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constantes no art. 10 da Constituicdo Estadual, decreta e eu sanciono a segumte lei:

Art. 1° Institui a Politica de Educagéo e Tratamento de Doengas Raras no ambito do Estado
de Goias.

4.
Art. 2° Entende-se por doenga rara a doenga que afeta um nimero limitado de pessoas entre
a populagéo total, definido como menos de uma em cada duas mil, € que compromete a

qualidade de vida e pode causar deficiéncias.

Art. 3° Na adocédo de medidas para a promog¢ao da educacdo para as doencas raras e

geneéticas serao observadas as seguintes diretrizes:

| - combate ao preconceito e promogao da cidadania e da inclusédo social das pessoas com

doengas raras;

Il - estimulo a realizacdo de estudos, analises e discussdes sobre questdes relativas a

doencas raras;
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lIl - divulgagé@o de informagGes, estudos e experiéncias nas areas de saude, educagao e
cidadania relacionadas com o assunto, visando a qualificagéo e ao planejamento de ac¢des de

combate ao preconceito e defesa da cidadania da populagdo com doencas raras;

IV - articulagéo entre as agbes e os servigos voltados para as pessoas com doengas raras,

com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integral e a inclusdo social;

V - integragéo entre os 6rgéos e as entidades relacionados com o tema, visando a qualificacio

dos profissionais que lidam com pessoas com doencas raras e orientacdo dos familiares; e
VI - controle social da execugéo das acbes e dos projetos relacionados com o tema.

Art. 4° O servigo de saude especializado em doencas raras sera oferecido nos termos da
| gonvengéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, promulgada por
meio do Decreto Federal n° 6.949, de 9 de agosto de 2009.

Art. 5° A politica de tratamento de doencas raras, no ambito do sistema de satde do Estado,
devera ser executada em Centros de Referéncia em Doengas Raras, devidamente
cadastrados no Sistema Unico de Satde - SUS.

Art. 6° Os Centros de Referéncia em Doengas Raras tém como objetivo:

| - prestar assisténcia médica, de reabilitagdo e farmacéutica plena aos usuarios do SUS;

Il - diagnosticar, mapear e promover a efetividade do tratamento das doencgas raras;

[Il - promover o uso responsavel e racional de medicamentos de dispensagao excepcional

fornecidos pela Secretaria de Estado de Saude;
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IV - proceder a avaliagdo, ao acompanhamento e, quando for o caso, 4 administragédo de

medicamentos aos pacientes;

V - prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensacdo de oOrteses, proteses, meios
auxiliares de locomocao e dispositivos médicos;

VI - servir como centro de pesquisa, ensino e extensao em doengas raras na area da salde;
VII - encaminhar o paciente para internagéo, com prescrigdo médica, em leito de reabilitagao
em hospital geral ou especializado, cadastrado no Sistema de Informagées Hospitalares do
Sistema Unico de Satde - SIH-SUS; e

VIl - prover diagnéstico e intervengcdo precoce para reduzir ao maximo as deficiéncias

adicionais.

Paragrafo anico. Entende-se por hospital geral ou especializado o hospital que possui
condicbes técnicas, instalagbes fisicas, equipamentos e recursos humanos especializados
para a realizagao dos procedimentos clinicos, cirurgicos e diagndsticos, necessarios para

potencializar as acdes de reabilitacao e atendimento integral & pessoa com doencas raras.

Art. 7° A atuacéo dos Centros de Referéncia em Doengas Raras deve seguir os principios da
medicina baseada em evidéncias e os protocolos do Ministério da Saude para as doencgas

raras identificadas.

