J un di a', APROVADO(A)

SAO PAULO
22 Sessdo Ordinaria - 11/02/2025
Presidente: EDICARLOS VIEIRA

MOGCAO N° 4/2025

APOIO ao Projeto de Lei n® 4.997/2024, de autoria da Deputada Federal Rosana Valle
(PL/SP), que institui a Politica Nacional de atencao integral as pessoas com doencgas raras,
e aprova as diretrizes para atencao integral as pessoas com doengas raras no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS).

Tramita na Camara dos Deputados o Projeto de Lei n°® 4.997/2024, de
autoria da Deputada Rosana Valle (PL/SP), que visa instituir a Politica Nacional de atencgao
integral as pessoas com doencgas raras, e aprova as diretrizes para atencao integral as
pessoas com doengas raras no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS).

As doengas raras representam um desafio significativo para a saude
publica devido a sua baixa prevaléncia, alta complexidade e impacto nas vidas das pessoas
acometidas e de suas familias. Nesse contexto, é essencial a formulacdo de politicas
publicas que assegurem o acesso integral e equitativo aos servigos de saude, diagndstico
precoce, tratamento adequado e suporte multiprofissional.

O referido projeto de lei apresenta uma abordagem abrangente,
estabelecendo diretrizes que fortalecem a rede de atengcéo no SUS, promovem a formacéo e
capacitagdo de profissionais de saude, incentivam a pesquisa cientifica e garantem o
fornecimento de medicamentos e terapias especificas para o tratamento dessas condigoes.

Deve-se reconhecer que a Politica Nacional de Atencéo Integral as
Pessoas com Doencas Raras reforca o compromisso do Estado brasileiro com os principios
constitucionais da dignidade humana, universalidade e integralidade da saude, consolidando
avancos fundamentais na garantia dos direitos dessa populagao.

Isto posto, esta mogdo de apoio visa destacar a importancia do
Projeto de Lei em questao e incentivar sua aprovacgao pelo Congresso Nacional. Solicitamos

aos representantes legislativos e gestores de saude publica que priorizem a implementacgao
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dessa politica, promovendo a inclusdo, a justica e a qualidade de vida para milhares de
brasileiros que convivem com doengas raras.

Que esta mogéo represente Nnosso compromisso com uma saude
publica mais humana, acessivel e inclusiva.

Portanto, pelos argumentos expostos,

Apresentamos a Mesa, na forma regimental, sob apreciagcdo do
Plenario, esta Mogédo de APOIO ao Projeto de Lei n® 4.997/2024, de autoria da Deputada
Federal Rosana Valle (PL/SP), que institui a Politica Nacional de atencio integral as
pessoas com doengas raras, € aprova as diretrizes para atencao integral as pessoas com
doencas raras no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS).

Dé-se ciéncia desta deliberagéo a nobre autora do projeto.

Sala das Sessoes, em 04 de fevereiro de 2025.

QUEZIA DOANE DE LUCCA
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