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A e da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos constantes

no art. 10 da Constituicao Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1° Institui a Politica de Educacgéo e Tratamento de Doengas Raras no ambito do

Estado de Goias.

Art. 2° Entende-se por doenca rara a doenca que afeta um numero limitado de
pessoas entre a populacgéo total, definido como menos de uma em cada duas mil, e

* 4 que compromete a qualidade de vida e pode causar deficiéncias.

Art. 3° Na adogdo de medidas para a promogao da educagéo para as doengas raras

e geneticas serao observadas as seguintes diretrizes:

| — combate ao preconceito e promogéo da cidadania e da inclusdo social das pessoas

com doengas raras;

Il — estimulo a realizagédo de estudos, analises e discussées sobre questdes relativas

as doencas raras;

Il - divulgagéo de informagdes, estudos e experiéncias nas areas de salde, educagao
e cidadania relacionadas com o assunto, visando a qualificagao e ao planejamento de
agbes de combate ao preconceito e defesa da cidadania da populagdo com doencas

raras,
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IV — articulagdo entre as a¢des e os servigos voltados para as pessoas com doencas

raras, com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integral e a inclusdo social;
V - integracéo entre os 6rgaos e as entidades relacionados com o tema, visando a
qualificagao dos profissionais que lidam com pessoas com doengas raras e orientacio
dos familiares; e
VI — controle social da execugéo das ag¢bes e dos projetos relacionados com o tema.
Art. 4° O servigo de saude especializado em doencas raras sera oferecido nos termos
da invengéao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, promulgada
por meio do Decreto Federal n° 6.949, de 9 de agosto de 2009.

‘* Art. 5° A politica de tratamento de doencas raras, no 4mbito do sistema de satde do
Estado, devera ser executada em Centros de Referéncia em Doencgas Raras,
devidamente cadastrados no Sistema Unico de Salde - SUS.

Art. 6° Os Centros de Referéncia em Doengas Raras tém como objetivo:

| — prestar assisténcia médica, de reabilitagdo e farmacéutica plena aos usuarios do
SUS;

Il — diagnosticar, mapear e promover a efetividade do tratamento das doencas raras;

I — promover o uso responsavel e racional de medicamentos de dispensagdo

excepcional fornecidos pela Secretaria de Estado de Satde;

IV — proceder a avaliagédo, ao acompanhamento e, quando for o caso, & administracéo

de medicamentos aos pacientes;
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V — prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensacao de 6rteses, proteses,

meios auxiliares de locomogao e dispositivos médicos:

VI — servir como centro de pesquisa, ensino e extensao em doencas raras na area da

saude;

VII — encaminhar o paciente para internagio, com prescricdo médica, em leito de
reabilitagdo em hospital geral ou especializado, cadastrado no Sistema de

Informagbes Hospitalares do Sistema Unico de Sautde - SIH-SUS; e

VIII — - prover diagnéstico e intervengao precoce para reduzir ao maximo as

deficiéncias adicionais.

%’ Paragrafo unico. Entende-se por hospital geral ou especializado o hospital que
possui condigbes técnicas, instalagoes fisicas, equipamentos e recursos humanos
especializados para a realizagdo dos procedimentos clinicos, cirdrgicos e
diagnoésticos, necessarios para potencializar as agbes de reabilitacédo e atendimento

integral a pessoa com doencas raras.

Art. 7° A atuagédo dos Centros de Referéncia em Doengas Raras deve seguir os
principios da medicina baseada em evidéncias e os protocolos do Ministério da Saude

para as doengas raras identificadas.
Paragrafo Unico. Na auséncia de protocolos do Ministério da Salde, cabera ao
Centro de Referéncia apresentar ao Ministério da Salide sugestao de protocolos, com

base na reviséo criteriosa da literatura e na melhor evidéncia cientifica disponivel.

