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PROJETO DE LEI Nº       /2025

[bookmark: _Hlk147483442]Institui o Estatuto das Pessoas com Doenças Raras no Estado do Maranhão e dá outras providências. 


Art. 1º - Esta Lei institui, no âmbito do Estado do Maranhão, o Estatuto das Pessoas com Doenças Raras no Estado, com o objetivo de garantir direitos, promover a inclusão social e assegurar atendimento integral à saúde das pessoas com doenças raras.
Art. 2º - Para os efeitos desta Lei, consideram-se doenças raras aquelas que afetam até 65 pessoas em cada 100 mil indivíduos, ou seja, 1,3 pessoas a cada 2 mil indivíduos, conforme definição da OMS dada pela Portaria GM/MS nº 199, de 30 de janeiro de 2014.
Art. 3° - São princípios fundamentais deste Estatuto: 
I – a dignidade da pessoa humana;
II – a equidade no acesso aos serviços de saúde;
III – a integralidade do cuidado;
IV – a universalidade do atendimento;
V – a participação social na formulação e no controle das políticas públicas

Art. 4° - São direitos das pessoas com doenças raras no Estado:

I – diagnóstico precoce e preciso, conforme protocolos clínicos e diretrizes terapêuticas estabelecidos pelo poder público;
II – acesso a tratamento adequado, abrangendo medicamentos, terapias, procedimentos e tecnologias de saúde incorporadas pelo Sistema Único de Saúde – SUS –, conforme regulamento;
III – atendimento multidisciplinar, envolvendo profissionais de diferentes áreas da saúde;
IV – acesso a serviços de reabilitação e habilitação;
V – acompanhamento psicossocial, extensivo a cuidadores e família;
VI – acesso a informações sobre a doença, os tratamentos disponíveis e os direitos a elas assegurados;
VII – participação em programas de educação continuada;
VIII – prioridade no atendimento em serviços públicos e privados;
IX – receber apoio para inclusão educacional e no mercado de trabalho, respeitadas as competências legais e conforme regulamentação específica.
Parágrafo único – O gozo dos direitos previstos nos incisos do caput fica condicionado à comprovação da condição de doença rara, na forma de regulamento.

Art.5° - Incumbe ao Poder Público estadual, por meio do SUS, a assistência integral à saúde da pessoa com doença rara, incluindo:

I – o fortalecimento e a qualificação de serviços de referência já existentes para diagnóstico, acompanhamento e tratamento de doenças raras, com possibilidade de incorporação de novos serviços mediante avaliação técnica, pactuação na Comissão Intergestores Bipartite – CIB – do SUS e disponibilidade orçamentária e desde que estejam em processo de habilitação no Ministério da Saúde;
II – a disponibilização de exames genéticos, bioquímicos e de imagem, conforme protocolos clínicos e diretrizes terapêuticas estabelecidos pelo Ministério da Saúde ou pela Secretaria de Estado de Saúde – SES, observada a legislação vigente e a capacidade instalada;
III – o fornecimento contínuo de medicamentos e insumos estratégicos, em conformidade com protocolos clínicos e diretrizes terapêuticas do Ministério da Saúde ou da SES, condicionado à previsão orçamentária e ao financiamento tripartite;
IV – o incentivo à promoção de pesquisas científicas e estudos clínicos voltados para novos tratamentos e terapias, em articulação com universidades, centros de pesquisa e instituições parceiras, conforme regulamentação específica.
Art. 6º - O Estado poderá promover a capacitação permanente dos profissionais de saúde, com ênfase no diagnóstico precoce, na linha de cuidado e no manejo clínico das doenças raras, em articulação com a Rede de Atenção à Saúde e observadas as competências dos entes federativos.
Art.7° - O Estado adotará, entre outras, as seguintes medidas para garantir a inclusão social e educacional das pessoas com doenças raras, consideradas as condições e as necessidades de cada indivíduo:
I – adaptação de currículos escolares e disponibilização de recursos pedagógicos específicos;
II – garantia de acesso à educação especial, no que couber, e promoção de inclusão nas escolas regulares;
III – oferta de programas de capacitação profissional e inserção no mercado de trabalho, respeitadas as competências legais;
IV – promoção de campanhas de conscientização sobre doenças raras, visando à redução do estigma e à promoção da inclusão social.
Art. 8° - O Estado promoverá a ampliação da participação de representantes da sociedade civil, associações de pacientes, profissionais de saúde e gestores públicos em órgão consultivo e deliberativo de participação e controle social criado para fins de normatização, fiscalização, coordenação e avaliação de políticas e serviços destinados a pessoas com doenças raras.
Art. 9° - Os direitos e garantias previstos nesta Lei não excluem os já estabelecidos em outras legislações.
Art.10 - O Poder Executivo poderá regulamentar esta Lei em todos os aspectos necessários para a sua efetiva aplicação. 
Art. 11 - Esta lei entra em vigor na data da sua publicação.

