ASSEMBLEIA

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE RORAIMA

SUBSTITUTIVON. ___ AO PROJETO DE LEI 66/2025

O Projeto de Lei n° 066/2025, passa a vigorar com a seguinte redacao:

Institui o Estatuto da Pessoa com Doencga
Cronica, Complexa ou Rara no Estado de
Roraima, altera a Lei n® 965, de 17 de abril
de 2014, e d4 outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE RORAIMA decreta:

TITULO I

DAS DISPOSICOES PRELIMINARES

Art. 1° Fica instituido o Estatuto da Pessoa com Doenga Cronica,
Complexa ou Rara no Estado de Roraima, destinado a assegurar e a
promover, em condi¢oes de igualdade, o exercicio dos direitos e das
liberdades fundamentais, visando a sua inclusao social e cidadania.

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

I - Doengas Cronicas: aquelas que apresentam inicio gradual, com duragao
longa ou incerta.

IT - Doengas Complexas: aquelas associadas a multiplos fatores genéticos

e ambientais.
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III - Pessoa com Doenga Rara: aquela que possui condi¢do de satide com
prevaléncia de até 65 casos a cada 100.000 individuos, conforme os

critérios da Organizacao Mundial da Saude (OMS).

TITULO II
DOS DIREITOS E GARANTIAS
CAPITULO I

DO DIREITO A SAUDE

Art. 3° E dever do Estado assegurar o direito a satide, com a efetivacio de
politicas publicas que garantam o acesso universal, integral e igualitario
as agoes e servicos para a promogao, protecao e recuperagao da saude.
Art. 4° Fica assegurado o direito a:

I - Atendimento prioritario e gratuito nas unidades de saude da rede
publica;

IT - Acesso a medicamentos, incluindo os de alto custo, e a tratamentos
continuos;

III - Atendimento e internagao domiciliar, quando indicado;

IV - Assisténcia psicoldgica e cuidados paliativos;

V - Presenca de acompanhante durante todo o periodo de tratamento.
Art. 5° O laudo médico que ateste o diagndstico de doenca cronica,

complexa ou rara tera prazo de validade indeterminado nos casos de
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doencas irreversiveis. Pardgrafo tinico. Para os demais casos, o laudo

médico tera validade minima de 10 (dez) anos.

CAPITULO II

DO SIMBOLO ESTADUAL E DO ATENDIMENTO PRIORITARIO

Art. 6° Fica instituido o cordao de fita roxa com desenhos de maos
coloridas como Simbolo Estadual de Identificacao da Pessoa com Doencga
Cronica, Complexa ou Rara.

Art. 7° O uso do simbolo é facultativo e sua apresentacao, ou a do laudo
médico, serd suficiente para garantir o atendimento prioritario em todas
as reparticoes publicas, empresas concessiondrias de servigos publicos,
estabelecimentos comerciais e instituicbes financeiras no Estado de
Roraima.

CAPITULO III

DO DIREITO A EDUCACAO, AO TRABALHO E A MORADIA

Art. 8° Fica assegurado ao estudante com doencga cronica, complexa ou
rara o direito a um plano educacional individualizado, que pode incluir
horarios flexiveis, avaliagdoes adaptadas e apoio pedagogico especializado
para garantir sua permanéncia e aproveitamento escolar.

Art. 9° O Poder Publico fomentara a inclusao profissional por meio de

programas de incentivo fiscal para empresas que contratarem e
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adaptarem o ambiente de trabalho para pessoas com doengas cronicas,
complexas ou raras.

Art. 10. As pessoas com doengas cronicas, complexas ou raras terao
prioridade na tramitacdo dos processos para aquisicao de imdveis nos

programas habitacionais do Estado de Roraima.

CAPITULO IV

DE OUTROS DIREITOS

Art. 11. Fica assegurada a prioridade na tramitacdo dos processos
administrativos em que a pessoa com doenga cronica, complexa ou rara
figure como parte ou interessada.
Art. 12. Nenhuma pessoa com doenga cronica, complexa ou rara sera
objeto de qualquer tipo de negligéncia, discriminagao ou violéncia, sendo
o infrator punido na forma da lei.

TITULO III

DAS POLITICAS PUBLICAS E DO CONTROLE SOCIAL

Art. 13. Fica instituida a Semana Estadual de Conscientizacao sobre
Doencas Raras, a ser realizada anualmente na tltima semana de fevereiro,
que incluird o Dia Estadual de Conscientizacao sobre Doengas Raras,

celebrado no ultimo dia do mesmo meés.
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Art. 14. Fica criado o Conselho Estadual dos Direitos da Pessoa com
Doenca Cronica, Complexa ou Rara, 6rgdo consultivo e deliberativo, com
participacao da sociedade civil, para fiscalizar e propor politicas publicas,
cuja composi¢ao e funcionamento serao definidos em regulamento.

Art. 15. O Estado desenvolverd e manterd uma plataforma digital
unificada para o cadastro de pacientes, divulgacao de informagoes,
protocolos clinicos e agendamento de servigos, facilitando o acesso e a

gestao do cuidado.