Art. 8° O Centro de Referéncia em Doengas Raras sera composto por:
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| — corpo meédico, com titulos de especializagdo em ortopedia, endocrinologia,
reumatologia, pediatria, clinica médica, neurologia e genética, reconhecidos pela
respectiva sociedade ou com residéncia médica reconhecida pelo Ministério da

Educagéo - MEC -, com experiéncia profissional em tratamento de doencas raras;

Il — equipe multidisciplinar composta por nutricionista, enfermeiro, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, fisiatra, farmacéutico, psicologo, terapeuta ocupacional, pedagogo,

cientista social, assistente social e dentista;

[1 — Um médico dirigente com especializagdo em uma das seguintes areas: ortopedia,
endocrinologia, reumatologia, clinica médica, pediatria, neurologia ou genética,
reconhecida pela respectiva sociedade ou com residéncia médica reconhecida pelo
MEC.

Art. 9° Integraréo os Centros de Referéncia o Servigo de Reabilitagdo Fisica, o Servigo
de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitagdo, os Servigos de Maior Nivel de

Complexidade e leitos para uso ambulatorial e internagéo.

§1° Entende-se por Servico de Reabilitagido Fisica a unidade ambulatorial
devidamente cadastrada no Sistema de Informagées Ambulatoriais do Sistema Unico
de Saude - SIA-SUS que disponha de instalagoes fisicas apropriadas, equipamentos
basicos para reabilitagdo e recursos humanos com especializacdo, formacao e
capacitagao na area de reabilitagdo, para o atendimento a pacientes com doengas

raras que requerem cuidados de reabilitagéo.

§ 2° Constitui um Servico de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitacdo a unidade
ambulatorial, devidamente cadastrada no Sistema de Informagées Ambulatoriais do
Sistema Unico de Saude - SIA-SUS que disponha de servi¢os especializados para o

diagnostico avaliacéo e tratamento de pessoas com doencas raras.
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§3° Caracteriza-se como Servigco de Maior Nivel de Complexidade as instalacées
fisicas adequadas para o atendimento de pacientes que demandem cuidados
intensivos de reabilitagdo fisica, com equipe multiprofissional e multidisciplinar

especializada.

Art. 10 A abertura de cada Centro de Referéncia em Doencgas Raras devera seguir as

diretrizes e principios do SUS.

Art. 11 A Secretaria da Saude do Estado de Goias disponibilizara os recursos
materiais € humanos necessarios ao funcionamento dos Centros de Referéncia em

Doencas Raras.

Art. 12 Os equipamentos existentes no Estado poderdo ser adaptados para o

N cumprimento da presente lei.

Art. 13 As despesas decorrentes da execugao desta lei correrdo por conta de

dotagdes orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 14 O Poder Executivo regulamentara a presente lei no prazo de noventa dias,

contados de sua publicagao.

Art. 15 Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

SALA DAS SESSOES, EM DE 2019.
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O Projeto de Lei em analise visa criar a Politica para Educagdo e

Tratamento de Doengas Raras no ambito do Estado de Goias.

As doengas raras sdo caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais
e sintomas e variam ndo sé de doenga para doenga, mas também de pessoa para
pessoa acometida pela mesma condicdo. Manifestagbes relativamente frequentes
podem simular doengas comuns, dificultando o seu diagnéstico, causando elevado

sofrimento clinico e psicossocial aos afetados, bem como para suas familias."

O xeroderma pigmentoso € o maior exemplo de doencga rara em Goias

e motivou a elaboragao deste Projeto de Lei. A populagdo de Faina - GO possui a

- maior taxa de incidéncia da doenga no mundo - de 1 para cada 40 habitantes -
* segundo a Associacao Brasileira de Xeroderma Pigmentoso (AbraXP).

Considera-se doenga rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada
100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos. Segundo dados
do Ministério da Saude o niumero exato de doencas raras nao é conhecido. Estima-se

que existam entre 6.000 a 8.000 tipos diferentes de doengas raras em todo o mundo.

