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ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE RORAIMA

PROJETO DE LEI COMPLEMENTAR N° .°** DE 2026

Institui o Estatuto da Pessoa com
Doenc¢a Rara no Estado de Roraima
e da outras provideéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE RORAIMA decreta:

ESTATUTO DA PESSOA COM DOENCA RARA DO ESTADO DE
RORAIMA

TITULO I
DAS DISPOSICOES PRELIMINARES

Art. 1° Fica instituido o Estatuto da Pessoa com Doenca Rara no
Estado de Roraima, destinado a assegurar e a promover, em condigoes de
igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por
pessoa com doenca rara, visando a sua inclusao social e cidadania.

Art. 2° Para os fins de aplicacao desta Lei, considera-se:

I - Pessoa com Doenca Rara: aquela que possui condicao de saude
com prevaléncia de até 65 casos a cada 100.000 individuos, conforme os
critérios da Organizagao Mundial da Saade (OMS) e da Politica Nacional

de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras.
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II - Tratamento Humanizado: conjunto de praticas que visam a
valorizagao da dimensao subjetiva e social em todas as praticas de atengao
e gestao, fortalecendo o respeito a dignidade da pessoa, seus direitos, suas
necessidades e suas particularidades.

III - Acompanhante: pessoa indicada pelo paciente para
acompanhad-lo durante o atendimento em servigos de saude, consultas,

exames e internagoes.

TITULO II
DOS DIREITOS FUNDAMENTALIS
CAPITULO1

DO DIREITO A SAUDE

Art. 3° E dever do Estado assegurar a pessoa com doenca rara o
direito a satide, com a efetivacdao de politicas publicas que garantam o
acesso universal, integral e igualitario as agOes e servigos para a promogao,
protecao e recuperacao da saude.

Art. 4° Fica assegurado a pessoa com doenga rara o direito a:

I - Atendimento Prioritario e Gratuito: em todas as unidades de

saude da rede publica estadual.
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II - Diagndstico Precoce: acesso a exames e consultas com
especialistas para a investigacao e confirmacgao diagndstica.

III - Tratamento Integral e Multidisciplinar: acesso a todos os niveis
de complexidade do Sistema Unico de Satide (SUS), incluindo tratamento
medicamentoso, terapias, procedimentos cirtirgicos e reabilitacao.

IV - Acesso a Medicamentos: fornecimento gratuito de
medicamentos e formulas nutricionais incorporados ao SUS e, em carater
excepcional, aqueles com registro na ANVISA, cuja necessidade seja
devidamente justificada por laudo médico fundamentado.

V - Presenca de Acompanhante: direito a presenca de um
acompanhante de sua livre escolha durante todo o periodo de
atendimento, consultas, exames e internagoes hospitalares.

VI - Aconselhamento Genético: acesso ao servico de
aconselhamento genético para o paciente e seus familiares, quando
indicado.

Art. 5° As unidades de saude publicas e privadas no Estado de
Roraima deverao afixar em local visivel cartazes informativos sobre os
direitos previstos neste Estatuto, em especial o direito ao atendimento

prioritario e a presenga de acompanhante.
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CAPITULO II

DO SIMBOLO ESTADUAL E DA PRIORIDADE EM SERVICOS

Art. 6° Fica instituido o cordao de fita roxa com desenhos de maos
coloridas como Simbolo Estadual de Identificacao da Pessoa com Doenca
Rara.

§ 1° O uso do simbolo ¢ facultativo e sua apresentacao sera suficiente
para garantir o atendimento prioritdrio em todas as reparti¢des publicas,
empresas concessiondrias de servicos publicos, estabelecimentos
comerciais e institui¢oes financeiras no Estado de Roraima.

§ 2° A identificagao da pessoa com doenga rara também podera ser
feita mediante apresentacao de laudo médico ou documento que ateste a
condicao.

Art. 7° E assegurada a prioridade na tramitacdo dos processos e
procedimentos administrativos em que a pessoa com doenga rara figure
como parte ou interessada, em todos os Orgaos e entidades da

Administracao Publica Estadual.
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CAPITULO III

DA CONSCIENTIZACAO E DA INFORMACAO

Art. 8° Fica instituida a Semana Estadual de Conscientizac¢ao sobre
Doencas Raras, a ser realizada anualmente na tltima semana de fevereiro.
Paragrafo tnico. O Poder Publico promovera, durante a referida
semana, campanhas, semindrios e eventos para informar a populacao e
capacitar profissionais sobre as doencas raras, seus sinais, sintomas e

tratamentos disponiveis.

TITULO III

DAS DIRETRIZES PARA AS POLITICAS PUBLICAS

Art. 9° Sao diretrizes para a implementacao das politicas publicas
voltadas as pessoas com doengas raras:

I - A organizagao de uma rede de atengao a saude estruturada e
regionalizada.

IT - A capacitagao permanente dos profissionais da rede publica de
saude, educacao e assisténcia social.

III - O fomento a pesquisa e a producao de conhecimento cientifico

sobre doencas raras.
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IV - A articulagdo com associagOes de pacientes e familiares para a

construcao e o monitoramento das politicas publicas.

TITULO IV

DAS DISPOSICOES FINAIS E TRANSITORIAS

Art. 10. O Poder Executivo regulamentara esta Lei Complementar
no que for necessario para a sua fiel execugao.

Art. 11. Revoga-se integralmente a Lei Ordinaria 1.779, de 16 de
janeiro de 2023.

Art. 12. Esta Lei Complementar entra em vigor na data de sua

publicagao.

