A ABa

ASSEMBLEL LEGISLATIVA DA BAHLL

GAB DEP DR. DIEGO CASTRO

PROJETO DE LEI N.° /2024

Institui, no ambito do Estado da Bahia, o
Estatuto da Pessoa com Doenca Cronica
Complexa e Rara.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DA BAHIA

DECRETA:

Art. 1°, Esta lei cria, no ambito do Estado da Bahia, o Estatuto da Pessoa
com Doencga Crbénica Complexa e Rara, destinado a assegurar e a promover,
em condicoes de equidade, o acesso aos cuidados em saude adequados e ao
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais da Pessoa com Doenca
Crbnica Complexa e Rara, com vistas a garantir o respeito a dignidade, a ci-
dadania e a sua inclusao social.

Paragrafo Unico. Essa Lei estabelece principios e objetivos essenciais a pro-
tecdo dos direitos das pessoas a Pessoa com Doenca Crbonica Complexa e
Rara e a efetivacao de politicas publicas de amparo e cuidados.

Art. 29, Para efeitos desta Lei, consideram-se:

§ 10 - doencas cronicas: aquelas que apresentam inicio gradual, com dura-
cao longa ou incerta, que, em geral, apresentam multiplas causas e cujo tra-
tamento envolva mudancas de estilo de vida, em um processo de cuidado
continuo que usualmente nao leva a cura:

I - doencas crbnicas visiveis: aquelas condicdes de saude que apresentam
manifestacoes fisicas externas evidentes, perceptiveis sem a necessidade de
exame médicos detalhado. Dentre os exemplos incluem-se deficiéncias mo-
toras, deformidades fisicas e marcas visiveis na pele;

IT - doencas crbnicas invisiveis: aquelas condicdes de salde que ndo apre-
sentam sinais externos obvios e podem ser menos perceptiveis a observacao
direta. Dentre os exemplos incluem-se doencas autoimunes, transtornos
mentais, enfermidades metabdlicas e outras condicdes que nao produzem
manifestagoes fisicas externas facilmente observadas.



§ 20 - doengas complexas: aquelas associadas aos efeitos de multiplos ge-
nes (poligénicos) em combinacdao com estilo de vida e fatores ambientais,
causadas por multiplos fatores contribuintes.

§ 39 - doencas 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 definicao dada pelo Ministério da Saude, através
da Portaria GM/MS n© 199, de 30 de janeiro de 2014.

CAPITULO I
DOS PRINCIPIOS E DOS OBJETIVOS

Art. 3°. S3o principios deste Estatuto:

I - respeito a dignidade humana, a igualdade e a autonomia individual;

IT - acesso universal e equanime a tratamentos adequados;

IIT - diagndstico precoce da doencga;

IV - acesso a estudos e pesquisas clinicas, desenvolvimento de tecnologias
alternativas, producdo e divulgacdo de informacdes e conhecimentos técni-
cos e cientificos;

V - estimulo a prevencao de doenca crénica complexa e rara;

VI - oferecimento de tratamento sistémico, universal e integral, com garan-
tia 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;

VIII - estimulo a consciencializacdo, a educacao e ao apoio familiar;

IX - informacao sobre a Doenca Crénica Complexa e Rara e seus tratamen-
tos;

X - transparéncia das informacOes dos 6rgaos e das entidades em seus pro-
cessos, prazos e fluxos respeitados os principios e regramentos da Lei n©
13.709, de 14 de agosto de 2018;

XI - estimulo a formacao e a especializacao dos profissionais envolvidos, en-
tre eles os integrantes das equipes multidisciplinares e os agentes comunita-



rios;

XII - humanizacao dos cuidados em salude e nos cuidados centrados no paci-
ente;

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

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

XV - estimulo a parcerias com instituicoes de outros estados e paises, que
sejam referéncia em Doenca Cronica Complexa e Rara, para promover o in-

tercambio de conhecimentos e experiéncias;

XVI - promocao gratuita da salde, observando-se a forma complementar de
participacao;

