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ASSEMBLEIA LEGISLATIVA  
ESTADO DO MARANHÃO

GABINETE DO DEPUTADO PARÁ FIGUEIREDO

PROJETO DE LEI ___, DE 2021.
Dispõe sobre a política de atenção a saúde das pessoas com doenças raras no Estado do Maranhão.
A ASSEMBLEIA LEGISTIVA DO ESTADO DO MARANHÃO 
Art. 1º - Considera-se doença rara, nos termos do ANEXO XXXVIII, da Portaria de Consolidação nº 2, de 28 de setembro de 2017, do Ministério da Saúde, aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000 mil indivíduos ou seja 1,3 pessoas para cada 2.000 indivíduos.
§1º - Qualquer alteração sobre a definição de doenças raras que venha a ocorrer através de portarias ou resoluções do Ministério da Saúde serão reconhecidas como aplicáveis a esta lei.
Art. 2º - A Política de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras tem como objetivo reduzir a mortalidade, a morbimortalidade com manifestações secundárias e a melhoria da qualidade de vida das pessoas, por meio de ações de promoção, prevenção, detecção precoce, tratamento oportuno redução de incapacidade e cuidados paliativos.
Art. 3º - São objetivos específicos da Política de Atenção às Pessoas com Doenças Raras, no âmbito da rede estadual de saúde: 
I – garantir as pessoas com doenças raras acesso universal e integral aos serviços públicos de saúde;
II - assegurar o rápido diagnóstico e o acesso a meios terapêuticos disponíveis conforme suas necessidades;
III – facilitar o acesso a informações sobre a estrutura da linha de cuidado a saúde das pessoas portadoras com doenças raras;
IV – qualificar a atenção as pessoas com doenças raras.
Art. 4º - A Política de Atenção às Pessoas com Doenças Raras é constituída a partir dos seguintes princípios, na esfera da rede pública estadual de saúde: 

I - atenção humanizada e centrada nas necessidades das pessoas; 

II - reconhecimento da doença rara e da necessidade de oferta de cuidado integral, considerando-se as diretrizes do SUS;
III - promoção do respeito às diferenças, com enfrentamento de estigmas e preconceitos as pessoas com doenças raras; 

IV - assegurar acesso ao cuidado integral e atenção multiprofissional; 

V - uso de tecnologias voltadas a promoção, prevenção e cuidado integral, incluindo tratamento medicamentoso e fórmulas nutricionais adotadas pelo SUS;
VI - promoção da acessibilidade das pessoas com doenças raras a edificações, mobiliário, espaços e equipamentos urbanos. 
Art. 5º. São diretrizes da Política de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras, na esfera da rede pública estadual de saúde: 

I - educação permanente de profissionais de saúde, por meio de atividades que visem à aquisição e ao aprimoramento de conhecimentos, habilidades e atitudes para a atenção à pessoa com doença rara; 

II - promoção de ações intersetoriais, buscando-se parcerias que propiciem o desenvolvimento das ações de promoção da saúde; 

III - organização das ações e serviços para o cuidado da pessoa com doença rara, inclusive que visem a habilitação/reabilitação, além de medidas assistivas em caso de necessidade; 

IV - diversificação das estratégias de cuidado às pessoas com doenças raras; e 

V - desenvolvimento de atividades no território que favoreçam a inclusão social com vistas à promoção de autonomia e ao exercício da cidadania.
Art. 6º - É de responsabilidade do Estado, na esfera da rede pública de saúde:
I - garantir que todos os serviços de saúde que prestam atendimento às pessoas com doenças raras possuam infraestrutura adequada, recursos humanos capacitados e qualificados, recursos materiais, equipamentos e insumos suficientes, de maneira a garantir o cuidado necessário; 

II - assegurar o financiamento para o cuidado integral das pessoas com doenças raras;
III - garantir a formação e a qualificação dos profissionais e dos trabalhadores de saúde de acordo com as diretrizes da Política de Educação Permanente em Saúde; 

IV - definir critérios técnicos para o funcionamento dos serviços que atuam no escopo das doenças raras nos diversos níveis de atenção, bem como os mecanismos para seu monitoramento e avaliação; 

V - garantir o compartilhamento das informações entre as esferas da rede estadual de saúde;
VI - adotar mecanismos de monitoramento, avaliação e auditoria, com vistas à melhoria da qualidade das ações e dos serviços ofertados, considerando as especificidades dos serviços de saúde e suas responsabilidades;
VII - promover o intercâmbio de experiências e estimular o desenvolvimento de estudos e de pesquisas que busquem o aperfeiçoamento, a inovação de tecnologias e a disseminação de conhecimentos voltados à promoção da saúde, à prevenção, ao cuidado e à reabilitação/habilitação das pessoas com doenças raras; 

