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AL-P-(SGM) N2 053/2024

Excelentissimo Senhor
RAFAEL TAJRA FONTELES
Governador do Estado do Piaui
Palacio de Karnak

NESTA CAPITAL

Senhor Governador,

Tenho a satisfacdao de dirigirme a Vossa Exceléncia para encaminhar-
Ihe, devidamente aprovado pelo Poder Legislativo, o anexo Projeto de Lei de
autoria do Deputado Marcus Vinicius Kalume que: “Institui a Politica
Estadual de Atencao Integral, Diagnostico e Tratamento as Pessoas com
Doencas Raras no estado do Piaui".

Aproveito o ensejo para reiterar a Vossa Exceléncia protestos de
especial consideracao e elevado apreco.

Dep. FRANZE SILVA
Presidente

Documento assinado eletronicamente por Francisco José Alves da Silva -
RG.641761-SSP-PI, Presidente da Assembleia Legislativa, em
04/04/2024, as 10:20, conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento
no Cap. lll, Art. 14 do Decreto Estadual n218.142, de 28 de fevereiro de
20109.

1
seil o
assinatura -

eletrbnica

S "ﬂ:'.:-'-_ acao=documento_conferir&id _orgao_acesso_externo=0, informando o
® codigo verificador 011869559 e o codigo CRC 4F763BF6.

Referéncia: Caso responda este Documento, indicar expressamente o Processo n? °
00010.003668/2024-75 SEIn? 011869559


http://www.diariooficial.pi.gov.br/diario.php?dia=20190228
http://sei.pi.gov.br/sei/controlador_externo.php?acao=documento_conferir&id_orgao_acesso_externo=0

GOVERNO DO ESTADO DO PIAUI )
SECRETARIA DE GOVERNO DO ESTADO DO PIAUI - SEGOV-PI
SETOR DE PROTOCOLO ALEPI - SEGOV-PI

Av. Antonino Freire, 1450 Palacio de Karnak - Bairro Centro, Teresina/Pl, CEP
64001-140
Telefone: - http://www.pi.gov.br

PROPOSICAO 2024/SEGOV-PI/GAB/PROTO-ALEPI Teresina/Pl, 04 de abril de
2024.

LEI N2 DE DE DE 2024
Institui a Politica Estadual de Atencao
Integral, Diagndstico e Tratamento as
Pessoas com Doencas Raras no estado do
Piaur.
O GOVERNADOR DO ESTADO DO PIAUI, Faco saber que o Poder
Legislativo decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 12 Fica instituida a Politica Estadual de Atencao Integral,
Diagndstico e Tratamento as Pessoas com Doencas Raras no estado do Piaui.

Art. 22 Doencas raras, em geral, sao doencas crdnicas, progressivas,
degenerativas, incapacitantes e/ou fatais. A grande maioria delas é de origem
genética 80% (oitenta por cento), mas também podem ser causadas por doencas
degenerativas, autoimunes, infecciosas e oncoldgicas.

Paragrafo Unico. Entre as doencas raras mais conhecidas estao:
esclerose multipla, hemofilia, autismo, tireoidite autoimune, hipopituitarismo,
deméncia vascular, encefalite, fibrose cistica, hiperidrose, osteogénese imperfeita,
hipotireiodismo congénito, hiperplasia adrenal congénita, deficiéncia de G6PD e
outras.

Art. 32 Para efeitos desta Lei é considerada rara, a doenca que afeta
até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada 100.000 (cem mil) individuos,
perfazendo 1,3 (uma virgula trés) pessoas para cada 2.000 (dois mil) individuos,
segundo definicao da Organizacao Mundial da Saude (OMS), Portaria n2199/14, do
Ministério da Saude, que Institui a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas
com Doencas Raras e a Portaria n? 2/2017, do Ministério da Saude, que consolida
as politicas nacionais de saude do Sistema Unico de Saude (SUS).

Art. 42 Os casos suspeitos e/ou confirmados de pessoas com doencas
raras serdo considerados de notificagao compulséria no ambito do “SUS” Sistema
Unico de Saude do estado do Piaui.

Art. 52 Sao objetivos especificos da Politica de Tratamento de Doencgas
Raras:

| - garantir a universalidade, integralidade e a equidade das acodes e
servicos de salde em relacao as pessoas com doencas raras, com consequente



reducao da mortalidade, da morbimortalidade e das manifestacdes secundarias;

Il - contribuir para a qualidade de vida das pessoas com doencas raras,
por meio de acdes de promocao, prevencao, deteccao precoce, tratamento
oportuno, reducao de incapacidade e cuidados paliativos;

lll - estabelecer as diretrizes de cuidados as pessoas com doencas
raras em todos os niveis de atencao do Sistema Unico de Saude - SUS;

IV - proporcionar atencao integral a saude das pessoas com doenca
rara na Rede de Atencao a Saude - RAS;

V - ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com doencas
raras;

VI - garantir as pessoas com doencas raras, em tempo oportuno,
acesso aos meios diagndsticos e terapéuticos disponiveis conforme suas
necessidades; e

VII - qualificar a atencao as pessoas com doencas raras.

Art. 62 O servico de saude especializado, em pessoas com doencas
raras, sera oferecido nos termos da Convencao Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia.

Art. 72 A Politica de Tratamento de Doencas Raras, no ambito da saude
do Estado, devera ser executada por servicos de saude referenciados que dispdem
de estrutura para o atendimento e acompanhamento desses pacientes, conforme
os principios da Medicina Baseada em Evidéncias e os protocolos do Ministério da
Saude.

Art. 82 Os servicos de salde referenciados no Estado poderao servir
como um centro de pesquisa, ensino e extensao em doencas raras.

Art. 92 Os servicos de salde referenciados apresentarao carater
multidisciplinar e realizard acdes em diferentes niveis, desde servicos de urgéncia,
ambulatorial especializado e hospitalar, apoiando e complementando o0s servicos
da atencao basica de forma integral, resolutiva e em tempo oportuno.

Art. 10. Os equipamentos existentes no Estado poderao ser utilizados
para auxiliar no diagndstico e tratamento de pessoas com Doencas Raras e para o
cumprimento desta Lei.

Art. 11. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

PALACIO PETRONIO PORTELLA, em Teresina (Pl), 02 de abril de
2024.

Dep. FRANZE SILVA
Presidente

Documento assinado eletronicamente por Francisco José Alves da Silva -
RG.641761-SSP-PI, Presidente da Assembleia Legislativa, em
04/04/2024, as 10:20, conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento
no Cap. lll, Art. 14 do Decreto Estadual n218.142, de 28 de fevereiro de
20109.
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