XVII - promocgao do voluntariado;

XVIII - protecao a familia, a maternidade, a infancia, a adolescéncia, a velhi-
ce, as pessoas com as deficiéncias ou a promocdo gratuita de assisténcia a
saude, a educacdo ou ainda a integracdo ao mercado de trabalho, obser-
vando-se a forma complementar de participacao;

XIX - promogdo da seguranca alimentar e nutricional;

XX - assessoria juridica gratuita de interesse suplementar;

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

Art. 4°. S3o objetivos deste Estatuto:

I - promover mecanismos adequados para o diagndstico precoce da Doenca
Crbnica Complexa e Raras;

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



III - criar o registro estadual do paciente com Doenca Cronica Complexa e
Rara para coletar dados, monitorar a evolucao das doencas e registrar todas
as fases do atendimento e o protocolo clinico adotado com a prestacdao dos
servicos especializados, a fim de facilitar a comunicacao dos setores de aten-
¢cao hospitalar e as pesquisas clinicas;

IV - promover a formacgao, a qualificacdo e a especializagao dos recursos hu-
manos envolvidos no processo de prevencdo e tratamento em Doenca Croni-
ca Complexa e Rara;

V - fomentar e promover instrumentos para viabilizacdo e aplicacao efetiva
da Portaria do Ministério da Saude n° 199, de 30 de janeiro de 2014;

VI - aprovar as Diretrizes para Atencao Integral a saude basica, especializa-
da e domiciliar da Pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara no ambito
da Secretaria de Estado de Saude (SES);

VII - instituir incentivos financeiros de custeio para promover e garantir tra-
tamento e medicacdo adequados, de forma continuada e a medida da neces-
sidade e especificidades do paciente;

VIII - ampliar a rede de atendimento e de sua infraestrutura, conforme dire-
trizes da Portaria do Ministério da Saude n° 199, de 30 de janeiro de 2014;

IX - incentivar o financiamento de pesquisas para melhora de diagndstico
precoce, triagem neonatal, métodos contraceptivos e de planejamento fami-
liar (mapeamento genético), além da incorporacao de novos tratamentos e
medicacdes de forma continuada e a medida das necessidades e especifici-
dades do paciente;

X - promover a articulacao entre outros estados, paises, 6rgaos e entidades
sobre tecnologias, conhecimentos, métodos e praticas na prevencdo e no
tratamento da Doenca Crénica Complexa e Rara;

XI - garantir o cumprimento da legislagcao vigente, com vistas a reduzir as
dificuldades da pessoa com Doenca Cronica Complexa e Rara desde o diag-
nostico e enquanto durar o tratamento;

XII - garantir transparéncia das informagdes dos 6rgdos e das entidades em
seus processos, prazos e fluxos e o acesso as informagoes imprescindiveis
acerca da doenca e do seu tratamento pelos pacientes e por seus familiares;

XIII - fomentar a comunicagao e a publicidade visando a conscientizacdo so-
bre a Doenca Cronica Complexa e Rara, sua prevencgao, seus tratamentos e



direitos;

XIV - garantir e viabilizar o pleno exercicio dos direitos sociais da pessoa que
vive com Doencga Crbénica Complexa e Rara;

XV - erradicar a desinformacdo e o preconceito, em diversos dmbitos, como
no mercado de trabalho, em ambientes pedagdgicos e no sistema de saude;

XVI - contribuir para melhoria na qualidade de vida, na saude fisica e mental
e no acolhimento dos familiares e dos cuidadores de pessoas com Doenca
Crbnica Complexa e Rara;

XVII - garantir a participacdo ativa de Pessoas com Doencga Crbénica Comple-
xa e Rara e suas familias na formulacdo de leis e politicas publicas de saulde.

CAPITULO II
DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

Art. 5°. S3o direitos fundamentais da pessoa com Doenca Crénica Complexa
e Rara:

I - diagndstico rapido e adequado, mediante a garantia de diagndstico preco-
ce e completo das condicOes de saude, incluindo o acesso a exames especia-
lizados, com prioridade no Sistema Unico de Salde (SUS) estadual.

