Legismap Roncarati
Projeto torna obrigatoria na rede de saude a notificacdo de doengas raras

Texto altera a Lei de Vigilancia Epidemioldgica

Objetivo é obter dados mais precisos sobre doencas raras no Pais.

O Projeto de Lei 4691/19, do Senado, torna obrigatdéria a notificacao as autoridades sanitédrias dos
casos de doencgas raras registrados por estabelecimentos de salde. O texto, agora em andlise na
Camara dos Deputados, altera a Lei de Vigilancia Epidemioldgica.

“E imprescindivel um olhar diferenciado para as doencas raras, caso contrario permitiremos que o0s
pacientes tenham a dignidade tolhida pela falta de cuidados”, disse a autora da proposta, senadora
Leila Barros (Cidadania-DF).

O Ministério da Saude aponta a existéncia de 6 mil a 8 mil diferentes tipos de doencas raras,
definidas como aquelas de carater degenerativo ou proliferativo que, em geral, ndo tém cura. A
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) estima que doencgas raras afetam atualmente 13
milhdes de pessoas no Pais.

Tramitacao

O projeto tramita em carater conclusivo e serd analisado pelas comissées de Defesa dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia; de Seguridade Social e Familia; de Financas e Tributacado; e de
Constituicao e Justica e de Cidadania.

Fonte: Agéncia Camara de Noticias, em 07.02.2022
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https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=2305732
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