PROJETO DE LEI N° , DE 2025
(Da Dep. Natalia Bonavides)

Institui a Politica Nacional de atencdo a
pessoa com doencga de Behget.
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O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Atengao Integral a

Pessoa com doencga de Behget e estabelece diretrizes para sua consecugao.

Art. 2° A pessoa diagnosticada com doenca de Behget sera
legalmente reconhecida como pessoa com deficiéncia, nos termos da
legislagao aplicavel, fazendo jus aos direitos, garantias e beneficios previstos

no ordenamento juridico para essa condigao.

Art. 3° A Politica Nacional de Atengao Integral a Pessoa com

Doencga de Behget tem como principais objetivos:
| — garantir o acesso adequado ao cuidado integral;

Il — a reducé&o dos impactos e danos associados a doenga de

Behcet;

[l — contribuir para a melhoria da qualidade de vida das

pessoas diagnosticadas com a doenga de Behget;
IV — reduzir a incapacidade causada pela doenca de Behget.

§ 1° Fazem parte do cuidado integral referido no inciso | do
caput deste artigo a prevencgdo, o rastreamento, o diagndstico precoce, o
tratamento, o acesso gratuito a todos os medicamentos receitados pelo
profissional competente, e a reabilitacdo do paciente, bem como o apoio

psicolégico oferecido a ele e a seus familiares.

§ 2° Os componentes do cuidado integral, referidos no § 1°
deste artigo, devem ser oferecidos de forma oportuna e gratuita, permitindo a

continuidade do cuidado.
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Art. 4° A Politica Nacional de Atengao Integral a Pessoa com

doenga de Behget observara as seguintes diretrizes:

| — a articulagéo intersetorial na formulagdo e implementagao
de acgdes e politicas publicas nas areas da saude, da educagcdo e da

assisténcia social;

I — a promogcdo da equidade em todas as fases do
desenvolvimento humano e em todas as esferas de atuacao, considerando as

necessidades individuais e os determinantes sociais da saude;

[l — a atengdo integral e humanizada, com garantia de acesso
universal e continuo a educagéao, a saude e a assisténcia social, assegurando o
diagndstico precoce, o atendimento multiprofissional e o tratamento adequado,

desde a atengao primaria até os servigcos de habilitacao e reabilitagao;

IV — construgdo e acompanhamento de maneira participativa e

plural;

V — adogado de boas praticas em planejamento, gestao,

avaliacao e divulgacao da politica publica;
VI — visdo permanente de integralidade e interdisciplinaridade;

VIl — apoio a atencéo primaria a saude e capacitacao de todos

os profissionais e servigos que a integram;

VIl — uso da medicina baseada em evidéncias para o

estabelecimento de protocolos de tratamento, farmacoldgico ou néo;
IX — articulagdo com servigos e programas ja existentes;

X — garantia do uso de tecnologia em todos os niveis de acéo,

incluidos o diagndstico, o tratamento e o acompanhamento do paciente;
X| — descentralizagao;
XII — oferta gratuita de terapia farmacoldgica.

Art. 5° Sao principios e diretrizes relacionados ao tratamento
do paciente com diagnostico da doengca de Behget no ambito da Politica

Nacional de Atengao Integral a Pessoa com doenga de Behget:
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| — incorporagdo e uso de tecnologias, consideradas as
recomendagdes formuladas por érgaos governamentais a partir do processo de

avaliagcao de tecnologias em saude e da avaliagao econémica;

I — utilizacdo de alternativas terapéuticas mais precisas
mediante indicagao justificada de meédico assistente, conforme os protocolos e

as diretrizes do Ministério da Saude;

(I — tratamento oportuno e seguro dos pacientes
diagnosticados com a doenga de Behget o mais proximo possivel ao seu

domicilio, observados os critérios de escala e de escopo;

IV — realizacado de tratamento dos casos raros ou muito raros
que exijam alto nivel de especializacdo e maior porte tecnoldégico em
estabelecimentos de saude de referéncia nacional, garantidas sua

regulamentagao e regulagio;

V — elaboragao de diretrizes para garantia de abastecimento de
medicamentos essenciais, monitoramento dos farmacos e alerta do risco de

falta de insumos essenciais;

VI — oferta gratuita aos medicamentos essenciais receitados

para tratamento da doenca.

Art. 6° O poder publico mantera Cadastro Nacional de Pessoas
com Doenca de Behget que incluira um sistema de dados com capacidade de
registro da confirmacdo do diagndstico, bem como de todo o processo de
assisténcia, de tratamento e de recuperagado, entre outras que permitam a

supervisao eficaz da execugao desta Politica Nacional.