IT - tratamentos inovadores, com acesso a medicamentos e terapias inova-
doras, conforme recomendacao meédica, inclusive tratamentos experimen-
tais, desde que autorizados pela Anvisa e dentro das politicas publicas do
SuUS.

III - reabilitacdo, cuidado continuado e disponibilidade de programas de rea-
bilitacdo fisica, ocupacional e psicossocial, adequados a especificidade das
doencas cronicas complexas e raras.

IV - educacdo inclusiva, por intermédio de acesso a educacao de qualidade
para pessoas com deficiéncia ou limitacdes causadas por doencas crbnicas
complexas e raras, com a implementacdo de recursos pedagdgicos, adapta-
cOes curriculares e apoio psicopedagodgico.

V - assisténcia social pela garantia de assisténcia social para familias de pes-
soas com doencas crbnicas complexas e raras, incluindo apoio financeiro e
acesso a programas de acolhimento e orientacao.



VI - isencao fiscal ou reducdo de impostos estaduais sobre medicamentos e
tratamentos prescritos para pessoas com doencas raras e cronicas comple-
xas, conforme a legislagao vigente.

VII - participacao em decisOes de salde com a garantia de participacao ativa
das pessoas com doencas crénicas complexas e raras nas decisdes sobre seu
tratamento, por meio de acompanhamento com equipes multiprofissionais
de saude.

CAPITULO III
DOS DEVERES

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 alimentacdo, a
assisténcia social e juridica, a convivéncia familiar e comunitaria, entre ou-
tros decorrentes da Constituicao Federal, da Constituicdao Estadual e das leis.

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

Paragrafo Unico - Considera-se discriminacdo qualquer distingdo, restricao ou
exclusao em razao da doencga, mediante acao ou omissao, que tenha o pro-
posito 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 retratacdo e reparacao de danos.

Art. 8°. O Estado da Bahia devera organizar uma Rede Estadual de Atencao
e Amparo as Pessoas com Doencas Cronicas Complexas e Raras, a qual sera
composta por:

I - Unidades de referéncia para diagnodstico e tratamento especializado;

II - Equipes multiprofissionais, incluindo médicos, fisioterapeutas, psicolo-
gos, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, nutricionistas e outros pro-
fissionais de saude;

III - Centros de apoio e orientacao para pacientes e familiares, oferecendo
informacgdes sobre tratamentos, direitos e servigos disponiveis.



Art. 9°. E dever do Estado desenvolver politicas publicas de salide especifi-
cas direcionadas a pessoa com Doenca Crénica Complexa e Rara, que inclu-
am, entre outras medidas:

I - organizar programa de rastreamento e diagnostico que favoreca o inicio
precoce do tratamento;

IT - ter avaliacdo periddica do tratamento ofertado ao paciente com Doenga
Crbnica Complexa e Rara na rede publica de saude e adotar as medidas ne-
cessarias para diminuir as desigualdades existentes;

IIT - promover processos continuos de capacitacdo dos profissionais que atu-
am diretamente nas fases de prevencdo, de diagndstico e de tratamento da
pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara;

IV - estimular o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico para promogao de
avangos na prevencao, no diagnostico e no combate a doenca;

V - capacitar e orientar familiares, cuidadores, entidades assistenciais e gru-
pos de autoajuda de pessoa com Doencga Cronica Complexa e Rara;

VI - promover acdes e campanhas preventivas e de conscientizacao a respei-
to de direitos e beneficios previdenciarios, tributarios, trabalhistas, processu-
ais e de tratamentos de salude, entre outros, da pessoa com diagndstico de
Doenca Crbnica Complexa e Rara;

VII - estabelecer normas técnicas e padrdes de conduta a serem observados
pelos servicos publicos e privados de saude no atendimento a pessoa com
Doenca Crbonica Complexa e Rara;

VIII - estimular o debate acerca de Doenca Cronica Complexa e Rara no am-
biente escolar publico e privado.