VIII - estimular a participação popular e o controle social visando à contribuição na elaboração de estratégias e no controle da execução da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras; 

IX - contribuir para o desenvolvimento de processos e métodos de coleta, análise e produção de informações, aperfeiçoando permanentemente a confiabilidade dos dados e a captação das informações, na perspectiva de usá-las para alinhar estratégias de aprimoramento da gestão, disseminação das informações e planejamento em saúde; e (

X - monitorar e avaliar o desempenho e qualidade das ações e serviços de prevenção e de controle das doenças raras no país no âmbito da rede pública estadual de saúde, bem como auditar, quando pertinente.
Art. 7º - Compete ao Estado, na esfera da rede pública estadual de saúde:
I - pactuar todas as ações e os serviços necessários para a atenção integral às pessoas com doenças raras; 
II - definir estratégias de articulação com os municípios com vistas à inclusão da atenção e do cuidado integral às pessoas com doenças raras nos planos municipais, estadual e planejamento regional integrado; 

III - apoiar tecnicamente os Municípios para organização e implantação do cuidado para as pessoas com doenças raras; 

IV - realizar a regulação visando à garantia do atendimento local, regional, estadual ou nacional às pessoas com doenças raras, de acordo com as necessidades de saúde; 

V - analisar os dados estaduais, relacionados às doenças raras, produzidos pelos sistemas de informação vigentes e utilizá-los de forma a aperfeiçoar o planejamento das ações e a qualificar a atenção prestada às pessoas com doenças raras; 

VI - definir os estabelecimentos de saúde de natureza pública, sob sua gestão, que ofertam ações de promoção e prevenção e que prestam o cuidado às pessoas com doenças raras, em conformidade com a legislação vigente;

VII - apoiar os Municípios na educação permanente dos profissionais de saúde a fim de promover a qualificação profissional, desenvolvendo competências e habilidades relacionadas às ações de prevenção, controle e no cuidado às pessoas com doenças raras; 

VIII - efetuar e manter atualizado o cadastramento dos serviços de saúde sob sua gestão no sistema de informação federal vigente para esse fim e que realizam a atenção à saúde das pessoas com doenças raras, de acordo com critérios técnicos estabelecidos em portarias específicas do Ministério da Saúde; e 

IX - planejar e programar as ações e os serviços necessários para atender a população de acordo com a contratualização dos serviços, quando for de gestão estadual. 
Art. 8º - Na política de atenção ao tratamento de pessoas com doenças raras serão aplicados os protocolos e medidas terapêuticas com base nas diretrizes aplicadas pelo Ministério da Saúde.

Art. 9º - Esta lei entra em vigor 120 dias após a sua publicação.
JUSTIFICATIVA
Esta lei ter por finalidade implementar uma política de atenção à saúde de pessoas portadoras de doenças raras para garantir melhor efetividade do acesso aos serviços de saúde da rede pública estadual, bem como o correto diagnóstico para tratamento individualizado, diminuindo, assim, a possibilidade de adquirir comorbidades, proporcionado uma melhor qualidade de vida.
Dados mostram que cerca de 13 milhões de pessoas no Brasil possuem doenças raras e desse total, por volta de 450 mil são maranhenses, conforme relatado no III Fórum de doenças raras no Maranhão realizado em 2018. Além disso, verifica-se que essas pessoas por não terem o diagnóstico e tratamento adequados reduzem sobremaneira sua qualidade de vida. 
No Maranhão, ainda não há um centro de referência, mas é dever do Estado (art. 24, XII, CF/88) implementar mecanismos que garantam o pronto e adequado atendimento a pessoas com doenças raras. 
Sendo assim, essa lei tem a intenção de aprimorar ainda mais as medidas já aplicadas no Estado, e busca efetivar as diretrizes positivadas no anexo XXXIV, da portaria de consolidação nº 2, editada em 28 de setembro de 2017 pelo Ministério da Saúde já que a saúde é direito de todos e dever do Estado (art. 196, CF/88).

Destarte, conto com o apoio dos nobres colegas para aprovação deste projeto para garantir tratamento efetivo a saúde e melhor qualidade de vida as pessoas portadoras de doenças raras. 
                                      Pará Figueiredo

                                                       Deputado Estadual
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