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Projeto de Lei

Institui, no A&mbito do Estado de S&o Paulo, o
Estatuto da Pessoa com Doenga Crbnica Complexa
e Rara.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO DECRETA:

Art. 1° Esta lei cria, no ambito do Estado do Sdo Paulo, o Estatuto da Pessoa com Doenga
Cronica Complexa e Rara, destinado a assegurar e a promover, em condigdes de equidade, o
acesso aos cuidados em saude adequados e ao exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais da Pessoa com Doenca Cronica Complexa e Rara, com vistas a garantir o respeito
a dignidade, a cidadania e a sua inclusao social.

Paragrafo unico. Essa lei estabelece principios e objetivos essenciais a protecao dos direitos a
Pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara e a efetivagdo de politicas publicas de prevengao
e cuidados.

Art. 2° Para efeitos desta lei, consideram-se:

§ 1° - Doengas cronicas: aquelas que apresentam inicio gradual, com duracdo longa ou incerta,
que, em geral, apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolve mudangas de estilo de
vida, em um processo de cuidado continuo que usualmente ndo leva a cura:

I - Doengas cronicas visiveis: aquelas condi¢des de satide que apresentam manifestagdes fisicas
externas evidentes, perceptiveis sem a necessidade de exame médico detalhado. Dentre os
exemplos incluem-se deficiéncias motoras, deformidades fisicas e marcas visiveis na pele;

II - Doengas cronicas invisiveis: aquelas condi¢des de satde que ndo apresentam sinais externos
obvios e podem ser menos perceptiveis a observacao direta. Dentre os exemplos incluem-se
doengas autoimunes, transtornos mentais, enfermidades metabolicas e outras condi¢des que ndo
produzem manifestagdes fisicas externas facilmente observadas.

§ 2° Doencas complexas: aquelas associadas aos efeitos de multiplos genes (poligénicos) em
combinacdo com estilo de vida e fatores ambientais, causadas por multiplos fatores
contribuintes.

§ 3° Doengas raras: aquelas que afetam até 65 pessoas em cada grupo de 100.000 (cem mil)
individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 (dois mil) individuos, conforme definicdo dada
pelo Ministério da Saude.

Art. 3° S3o principios deste Estatuto:

I - respeito a dignidade da pessoa humana, a igualdade e & autonomia individual;
II - acesso universal e equanime a tratamentos adequados;

III - diagnéstico precoce da doenca;

IV - acesso a estudos e pesquisas clinicas, desenvolvimento de tecnologias alternativas
~ . ~ . ~ > . . . ’
producdo e divulgacdo de informagdes e conhecimentos técnicos e cientificos;

V - estimulo a prevencao de doenga cronica complexa e rara;

VI - oferecimento de tratamento sistémico, universal e integral, com garantia de acesso aos
cuidados multidisciplinares;

VII - acesso as alternativas de linguagem acessiveis em casos extremos, que garantem o respeito
a autonomia de vontade do paciente;
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VIII - estimulo a consciencializagdo, a educago e ao apoio familiar;
IX - informag@o sobre a Doenga Cronica Complexa e Rara e seus tratamentos;

X - transparéncia das informagdes dos 6rgaos e das entidades em seus processos, prazos e fluxos
respeitados os principios e regramentos da Lei Geral de Protecao de Dados;

XI - estimulo a formagao e a especializacdo dos profissionais envolvidos, entre eles os
integrantes das equipes multidisciplinares e os agentes comunitarios;

XII - humanizagao dos cuidados em satude e nos cuidados centrados no paciente;

XIII - atengdo basica, e especializada de alta complexidade com estrutura adequada, garantidora
de estabelecimentos de Centros de Referéncia, em casos prescritos, € outras formas de garantia
de um tratamento adequado;

XIV - atengdo basica, especializada e domiciliar ao paciente e a sua familia, empatia na relagao
médico-paciente, com uso de linguagem simples, detalhamento do termo de consentimento
esclarecido e respeito a autonomia da vontade do paciente;

XV - estimulo a parcerias com instituicdes de outros estados e paises, que sejam referéncia em
Doenga Cronica Complexa e Rara, para promover o intercimbio de conhecimentos e
experiéncias;

XVI - promogdo gratuita da saude, observando-se a forma complementar de participagao;
XVII - promogao do voluntariado;

XVIII - protecdo a familia, a maternidade, a infancia, & adolescéncia, a velhice, as pessoas com
as deficiéncias ou a promogao gratuita de assisténcia a satide, a educacao ou ainda a integracdo
ao mercado de trabalho, observando-se a forma complementar de participagao;

XIX - promogao da seguranca alimentar e nutricional;
XX - assessoria juridica gratuita de interesse suplementar;

XXI - experimentagdo ndo-lucrativa de novos modelos socioeducativos, e de sistemas
alternativos de producdo, comércio, emprego e crédito.