TITULO IV

DAS ALTERACOES LEGISLATIVAS

Art. 16. O art. 2° da Lei n® 965, de 17 de abril de 2014, passa a vigorar
acrescido do seguinte § 3%

"Art. 2% s
................................................................................. § 3% Para os fins de
protecao e garantia de direitos previstos nesta Lei e em outras legisla¢oes
estaduais, as pessoas com doengas raras, complexas e crdnicas sao

consideradas Portadoras de Necessidades Especiais." (NR)
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TITULO V

DAS DISPOSICOES FINAIS

Art. 17. O Poder Executivo podera regulamentar esta lei no que couber.
Art. 18. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Art. 19. Fica revogada a Lei n® 1.779, de 16 de janeiro de 2023.

Sala das Sessoes, 25 de marcgo de 2026
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JUSTIFICATIVA

A apresentacdo deste Substitutivo ao Projeto de Lei n® 66/2025 é um
passo decisivo para dotar o Estado de Roraima de uma legislacao
verdadeiramente robusta, moderna e eficaz na protecao dos direitos das
pessoas com doengas cronicas, complexas e raras.

O projeto original, embora meritdrio em sua intengao, mostrou-se
insuficiente para abarcar a totalidade dos desafios enfrentados por esses
cidadaos.

A andlise aprofundada da matéria revelou a necessidade nao de
uma simples emenda, mas de uma reconstrucdo legislativa que
consolidasse as melhores propostas e, principalmente, que introduzisse
aperfeicoamentos essenciais.

Os motivos que fundamentam a inclusao de cada novo dispositivo
sao detalhados a seguir:

1. A Ampliacao do Conceito de Protecao (Alteracao da Lei n® 965/2014)

« Aperfeicoamento: O Art. 16, que altera o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia para incluir as pessoas com doencas raras, cronicas e
complexas no rol de Portadores de Necessidades Especiais.

« Motivo: Esta € uma alteracao estratégica e de grande alcance. Em
vez de listar dezenas de direitos de forma isolada, esta medida
conecta os pacientes a um universo de protecOes ja existentes e

consolidadas, como beneficios fiscais, cotas e acesso a programas
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especificos, garantindo isonomia e uma ampla gama de direitos de
forma automatica.
2. Desburocratizacao e Respeito (Validade dos Laudos Médicos)

« Aperfeicoamento: O Art. 5% que estabelece validade indeterminada
para laudos de doengas irreversiveis.

« Motivo: A exigéncia de revalidacao periodica de laudos para
condi¢Oes permanentes ¢ um fardo burocratico e humilhante. Este
artigo elimina essa barreira, tratando o cidadao com a dignidade que
ele merece e racionalizando os servigos publicos.

3. Visibilidade e Efetividade do Atendimento Prioritario (Simbolo
Estadual)

« Aperfeicoamento: Os Arts. 6° e 7%, que instituem o "cordao de fita
roxa com maos coloridas" como Simbolo Estadual.

« Motivo: Muitas doengas sao "invisiveis", o que dificulta o exercicio
do direito a prioridade. O simbolo oferece uma forma de
identificacdo rdpida e eficaz, garantindo que o direito legal seja
respeitado na pratica em bancos, comércios e reparti¢oes publicas.

4. A Inclusao Social para Além da Saude (Educaciao, Trabalho e
Moradia)

« Aperfeicoamento: Os Arts. 82, 92 e 10°, que criam direitos especificos
nas areas de educacao, trabalho e moradia.

. Motivo: Uma vida digna ndo se resume ao tratamento de satide. E

preciso garantir que criangas possam estudar, que adultos tenham
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oportunidades no mercado de trabalho e que as familias tenham
seguranca para morar. Esses artigos atacam as barreiras sociais e

econOmicas impostas pela doenca.

5. Governanca, Participacdo Democratica e Constitucionalidade
(Conselho Estadual)

« Aperfeicoamento: O Art. 14, que cria o Conselho Estadual dos
Direitos da Pessoa com Doenga Cronica, Complexa ou Rara.

« Motivo: Para que a lei seja efetiva, ela precisa de mecanismos de
gestao e fiscalizagao. O Conselho garante que as politicas publicas
sejam construidas e monitoradas por quem vive a realidade da
doenga.

« Fundamentacdo Constitucional: Cabe ressaltar a plena
constitucionalidade desta medida. Embora a criacao de 6rgaos da
administracao seja, em regra, de iniciativa do Poder Executivo, a
técnica legislativa aqui empregada é validada pelo Supremo
Tribunal Federal (STF). Ao determinar que "a composicdo e o
funcionamento serao definidos em regulamento", o projeto evita o
"vicio de iniciativa", pois nao interfere na estrutura organizacional
ou no orcamento do Executivo. A lei cria a figura juridica do

conselho, mas delega sua implementagao pratica ao Governador,
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respeitando integralmente o principio da separacao dos poderes e

demonstrando o rigor técnico deste Substitutivo.

Diante do exposto, fica evidente que o presente Substitutivo € uma
proposta de politica de Estado completa, humana e juridicamente solida.
Ele representa a evolucao necessaria do debate, transformando boas
intencOes em direitos concretos e mecanismos eficazes.

Por essas razdes, contamos com o apoio dos nobres pares para a
aprovagao deste Substitutivo, na certeza de que entregaremos a sociedade
de Roraima um dos mais avangados estatutos de protecao a pessoas com

doengas raras, cronicas e complexas do pais.

Sala das Sessoes, 25 de marco de 2026
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