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Projeto de Lei
Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no
Estado de Sdo Paulo e d& outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DE SAO PAULO DECRETA:

CAPITULO |
DISPOSICOES GERAIS

Artigo 1°- Fica instituido o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado de S&o Paulo, destinado a
assegurar e promover, em condi¢cdes de igualdade, o exercicio de direitos e garantias, a redugao de
estigmas e a melhoria da saude e da qualidade de vida das pessoas com doencgas raras e de seus
cuidadores.

Artigo 2°- Para os fins desta Lei, considera-se:
|- doenga rara a condi¢do que afeta até 65 pessoas por 100.000 habitantes;
II- pessoa com doenca rara aquela diagnosticada clinica e/ou laboratorialmente;

Ill- linha de cuidado o conjunto organizado de agbes e servigos de saude, em niveis de complexidade
crescentes, articulados entre atengado primaria, especializada e hospitalar, inclusive com
teleatendimento/teleconsultoria, visando acesso oportuno, integral e continuo.

Paragrafo Unico: Equipara-se & pessoa com doenga rara, para fins dos beneficios desta Lei, aquela com
impedimento de longo prazo sem diagndstico definido.

Artigo 3°- A interpretacdo e aplicagdo deste Estatuto observaréo os principios constitucionais, a Politica
Nacional de Atengao Integral as Pessoas com Doengas Raras e normas correlatas, sem prejuizo da
norma mais benéfica a pessoa com doenga rara.

CAPITULOII
DOS PRINCIiPIOS, DOS OBJETIVOS E DOS DIREITOS

Artigo 4°- Sao principios deste Estatuto:

|- centralidade da pessoa e participagao social;

II- equidade;

IlI- integralidade do cuidado;

IV- decisdo compartilhada e consentimento livre e esclarecido;
V- transparéncia e uso de evidéncias;

VI- acesso universal e ndo discriminagéao;

VlI- incentivo a incluséo e integragcdo das Pessoas com Doengas Raras no ambiente escolar, escolar
especializado e profissional.
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Artigo 5°- S&o objetivos deste Estatuto:

|- diagnéstico e intervengao precoce;

II- organizagao da linha de cuidado e da contrareferéncia;
I1l- continuidade terapéutica e adeséo;

V- apoio a cuidadores;

V- informacgao acessivel;

VI- formagao permanente das equipes;

VII- promogao de pesquisa e inovagao responsavel;

VIII- monitoramento por indicadores publicos.

Artigo 6°- S&o direitos assegurados por este Estatuto:

|- acesso a equipe multiprofissional e aos niveis de atengao, inclusive atengcdo domiciliar quando
indicado;

II- informacao clara e acessivel,;

I1l- acompanhamento psicoldgico, inclusive a familiares e cuidadores, quando indicado;
IV- acesso a orteses, proteses e meios auxiliares;

V- vacinagao adequada;

VI- prioridade de atendimento nos termos da legislacéo aplicavel e protocolos de risco.

Artigo 7°- E vedada qualquer discriminagdo em raz&o de condigéo genética/raridade. O consentimento
prévio, livre e esclarecido é indispensavel, para procedimentos clinicos, ressalvadas as hipoéteses legais
de urgéncia.

CAPITULO Il
DAS DIRETRIZES E DA LINHA DE CUIDADO

Artigo 8°- O Estado fomentara, no ambito de sua rede prépria e conveniada:

|- suspeigao clinica qualificada na atengdo primaria, com fluxos preferenciais para confirmagao
diagnostica;

II- referéncia/contrarreferéncia claras e pactuadas, com metas de tempo para exames essenciais e inicio
de terapias em condi¢cbes tempo-dependentes;

IlI- utilizacéo de teleatendimento/teleconsultoria para suporte matricial e ampliagéo de acesso;

IV- protocolos clinicos estaduais complementares as normas gerais quando couberem, respeitada a
competéncia federal.

Artigo 9°- O Poder Executivo podera instituir, por regulamento, rotas assistenciais especificas e Planos
Estaduais tematicos, definindo metas e indicadores, observada a disponibilidade orgamentaria e a
legislagao financeira.

Artigo 10- O Estado evitara interrupgdes terapéuticas injustificadas, adotando, quando necessario, planos
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de transicdo assistencial, nos termos das diretrizes clinicas e da regulagdo vigente.

CAPITULO IV
DO APOIO A CUIDADORES E DA PARTICIPAGAO SOCIAL

Artigo 11- O Estado promovera:
|- capacitagdo de cuidadores familiares e profissionais;

II- acesso a programas estaduais de descanso do cuidador e apoio psicossocial, na forma a ser
regulamentada;

IlI- prioridade para cuidadores em a¢des de educacéo e assisténcia social estaduais correlatas.