Sala das Sessoes, 24 de fevereiro de 2026

Assinado de forma
\ digital por FRANCISCO
Iﬁ." CLAUDIO LINHARES DE

s~ SA FILHO:01191750531

DR. CLAUDIO CIRURGIAO
DEPUTADO ESTADUAL

GABINETE DO DEPUTADO CLAUDIO CIRURGIAO [ DEP. ESTADUAL | 6‘4‘
1 Palacio Anténio Martins, Praga do Centro Civico, 202, Gabinete 304 c
m | Roraima Centro — CEP 69.301-380 Boa Vista — Roraima — Brasil DR. I-AUDI
T

Assembleia Legislativa ; M g
————— ORESOED Site: www.drclaudiocirurgiao.com.br €1 R URGII A o0

Péagina 6 de 11


http://www.drclaudiocirurgiao.com.br/

ASSEMBLEIA

s
4

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE RORAIMA

JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei visa instituir o Estatuto da Pessoa com Doenca
Rara no Estado de Roraima, definindo diretrizes para garantia de direitos,
ampliacao de acesso ao diagnostico e tratamento, inclusdao social e
protecao integral das pessoas afetadas por doengas raras em nossa

unidade federativa.

1. A dimensao do problema em ambito nacional e local

Doengas raras! — estimadas entre **5.000 e 8.000 tipos distintos —
sao condicdes de baixa frequéncia na populacao, muitas delas de origem
genética, croOnicas, progressivas e incapacitantes, e que demandam
cuidados continuos, especializados e multidisciplinares.

No Brasil, estima-se que mais de 13 milhdes de brasileiros vivam
com alguma doenca rara, impactando de forma significativa a saade
publica, as familias e os sistemas de cuidado e suporte social.

Embora ndo exista um levantamento epidemioldgico oficial
detalhado por estado, sabe-se que a prevaléncia dessas doengas €

proporcional a populagao local e que muitas delas exigem diagnosticos e

1 https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/saes/doencas-raras
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tratamentos de alta complexidade, frequentemente disponiveis apenas em
centros especializados fora de Roraima.

Essa realidade acentua desigualdades regionais no acesso a saude,
sendo observada especialmente em estados do Norte e regioes menos
assistidas pelo SUS em termos de infraestrutura e profissionais

especializados.

2. Desafios no diagndstico e acesso ao cuidado

O diagnostico das doengas raras pode levar anos, devido a baixa
frequéncia de casos, a auséncia de especialistas em hospitais e a
insuficiéncia de exames genéticos disponiveis na rede publica de saude.
Essa “odisseia diagnostica” prolongada impacta diretamente na
qualidade de vida, nas perspectivas de tratamento e no suporte familiar,
representando sofrimento fisico e psicossocial relevante para o paciente e
sua familia.

Em Roraima, em especial, essa dificuldade estrutural € agravada
pela escassez de servicos de saude especializados, obrigando pacientes a
percorrer longas distancias para tratamento, realizar exames fora do
estado ou, em muitos casos, permanecer sem diagnostico adequado por

anos, com consequentes agravos a saude.
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3. Importancia de um arcabouc¢o normativo estadual

Embora a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doencgas Raras — instituida pelo Ministério da Satde? — ja exista, a
auséncia de normas estaduais especificas fragiliza a coordenac¢do de
servigos e compromete a garantia de direitos basicos como:

. Prioridade no acesso aos servigos publicos de satide e
assisténcia social;

I - Acompanhamento integral por equipes multiprofissionais;

I - Capacitagao de profissionais de saide nos municipios;

III - Campanhas de conscientizacdo e orientagao a populacao;

IV - Criagao de protocolos de referéncia e centros credenciados no

Estado.

Um Estatuto Estadual que consolide esses principios ndo sé fortalece
a implementacao das diretrizes do SUS localmente, mas também efetiva
os principios constitucionais da dignidade da pessoa humana, da protecao

integral e da igualdade material no acesso a saude.

2https://www.gov.br/saude/pt- )
br/composicao/saps/arquivos/saps/portaria_decreto_8579.pdf
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4. Impacto politico-social e bases de consulta puablica

A aprovacgao deste Estatuto representa um avanco politico-social® no

tratamento das doencas raras ao:

Reconhecer formalmente uma populagdo historicamente
invisibilizada;

Garantir politicas publicas alinhadas com as necessidades reais dos
cidadaos;

Reduzir desigualdades de acesso entre as regioes brasileiras;
Ampliar a transparéncia e a participacao da sociedade civil na

formulacao de politicas de saude.

Os cidadaos poderao consultar as diretrizes nacionais e informagoes

complementares sobre doencas raras, definicao, lista de patologias e

politicas publicas diretamente nos portais oficiais do Ministério da Saude

(https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/saes/doencas-raras) e nos

documentos de Publicacoes disponiveis nesse portal, que incluem listas de

doencas raras e protocolos de atengao integral.

3 https://www.qgov.br/saude/pt-br/composicao/saes/doencas-raras/publicacoes
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5. Conclusao

Diante da relevancia social — com milhdes de brasileiros afetados
—, da complexidade diagnostica e da necessidade de politicas publicas
estruturadas para enfrentamento das doengas raras, seja em Roraima ou
em qualquer outra unidade federativa, torna-se imperativo dotar o Estado
de um Estatuto que materialize direitos, gere coordenacao efetiva de
servigos e promova equidade no acesso a saude.

Por tais razoes, este Projeto de Lei Complementar merece a analise e

aprovacao desta Casa Legislativa.

Sala das Sessoes, 24 de fevereiro de 2026

Assinado de forma
\ digital por FRANCISCO
) CLAUDIO LINHARES DE
g SA FILHO:01191750531

DR. CLAUDIO CIRURGIAO
DEPUTADO ESTADUAL
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