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PROJETO DE LEI N° , DE 2026

“Institui o Estatuto da Pessoa com
Doenca Rara no Estado do Maranhdo e
estabelece diretrizes para a promog¢do
da saude, inclusdo social e garantia de
direitos das pessoas diagnosticadas
com doencas raras.”

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO MARANHAO decreta:

Art. 1° Fica instituido o Estatuto da Pessoa com Doenca Rara no Estado do Maranhao,
destinado a estabelecer principios, diretrizes e direitos voltados a promogao da satide, prote¢ao
social, inclusdo e qualidade de vida das pessoas diagnosticadas com doengas raras.

Paragrafo unico. As disposigdes desta Lei possuem natureza normativa geral, programatica e
orientativa, observadas as competéncias dos 6rgaos publicos e a legislacdo federal aplicavel.

Art. 2° Para os fins desta Lei, considera-se:

I — doenca rara: aquela que afeta até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada 100.000 (cem mil)
individuos, conforme critérios adotados pelo Ministério da Satde;

IT — pessoa com doenca rara: aquela diagnosticada com enfermidade classificada como rara
nos termos da legislacdo e protocolos clinicos vigentes;

IIT — linha de cuidado: conjunto articulado de acdes e servicos destinados ao acompanhamento
integral da pessoa com doenca rara.

Art. 3° Sdo principios deste Estatuto:

I — a dignidade da pessoa humana;

II — o direito a saude;

IIT — a universalidade e integralidade da assisténcia;

IV — a equidade no acesso aos servigos de saude;

V — o respeito as especificidades de cada condi¢do rara;

VI —a inclusdo social e a participacdo comunitaria;

VII — a promogao da autonomia e da independéncia da pessoa com doenga rara;

VIII — a atencao humanizada ao paciente e seus familiares.

Art. 4° S3o diretrizes das agdes voltadas as pessoas com doencas raras:

I — incentivo ao diagnoéstico precoce e ao encaminhamento adequado;

IT — fortalecimento da ateng¢do integral a saude;

IIT — incentivo a capacitagao permanente dos profissionais de satude;
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IV — estimulo a utilizagdo de tecnologias de informagdo, teleatendimento e telemedicina,
especialmente para atendimento da populacao residente em municipios distantes dos grandes
centros urbanos;

V — promogao da inclusdo educacional e social;

VI-—incentivo a acessibilidade e a eliminagdo de barreiras que dificultem a participagdo social,
VII — fortalecimento das agdes de apoio as familias e cuidadores;

VIII — estimulo a produgdo de informagdes e estudos voltados as doengas raras.

Art. 5° A pessoa com doenga rara tem direito, observadas as normas do Sistema Unico de
Saude — SUS e a legislagdo aplicavel:

I — ao atendimento humanizado;

II — ao acesso as informagoes sobre sua condi¢ao de saude;

IIT — ao encaminhamento adequado na rede de atencao a saude;

IV —a inclusdo educacional e social;

V — ao respeito a sua dignidade, autonomia e individualidade;

VI —a acessibilidade e a participagdo em igualdade de condigdes com as demais pessoas.
Art. 6° O Poder Publico podera incentivar agdes destinadas ao fortalecimento da atengdo a
pessoa com doenga rara, incluindo:

I — campanhas de conscientizacao e informacao;

II — acdes educativas dirigidas a populagdo e aos profissionais de saude;

IIT — incentivo a formacao e capacitacdo técnica;

IV — apoio institucional a associacdes de pacientes e familiares;

V — promogao de eventos cientificos, educacionais € comunitarios relacionados ao tema.

Art. 7° O Poder Publico poderd incentivar a cooperagao institucional com:

I — municipios;

IT — universidades e instituigdes de ensino superior;

IIT — hospitais, centros especializados e institui¢cdes de pesquisa;

IV — associacdes de pacientes;

V — organizagdes da sociedade civil;

VI — entidades representativas das pessoas com doengas raras.

Art. 8° Poderao ser incentivadas acdes de produgdo, organizagao e divulgacao de informagdes
estatisticas e epidemiologicas relacionadas as doencas raras, observada a legislacdo de
protecdo de dados pessoais.

Art. 9° O Estado podera incentivar pesquisas cientificas e inovacao tecnologica relacionadas

as doengas raras, mediante cooperagdo com institui¢des de ensino, pesquisa € inovagao.
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Art. 10. Podera ser reconhecido o uso voluntério de corddo de identificagdo para pessoas com
doengas raras como instrumento auxiliar de identificag¢ao e sensibilizagdo social.

§ 1° O cordao podera ser confeccionado na cor branca com lagos coloridos ou outro simbolo
amplamente reconhecido pelas entidades representativas das pessoas com doengas raras.

§ 2° O uso do cordao ¢ facultativo e ndo constitui requisito para acesso a direitos, servigos ou
beneficios.

Art. 11. As a¢des decorrentes desta Lei observarao:

I — a disponibilidade orcamentaria e financeira;

IT — os principios da eficiéncia administrativa e do interesse publico;

IIT — as competéncias constitucionais e legais dos 6rgdos publicos;

IV — a legislagdo federal relacionada a satde, inclusdo social e protecdo dos direitos das
pessoas com deficiéncia e doengas raras.

Art. 12. Esta Lei ndo implica:

I — criagdo obrigatoria de programas governamentais;

II — criag@o de cargos ou estruturas administrativas;

IIT — instituicdo de despesas obrigatdrias de carater continuado;

IV — vinculagdo or¢amentaria especifica;

V — atribuigdes compulsoérias ao Poder Executivo.

Art. 13. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Plenario Deputado Nagib Haickel, em 16 de maio de 2026.
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Wellington do Curso

Deputado Estadual
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JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei tem por objetivo instituir o Estatuto da Pessoa com
Doenga Rara no Estado do Maranhao, estabelecendo principios, diretrizes e garantias voltadas
a promocao da saude, inclusdo social e protecao dos direitos das pessoas que convivem com
enfermidades raras.

Estima-se que milhdes de brasileiros convivam com doencas raras, enfrentando
desafios relacionados ao diagnostico tardio, a dificuldade de acesso a servigos especializados
e a necessidade de acompanhamento continuo. Essas dificuldades tornam-se ainda mais
significativas em estados com grandes desigualdades territoriais e desafios logisticos, como o
Maranhao.

A realidade maranhense exige politicas publicas que considerem as necessidades
das populagdes residentes na capital, nos municipios do interior, nas comunidades rurais,
quilombolas, indigenas, ribeirinhas e demais localidades de dificil acesso, ampliando a
disseminag¢do de informacgdes, a qualificacdo profissional e a integragdo dos servigos de saude.

O projeto encontra fundamento nos arts. 6°, 23, inciso 11, 24, inciso XII, e 196 da
Constituicao Federal, que consagram a saude como direito de todos e dever do Estado, bem
como estabelecem competéncia comum e concorrente para protecao e defesa da saude.

A proposta também estd alinhada a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doengas Raras, instituida pelo Ministério da Saude, reforcando a necessidade de
fortalecimento da atenc¢do integral e da inclusdo social dessas pessoas.

A presente iniciativa possui carater normativo geral, programatico e orientativo,
ndo cria cargos, Orgdos publicos, despesas obrigatorias ou atribui¢des administrativas
compulsérias ao Poder Executivo, respeitando os limites constitucionais da iniciativa
parlamentar.

Diante da relevancia social da matéria, submeto o presente Projeto de Lei a

apreciacdo dos nobres Parlamentares, esperando contar com seu apoio para aprovacao.

Plenario Deputado Nagib Haickel, em 16 de maio de 2026.
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