Ha uma grande falta de recursos para o diagnéstico e tratamento,
médicos, hospitais, laboratérios especializados de doencas que a maioria das
pessoas nao conhece, além do alto custo dos tratamentos.

Foi negado a muitos pacientes que sofrem de doenca rara o direito de
diagnostico médico, de tratamento e, consequentemente, de uma vida digna. O
diagndéstico tardio leva a consequéncias graves, como tratamento médico inadequado,

incluindo cirurgias e dano neurolégico grave a 40% dos pacientes.

! http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doencas-raras

= )-lﬁ |9

deputadodelegadoeduardoprado@gmail.com (62) 3221-3314 . Assembleia Legistativa do Estado de Goias

(62) 98108-3312 Palacio Alfredo Nasser - Gabinete 107
. Alameda dos Buritls, 231 - Setor Oeste
CEP. 74115-200



http://www.saude.gov.br/sa

A

ASSEMBLEIA DELEGADO
LEGISLATIVA EDUARDO PRADO
£5TADO DE GOIAS " Deputado Estadual

As sequelas causadas pelas doencas raras sdo responsaveis pelo
surgimento de cerca de 30% das deficiéncias, que podem ser fisicas, auditivas,

visuais, cognitivas, comportamentais ou muitiplas, a depender de cada patologia.

As pessoas com doengas raras enfrentam grandes dificuldades sociais,
as barreiras sdo muitas vezes intransponiveis. Muitas pessoas acabam isolados
socialmente, devido a falta de estrutura adequada as suas necessidades especificas

em escolas, universidades, locais de trabalho e centros de lazer.

E necessario combater o preconceito e promover a cidadania e a inclusdo

social das pessoas com doengas raras.

A aprovacdo deste projeto e a consequente criagdo dos centros de
referéncia no Estado, além de atender a obrigacéo do Estado de garantir a satide de
. seus cidadaos, pode acarretar economia aos cofres publicos, uma vez que permitira

o diagnéstico rapido e o tratamento mais eficiente aos pacientes com doencgas raras.

Pelos motivos acima, e pela relevancia da matéria, solicito a aprovagao

dos ilustres pares.
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1° Szcre’

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos constantes
no art. 10 da Constituicao Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1° Institui a Politica de Educagéo e Tratamento de Doengas Raras no ambito do
Estado de Goias.

Art. 2° Entende-se por doenga rara a doenga que afeta um nimero limitado de
pessoas entre a populagéo total, definido como menos de uma em cada duas mil, e

] que compromete a qualidade de vida e pode causar deficiéncias.

Art. 3° Na adogéo de medidas para a promogéo da educacéo para as doengas raras

e genéticas serdo observadas as seguintes diretrizes:

| — combate ao preconceito e promogao da cidadania e da inclus&o social das pessoas

com doencgas raras;

Il - estimulo a realizagdo de estudos, andlises e discussdes sobre questdes relativas

as doencas raras;

Il - divulgagao de informagdes, estudos e experiéncias nas areas de saude, educagéo
e cidadania relacionadas com o assunto, visando a qualificacdo e ao planejamento de
acbes de combate ao preconceito e defesa da cidadania da populagdo com doencas
raras;
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IV — articulagéo entre as agbes e os servigos voltados para as pessoas com doencas

raras, com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integral e a inclusdo social;
V - integracgéo entre os 6rgaos e as entidades relacionados com o tema, visando a
qualificagao dos profissionais que lidam com pessoas com doengas raras e orientagio
dos familiares; e
VI - controle social da execugado das agdes e dos projetos relacionados com o tema.
Art. 4° O servigo de salide especializado em doengas raras sera oferecido nos termos
da invengéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, promulgada
por meio do Decreto Federal n°® 6.949, de 9 de agosto de 2009.

b . N . .

