ASSEMBLEIA LEGISLATIVA GABINETE DEPUTADA
$= ESTADO DE SANTA CATARINA PAULINHA

PROJETO DE LEI

Institui a Carteira Digital de Identificagao da Pessoa com
Doenca Rara, no ambito do Estado de Santa Catarina.

Art. 1° Fica instituida, no ambito do Estado de Santa
Catarina, a Carteira Digital de ldentificagdo da Pessoa com Doenga Rara, com a
finalidade de facilitar o acesso aos servigos publicos e ampliar as politicas de atencao
as pessoas diagnosticadas com doengas raras.

Art. 2° Considera-se doenca rara aquela que afeta até 65
pessoas em cada 100.000 individuos, nos termos estabelecidos pelo Ministério da
Saude.

Art. 3° A Carteira de Identificacdo da Pessoa com Doencga
Rara sera emitida mediante requerimento do interessado ou de seu representante
legal, acompanhado da documentagdo comprobatéria, conforme regulamentagdo do
Poder Executivo.

Art. 4° Fica a critério do Poder Executivo implementar a
Carteira Digital de ldentificacdo da Pessoa com Doenga Rara , destinada a facilitar a
identificacdo e garantir atencdo integral, pronto atendimento e prioridade no
atendimento no acesso aos servigos publicos e privados, em especial na area da
Saude, Educacéo e Assisténcia Social, na forma prevista em decreto do Governador do
Estado.

Art. 5° O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo
de 90 (noventa) dias a contar de sua publicacéo.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor apds sua publicagao.
Sala da Sessoes,

Deputada PAULINHA



JUSTIFICACAO

A presente proposig¢ado visa instituir a Carteira Digital de Identificagcdo da Pessoa
com Doencga Rara, no dmbito do Estado de Santa Catarina.

Segundo estimativas do Ministério da Saude, existem entre 6 mil e 8 mil doencas
raras documentadas, em sua maioria de carater crbnico, progressivo, degenerativo e
incapacitante, afetando de forma significativa a qualidade de vida dos pacientes e de
suas familias. Ainda de acordo com dados nacionais, cerca de 95% dessas doencgas
nao possuem tratamento especifico, sendo imprescindiveis politicas publicas de
diagnéstico precoce, acompanhamento multidisciplinar, reabilitacdo e cuidados
paliativos.

No Estado de Santa Catarina, milhares de pacientes estdo cadastrados com
diagnéstico de doencas raras, formando um grupo expressivo da populagdo que
demanda atencgdo especial. A instituicdo da Carteira de Identificagdo tem por objetivo
facilitar o acesso as politicas publicas ja existentes, promover maior eficacia no
diagnéstico, personalizar o tratamento médico e ampliar a inclusao social,
assegurando visibilidade e reconhecimento formal dessa condi¢do de saude.

A proposta se inspira na experiéncia exitosa ja adotada em Santa Catarina, com a
criacdo de carteiras de identificagdo especificas para pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (Lei n°® 17.754/2019) e para pessoas com Fibromialgia (Lei n°
18.928/2024), instrumentos que vém se mostrando eficazes na promogao da cidadania
e no fortalecimento de politicas publicas direcionadas.

Assim, a Carteira Digital de Identificagdo da Pessoa com Doenga Rara representa um
avango necessario, sem criagdo de novas despesas diretas ao Estado, reforgando a
rede de atencao ja existente, garantindo maior inclusdo e qualidade de vida as pessoas
acometidas por essas enfermidades e seus familiares.

Diante da relevancia da matéria e da urgéncia em ampliar mecanismos de protegao,
solicito o apoio dos nobres Pares para a aprovacgéo desta proposicéo.
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