CAMARA DOS DEPUTADOS
Deputado Raimundo Santos — PSD/PA

PROJETO DE LEI N° ,de 2026
(Do Sr. Raimundo Santos)

Institui 0 Programa Nacional de Apoio
as Familias de Criancas com Doencas
Raras e estabelece diretrizes para sua
implementacéo.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Fica instituido o Programa Nacional de Apoio as Familias de
Criancas com Doencas Raras, destinado a promover acBes de orientacéo,
acolhimento, informacé&o e fortalecimento das familias responséaveis pelo cuidado

de criangas diagnosticadas com doencgas raras.

Art. 2° S&8o objetivos do Programa Nacional de Apoio as Familias de

Criancas com Doencas Raras:

| — oferecer apoio e orientacdo as familias quanto aos cuidados,
tratamentos e acompanhamento das criangas diagnosticadas com doencas

raras;

Il — promover a disseminacdo de informagcBes sobre diagndstico,

tratamento e direitos assegurados as pessoas com doengas raras;

[l — estimular agdes de acolhimento e apoio emocional aos familiares e

cuidadores;

IV — incentivar a integracdo entre servicos de saude, assisténcia social,
educacgdo e demais politicas publicas relacionadas ao atendimento das criancas

com doencas raras;

V — fortalecer iniciativas destinadas a melhoria da qualidade de vida das

criancas e de seus familiares;
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VI — incentivar a formacéo e capacitacdo de profissionais envolvidos no

atendimento as criancas com doencas raras e suas familias.
Art. 3° S&o diretrizes do Programa:

| — atendimento humanizado e integral as criancas com doencas raras e

seus familiares;

Il — valorizagdo da participacdo da familia no processo de cuidado e

acompanhamento;

Il — estimulo a atuacdo conjunta entre Poder Publico, instituicbes de

pesquisa, entidades da sociedade civil e associacdes de pacientes;
IV — promocéo do acesso a informacdao clara e acessivel;

bY

V — incentivo a criacdo de redes de apoio e compartilhamento de

experiéncias entre familias.
Art. 4° O Programa podera contemplar acées como:
| — campanhas educativas e informativas;
Il — realizacéo de palestras, encontros e atividades de orientacao;
Il - divulgacéo de informacgdes sobre servicos publicos disponiveis;
IV — incentivo a criacdo de espacos de apoio e acolhimento familiar.

Art. 5° A implementacdo das acdes previstas nesta Lei observard as
competéncias dos entes federativos e as disponibilidades orcamentarias e

financeiras existentes.

Art. 6° Orgdo competente do Poder Executivo fard a regulamentacéo,

implantacéo, coordenacéo e acompanhamento do Programa objeto desta Lei.
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Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

As doencas raras representam um dos maiores desafios enfrentados pelas
familias brasileiras na area da saude. Embora individualmente atinjam um
namero reduzido de pessoas, em conjunto alcangam milhdes de cidaddos em
todo o mundo, especialmente criangas que necessitam de cuidados

permanentes, acompanhamento especializado e atencéao integral.

O diagnéstico de uma doenca rara em uma crianca provoca profundas
mudancas na rotina familiar. Pais e responsaveis frequentemente enfrentam
inseguranca, dificuldades para compreender a condicao clinica, necessidade de
deslocamentos constantes para consultas e tratamentos, além dos impactos

emocionais, sociais e financeiros decorrentes do cuidado continuo.

Nesse contexto, o apoio as familias torna-se elemento essencial para
garantir ndo apenas melhores condicbes de tratamento as criangas, mas
também maior equilibrio e fortalecimento daqueles que exercem diariamente a

funcéo de cuidadores.

A presente proposi¢do busca instituir um programa nacional voltado ao
acolhimento, a orientacdo e ao fortalecimento das familias de criangas com
doencas raras, reconhecendo que o cuidado integral ndo deve se limitar
exclusivamente ao paciente, mas alcancar também aqueles que participam

diretamente de sua trajetoria.

O fortalecimento das redes de apoio, a disseminacdo de informacdes
confiaveis e a integracao entre as areas da saude, assisténcia social e educacao
sdo medidas fundamentais para reduzir a desinformacédo, ampliar 0 acesso aos
servi¢os disponiveis e proporcionar maior qualidade de vida as criangas e suas

familias.
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Importa destacar que a proposta estabelece diretrizes gerais, sem criar
estruturas administrativas ou impor obrigacdes financeiras especificas aos entes
federativos, respeitando a organizacdo constitucional do Sistema Unico de

Saude e das politicas publicas existentes.

Ao valorizar a familia como nudcleo essencial de protecdo, cuidado e
desenvolvimento humano, o presente projeto reafirma o compromisso do Estado
brasileiro com a dignidade da pessoa humana, a protecdo da infancia e o

fortalecimento dos vinculos familiares.

Diante da relevancia social da matéria, contamos com o apoio dos nobres
Parlamentares para a aprovacao do presente Projeto de Lei.
Sala das SessoOes, de julho de 2026.

Deputado RAIMUNDO SANTOS
PSD-PA
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