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PROJETO DE LEI N° , DE 2025

(Da Sra. Rosangela Moro)

Institui o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a
Lipodistrofia, estabelece diretrizes para politicas
publicas voltadas as pessoas com a doenca e da

outras providéncias.

O Congresso Nacional Decreta:

Art. 1° Fica instituido o Dia Nacional de Conscientizacao sobre a Lipodistrofia, a ser
celebrado, anualmente, no dia 27 de junho, em todo o territério nacional.

Art. 2° A data instituida no art. 1° passa a integrar o calendario oficial de eventos do Pais.

Art. 3° O Dia Nacional de Conscientizagdo sobre a Lipodistrofia tem como objetivos:

I — promover a conscientizacdo da sociedade sobre a lipodistrofia, suas causas,
sintomas e formas de tratamento;
I - estimular 0 diagnostico precoce da doenca;
IIT — combater o estigma e a discriminacdo enfrentados pelas pessoas com
lipodistrofia;

IV — fomentar a formacdo e capacitacdo de profissionais de satide para o
reconhecimento e manejo da doencga;
V — incentivar a realizagdo de pesquisas cientificas e clinicas sobre
lipodistrofia;

VI — dar visibilidade as demandas dos pacientes e de suas familias.
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Art. 4° O Poder Publico podera promover, em parceria com entidades da sociedade civil,
instituicoes cientificas e organizacoes de pacientes, acOes e campanhas educativas

relacionadas a lipodistrofia, especialmente na data instituida por esta Lei.

Art. 5° Ficam estabelecidas as seguintes diretrizes para a formulacdo de politicas publicas

voltadas as pessoas com lipodistrofia:

I — garantia de acesso ao diagnoéstico adequado e em tempo oportuno no
Sistema Unico de Satide (SUS);
II — ampliacdo do acesso a exames especializados e acompanhamento
multidisciplinar;

IIT — promocdo da capacitacao de profissionais de saide da atencdao primaria e
especializada;

IV — estimulo a criacdo de centros de referéncia para doencas raras, com
capacidade = de  atendimento a  pacientes com lipodistrofia;
V — incentivo a pesquisa cientifica e ao desenvolvimento de terapias para a
doenca;

VI — promocado de acdes de acolhimento e apoio psicossocial aos pacientes e

seus familiares.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICACAO

A lipodistrofia é um grupo de doencas raras caracterizadas pela perda total ou
parcial do tecido adiposo, podendo ser de origem genética ou adquirida. Essa condigdo
compromete profundamente o metabolismo do organismo, uma vez que o tecido adiposo
exerce papel fundamental na regulacdo energética e hormonal. A auséncia ou reducdo desse
tecido leva a complicacOes graves, como resisténcia insulinica severa, diabetes mellitus de
dificil controle, hipertrigliceridemia acentuada, esteatose hepatica e risco elevado de

pancreatite aguda e doengas cardiovasculares.
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Apesar de sua gravidade, a lipodistrofia ainda é amplamente subdiagnosticada e
desconhecida no Brasil, tanto pela populagdo quanto por muitos profissionais de saude. A
raridade da doenca contribui para atrasos significativos no diagndstico, que muitas vezes
ocorre apenas apos o surgimento de complicacoes metabolicas graves, aumentando o risco de

morbidade e mortalidade.

Estima-se, com base em dados internacionais, que a prevaléncia das formas
generalizadas de lipodistrofia seja extremamente baixa, podendo atingir cerca de 1 caso para
cada milhdo de pessoas’, enquanto as formas parciais apresentam maior frequéncia, embora
ainda subnotificada. Considerando a populagdo brasileira, especialistas apontam que milhares
de pessoas podem conviver com algum tipo de lipodistrofia, muitas delas sem diagnéstico
confirmado ou acompanhamento adequado. A auséncia de dados epidemiol6gicos
consolidados no pais evidencia uma lacuna importante nas politicas de vigilancia e atencdo as

doengas raras.

No contexto do Sistema Unico de Satide, os pacientes enfrentam diversas
barreiras, incluindo dificuldade de acesso a especialistas, exames diagnosticos especificos e
terapias adequadas. O tratamento da lipodistrofia exige abordagem multidisciplinar e
acompanhamento continuo, envolvendo endocrinologistas, nutricionistas, hepatologistas e
outros profissionais. Em alguns casos, ha necessidade de terapias especificas, como reposicao

de leptina, que ainda possuem acesso limitado.

Além dos impactos clinicos, a lipodistrofia também provoca consequéncias
sociais e psicolégicas relevantes. As alteracOes corporais visiveis podem levar ao estigma,
discriminacdo e sofrimento emocional, afetando a qualidade de vida dos pacientes e sua

insercdo social.

A escolha do dia 27 de junho como marco nacional de conscientizacdo presta
homenagem ao pesquisador brasileiro Waldemar Berardinelli?, pioneiro na descricdo da

lipodistrofia congénita generalizada no Brasil e referéncia internacional no estudo da

! https://noticias.ufsc.br/2026/01/pesquisadores-da-ufsc-contribuem-para-consenso-
inedito-sobre-diagnostico-da-lipodistrofia/

2 https://www.anm.org.br/waldemar-berardinelli/
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doenca. Sua contribuigdo cientifica foi fundamental para a compreensao das bases clinicas
e metabolicas da lipodistrofia, projetando o Brasil no cenério global das pesquisas sobre
doencas raras. A instituicdo da data representa, portanto, ndo apenas um instrumento de
conscientizagdo, mas também o reconhecimento da relevancia da produgdo cientifica

nacional.

A instituicdo do Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Lipodistrofia representa
um passo importante para ampliar o conhecimento sobre a doenga, promover o diagnostico
precoce e incentivar a formulacdo de politicas publicas mais eficazes. A iniciativa também
esta alinhada a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras,
instituida pelo Ministério da Saude, que prevé a ampliacdo do acesso ao diagnostico e

tratamento dessas condi¢des no ambito do SUS.

Dessa forma, este Projeto de Lei busca ndo apenas dar visibilidade a lipodistrofia,
mas também contribuir para a construcao de um sistema de satde mais preparado para
atender as necessidades dessa populacdo, promovendo equidade, dignidade e melhor

qualidade de vida aos pacientes.

Sala das Sessoes, em de de 2026.

Deputada ROSANGELA MORO
(UNIAO/SP)
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