Paragrafo tinico. Na auséncia de protocolos do Ministério da Salde, cabera ao Centro de
Referéncia apresentar ao Ministério da Salide sugestao de protocolos, com base na revisao
criteriosa da literatura e na melhor evidéncia cientifica disponivel. '

Art. 8° O Centro de Referéncia em Doengas Raras sera composto por:
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[ - corpo medico, com titulos de especializagdo em ortopedia, endocrinologia, reumatologia,
pediatria, clinica médica, neurologia e genética, reconhecidos pela respectiva sociedade ou
com residéncia médica reconhecida pelo Ministério da Educagdo — MEC -, com experiéncia

profissional em tratamento de doengas raras;

I - equipe multidisciplinar composta por nutricionista, enfermeiro, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, fisiatra, farmacéutico, psicologo, terapeuta ocupacional, pedagogo, cientista

social, assistente social e dentista;

Il - Um meédico dirigente com especializagdo em uma das seguintes areas: ortopedia,
endocrinologia, reumatologia, clinica médica, pediatria, neurologia ou genética, reconhecida

pela respectiva sociedade ou com residéncia médica reconhecida pelo MEC.

Paragrafo anico. O médico dirigente devera, independentemente da sua formacao, ter
experiéncia profissional em tratamento de doencas raras.

Art. 9° Integrardo os Centros de Referéncia o Servigco de Reabilitacdo Fisica, o Servigo de
Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitagao, os Servicos de Maior Nivel de Complexidade

e leitos para uso ambulatorial e internagao.

§ 1° - Entende-se por Servigo de Reabilitacdo Fisica a unidade ambulatorial devidamente
cadastrada no Sistema de Informagdes Ambulatoriais do Sistema Unico de Sadde - SIA-SUS
que disponha de instalagbes fisicas apropriadas, equipamentos basicos para reabilitacéo e
recursos humanos com especializagéo, formacgao e capacitagao na area de reabilitacéo, para

o atendimento a pacientes com doengas raras que requerem cuidados de reabilitagao.

§ 2° - Constitui um Servico de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitagdo a unidade
ambulatorial, devidamente cadastrada no Sistema de Informa¢des Ambulatoriais do Sistema

Unico de Salde - SIA-SUS que disponha de servicos especializados para o diagnésti

avaliacao e tratamento de pessoas com doencgas raras.
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§ 3° - Caracteriza-se como Servigo de Maior Nivel de Complexidade as instalagées fisicas
adequadas para o atendimento de pacientes que demandem cuidados intensivos de

reabilitagao fisica, com equipe multiprofissional e multidisciplinar especializada.

Art. 10 A abertura de cada Centro de Referéncia em Doencas Raras devera seguir as

diretrizes e principios do SUS.

Art. 11 A Secretaria da Salude do Estado de Goias disponibilizara os recursos materiais e

humanos necessarios ao funcionamento dos Centros de Referéncia em Doencgas Raras.

Art. 12 Os equipamentos existentes no Estado poderdo ser adaptados para o cumprimento

da presente lei.

b

Att. 13 As despesas decorrentes da execucao desta lei correrdo por conta de dotagdes

orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 14 O Poder Executivo regulamentara a presente lei no prazo de noventa dias, contados

de sua publicagao.

Art. 15 Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

SALA DAS SESSOES, EM DE 2014.

Deputado Estadual
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JUSTIFICATIVA

As doencas raras precisam de muita atengao por parte da populagao e das autoridades
publicas. Das mais de sete mil doengas raras conhecidas, menos de 10% contam com
tratamento especifico € a maioria de seus portadores passam anos até obter diagnéstico
correto. Segundo o Portal Brasil, sdo doengas raras atendidas pelo SUS: ictioses hereditarias,
hipoparatireoidismo, insuficiéncia adrenal primaria (doenca de Addison), hiperplasia adrenal
congénita, hipotireoidismo congénito, angioedema, deficiéncia de hormdnio do crescimento
(hipopituitarismo), sindrome de Turner, fibrose cistica - manifestagbes pulmonares e
insuficiéncia pancreatica, miastenia gravis, doenga celiaca, esclerose mdltipla, doenga de
Crohn, fenilcetonuria, doenga de Gaucher, doenga de Wilson e osteogenesis imperfecta.