- Art. 5° A politica de tratamento de doengas raras, no ambito do sistema de satde do

Estado, devera ser executada em Centros de Referéncia em Doengas Raras,
devidamente cadastrados no Sistema Unico de Satde - SUS.

Art. 6° Os Centros de Referéncia em Doengas Raras tém como objetivo:

| — prestar assisténcia médica, de reabilitagao e farmacéutica plena aos usuarios do
SUS;

It — diagnosticar, mapear e promover a efetividade do tratamento das doengas raras;

Il ~ promover o uso responsavel e racional de medicamentos de dispensagao
excepcional fornecidos pela Secretaria de Estado de Saude;

IV — proceder a avaliagéo, ao acompanhamento e, quando for o caso, & administragio
de medicamentos aos pacientes;
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V — prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensacgéo de Orteses, proteses,
meios auxiliares de locomogao e dispositivos médicos;

VI - servir como centro de pesquisa, ensino e extensao em doengas raras na area da

saude;

VII — encaminhar o paciente para internagdo, com prescricido médica, em leito de
reabilitagdo em hospital geral ou especializado, cadastrado no Sistema de
Informagdes Hospitalares do Sistema Unico de Satde - SIH-SUS: e

VHI — - prover diagnostico e intervengdo precoce para reduzir ao maximo as
deficiéncias adicionais.

-] Paragrafo tnico. Entende-se por hospital geral ou especializado o hospital que
possui condigdes técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e recursos humanos
especializados para a realizacdo dos procedimentos clinicos, cirtrgicos e
diagnosticos, necessarios para potencializar as agdes de reabilitagdo e atendimento

integral & pessoa com doencas raras.

Art. 7° A atuagdo dos Centros de Referéncia em Doencas Raras deve seguir os
principios da medicina baseada em evidéncias e os protocolos do Ministério da Saude

para as doengas raras identificadas.
Paragrafo Gnico. Na auséncia de protocolos do Ministério da Saude, cabera ao
Centro de Referéncia apresentar ao Ministério da Salde sugestao de protocolos, com

base na reviséo criteriosa da literatura e na melhor evidéncia cientifica disponivel.

Art. 8° O Centro de Referéncia em Doengas Raras sera composto por:
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I — corpo médico, com titulos de especializagdo em ortopedia, endocrinologia,
reumatologia, pediatria, clinica médica, neurologia e genética, reconhecidos pela
respectiva sociedade ou com residéncia médica reconhecida pelo Ministério da

Educagéao - MEC -, com experiéncia profissional em tratamento de doencas raras;

Il — equipe multidisciplinar composta por nutricionista, enfermeiro, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, fisiatra, farmacéutico, psicélogo, terapeuta ocupacional, pedagogo,

cientista social, assistente social e dentista;

IIt — Um médico dirigente com especializagdo em uma das seguintes areas: ortopedia,
endocrinologia, reumatologia, clinica médica, pediatria, neurologia ou genética,
reconhecida pela respectiva sociedade ou com residéncia médica reconhecida pelo
MEC.

Art. 9° Integrardo os Centros de Referéncia o Servigo de Reabilitagéo Fisica, o Servigo
de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitagdo, os Servicos de Maior Nivel de

Complexidade e leitos para uso ambulatorial e internacéo.

§1° Entende-se por Servico de Reabilitagdo Fisica a unidade ambulatorial
devidamente cadastrada no Sistema de Informagdes Ambulatoriais do Sistema Unico
de Saude - SIA-SUS que disponha de instalagdes fisicas apropriadas, equipamentos
basicos para reabilitagdo e recursos humanos com especializagdo, formacédo e
capacitagdo na area de reabilitacao, para o atendimento a pacientes com doencgas

raras que requerem cuidados de reabilitacao.

