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EMENTA:

ESTABELECE AS DIRETRIZES ESTADUAIS PARA A REALIZAGAO DE
EXAMES DESTINADOS A DETECGAO PRECOCE DE DOENGAS
RARAS COM POTENCIAL EVOLUGAO PARA CANCER INFANTIL, NO
AMBITO DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO, E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.

Autor(es): Deputado ATILA NUNES
A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO

RESOLVE:
Art. 1° Fica estabelecida as diretrizes estaduais para a realizagdo de exames destinados a detecgao precoce de doengas
raras com potencial evolugédo para cancer infantil, no ambito do Estado do Rio de Janeiro, como medida de promogéao da

saude, prevengao e diagnoéstico antecipado, em conformidade com os arts. 6°, 196, 198, 227 e 24, inciso Xll|, da
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, e sem prejuizo da legislagédo federal aplicavel.

Paragrafo unico. Para os fins desta Lei, consideram-se doencgas raras com potencial evolugao para cancer infantil
exclusivamente aquelas reconhecidas em protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas editados pelo Ministério da Saude
ou constantes de normas federais vigentes, observadas as diretrizes do Sistema Unico de Saude — SUS.

Art. 2° A presente Lei fundamenta-se:
| — no direito social a saude, assegurado pelos arts. 6° e 196 da Constituicdo Federal,

Il — no dever constitucional de assegurar, com prioridade absoluta, os direitos da crianga e do adolescente, nos termos do
art. 227 da Constituicdo Federal,

Il — na competéncia concorrente dos Estados para legislar sobre protecao e defesa da saude, conforme dispde o art. 24,
inciso XIllI, da Constituicdo Federal;

IV — nos principios e diretrizes do Sistema Unico de Satde — SUS, nos termos do art. 198 da Constituicdo Federal;

V — nas disposi¢des do Estatuto da Crianga e do Adolescente — ECA (Lei Federal n° 8.069/1990).
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Art. 3° Constituem objetivos desta Lei:
| — incentivar a identificagdo precoce de doengas raras associadas ao desenvolvimento de neoplasias na infancia;
Il — reduzir o intervalo entre a manifestacao clinica inicial e o diagnéstico definitivo;

IIl — possibilitar intervengdo médica tempestiva, acompanhamento especializado e inicio oportuno do tratamento,
conforme protocolos oficiais;

IV — fortalecer as politicas publicas de atengao integral a saide da crianga e do adolescente.

Art. 4° A execugéao desta Lei observara, de forma obrigatéria e cumulativa, os seguintes principios:
| — universalidade, integralidade e equidade no acesso as agdes e servigos de saude;

Il — prioridade absoluta a crianga e ao adolescente;

IIl — adogao de critérios técnicos, cientificos, clinicos e epidemioldgicos reconhecidos;

IV — prevengéo, precaucgéo e diagndstico precoce;

V — observancia estrita s normas, protocolos e fluxos assistenciais do Sistema Unico de Saude — SUS.

Art. 5° As diretrizes previstas nesta Lei aplicam-se, prioritariamente, as agdes de atengdo a saude de criangas e
adolescentes de 0 (zero) a 14 (quatorze) anos, no ambito da rede publica estadual de saude, conforme indicagao clinica
fundamentada e em consonancia com o Estatuto da Crianga e do Adolescente.

§1° A realizag&o dos exames dependera de avaliagdo e indicagdo médica, observados critérios clinicos, historico familiar,
fatores genéticos, condigbes congénitas e demais indicadores de risco definidos em protocolos oficiais do Sistema Unico
de Saude — SUS.

§2° Esta Lei ndo altera, substitui ou amplia o rol de procedimentos obrigatérios do Sistema Unico de Satde, nem cria
direito subjetivo individualmente exigivel.

Art. 6° A execugao das diretrizes previstas nesta Lei podera ocorrer de forma integrada as agbes e programas ja
existentes de triagem neonatal, acompanhamento pediatrico e atengéo basica, ambulatorial ou hospitalar, nos termos da
legislacao federal do SUS.

§1° A implementagao observara, necessariamente, a disponibilidade orgamentaria, a capacidade técnica instalada e a
estrutura administrativa da rede publica estadual de saude.

