ASSEMBLEIA LEGISLATIVA GABINETE DEPUTADA ANA
f, ESTADO DE SANTA CATARINA CAMPAGNOLO

PROJETO DE LEI

Institui a Politica Estadual de Atencéo Integral as Doencas
Raras e da outras providéncias.

CAPITULO |
DAS DISPOSICOES GERAIS

Art. 1° Fica instituida a Politica Estadual de Atencao Integral
as Doencas Raras no ambito do Estado de Santa Catarina, garantindo assisténcia
integral enquanto nao houver Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)
nacional especifico.

Art. 2° Para os efeitos desta Lei, considera-se doenca rara
aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas
para cada 2.000 individuos.

Art. 3° Para os efeitos desta Lei, considera-se atualmente
como doencga rara as seguintes abaixo relacionadas, ndo se limitando as mesmas,
podendo ser incluida nova doencas caso se enquadre nas especificacdes do artigo
anterior:

| — Acromegalia e Gigantismo;

Il — Angioedema Hereditério;

[l — Atrofia Muscular Espinhal,

IV — Deficiéncia de Biotinidase;

V — Doengca Falciforme;

VI — Doenca de Crohn;

VII — Doenca de Gaucher;

VIIl — Doenca de Pompe;

IX — Epidermdlise Bolhosa;

X — Esclerose Lateral Amiotréfica,

XI — Esclerose Multipla;

XII — Esclerose Sistémica;

Xl — Fenilcetondria;

XIV — Fibrose Cistica;

XV — Hiperplasia Adrenal Congénita;

XVI — Hipertenséo Arterial Pulmonar;



XVII — Hipotireoidismo Congénito;

XVIII — Ictioses Hereditarias;

XIX — Mucopolissacaridoses;

XX — Osteogénese Imperfeita;

XXI - Parpura Trombocitopénica Idiopatica;
XXIl — Sindrome de Dravet;

XXIII — Sindrome de Munchausen;

XXIV — Sindrome de Turner.

CAPITULO I
DOS OBJETIVOS

Art. 4° A Politica Estadual de Atencdo Integral as Pessoas
com Doencas Raras tem como objetivo reduzir a mortalidade, contribuir para a reducéo
da morbimortalidade e das manifestacBes secundarias e a melhoria da qualidade de
vida das pessoas, por meio de acbes de promocao, prevencdo, detec¢do precoce,
tratamento oportuno reducéo de incapacidade e cuidados paliativos.

Art. 5° A Politica Estadual de Atencdo Integral as Doencas
Raras tem como objetivos especificos:

| — Garantir diagnéstico precoce e preciso, inclusive por
métodos genéticos, como sequenciamento do exoma,;

Il — Assegurar tratamento integral e multidisciplinar, incluindo
medicamentos, terapias de suporte e dietas terapéuticas;

Il — Promover acompanhamento continuo e monitoramento
clinico de pacientes com doencas raras;

IV — Fomentar a capacitacdo e atualizacdo de profissionais
de saude sobre doencas raras;

V — Garantir educacéao e orientacado as familias sobre manejo
das doencas, prevencado de complicacfes e direitos legais;

VI — Incentivar pesquisa cientifica e desenvolvimento
tecnoldgico voltados a diagnéstico, tratamento e qualidade de vida;

VII — Promover inclusado social e educacional de pessoas com
doencas raras, garantindo acesso a tecnologias assistivas e adaptacao de ambientes.

CAPITULO IlI
DAS DIRETRIZES

Art. 6° A Politica Estadual serd implementada segundo as
seguintes diretrizes:

| — Garantir diagndstico precoce e precisdo genética, com
disponibilizacdo de exames genéticos, incluindo sequenciamento do exoma para
Sindrome de Dravet e outras.

Il — Elaborar protocolos clinicos estaduais atualizados,
baseados em evidéncias, enquanto ndo houver PCDT nacional.



Il — Assegurar tratamento integral, com acesso a
medicamentos, terapias de suporte e acompanhamento multidisciplinar.

IV — Promover capacitacao profissional continua de médicos,
enfermeiros, psicélogos e demais profissionais da saude.

V — Fornecer educacdo e orientacdo as familias sobre
manejo de crises, prevencao de complicac@es e direitos legais.

VI — Criar registro e monitoramento, estabelecendo base de
dados estadual para pacientes com doencas raras.

VIl — Incentivar parcerias estratégicas com universidades,
centros de pesquisa, associacdes de pacientes e municipios.

VIII — Promover incluséo social e apoio educacional, por meio

de programas de suporte a inclusdo escolar, acesso a tecnologias assistivas e
adaptacdo de ambientes.

CAPITULO IV
DA CONSCIENTIZAGAO E EDUCAGAO PERMANENTE

Art. 7° O Estado promovera campanhas de conscientizacéo
da populacdo sobre doencgas raras, estimulando o diagndstico precoce e o combate ao
estigma social, educacional e institucional que atinge pacientes e familiares.

Art. 8° O Poder Executivo promovera a capacitacdo
continuada dos profissionais de salde da rede publica e conveniada, visando a
identificac@o precoce de sinais e sintomas de doencas raras.

CAPITULO V
DISPOSIGOES FINAIS

Art. 9° O Poder Executivo Estadual sera responsavel pela
execucdo e fiscalizacdo desta Politica, podendo estabelecer parceria com entidades da
sociedade civil e instituicbes de ensino e pesquisa, além de firmar convénios e
parcerias com instituicdes publicas e privadas.

Art. 10° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei
correrdo por conta das dotacdes orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 11° O Poder Executivo regulamentara esta lei no prazo
de 120 (cento e vinte) dias a contar da data de sua publicacao.

Art. 12° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacéo.
Sala da Sessoes,

Deputada Ana Campagnolo



JUSTIFICACAO

O presente Projeto de Lei tem por objetivo instituir, no Estado
de Santa Catarina, a Politica Estadual de Atencao Integral as Doencas Raras, de forma
a garantir assisténcia integral aos pacientes enquanto ndo houver Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas (PCDT) nacional especifico.

Apesar das doencas raras possuirem uma baixa incidéncia
individual, elas representam um grande desafio coletivo, considerando a complexidade
clinica, a dificuldade de diagndstico e o impacto profundo na qualidade de vida dos
pacientes e de suas familias. Entre essas condicfes, destaca-se a Sindrome de Dravet,
uma encefalopatia epiléptica genética grave que se manifesta geralmente no primeiro
ano de vida, com crises convulsivas prolongadas, recorrentes e resistentes aos
tratamentos convencionais.

A falta de protocolos nacionais e as dificuldades de acesso a
diagnédstico genético, tratamentos e medicamentos reforcam a necessidade de uma
politica estadual. Nesse sentido, a Politica Estadual de Atencéo Integral as Doencas
Raras visa garantir diagndéstico precoce, acesso a terapias e medicamentos,
capacitacdo de profissionais, apoio as familias, inclusdo social e incentivo a pesquisa,
além de promover conscientizacdo e educacdo permanente para reduzir o estigma e
sensibilizar a sociedade.

Portanto, o Projeto tem o objetivo de assegurar e promover,
em condi¢des de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por
pessoas com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania plena. Assim, a
instituicdo deste Cadastro representa o compromisso do Estado de Santa Catarina com
a saude e a protecao integral das pessoas com doencas raras.

Diante do exposto, solicito a colaboracdo dos nobres pares
para a aprovacao do Projeto de Lei que ora apresento.
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