Artigo 12- Fica assegurada a participagdo de pessoas com doengas raras e cuidadores em audiéncias
publicas e processos de elaboragédo/avaliagédo de diretrizes e linhas de cuidado, garantidas condigbes de
acessibilidade.

CAPITULOV
DA INFORMAGAO, DOS DADOS E DA TRANSPARENCIA

Artigo 13- O Poder Executivo podera instituir painel publico estadual com indicadores de acesso e
resultados em doencgas raras, observada a protecdo de dados pessoais, e integrado aos sistemas
nacionais quando existentes.

Artigo 14- A administragcdo estadual podera aderir a cadastros nacionais especificos, bem como
harmonizar seus registros, para fins de monitoramento, avaliagdo e planejamento, vedado o uso
discriminatério das informagdes.

CAPITULO VI
DA EDUCAGAO, DA PESQUISA E DA INOVAGAO

Artigo 15- O Estado fomentara, nos limites de sua competéncia:
|- educacéo permanente das equipes;
II- tele-educacao e segundas opinides formativas;

I1l- cooperacdo com universidades e organizacdes da sociedade civil para pesquisa e inovagéo
responsavel, com avaliagdo multicritério apropriada a realidade das doengas raras.

CAPIiTULO VII
DA GOVERNANCA, DO MONITORAMENTO E DO FINANCIAMENTO
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Artigo 16- O Poder Executivo podera instituir, por decreto, mecanismo de governancga intersetorial para
acompanhamento da execucgéo deste Estatuto, com representacao da sociedade, sem criacdo de novos
6rgéos ou cargos.

Artigo 17- Devera ser publicado, anualmente, Relatério Estadual com indicadores de acesso, tempos de
percurso assistencial, agdes de educagdo, apoio a cuidadores e resultados alcangados.

Artigo 18- A implementagdo observara as leis orgamentarias e os limites da responsabilidade fiscal,
podendo o Executivo priorizar agdes previstas neste Estatuto nos instrumentos de planejamento (PPA,
LDO e LOA) e nos contratos de gestao e convénios.

CAPITULO VIII

Do Cordao de Identificagao

Artigo 19- Fica instituido, no ambito do Estado de Sdo Paulo, o Cordado de Identificagdo da Pessoa com
Doencga Rara, como instrumento auxiliar de detecgédo da condi¢ao de saude de seu portador, destinado a
facilitar seu reconhecimento por terceiros e a promogdo de atendimento adequado em situagdes
cotidianas.

§ 1°- O cordao sera de fita branca com pequenos lagos coloridos conforme identificado no Anexo a esta
Lei.

§ 2°- As cores dos lagos ficam assim definidas:

I- amarelo vivo e quente, no lado esquerdo e superior, no topo da vertente esquerda e, a medida que
desce ao centro, pelo lado esquerdo, o amarelo transiciona suavemente para um tom de verde-oliva e,
em seguida, para um verde-agua/turquesa;

II- azul turquesa profundo, no lado direito e superior, no topo da vertente (a ponta mais alta da gota) e,
conforme desce ao centro, pelo lado direito, o degradé azul-turquesa profundo se transforma em um tom
de azul-esverdeado/petréleo, que vai suavizando para um violeta/roxo acinzentado;

IlI- parpura/magenta intenso e vibrante em ambas as vertentes, na parte inferior que preenche a silhueta
maior na base.

Artigo 20- S&o objetivos do cordao:
I- possibilitar a identificagdo imediata da pessoa com Doenga Rara;
II- fomentar a conscientizagdo social acerca das Doencgas Raras.

Artigo 21- O uso do cordéo é facultativo, ndo substitui documento oficial de identificagdo civil e ndo
constitui requisito para o exercicio de direitos assegurados nesta Lei.

Artigo 22- Os 6érgaos da administragao publica direta e indireta e os estabelecimentos privados situados
no Estado de Sao Paulo deverdo reconhecer o corddo como instrumento auxiliar de identificagdo, nos
termos do regulamento.

Artigo 23- O Poder Executivo podera regulamentar a forma de confecgédo distribuicdo e reconhecimento
do Cordao de Identificagdo da Pessoa com Doenga Rara, observada a disponibilidade orgamentaria e
financeira.

CAPITULO IX
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DAS DISPOSIGOES FINAIS

Artigo 24- O Poder Executivo regulamentara esta Lei no que couber no prazo de 180 (cento e oitenta)
dias, podendo estabelecer fases de implementagéo.

Artigo 25- Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICATIVA

O presente projeto visa instituir o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado de S&do Paulo.

O objetivo da presente propositura é garantir, as pessoas com doencas raras, principios, direitos e
diretrizes da linha de cuidado, com participacéo social, transparéncia e educagéo permanente.

O projeto se justifica em razdo do atual cenario nacional que mostra atrasos no diagnéstico, peregrinagéo
assistencial e interrupgdes. A lei estadual pode suplementar normas nacionais e organizar a rede local
com metas e indicadores.