§ 2° Constitui um Servigo de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitagdo a unidade
ambulatorial, devidamente cadastrada no Sistema de Informagdes Ambulatoriais do
Sistema Unico de Salde - SIA-SUS que disponha de servigos especializados para o
diagnéstico avaliagdo e tratamento de pessoas com doencas raras.
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§3° Caracteriza-se como Servigo de Maior Nivel de Complexidade as instalagdes
fisicas adequadas para o atendimento de pacientes que demandem cuidados
intensivos de reabilitagdo fisica, com equipe multiprofissional e multidisciplinar

especializada.

Art. 10 A abertura de cada Centro de Referéncia em Doengas Raras devera seguir as
diretrizes e principios do SUS.

Art. 11 A Secretaria da Salude do Estado de Goias disponibilizara os recursos
materiais e humanos necessarios ao funcionamento dos Centros de Referéncia em

Doengas Raras.

Art. 12 Os equipamentos existentes no Estado poderdo ser adaptados para o

“]  cumprimento da presente lei.
Art. 13 As despesas decorrentes da execugdo desta lei correrdo por conta de
dotagbes orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.
Art. 14 O Poder Executivo regulamentara a presente lei no prazo de noventa dias,
contados de sua publicagio.
Art. 15 Esta lei entra em vigor na data de sua publicacgéo.
SALA DAS SESSOES, EM DE 2019.
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JUSTIFICATIVA

O Projeto de Lei em analise visa criar a Politica para Educagdo e
Tratamento de Doengas Raras no 4mbito do Estado de Goias.

As doencas raras sao caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais
e sintomas e variam nao s6 de doenga para doenga, mas também de pessoa para
pessoa acometida pela mesma condigdo. Manifestagbes relativamente frequentes
podem simular doengas comuns, dificultando o seu diagnéstico, causando elevado

sofrimento clinico e psicossocial aos afetados, bem como para suas familias.!

O xeroderma pigmentoso é o maior exemplo de doencga rara em Goias
e motivou a elaboragéo deste Projeto de Lei. A populagado de Faina - GO possui a
maior taxa de incidéncia da doenga no mundo - de 1 para cada 40 habitantes -

! segundo a Associagao Brasileira de Xeroderma Pigmentoso (AbraXP).

Considera-se doenga rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada
100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos. Segundo dados
do Ministério da Saide o nimero exato de doengas raras ndo é conhecido. Estima-se

que existam entre 6.000 a 8.000 tipos diferentes de doengas raras em todo o mundo.

Ha uma grande falta de recursos para o diagnéstico e tratamento,
médicos, hospitais, laboratérios especializados de doengas que a maioria das

pessoas nao conhece, além do alto custo dos tratamentos.

Foi negado a muitos pacientes que sofrem de doenca rara o direito de
diagnostico médico, de tratamento e, consequentemente, de uma vida digna. O
diagnostico tardio leva a consequéncias graves, como tratamento médico inadequado,

incluindo cirurgias e dano neurolégico grave a 40% dos pacientes.

! http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doencas-raras
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As sequelas causadas pelas doencgas raras sido responsaveis pelo
surgimento de cerca de 30% das deficiéncias, que podem ser fisicas, auditivas,

visuais, cognitivas, comportamentais ou multiplas, a depender de cada patologia.

As pessoas com doengas raras enfrentam grandes dificuldades sociais,
as barreiras sdo muitas vezes intransponiveis. Muitas pessoas acabam isolados
socialmente, devido a falta de estrutura adequada as suas necessidades especificas

em escolas, universidades, locais de trabalho e centros de lazer.

E necessario combater o preconceito e promover a cidadania e a inclus&o

social das pessoas com doengas raras.

A aprovacado deste projeto e a consequente criagdo dos centros de
referéncia no Estado, além de atender a obrigagéo do Estado de garantir a satde de
i seus cidaddos, pode acarretar economia aos cofres publicos, uma vez que permitira

o diagnostico rapido e o tratamento mais eficiente aos pacientes com doencas raras.

Pelos motivos acima, e pela relevancia da matéria, solicito a aprovacgao

dos ilustres pares.

- | om | 9
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