IX - ofertar praticas integrativas e complementares em saude para indivi-
duos com Doenca Cronica Complexa e Rara e suas familias.

Art. 10°. O direito a assisténcia social, previsto no art. 59, V desta Lei, sera
prestado de forma articulada e com base nos principios e diretrizes previstos
na Lei n® 8.742, de 07 de dezembro de 1993, de forma harmonizada com as
demais politicas sociais, observadas as demais normas pertinentes.

CAPITULO IV
ATENDIMENTO ESPECIAL A CRIANCA, ADOLESCENTES E IDOSOS

Art. 11°, O atendimento prestado as criancas, adolescentes e idosos com
Doenga Cronica Complexa e Rara, ou em suspeicao da doenca, devera ser
preferencial em todas suas fases, devendo ser garantido tratamento univer-
sal, integral e gratuito, priorizados a prevencao e o diagndstico precoce.



CAPITULO V
DISPOSICOES FINAIS

Art. 12°. E obrigatdrio o atendimento integral & salde da pessoa com Doen-
ca Cronica Complexa e Rara por intermédio da Secretaria de Estado de Sau-
de.

§ 19 - Para efeitos desta lei, entende-se por atendimento integral aquele re-
alizado nos diversos niveis de complexidade e hierarquia, bem como nas di-
versas especialidades médicas, de acordo com as necessidades de saude da
pessoa com Doenca Crénica Complexa e Rara, incluidos assisténcia médica e
de farmacos, assisténcia psicoldgica e atendimentos especializados.

§ 20 - O atendimento integral devera garantir, ainda, tratamento adequado
a dor, atendimento multidisciplinar e cuidados paliativos.

Art. 139, Os direitos e as garantias previstos neste Estatuto nao excluem os
ja previstos em outras legislacoes.

Art. 14°. O Poder Executivo baixara os atos que se fizerem necessarios para
o fiel cumprimento da presente lei, podendo firmar convénios com institui-
cOes publicas e privadas, associagdoes sem fins lucrativos e outros érgaos ou
entes publicos para a implementagao do programa.

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

Sala das Sessoes, 14 de novembro de 2024.

Deputado Estadual Dr. Diego Castro



JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei visa a criagdao do Estatuto da Pessoa com Doenca
Crbnica Complexa e Rara no ambito do Estado da Bahia, com a finalidade de
assegurar direitos fundamentais de saude, educacao, inclusdo social e bem-
estar para as pessoas que convivem com doengas cronicas, complexas e ra-
ras. A proposicao se justifica da necessidade urgente de politicas publicas
mais eficazes, inclusivas e integradas para um segmento da populagao que,
frequentemente, enfrenta barreiras intransponiveis no acesso a tratamentos
adequados, diagndstico precoce, suporte psicossocial e condicdes de vida
dignas.

Pontuemos que a definicdo de doencas raras e complexas abrange uma am-
pla gama de condicdes de saude, geralmente cronicas, que afetam uma por-
¢ao muito pequena da populacdo, mas com impacto devastador na vida das
pessoas que as enfrentam. Embora a Organizacdao Mundial da Saude (OMS)
e a Organizacao das Nagdoes Unidas (ONU) reconhecam essas doengas como
um desafio de salde publica, o Sistema Unico de Saude (SUS), os sistemas
estaduais e municipais e a sociedade, em geral, ainda apresentam grandes
lacunas na oferta de servicos adequados e direcionados para essas condi-
coes.

No contexto brasileiro, estima-se que cerca de 13 milhdes de pessoas te-
nham algum tipo de doenca rara, e uma boa parte delas sofre com as dificul-
dades que envolvem o diagndstico correto, a escassez de tratamentos dispo-
niveis, a falta de conhecimento e especializacdo médica e a exclusao social.
Esse cenario é ainda mais desafiador para a populacdo da Bahia, um Estado
com grande diversidade regional e social, e que necessita de politicas publi-
cas especificas para atender adequadamente essa demanda.

