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LIDO NO EXPEDIENTE

Institui a Politica Estadual de Atencao

» ; 7 i Integral, Diagnostico e Tratamento as
E‘ﬁ’%/ —/*/_L—/ Pessoas com Doenc¢as Raras no Estado
Z { do Piaui, e da outras providéncias.

19 Secretario

O GOVERNADOR DO ESTADO DO PIAU,

Faco saber que o Poder Legislativo decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Fica instituida a Politica Estadual de Atencgao Integral, Diagnostico e
Tratamento as Pessoas com Doencas Raras no Estado do Piaui.

Art. 2° Doencas raras, em geral, sao doengas cronicas, progressivas,
degenerativas, incapacitantes e/ou fatais. A grande maioria delas &€ de origem genética
(80%), mas também podem ser causadas por doengas degenerativas, autoimunes,
infecciosas e oncoloégicas.

Paragrafo unico. Entre as doengas 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. 3° Para efeitos desta Lei € considerada rara, a doenga 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 definicado da
Organizagdo Mundial da Saidde (OMS), Portaria n°199/14, do Ministério da Salde, 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). [A-"
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Art. 4° Os casos suspeitos e/ou confirmados de pessoas com doencas raras
serdo considerados de notificagdo compulséria no ambito do “SUS” Sistema Unico de Saude
do Estado do Piaui.

Art. 5°. Sao objetivos especificos da Politica de Tratamento de Doengas Raras:

| - garantir a universalidade, integralidade e a equidade das agdes e servigos de
salde em relacdo as pessoas com doengas raras, com consequente redugao da
mortalidade, da morbimortalidade e das manifestagdes secundarias;

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

Ill - estabelecer as diretrizes de cuidados as pessoas com doengas raras em
todos os niveis de atencéo do Sistema Unico de Salde - SUS;

IV - proporcionar atengao integral a saude das pessoas com doenga rara na
Rede de Atencdo a Saude - RAS;

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

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

VII - qualificar a atengcéo as pessoas com doencas raras.

Art. 6° O servigco de saude especializado, em pessoas com doencas raras, sera
oferecido nos termos da Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia.

Art. 7° A Politica de Tratamento de Doengas Raras, no ambito da salde do
Estado, devera ser executada por servigos de salude referenciados que dispéem 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. 8° Os servigos de saude referenciados no Estado poderédo servir como um
centro de pesquisa, ensino e extensao em doengas raras.

Art. 9° Os servigos de salde referenciados apresentarao carater multidisciplinar
e realizara agbes em diferentes niveis, desde servicos de urgéncia, ambulatorial
especializado e hospitalar, apoiando e complementando os servicos da atengéo basica de
forma integral, resolutiva e em tempo oportuno.
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Art. 10. Os equipamentos existentes no Estado poderao ser utilizados para
auxiliar no diagnoéstico e tratamento de pessoas com Doencgas Raras e para o cumprimento
desta Lei.

Art. 11. Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala das Sessodes Legislativas em Teresina, em de outubro de 2023.

C»\.ﬁf\ > CALA o~
DR. MARCUS VINICIUS KALUME
Deputado Estadual / PT
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JUSTIFICATIVA

A presente proposicdo, tem como objetivo contribuir para a reducdo da
mortalidade, da morbimortalidade e das manifestacbes secundarias e para a melhoria da
qualidade de vida das pessoas portadoras de doencgas raras, por meio de agées de promogao,
prevencdo, detecgdo precoce, tratamento oportuno, redugdo de incapacidade e cuidados
paliativos.

Em geral, sdo doengas crdnicas, progressivas, degenerativas, incapacitantes
elou fatais. A grande maioria delas € de origem genética (80%), mas também podem ser
causadas por doencas degenerativas, autoimunes, infecciosas e oncolégicas. O numero
exato de doengas raras ndao € conhecido, mas estima-se que existam entre 6.000 a 8.000
tipos diferentes de doengas raras em todo o mundo.

Entre as doengas raras mais conhecidas estao: esclerose multipla, hemofilia,
autismo, tireoidite autoimune, hipopituitarismo, deméncia vascular, encefalite, fibrose cistica,
hiperidrose, osteogénese imperfeita, hipotireiodismo congénito e hiperplasia adrenal
congénita.

As seqlelas causadas pelas doengas raras sao responsaveis pelo surgimento
de cerca de 30% das deficiéncias (que podem ser fisicas, auditivas, visuais, cognitivas,
comportamentais ou multiplas, a depender de cada patologia).

Geralmente crbnicas, incuraveis, progressivas e degenerativas, as
doencas raras costumam ser de dificil diagnéstico. Além disso, depois de descoberta
a doenca, a pessoa depende de medicamentos caros e atendimentos especializados,
e muitas tém dificuldade de acesso ao tratamento.

No Brasil estima-se que existam em torno de 15 milhdes de pessoas
diagnosticadas com doengas raras. No entanto, o numero real de casos pode ser bem maior, ja
gue essas doencas sao de dificil diagnéstico, caracterizadas por ampla diversidade de sintomas,
que variam de pessoa para pessoa. Ademais, estudos mostram que as doengas raras sao a
segunda maior causa de mortalidade infantil no mundo, respondendo por 35% das mortes de

e

criangas com até um ano de idade.
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Considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada grupo de
100.000 individuos, ou seja, 1,3 (uma virgula trés) pessoas para cada 2.000 (duas mil)
pessoas, definido pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e ratificada pela Portaria n°®
2/2017, do Ministério da Saude, que consolida as politicas nacionais de saude do Sistema
Unico de Saude (SUS).

A Legislacao brasileira ja contava com a Portaria n°199/14, do Ministério da
Saude, que criou a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras no
Sistema Unico de Satde (SUS), imputando aos Estados e Municipios, a obrigatoriedade de
garantir que todos os servigos de saude que prestam atendimento as pessoas com doencgas
raras possuam infraestrutura adequada, recursos humanos capacitados e qualificados,
recursos materiais, equipamentos e insumos suficientes, de maneira a garantir o cuidado
necessario.

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras no
Sistema Unico de Saude (SUS), construida diretamente com a participagéo da sociedade civil e
de especialistas, coloca o Brasil como um dos poucos paises a ter uma politica nesse sentido e
representa ndo apenas um avango nos cuidados com pacientes que sofrem com essas
doengas, mas também uma grande mudanga no SUS, pois, a partir desta iniciativa, os usuarios
desses servicos passarao a contar com uma rede de atendimento estruturada com atencao

especializada e servigos de referéncia.

Diante da relevancia da presente proposi¢ao, pe¢o o apoio dos nobres Pares

para sua aprovacao.

-
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