movimentagao
da conta vinculada do Fundo de Garantia do
Tempo de Servigo (FGTS) para custeio de
tratamento de saude de pessoas com doencgas
raras, comorbidades graves, doengas severas,
incuraveis ou de alto custo, e da outras

providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei autoriza o saque dos recursos da conta vinculada do
Fundo de Garantia do Tempo de Servigo (FGTS) do trabalhador titular, ou de seu
dependente, para fins de tratamento médico, aquisicdo de medicamentos,
tecnologias assistivas e servigos de saude destinados a pessoas com:

| — Doengas raras, conforme definicdo da Organizagcdo Mundial da Saude
(OMS) e do Ministério da Saude;

Il — Comorbidades graves ou crbnicas que acarretem risco a vida ou
comprometimento severo da qualidade de vida;

Il — Doengas severas, incuraveis ou que demandem tratamento continuo
de alto custo;

IV — Situagdes clinicas incapacitantes que exijam cuidados domiciliares,
terapias multidisciplinares ou equipamentos médicos especializados.

Art. 2° O saque podera ser autorizado nas seguintes hipéteses:

| — Para o titular da conta, se for a pessoa diagnosticada;

Il — Para seus dependentes legais, se forem os diagnosticados, mediante
comprovacao de vinculo e responsabilidade legal.

Art. 3° Sédo considerados elegiveis ao beneficio os casos de doengas
listadas em protocolo clinico do SUS, diretrizes internacionais (como da OMS e
da FDA), CID-10 e outras condi¢gdes reconhecidas por junta médica oficial, tais
como:

| — Esclerose lateral amiotréfica (ELA), esclerose multipla, Alzheimer,
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Parkinson;

II' — Doengas autoimunes (como lupus eritematoso sistémico, artrite
reumatoide grave, doenga de Crohn, etc.);

Il — Fibrose cistica, distrofias musculares, doencas lisossémicas, entre
outras doencas raras;

IV — Cancer em estagio avangado ou metastatico;

V — Doengas renais crénicas em estagio terminal;

VI — Doengas neuromusculares degenerativas;

VII — Condigdes severas de saude mental ou neurodivergéncias com alto
grau de dependéncia terapéutica e médica;

VIII — Outras doengas com impacto funcional grave ou risco de morte, a
serem definidas em regulamento.

Art. 4° O saque podera ser destinado a:

| — Tratamentos médicos, hospitalares e terapéuticos, publicos ou
privados;

Il — Aquisicao de medicamentos de alto custo, Orteses, proteses, cadeiras
de rodas, equipamentos respiratérios, entre outros;

[l — Despesas com deslocamento e hospedagem quando o tratamento for
realizado fora do municipio de residéncia;

IV — Contratacdo de cuidadores, enfermeiros, terapias ou adaptacoes
domiciliares necessarias ao bem-estar do paciente;

V — Custos com exames, terapias complementares ou de reabilitagao.

Art. 5° Para obtencdo do beneficio, deverdo ser apresentados a Caixa
Econdmica Federal:

| — Laudo médico com CID e descricdo do quadro clinico, emitido por dois
meédicos especialistas com CRM valido;

Il — Relatoério detalhado do tratamento e da necessidade dos recursos;

Il — Documentagao que comprove o vinculo com o titular (se o beneficiario
for dependente);

IV — Comprovagdo de custos (orcamentos, notas fiscais, contratos,
prescri¢des etc.).

Art. 6° O saque podera ser feito de forma parcelada ou total, respeitando o

saldo disponivel na conta do FGTS.
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§ 1° A renovacao do saque podera ser solicitada a cada 12 (doze) meses,
mediante reavaliacdo médica;
§ 2° Casos urgentes com risco de morte terdo analise prioritaria em até 10

(dez) dias uteis.

PLn.1501/2025

Art. 7° A Caixa Econdmica Federal, como agente operador do FGTS,

Apresentacdo: 07/04/2025 08:49:12.970 - Mesa

devera regulamentar os procedimentos técnicos, operacionais e de analise

documental no prazo de 90 (noventa) dias a partir da publicagdo desta Lei, com
foco em celeridade, acessibilidade e desburocratizacao.

Art. 8° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala das Sessodes, em de de 2025.

MARCOS TAVARES
Deputado Federal
PDT-RJ

*CD253858715800 %
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JUSTIFICATIVA

O Brasil abriga mais de 13 milhdes de pessoas com doengas raras,
conforme estimativas do Ministério da Saude, sendo que cerca de 80% dessas
doencas tém origem genética e exigem tratamentos continuos, medicamentos de
alto custo e exames laboratoriais de alta complexidade. Além disso, cerca de
45% dos brasileiros convivem com ao menos uma condi¢ao cronica de saude,
segundo a Pesquisa Nacional de Saude (PNS/IBGE, 2020).

A realidade enfrentada por essas familias é extremamente desafiadora. De
acordo com o Instituto Vidas Raras, 75% das familias com membros acometidos
por doengas raras gastam mensalmente mais de trés salarios minimos apenas
com despesas médicas, como medicamentos nao ofertados pelo SUS, terapias
especificas e deslocamentos para centros especializados. Ja a Associagao
Brasileira de Medicina Diagnéstica (ABRAMED) aponta que o acesso a
diagnodstico preciso ainda é desigual no territério nacional, agravando o quadro
clinico e os custos com tratamentos tardios.

A legislacao vigente ja prevé o saque do Fundo de Garantia por Tempo de
Servico (FGTS) para alguns casos de doengas graves, como cancer e HIV,
conforme o inciso XIV do art. 20 da Lei n°® 8.036/1990. No entanto, ha uma lacuna
evidente no atendimento de outras enfermidades igualmente severas, incuraveis,
degenerativas, de alto custo ou de carater progressivo e incapacitante, como a
esclerose multipla, ELA (esclerose lateral amiotréfica), fibrose cistica, doengas
autoimunes e metabdlicas raras, entre outras.

A judicializagdo da saude, frequentemente necessaria para garantir
direitos basicos a esses pacientes, cresceu 130% na ultima década, conforme
dados do Conselho Nacional de Justica (CNJ), o que demonstra a urgéncia de se
ampliar mecanismos legais que assegurem a dignidade dessas pessoas sem a
necessidade de recorrer ao Judiciario.

A presente proposicdo tem como base os principios constitucionais da
dignidade da pessoa humana (CF, art. 1°, Ill), do direito a saude (art. 6° e art.
196) e da equidade no acesso a politicas publicas. Permitir o saque do FGTS por
trabalhadores com doengas raras ou crbnicas graves, ou por seus dependentes

legais, € garantir um minimo de autonomia financeira frente a situagdes extremas
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de vulnerabilidade.

Trata-se de uma medida ética, solidaria e economicamente racional, pois,
ao permitir o uso do préprio recurso para fins de tratamento e sobrevivéncia,
reduz a pressao sobre o sistema publico de saude e evita o agravamento de
quadros clinicos que demandariam internagdes mais caras no futuro.

Diante disso, solicitamos o apoio dos nobres Parlamentares a aprovagao
deste Projeto de Lei, que representa um avango fundamental na protegcéo social

e no cuidado com as pessoas que mais precisam.

Sala das Sessoes, em de de 2025.

MARCOS TAVARES
Deputado Federal
PDT-RJ
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