Apesar de alguns avangos no reconhecimento das doencas raras e crbnicas,
ainda estamos longe de uma resposta eficiente e de uma rede de apoio es-
truturada para esses pacientes. Muitas vezes, as pessoas com doencas raras
e cronicas enfrentam muitos problemas. Dentre eles, podemos destacar a di-
ficuldade no diagnéstico, conforme o tempo para diagnédstico de doencgas ra-
ras e complexas pode ser longo e angustiante, devido a escassez de especia-
listas, a falta de exames adequados e a auséncia de protocolos especificos
nas unidades de saude. Muitos pacientes passam anos sendo tratados por
doencas erradas ou recebem diagnodsticos equivocados.

A Falta de tratamento adequado e medicamentos é outro problema, posto
gue muitos tratamentos e medicamentos eficazes sdo escassos, caros e,
muitas vezes, ndo sao disponibilizados pelo SUS. Além disso, o acesso a te-
rapias inovadoras e de Uultima geragao, como tratamentos genéticos e imu-
noterapias, € um desafio continuo para o Sistema de Saude no Brasil.



Imperioso sobrelevar que as barreiras no acesso a cuidados continuos, eis
gue doencas raras e cronicas frequentemente exigem cuidados médicos con-
tinuos e uma abordagem multidisciplinar. A falta de estrutura para trata-
mentos especializados, o distanciamento geografico dos centros de referén-
cia e a escassez de profissionais capacitados dificultam ainda mais a conti-
nuidade do cuidado, o que compromete a qualidade de vida dos pacientes.

Por derradeiro, nao se pode olvidar a exclusdao social e discriminacao, visto
gue pacientes com doencas raras e crbnicas, além das dificuldades fisicas e
emocionais impostas pela doenca, enfrentam preconceitos e barreiras no
acesso a servigos educacionais, no mercado de trabalho e nas atividades co-
tidianas, o que leva a um isolamento social consideravel.

A Bahia, com sua grande extensdao territorial e populagao diversa, apresenta
desafios especificos no que diz respeito ao acesso a servicos de saude e in-
clusao social. O interior do Estado, em particular, enfrenta dificuldades no
acesso a tratamentos especializados e em tempo habil, o que torna ainda
mais urgente a necessidade de uma rede de salde integrada e adaptada as
necessidades dessa populagao.

Além disso, o contexto socioecondmico da Bahia agrava as condicdes de vida
das pessoas com doencgas raras e complexas, que muitas vezes sao margi-
nalizadas e desassistidas. A implementacdao deste Estatuto representa um
passo significativo no combate a exclusdo social e na promocdo da cidadania
plena para essa parcela da populagao.

O projeto visa ainda alinhar o Estado da Bahia a uma tendéncia crescente
em diversos paises de oferecer suporte e cuidados adequados para pessoas
com doencas raras e complexas, em conformidade com as diretrizes interna-
cionais da OMS, da ONU e das politicas de saude publica brasileiras, como a
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras.

O Estatuto da Pessoa com Doencga Cronica Complexa e Rara é uma necessi-
dade urgente no Estado da Bahia. Ele reflete a responsabilidade do poder
publico em garantir que todas as pessoas, independentemente de sua condi-
cao de saude, tenham acesso a cuidados médicos, dignidade e qualidade de
vida.

O projeto € um marco importante para uma Bahia mais inclusiva, que reco-
nhece as necessidades e os direitos das pessoas com doencgas raras e croni-
cas complexas, proporcionando ndo apenas 0 acesso a tratamentos médicos,
mas também o apoio psicoldgico, social e educacional necessario para que
essas pessoas possam viver com dignidade e autonomia.



Este projeto ndo sé atende a demanda de saude publica, mas também ¢é
uma questdao de justica. Portanto, conto com o apoio dos nobres colegas
para a aprovacao desta proposta, que visa, acima de tudo, a dignidade de
uma parte significativa da populacao baiana que hoje carece de cuidados
mais especificos e atencao adequada.

Sala das Sessoes, 14 de novembro de 2024.

Deputado Estadual Dr. Diego Castro