A iniciativa encontra pleno amparo constitucional, nos termos do inciso XlI do artigo 24, inciso Il do artigo
23 e 196 da Constituicdo Federal, que estabelecem a competéncia comum dos entes federados para
cuidar da saude e garantem o acesso universal e igualitario as agdes e servigos de saude. Ademais,
respeita o pacto federativo ao atuar dentro da esfera de competéncia estadual. O projeto nao cria
despesa automatica, nem interfere na organizagao interna do Executivo, preservando a separagao dos
Poderes.

As Pessoas com Doencas Raras representam um segmento da populagdo numericamente expressivo.
Estima-se que milhdes de brasileiros convivam com enfermidades raras, geralmente de carater cronico,
progressivo e, em muitos casos, altamente incapacitante, enfrentando obstaculos diarios para o
diagndstico, tratamento e incluséo social.

Trata-se de um instrumento de justica social, alinhado aos valores da dignidade da pessoa humana, da
solidariedade e da protecao integral.

A lei estadual podera suplementar normas gerais e orientar a rede prépria e conveniada, com metas e
indicadores.

Sala das Sessoes, em

Maria Lucia Amary - PSD
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ANEXO
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Projeto de Lei n° 538/2026

Autoria: Maria Lucia Amary

Coautoria:Tomé Abduch - REPUBLICANOS

Ementa: Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado
de Sao Paulo e da outras providéncias.

Processo n° 20488/2026

Atividade executada: Iniciar

Destinatario: Divisdo de Apoio a Mesa Diretora - Autuacao

Séo Paulo, 2 de junho de 2026

DESPACHO

| - Publique-se.

Il - Inclua-se em pauta por cinco sessdes.
G.P., em 2 de junho de 2026.

a) ANDRE DO PRADO - Presidente

Projeto de Lei protocolado.
Segue o despacho do Presidente.

ROBERTA AGUILAR DOS SANTOS CLEMENTE
ANALISTA LEGISLATIVO

Protocolo Legislativo
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Projeto de Lei n° 538/2026

Autoria: Maria Lucia Amary

Coautoria:Tomé Abduch - REPUBLICANOS

Ementa: Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado
de Sao Paulo e da outras providéncias.

Processo n° 20488/2026

Atividade executada: Publicagao no Portal (PL)

Destinatario: Divisdo de Apoio a Mesa Diretora - Publicacdo

Séo Paulo, 2 de junho de 2026

Realizado o cadastro no SPL e publicado no Portal da Alesp.

Julia Molina Rodrigues
TECNICO LEGISLATIVO

Divisao de Apoio a Mesa Diretora - Autuagéo
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Projeto de Lei n° 538/2026

Autoria: Maria Lucia Amary

Coautoria:Tomé Abduch - REPUBLICANOS

Ementa: Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado
de Sao Paulo e da outras providéncias.

Processo n° 20488/2026

Atividade executada: Publicagado no Diario Oficial (PL)

Destinatario: Divisdo de Apoio a Mesa Diretora - Autuacao

Séo Paulo, 2 de junho de 2026

Enviado para publicagdo no Diario Oficial de 03/06/2026.

Julia Molina Rodrigues
TECNICO LEGISLATIVO

Divisao de Apoio a Mesa Diretora - Publicagao
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Projeto de Lei n° 538/2026

Autoria: Maria Lucia Amary

Coautoria:Tomé Abduch - REPUBLICANOS

Ementa: Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado
de Sao Paulo e da outras providéncias.

Processo n° 20488/2026

Atividade executada: Pauta (PL)

Destinatario: ASSESSORIA TECNICA DA SECRETARIA GERAL
PARLAMENTAR

Séao Paulo, 15 de junho de 2026

Nos termos do item 2 do paragrafo Unico do artigo 148 do Regimento Interno, a presente proposi¢cao
esteve em pauta nos dias correspondentes as 742 a 782 Sessdes Ordinarias (de 08 a 12/06/2026), ndo
tendo recebido emendas ou substitutivos.

SILVIA AYAKO MATSUDA
TECNICO LEGISLATIVO

Divisao de Apoio a Mesa Diretora - Autuagéo

Autenticar documento em http://sempapel.al.sp.gov.br/autenticidade
com o identificador 3800390036003400350032003A005400, Documento assinado digitalmente conforme
art. 4°, Il da Lei 14.063/2020.

fls. 15



PROTOCOLO DE ASSINATURA(S)

O documento acima foi assinado eletronicamente e pode ser acessado no enderecgo

http://sempapel.al.sp.gov.br/autenticidade utilizando o identificador 3800390036003400350032003A005400

Assinado eletronicamente por SILVIA AYAKO MATSUDA em 15/06/2026 07:26
Checksum: 04A0A9D2F358191305B234E3C94C3C39ABAAA2F0C04743E7EE749E862DC6BFC6

Autenticar documento em http://sempapel.al.sp.gov.br/autenticidade fls. 16
com o identificador 3800390036003400350032003A005400, Documento assinado digitalmente conforme
art. 4°, Il da Lei 14.063/2020.