Art. 4° S30 objetivos deste Estatuto:

I - promover mecanismos adequados para o diagnostico precoce da Doenga Cronica Complexa e
Raras;

II - garantir a Triagem Neonatal Ampliada em todos os Municipios do Estado;

IIT - criar o registro estadual do paciente com Doenga Cronica Complexa e Rara para coletar
dados, monitorar a evolugdo das doengas e registrar todas as fases do atendimento e o protocolo
clinico adotado com a prestagcdo dos servigos especializados, a fim de facilitar a comunicagdo
dos setores de atencdo hospitalar e as pesquisas clinicas;

IV - promover a formagao, a qualificagdo e a especializacdo dos recursos humanos envolvidos
no processo de prevengao e tratamento em Doenca Cronica Complexa e Rara;

V - aprovar as Diretrizes para Atengdo Integral a saude basica, especializada e domiciliar da
Pessoa com Doencga Cronica Complexa e Rara no ambito da Secretaria de Estado de Satude
(SES);

VI - instituir incentivos financeiros de custeio para promover e garantir tratamento e medicacao
adequados, de forma continuada e a medida da necessidade e especificidades do paciente;

VII - ampliar a rede de atendimento e de sua infraestrutura;

Autenticar documento em http://sempapel.al.sp.gov.br/autenticidade
com o identificador 3200320031003300320032003A005000, Documento assinado digitalmente
conforme art. 4°, Il da Lei 14.063/2020.




VIII - incentivar o financiamento de pesquisas para melhora de diagndstico precoce, triagem
neonatal, métodos contraceptivos e de planejamento familiar (mapeamento genético), além da
incorporagdo de novos tratamentos e medicagdes de forma continuada e a medida das
necessidades e especificidades do paciente;

IX - promover a articulag@o entre outros estados, paises, 6rgaos e entidades sobre tecnologias,
conhecimentos, métodos e praticas na prevengdo e no tratamento da Doenca Cronica Complexa
e Rara;

X - garantir o cumprimento da legislacao vigente, com vistas a reduzir as dificuldades da pessoa
com Doenga Cronica Complexa e Rara desde o diagnéstico e enquanto durar o tratamento;

XI - garantir transparéncia das informag¢des dos 6rgaos e das entidades em seus processos,
prazos e fluxos e o acesso as informagdes imprescindiveis acerca da doenga e do seu tratamento
pelos pacientes e por seus familiares;

XII - fomentar a comunicagdo e a publicidade visando a conscientizacdo sobre a Doencga
Cronica Complexa e Rara, sua prevengdo, seus tratamentos e direitos;

XIII - garantir e viabilizar o pleno exercicio dos direitos sociais da pessoa que vive com Doenga
Cronica Complexa e Rara;

XIV - erradicar a desinformagdo e o preconceito, em diversos ambitos, como no mercado de
trabalho, em ambientes pedagogicos e no sistema de saude;

XV - contribuir para melhoria na qualidade de vida, na satde fisica e mental e no acolhimento
dos familiares e dos cuidadores de pessoas com Doenga Cronica Complexa e Rara;

XVI - garantir a participagdo ativa de Pessoas com Doenca Cronica Complexa e Rara e suas
familias na formulagdo de leis e politicas publicas de satde.

Art. 5° Sao direitos fundamentais da pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara:
I - obtengdo de diagnostico precoce;

IT - acesso a tratamento medicamentos, fisioterapias e outros mecanismos de cuidado em saude,
de maneira universal, equanime, adequado, gratuito € menos nocivo;

III - acesso a informagoes transparentes e objetivas relativas a doenga e ao seu tratamento;

IV - direito de ndo ser discriminado com base em sua condi¢do de satde diagnosticada com
Doenga Cronica Complexa e Rara;

V - assisténcia biopsicossocial e dos determinantes sociais de satde;

VI - criacdo de um auxilio para familias de baixa renda cujos filhos vivam com Doeng¢a Cronica
Complexa e Rara;

VII - garantia de acesso a servigos gratuitos de satide mental para Pessoas com Doenga Cronica
Complexa e Rara e suas familias;

VIII - gratuidade no transporte publico intermunicipal para Pessoas com Doenga Cronica
Complexa e Rara e seu acompanhante;

IX - prioridade na matricula em escolas publicas e privadas;

X - atendimento prioritario nos servigos publicos e nos 6rgaos publicos e privados prestadores
de servigos a populagio;

XI - prioridade no acesso a mecanismos que favorecam a divulgacdo de informagdes relativas a
prevengao e ao tratamento da doenga;
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XII - prioridade na tramitag@o dos processos judiciais e administrativos;
XIII - protecdo do seu bem-estar pessoal, social e econdmico;
XIV - presenca de acompanhante durante todo o periodo de tratamento, inclusive em internagao.

