| Acao

Comunicativa

DIREITO DOS RAROS

Projetos do Deputado Federal Mauricio Neves visam incluir a
Displasia Ectodérmica no rol de doencas raras, e garantir
manutencao de planos de saude.

Estd em tramitacdo na Comissdo de Defesa dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da Camara dos Deputados o Projeto de Lei
1976/2024, de autoria do Deputado Federal Mauricio Neves (PP-SP), que
propde a inclusdo da Displasia Ectodérmica (DE) no rol das doencas
raras. A proposta também visa reconhecer os portadores de DE como
Pessoas com Deficiéncia, assegurando-lhes direitos legais e institui o "Dia
Nacional de Incluséo do Portador de DE", a ser celebrado anualmente em
1° de margo.

A relatora da proposta ja emitiu parecer favoravel a sua
aprovacdo. O projeto estabelece que 0 acesso a testes genéticos para
diagnéstico precoce, além de tratamento e apoio multidisciplinar, sejam
garantidos como direitos fundamentais aos portadores da condi¢cdo. A DE
€ uma doenca genética rara que afeta o desenvolvimento de tecidos
ectodérmicos como cabelos, unhas, dentes e glandulas sudoriparas.

Entre os direitos previstos para os portadores da DE estdo o
acesso ao diagndstico preciso e precoce, cuidados e tratamento
personalizados, aconselhamento genético para a familia e adaptacao do
ambiente escolar e de trabalho. O projeto também propfe isencédo de
imposto de renda sobre proventos de aposentadoria ou reforma para os
portadores da DE, além da garantia de Beneficio Assistencial de
Prestacao Continuada (BPC) e reducéo de jornada de trabalho para pais
ou tutores.

Segundo a justificativa do deputado, a Displasia Ectodérmica é
uma condicdo complexa, com prevaléncia estimada de 1 em cada
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100.000 nascimentos. No Brasil, a falta de diagnéstico adequado e a
subnotificacdo dificultam a obtencdo de dados precisos sobre o nimero
de pessoas afetadas pela doencga. A proposta visa garantir que essas
pessoas recebam a atencdo necessaria e tenham acesso aos
tratamentos essenciais.

Mauricio Neves também é autor de outro projeto de lei, o PL
1979/2024, que quer garantir que pessoas internadas ou em tratamento
de doencgas graves ou raras ndo percam o plano de salde durante o
tratamento, desde que continuem pagando as mensalidades em dia. O
projeto ainda esta aguardando parecer do relator na Comissao de Defesa
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, da Camara dos Deputados.
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