Art. 7° O poder publico promovera campanhas nacionais de
divulgacdo da doenga de Behget, buscando combater o preconceito e garantir

o bem estar do portador da doenca.

Art. 8° Cabera ao poder publico realizar a orientagédo e a
conscientizacdo dos prestadores de servicos de saude publicos e privados
sobre a doenca de Behget, instruindo o profissional sobre os sintomas,

tratamentos e a melhor forma de atendimento.
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§ 1° As acgbes previstas no caput deste artigo deverdo ser
executadas inclusive no ambito da Estratégia Saude da Familia e de outras

politicas publicas estruturantes.

§ 2° A organizacdo de servicos, de fluxos e de rotinas e a
capacitacao dos profissionais de saude serdo estabelecidas pelos gestores do
Sistema Unico de Saude (SUS).

Art. 9° O SUS apoiara a pesquisa e o desenvolvimento de
tratamentos e de medicamentos para a doenga de Behget em colaboragdo com
organismos internacionais e instituigdes de pesquisa, inclusive por meio do
compartilhamento de dados e informacdes, do financiamento a pesquisa e do
apoio a fundos internacionais de pesquisa e inovagado direcionados ao

diagnéstico e ao tratamento dessas enfermidades.

Art. 10. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICAGAO

O presente projeto de lei institui a Politica Nacional de Atencao Integral a
Pessoa com Doenca de Behget, reconhecendo-a como uma condicdo
multifacetada, crénica e rara, que afeta desde vasos sanguineos até 6rgaos
vitais, impde sofrimento fisico, emocional, social e econébmico aos pacientes e
seus familiares. Embora seja uma enfermidade de baixa prevaléncia, os
impactos sao profundos, pois acomete principalmente pessoas na faixa etaria

de 25 a 40 anos, periodo produtivo da vida

Reconhecer legalmente os diagnosticados com Behget como pessoas
com deficiéncia (art.2°) é passo essencial para garantir o acesso a direitos
previstos em lei, tais como prioridade em atendimento, vagas reservadas,
isencdes tributarias e apoio social, promovendo a inclusdo e mitigando as

barreiras enfrentadas no cotidiano.

Ao estabelecer a atengao integral (art. 3° e §§), o texto assegura acdes
que vao desde a prevencdo e rastreamento até o diagnostico precoce,

tratamento, reabilitacdo e apoio psicolégico gratuito, contemplando demandas
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que se estendem a familia. Tais medidas sdo fundamentais para reduzir

agravos, evitar incapacidades e melhorar a qualidade de vida.

O projeto também reforgca diretrizes robustas de gestdo, como a
articulacao intersetorial (saude, educacdo e assisténcia social), atencgao
humanizada, praticas baseadas em evidéncia, regionalizagado dos servigos, uso
de tecnologia e capacitagdo de profissionais (arts.4° e 5°). Esse arcabougo
garante que o atendimento seja oportuno, seguro e proximo da residéncia do

paciente, com referéncia para casos de alta complexidade.

A criacdo de um Cadastro Nacional de Pessoas com Doencga de Behget
(art.6°) permitira monitoramento epidemioldgico, gestdo de estoque de
medicamentos, avaliacdo de eficacia da politica e planejamento assertivo com
base em dados reais. Isso fortalece o SUS como sistema governado por

informagdes confiaveis e orientado para resultados.

Além disso, o projeto prevé campanhas de divulgacéo (art.7°) e
capacitagao dos profissionais da Estratégia Saude da Familia e demais niveis
do SUS (art.8°), o que ajuda a reduzir o preconceito, melhora a identificagcao
precoce dos casos e aperfeicoa o encaminhamento e o acolhimento dos

pacientes.

Por fim, ao apoiar a pesquisa e desenvolvimento de tratamentos e
medicamentos (art.9°), especialmente em parceria com a comunidade
cientifica nacional e internacional, o Estado estimula a inovagdo, sem
dependéncia exclusiva de tecnologias importadas, promovendo acesso a

terapias mais eficazes.

Em resumo, esta lei responde com firmeza a necessidade de amparo as
pessoas com doenca de Behcget, promovendo o reconhecimento de seus
direitos, ampliando o acesso a cuidados de saude integrados e de qualidade,
fortalecendo o SUS, combatendo injusticas e incentivando avancgos cientificos,

em beneficio direto da populacao afetada e da sociedade brasileira.

Sala das sessdes, em de julho de 2025.
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Deputada Federal NATALIA BONAVIDES
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