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EMENDA SUBSTITUTIVA GLOBAL AO PROJETO DE LEI N° 0588/2025

O Projeto de Lei n° 0588/2025 passa a ter a seguinte redacao:

‘PROJETO DE LEI N° 0588/2025

Institui a Carteira Digital de ldentificacdo da Pessoa com Doenca
Rara (CPDR) no ambito do Estado de Santa Catarina e da outras
providéncias.

Art. 1° Fica instituida, no ambito do Estado de Santa Catarina, a
Carteira Digital de Identificagdo da Pessoa com Doenga Rara (CPDR), destinada a conferir
identificacao oficial, facilitar o acesso a servigos publicos e garantir atendimento prioritério.

Art. 2° Para os fins desta Lei, considera-se doenca rara aquela
que afeta até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada 100.000 (cem mil) individuos, em
conformidade com os critérios estabelecidos pelo Ministério da Salde e pela Organizacdo
Mundial da Saude.

Art. 3° A expedicdo da CPDR observara as seguintes diretrizes:

| — a emissdo sera coordenada pelo Poder Executivo, por meio
daSecretaria de Estado da Saude (SES), podendo contar com 0 apoio téchico e operacional
da Fundagéo Catarinense de Educacao Especial (FCEE);

Il — a identificac@o dar-se-a de forma digital, preferencialmente por
meio de plataforma integrada aos servicos governamentais existentes; e

Il — o prazo de validade serd de 5 (cinco) anos, devendo ser
renovada periodicamente, salvo nos casos de doencas com carater degenerativo ou
incapacitante irreversivel, cuja validade poderd ser indeterminada, conforme
regulamentagao.

Art. 4° A solicitagdo da CPDR devera ser instruida com os
seguintes documentos:

| — relatério médico ou laudo diagnéstico emitido por profissional
especialista, devidamente registrado no Conselho Regional de Medicina (CRM), contendo o
Cddigo Internacional de Doencas (CID); e

Il — documento de identificacdo pessoal com foto e comprovante
de residéncia.

Paragrafo Unico. O Poder Executivo poderd estabelecer
cronograma gradual de implementacdo da CPDR, priorizando as patologias que ja possuam
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas instituidos.
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Art. 5° A Carteira Digital de Identificagdo da Pessoa com Doenca
Rara garante ao seu titular:

| — prioridade no atendimento em estabelecimentos publicos e
privados de saude, educacao e assisténcia social,

Il — simplificacdo de processos administrativos que exijam a
comprovacao da condi¢ao de saude junto aos 6rgdos estaduais; e

Il — o reconhecimento da condicdo de vulnerabilidade para fins de
inclusdo em politicas de assisténcia social e educacgéo especial, quando couber.

Art. 6° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo
por conta de dotacbes orcamentarias préprias, podendo o Poder Executivo celebrar
convénios com entidades sem fins lucrativos ou organizagdes da sociedade civil
especializadas.

Art. 7° Esta Lei sera regulamentada pelo Poder Executivo.

Art. 8° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacdo.”

Sala das Comissoes,

Deputado Volnei Weber
Relator
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