Art. 6° E dever da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder Publico assegurar a pessoa
com Doenca Cronica Complexa e Rara, prioritariamente, a plena efetivacdo dos direitos
referentes a vida, a saude, a alimentagao, a assisténcia social e juridica, a convivéncia familiar e
comunitaria, entre outros decorrentes da Constituicdo Federal, da Constitui¢ao deste Estado e
das leis.

Art. 7° E dever da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder Publico assegurar que
nenhuma pessoa com Doenca Cronica Complexa e Rara sera sujeita a qualquer tipo de
negligéncia, discriminacdo ou violéncia em virtude da doenga.

§ 1° Considera-se discriminagdo qualquer disting@o, restricdo ou exclusdo em razdo da doenga,
mediante agdo ou omissdo, que tenha o propdsito ou o efeito de prejudicar, de impedir ou de
anular o reconhecimento dos direitos assegurados em lei, sob risco de o infrator ser punido na
forma da lei, resguardado seu direito de retratagdo e reparagdo de danos.

§ 2° Todo cidadao tem o dever de comunicar, a autoridade competente, qualquer forma de
violagdo a lei, quando tenha testemunhado ou de que se tenha conhecimento, sob pena de
responder pela omissao.

Art. 8° E dever do Estado desenvolver politicas publicas de satde especificas direcionadas a
pessoa com Doenca Cronica Complexa e Rara, que incluam, entre outras medidas:

I - organizar programa de rastreamento e diagndstico que favorega o inicio precoce do
tratamento;

II - garantir acesso universal, igualitario e gratuito aos servigos de saude; promovendo, quando
necessario, seu deslocamento, junto com o acompanhante, em condi¢des compativeis com as
necessidades e limitagdes fisicas, neurologicas e fisiologicas dos pacientes;

III - ter avaliagdo periddica do tratamento ofertado ao paciente com Doenga Cronica Complexa
e Rara na rede publica de satide e adotar as medidas necessarias para diminuir as desigualdades
existentes;

IV - promover processos continuos de capacitagdo dos profissionais que atuam diretamente nas
fases de prevencao, de diagnoéstico e de tratamento da pessoa com Doenca Cronica Complexa e
Rara;

V - estimular o desenvolvimento cientifico e tecnolégico para promog¢do de avangos na
prevengao, no diagnostico € no combate a doenga;

VI - capacitar e orientar familiares, cuidadores, entidades assistenciais e grupos de autoajuda de
pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara;

VII - promover agdes e campanhas preventivas e de conscientizagdo a respeito de direitos e
beneficios previdenciarios, tributarios, trabalhistas, processuais e de tratamentos de saude, entre
outros, da pessoa com diagnoéstico de Doenga Cronica Complexa e Rara;

VIII - estabelecer normas técnicas e padrdes de conduta a serem observados pelos servigos
publicos e privados de satide no atendimento a pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara;

IX - estimular o debate acerca de Doenga Cronica Complexa e Rara no ambiente escolar publico
e privado;

X - ofertar praticas integrativas e complementares em saude para individuos com Doenca
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Cronica Complexa e Rara e suas familias.

Art. 9°. O Poder Executivo devera formular politicas especificas, que sejam direcionadas a
Pessoas com Doenga Cronica Complexa e Rara, que estejam em situagdo de vulnerabilidade
social, de forma a facilitar o andamento dos procedimentos de diagnoéstico e de tratamento.

Art. 10. O Poder Executivo devera criar incentivo para a inclusdo de Pessoas com Doenga
Cronica Complexa e Rara e seu familiar no mercado de trabalho.

Art. 11. O atendimento prestado as criancas, adolescentes e idosos com Doenca Cronica
Complexa e Rara, ou em suspeicao da doenca, devera ser preferencial em todas suas fases,
devendo ser garantido tratamento universal, integral e gratuito, priorizados a preven¢ao € o
diagndstico precoce.