Projeto de Lei n° 538/2026

Autoria: Maria Lucia Amary

Coautoria:Tomé Abduch - REPUBLICANOS

Ementa: Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado
de Sao Paulo e da outras providéncias.

Processo n° 20488/2026

Atividade executada: Distribuicao (PL)

Destinatario: CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redagéo -
Entrada

Séao Paulo, 15 de junho de 2026

DESPACHO DE DISTRIBUIGAO

As comissées:

| - CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redacgao;

Il - CS - Comissao de Saude;

Il - CFOP - Comisséo de Finangas, Orcamento e Planejamento.

G.P., em 15 de junho de 2026.
a) ANDRE DO PRADO - Presidente

Segue o despacho de distribuicdo do Presidente.

ANTONIO JORGE JUCA ALVES GARCIA
ANALISTA LEGISLATIVO
ASSESSORIA TECNICA DA SECRETARIA GERAL PARLAMENTAR
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Projeto de Lei n° 538/2026

Autoria: Maria Lucia Amary

Coautoria:Tomé Abduch - REPUBLICANOS

Ementa: Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado
de Sao Paulo e da outras providéncias.

Processo n° 20488/2026

Atividade executada: Andamento na Comisséao (PL)

Destinatario: CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redagéo -
Entrada

Sao Paulo, 15 de junho de 2026

Entrada na CCJR em 15/06/2026.

MAYARA VASCONCELOS DOS SANTOS
ANALISTA LEGISLATIVO

CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redagéo - Entrada
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Projeto de Lei n° 538/2026

Autoria: Maria Lucia Amary

Coautoria:Tomé Abduch - REPUBLICANOS

Ementa: Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado
de Sao Paulo e da outras providéncias.

Processo n° 20488/2026

Atividade executada: Andamento na Comisséao (PL)

Destinatario: CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redagéo -
Entrada

Sao Paulo, 18 de junho de 2026

Juntado Requerimento de coautoria.

MAYARA VASCONCELOS DOS SANTOS
ANALISTA LEGISLATIVO

CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redagéo - Entrada
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ASSEMBLEIA

ALESP
LEGISLATIVA

SEM PAPEL

Termo de Juntada por Anexacao
N° 18/06/2026 05:22

Recebido Requerimento para providéncias.

MAYARA VASCONCELOS DOS SANTOS
ANALISTA LEGISLATIVO

Séo Paulo, SP, 18 de junho de 2026
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Projeto de Lei n° 538/2026

Autoria: Maria Lucia Amary

Coautoria:Tomé Abduch - REPUBLICANOS

Ementa: Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado
de Sao Paulo e da outras providéncias.

Processo n° 20488/2026

Atividade executada: Andamento na Comisséao (PL)

Destinatario: CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redagéo -
Em distribuicao

Sao Paulo, 22 de junho de 2026

Encaminhado a Presidéncia da CCJR para indicagao do relator em 22/06/2026.

MAYARA VASCONCELOS DOS SANTOS
ANALISTA LEGISLATIVO

CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redagéo - Entrada
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Projeto de Lei n° 538/2026

Autoria: Maria Lucia Amary

Coautoria:Tomé Abduch - REPUBLICANOS

Ementa: Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado
de Sao Paulo e da outras providéncias.

Processo n° 20488/2026

Atividade executada: Andamento na Comisséao (PL)

Destinatario: CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redagéo -
Com relator

Sao Paulo, 25 de junho de 2026

Distribuido a Deputada Marta Costa em 25/06/2026, pelo prazo de 10 dias.

MAYARA VASCONCELOS DOS SANTOS
ANALISTA LEGISLATIVO

CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redagéo - Em distribuigdo
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Projeto de Lei n° 538/2026

Autoria: Maria Lucia Amary

Coautoria:Tomé Abduch - REPUBLICANOS

Ementa: Institui o Estatuto da Pessoa com Doenga Rara no Estado
de Sao Paulo e da outras providéncias.

Processo n° 20488/2026

Atividade executada: Andamento na Comisséao (PL)

Destinatario: CCJR - Comissao de Constituicdo, Justica e Redagéo -
Com voto do relator

Séao Paulo, 1 de julho de 2026

Recebido da Relatora, Deputada Marta Costa, pela Comissédo de Constituicao, Justica e Redagéo, com
voto em 01/07/2026.

MAYARA VASCONCELOS DOS SANTOS
ANALISTA LEGISLATIVO

CCJR - Comissao de Constituigdo, Justica e Redagao - Com relator
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