A ALEGO GUsTAVO SEBBA

DO ESTADO DE GOIAS
A CASA E SUA

PROJETO DE LEI N° DE _ DE DE 2024.

Institui a criagdo do Sistema Estadual de
Informacdes sobre Sindromes e Doencas Raras
e da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos do art. 10 da
Constituicdo Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1° — Fica instituido o Poder Executivo do Estado de Goias a criar o Sistema
Estadual de Informagdes sobre Sindromes e Doencas Raras, com 0 objetivo de reunir
dados, proporcionar atendimento integral e suporte as pessoas diagnosticadas com
doencas raras.

Paragrafo unico - Entende-se por doenca rara a doenca que afeta um numero
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. 2° — Os casos suspeitos ou confirmados de pessoas com doencas raras
serdo de notificagdo compulsoria no ambito do Sistema Unico de Sautde do Estado de
Goias

Paragrafo Unico — A notificacdo compulséria devera ser realizada por
profissionais de saude, sob pena de infragdo sanitaria.

Art. 3° — S&o objetivos especificos do Sistema Estadual de Informacdes sobre
Sindromes e Doencas Raras:

| — Garantir a universalidade, integralidade e equidade das acdes e servicos de
saude relacionados as pessoas com doengas raras;

Il — Estabelecer diretrizes para o atendimento integral as pessoas com doencas
raras em todos os niveis de atenc¢&o do Sistema Unico de Saide — SUS;

[ll — proporcionar atencao integral a saude das pessoas com doenca rara na
Rede de Atencao a Saude — RAS;

IV — Ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com doencas raras na
RAS;

V — Garantir o acesso oportuno as pessoas com doengas raras aos meios
diagnosticos e terapéuticos disponiveis;

1.972

Autenticar documento em https://alegodigital.al.go.leg.br/autenticidade
com o identificador 32003100390032003600350030003A005000, Documento assinado digitalmente
conforme art. 4°, Il da Lei 14.063/2020.




A ALEGO GUsTAVO SEBBA

DO ESTADO DE GOIAS
A CASA E SUA
— qualificar o atendimento as pessoas com doencas raras.

Art. 4° — As pessoas diagnosticadas e cadastradas no Sistema Estadual de
Informacdes sobre Sindromes e Doencas Raras receberdo uma Carteira de
Identificacdo com QR Code, emitida pela Secretaria de Estado de Saude, contendo
informacdes essenciais para intervencfes medicas imediatas em situacfes de
emergéncia.

Art. 5° — O Poder Executivo, por meio da Secretaria de Estado de Saude,
instituira um grupo de trabalho multidisciplinar com o propésito de conduzir uma
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pesquisa abrangente voltada a identificacdo, em ambito estadual, de pessoas
portadoras de doencas raras, visando ao mapeamento dessas condic¢oes.

Paragrafo unico — O grupo de trabalho serd responsavel por coletar dados
relevantes sobre a prevaléncia, distribuicdo geogréfica e caracteristicas clinicas das
doencas raras, com a finalidade de embasar a elaboracdo de estratégias mais
eficazes para o atendimento e suporte a esses pacientes no Estado.

Art. 6° — O Poder Executivo promovera campanhas de conscientizacao sobre a
importancia do diagnoéstico precoce de doencas raras e informara sobre a existéncia
do Sistema Estadual de Informagdes sobre Sindromes e Doencgas Raras.

Art. 7° — O Poder Executivo podera celebrar parcerias com entidades publicas e
privadas, visando a implementacdo, manutencdo e aprimoramento continuo do
Sistema Estadual de Informac&es sobre Sindromes e Doencas Raras, assegurando a
ampliacdo dos recursos e expertise necessarios para a plena execucao desta lei.

Art. 8° — As despesas decorrentes da execucdo desta lei correrdo a conta de
dotacBes orcamentérias proprias, suplementadas se necessério.

Art. 9° — Esta lei entrard em vigor na data de sua publicacéo.

SALA DAS SESSOES, DE 2024.

GUSTAVO SEBBA
Deputado Estadual
PSDB
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JUSTIFICATIVA

As doencas raras podem ser definidas como aquela que afeta até 65 pessoas
em cada 100 mil. O niumero exato de sindromes e doencas raras ainda é incerto, mas
atualmente sdo descritas cerca de 8 mil situagdes na literatura meédica, mas para 95%
dos casos ndo ha tratamento, apenas cuidados paliativos e servico de reabilitacao.

No Brasil, a estimativa é que existam atualmente 13 milhfes de pessoas
afetadas por essas enfermidades, sendo que parte delas ja conta com tratamento
especifico.

Cerca de 75% das doencgas raras afetam criancas, manifestam-se no inicio da
vida e acometem pacientes de até cinco anos de idade. Muitas delas s&o cronicas,
progressivas, degenerativas e podem levar a morte. O diagnéstico precoce, ainda em
fase Neonatal é capaz de detectar algumas dessas doencgas antes que se manifestem,
0 que pode proporcionar um melhor tratamento e convivio com o diagnostico.

Ao criar o Sistema Estadual de Informagdes sobre Sindromes e Doencas Raras,
pretende-se ampliar a base de dados e aperfeicoar as politicas publicas voltadas a
esse publico no Estado reunindo dados de pacientes diagnosticados em um Unico
local.

Com isso, pretende-se facilitar o acesso da populagcdo com doencas raras a
informacdes sobre tratamentos, além de permitir uma maior capacidade de integracao
e avaliacdo dos dados para a construcdo de programas e politicas publicas

direcionadas a esses pacientes.

SALA DAS SESSOES, DE 2024.

GUSTAVO SEBBA
Deputado Estadual
PSDB
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