Art. 12. E obrigatério o atendimento integral a saude da pessoa com Doenca Cronica Complexa e
Rara por intermédio da Secretaria de Estado de Saude.

§ 1° Para efeitos desta lei, entende-se por atendimento integral aquele realizado nos diversos
niveis de complexidade e hierarquia, bem como nas diversas especialidades médicas, de acordo
com as necessidades de satide da pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara, incluidos
assisténcia médica e de farmacos, assisténcia psicoldgica e atendimentos especializados.

§ 2° O atendimento integral deverd garantir, ainda, tratamento adequado a dor, atendimento
multidisciplinar e cuidados paliativos.

Art. 13. A conscientizagdo e o apoio a familia da pessoa com Doenca Cronica Complexa e Rara
constituem compromissos fundamentais do Estado e fazem parte indispensavel deste Estatuto.

Art. 14. Os direitos e as garantias previstos neste Estatuto ndo excluem os ja previstos em outras
legislagdes.

Art. 15. O Poder Executivo editara os atos que se fizerem necessarios para o cumprimento da
presente lei, podendo firmar convénios com instituigdes publicas e privadas, associagdes sem
fins lucrativos e outros 6rgaos ou entes publicos para a implementagdo do programa.

Art. 16. Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.
JUSTIFICATIVA

A proposta do “Estatuto da Pessoa com Doenga Crénica Complexa e Rara”
surge da necessidade premente de reconhecer e tratar, de forma diferenciada, as
especificidades das pessoas acometidas por essas condigbes de saude. Atualmente,
individuos portadores de doencgas crbnicas, complexas e raras enfrentam barreiras
significativas no acesso a diagnésticos precoces, tratamentos adequados e
acompanhamento continuo, além de frequentemente serem submetidos a processos
de estigmatizacao e exclusao social. Essa realidade demanda a criagdo de um marco
normativo que nao s6 consolide seus direitos, mas também oriente a implementacéao
de politicas publicas integradas e eficientes.

O projeto tem como alicerce principios basilares, tais como o respeito a
dignidade da pessoa humana, a igualdade e a autonomia individual. Ao assegurar o
acesso universal e equanime aos tratamentos e cuidados, o Estatuto reafirma o
compromisso do Estado com a protecéo dos direitos sociais e fundamentais, previstos
na Constituicdo Federal e na legislagdo estadual. Ao garantir a informacgao clara e
transparente sobre as doencas e seus tratamentos, a proposta combate a
desinformacdo e o preconceito, que muitas vezes agravam o isolamento e a
vulnerabilidade desses pacientes.

A complexidade dos quadros apresentados por essas doengas exige uma
abordagem multidisciplinar e integrada, que considere ndo apenas os aspectos fisicos,
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mas também os impactos psicolégicos e sociais. Dessa forma, o Estatuto propde a
implementacgao de sistemas de atendimento integral, que englobem a atengao basica,
especializada e domiciliar, além do estimulo a pesquisa e a capacitagcdo dos
profissionais de saude. Ao instituir medidas como a triagem neonatal ampliada e a
criacdo de um registro estadual, a lei busca nao sé aperfeigoar o diagnéstico precoce,
mas também monitorar e aprimorar continuamente os protocolos de atendimento.

Ao estabelecer diretrizes claras para a prevencao, o diagndstico e o
tratamento, o projeto contribui para a redugéo das desigualdades existentes e fortalece
a rede de apoio a pessoa com Doenca Crdnica Complexa e Rara e sua familia. A
inclusdo de incentivos financeiros, a promog¢ao de parcerias institucionais e o estimulo
ao desenvolvimento de tecnologias e praticas inovadoras reforgam a importancia de
uma atuacgao coordenada entre os diversos entes do poder publico e a sociedade civil.
Dessa forma, o Estatuto atua como ferramenta de transformacgao social, promovendo a
incluséo e a efetivagado dos direitos de um grupo historicamente negligenciado.

Em suma, a instituicdo do Estatuto da Pessoa com Doenga Crénica Complexa
e Rara é fundamental para a consolidagcdo de uma politica publica de saude que
responda as necessidades especificas de um contingente vulneravel, assegurando o
respeito a dignidade, a promocéao da cidadania e o acesso a tratamentos de qualidade.
O projeto de lei, ao integrar agdes de prevencao, diagndstico e tratamento, alinha-se
aos preceitos constitucionais e fortalece o compromisso do Estado de Sao Paulo com
a inclusdo e a justica social.

Andréa Werner - PSB
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