Plenário Deputado Nagib Haickel, do Palácio Manuel Beckman, em São Luís, 10 de setembro de 2025.



LEANDRO BELLO
Deputado Estadual

 





JUSTIFICATIVA

De acordo com o Ministério da Saúde, as doenças raras afetam até 65 a cada 100 mil pessoas. Considerando que existem entre 6 e 8 mil doenças raras diferentes, elas atingem um percentual considerável da população brasileira. A Organização Mundial de Saúde (OMS) estima que existem 15 milhões de brasileiros com alguma enfermidade que pertence a essa categoria.
No Estado do Maranhão, considerando-se a prevalência média estimada de 8%, é possível projetar cerca de meio milhão de pessoas afetadas, o que exige a formulação e implementação de políticas públicas específicas, voltadas para as necessidades dessa população.
Por serem, na maioria das vezes, crônicas, progressivas e incapacitantes, as doenças raras impactam diretamente a qualidade de vida dos pacientes e de suas famílias. Além disso, o diagnóstico tardio e a falta de tratamento adequado contribuem para o agravamento dos sintomas, podendo levar à perda de autonomia, isolamento social e dificuldades financeiras.
O Estatuto das Pessoas com Doenças Raras no Estado visa garantir direitos assegurando direitos fundamentais nas áreas de saúde, educação, assistência social, trabalho e inclusão social. Facilitar o Diagnóstico Precoce estabelecendo protocolos para o diagnóstico precoce e acesso a exames genéticos especializados. Ampliar o acesso ao tratamento garantindo ao paciente o acesso contínuo e eficiente aos tratamentos, medicamentos, terapias e suporte multidisciplinar. Fortalecer a pesquisa e o conhecimento incentivando estudos sobre doenças raras, promovendo a capacitação de profissionais de saúde e ampliando o conhecimento sobre essas condições. Promover a inclusão social implementando políticas de inclusão educacional, profissional e social, combatendo a discriminação e o preconceito.
Com os avanços da genética e da tecnologia diagnóstica ao longo dos anos, tornou-se possível identificar as causas das doenças raras e compreender seu impacto na saúde pública. A identificação das doenças raras permitiu a criação de movimentos de pacientes e familiares que se unem para reivindicar a ampliação das políticas públicas para atender às demandas desse público.
Diante da pressão popular, o Ministério da Saúde instituiu, em 2014, a Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras. Trata-se de uma política transversal às redes temáticas prioritárias do SUS, o que significa que, além de prever pontos de atenção voltados especificamente para as doenças raras, ela busca integrar e coordenar as estruturas já existentes no SUS para garantir a atenção integral à saúde dessas pessoas. Nesse mesmo período foi publicado um documento com as diretrizes do Ministério da Saúde para atenção integral às pessoas com doenças raras no SUS, que orienta a assistência em cada nível de atenção.
Desse modo, esperamos que com a instituição deste Estatuto, tenhamos vários impactos como a melhoraria no acolhimento e atendimento humanizado nos serviços de saúde, incluindo hospitais e centros especializados. Com o acesso ampliado a terapias e tratamentos adequados, promoverá maior qualidade de vida e autonomia aos pacientes. O aumento da conscientização pública sobre as doenças raras, diminuirá o estigma e promovendo a inclusão social. Essencial a articulação entre órgãos públicos, instituições de saúde, associações de pacientes e pesquisadores, criando uma rede de apoio integrada.
Portanto, a instituição do Estatuto é um passo essencial para assegurar a dignidade e o bem-estar dessas pessoas e de suas famílias. Ao promover políticas públicas específicas, o Estado do Maranhão se posiciona como um pioneiro na proteção e na inclusão social dessa parcela da população, oferecendo um exemplo de respeito à diversidade e aos direitos humanos.
A Constituição Federal Brasileira de 1988 tem como um de seus fundamentos o direito à vida e a dignidade da pessoa humana, que se aplica para todos os brasileiros sem exceção. Outrossim, o art. 3°, IV, enfatiza a promoção do bem de todos.
Assim, quanto à competência, a presente proposição dispõe, essencialmente, sobre a proteção e defesa da saúde, bem como a proteção à infância e a juventude, nos termos do art. 24, XII e XV, da Constituição Federal: 

Art. 24. Compete à União, aos Estados e ao Distrito Federal legislar concorrentemente sobre: [...] XII - previdência social, proteção e defesa da saúde; [...] (grifo nosso).
Pelo exposto, vemos que a aprovação da presente propositura, consolida os direitos previstos em leis à proteção e defesa da saúde. 
Nestes termos, contamos com o apoio dos Excelentíssimos Parlamentares para a aprovação deste Projeto de Lei, por se tratar de medida de relevante interesse social. Assim sendo, submetemos à consideração do Plenário desta Casa Legislativa a presente proposição.



LEANDRO BELLO
Deputado Estadual
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