§2° Poderao ser utilizados exames laboratoriais, genéticos, moleculares, de imagem ou outros métodos reconhecidos
cientificamente, desde que compativeis com normas federais, protocolos oficiais e diretrizes clinicas vigentes.
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§3° A indicagéo, interpretagao e acompanhamento dos exames competem exclusivamente a profissionais de saude
legalmente habilitados.

Art. 7° O Poder Executivo podera, firmar parcerias, convénios ou instrumentos congéneres com a Unido, os Municipios,
universidades, instituicdes de pesquisa e hospitais de referéncia, observada a reparticdo constitucional de competéncias e
a legislagdo do Sistema Unico de Saude — SUS.

Art. 8° Poderao ser promovidas a¢des de orientagédo e conscientizagao voltadas a protegao integral da crianca e do
adolescente, nos termos do art. 227 da Constituicdo Federal e do Estatuto da Crianga e do Adolescente, observadas as
diretrizes do SUS e a disponibilidade administrativa.

Art. 9° As despesas decorrentes da execugao desta Lei correrdo a conta de dotagbes orgamentarias proprias, existentes e
compativeis.

Art. 10 Esta Lei sera interpretada em conformidade com a Constituicdo Federal de 1988, com o Estatuto da Crianca e do
Adolescente e com a legislagdo do Sistema Unico de Saude — SUS, vedada qualquer interpretagao que implique invaséo
de competéncia da Unido ou do Poder Executivo.

Art. 11 O Poder Executivo podera regulamentar esta Lei, no que couber, exclusivamente para fins técnicos e operacionais,
sem ampliagcao de obrigagdes ou criacéo de direitos ndo previstos neste texto.

Art. 12 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Edificio Lucio Costa, 26 de fevereiro de 2026.

ATILA NUNES
DEPUTADO ESTADUAL

JUSTIFICATIVA

O presente projeto de lei nasce da realidade dura e silenciosa vivida por inumeras familias fluminenses que enfrentam,
muitas vezes por anos, a angustia da auséncia de diagnostico para doengas raras que acometem criangas e que, em
muitos casos, podem evoluir para o cancer infantil.

Trata-se de uma iniciativa que une ciéncia, sensibilidade humana e responsabilidade publica. Nao se legisla aqui por
estatistica fria, mas por vidas reais, por histérias marcadas pela espera, pela incerteza e pela dor de mées e pais que
peregrinam pelo sistema de saude em busca de respostas que, quando chegam tarde demais, ja ndo conseguem evitar
consequéncias irreversiveis.

A Constituicao Federal é clara ao estabelecer que a saude é direito de todos e dever do Estado, impondo a formulacéo de
politicas publicas voltadas & redugao do risco de doencas e outros agravos. E igualmente clara ao afirmar que a crianga e
o adolescente devem receber prioridade absoluta na formulagéo e execugao dessas politicas. Nao se trata, portanto, de
opgao politica, mas de dever constitucional.
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O projeto de lei atua de forma responsavel, técnica e juridicamente segura. Nao invade competéncias da Unido, nao cria
estruturas administrativas, ndo impde despesas obrigatérias continuadas e nédo interfere no rol nacional de procedimentos
do Sistema Unico de Saude. Ao contréario, atua de forma suplementar e cooperativa, fortalecendo, no ambito estadual, as
diretrizes ja estabelecidas pelo SUS, pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente e pela Constituicdo Federal.

A deteccgéo precoce de doengas raras com potencial evolugdo oncoldgica representa um divisor de aguas na vida dessas
criangas. Significa ampliar chances de tratamento, reduzir sofrimento, evitar procedimentos mais invasivos e, acima de
tudo, salvar vidas. Também significa racionalidade administrativa, pois a prevengao e o diagnéstico antecipado reduzem
custos futuros ao sistema publico de saude.

O Estado do Rio de Janeiro ndo pode fechar os olhos para essa realidade. E papel desta Casa Legislativa dar voz as
familias que sofrem em siléncio e transformar dor em politica publica responsavel, humana e eficaz.

Por essas razdes, conto com o apoio dos nobres parlamentares para a aprovagao deste Projeto de Lei, certo de que esta
Casa Legislativa reafirmara seu compromisso com a vida, com a infancia e com a dignidade das familias fluminenses.
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