Apesar de, individualmente, cada uma das patologias tidas como raras comprometer

yenos de uma em cada 2.000 pessoas, € preciso salientar. ha mais de cinco mil doengas
raras identificadas. '

Muitas delas tém um carater sistémico e as suas manifestac¢des clinicas iniciam-se, em,
quase 65% dos casos nos 2 primeiros anos de vida, sendo, alias, a causa de 35% da
mortalidade na idade de 1 ano, 10% de 1 a 5 anos e de 12% entre os 5 e 15 anos. As doencgas
raras sdo, frequentemente, crénicas, progressivas, degenerativas, incapacitantes ou fatais.

Ha uma grande falta de recursos para o diagnéstico e tratamento, médicos, hospitais,
laboratérios especializados de doengas que a maioria das pessoas nao conhece, além do alto
custo dos tratamentos. A maioria dos medicamentos destinados a esse tipo de enfermidade
precisam ser importados. No Brasil ndo existe fabricagdo nem estoque.

Foi negado a muitos pacientes que sofrem de doenga rara o direito de diagnéstico
médico, de tratamento e, consequentemente, de uma vida digna. O diagnéstico tardio leva a
consequéncias graves, como tratamento médico inadequado, incluindo cirurgias e dano
neurologico grave a 40% dos pacientes.

As sequelas causadas pelas doencgas raras sdo responsaveis pelo surgimento de cerca

de 30% das deficiéncias, que podem ser fisicas, auditivas, visuais, cognjtjvas,
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comportamentais ou multiplas, a depender de cada patologia. Além disso, sdo a segunda
maior causa de mortalidade infantil no Brasil.

O Brasil ja deu grandes passos para garantir o respeito as necessidades das pessoas
portadoras de doencgas raras, em especial com a ratificagdo da convengéo sobre os direitos
das pessoas com deficiéncia e seu protocolo facultativo. O Decreto Federal n® 6.949, de
25/8/2009, integra a convengéo e seu protocolo facultativo ao ordenamento juridico brasileiro.
Com a promulgacgéo do decreto em questao, o Brasil se compromete a propiciar “servigos de
saude que as pessoas com deficiéncias necessitam especificamente por causa da sua
deficiéncia, inclusive diagnéstico e intervencao precoces, bem como servigos projetados para
reduzir ao maximo e prevenir deficiéncias adicionais” (art. 25,b). Contudo, o decreto ainda
depende de regulamentacéo.

A criagcado de centros de referéncia vem ao encontro das disposi¢cdes da prépria
convencao, sendo a melhor forma de tratar as doengcas raras. Uma das maiores
consequéncias da falta de tratamento adequado de doengas raras € o desenvolvimento de

‘ deficiéncias que agravam o estado de saude do paciente, aumenta as despesas do Sistema
Publico de Saude e, principalmente, compromete a qualidade de vida das pessoas
acometidas. _

As pessoas com doencas raras enfrentam gigantescas dificuldades sociais, as barreiras
sdo0 muitas vezes intransponiveis. O preconceito contra essas deficiéncias e os sintomas
fisicos pouco comuns destas patologias é frequente, assim como a visédo assistencialista que
entende esses individuos como um peso para a sociedade, e ndo como parte integral dela.
Muitos acabam isolados socialmente, devido a falta de estrutura adequada a suas
necessidades especificas em escolas, universidades, locais de trabalho e centros de lazer. A
grande maioria das pessoas com doengas raras ndo tém acesso as condi¢gdes necessarias
para atingir seu pleno potencial.

E necessario combater o preconceito e promover a cidadania e a inclusdo social das

pessoas com doengas raras, por meio de estimulo a realizacdo de estudos, analisef) e

discussdes sobre o tema, com a respectiva divulgacao de informagdes, estudos e experié

a respeito.

Assembleia Legislativa do Estado de Goids — Gabinete do Deputado Estadual Francisco Jr. (Gab. 36)
Palacio Alfredo Nasser — Alameda dos Buritis, 231 - Centro — Goidnia — GO CEP: 74019-900
Fone: (62) 3221-3109 /3135  www.franciscojr.com.br
e-mail: falecom@franciscojr.com.br


http://www.franciscojr.com.br
mailto:falecom@franciscojr.com.br

ASSEMBLEIA g
LEGISLATIVA E!ﬂﬂ‘l

ESTADO DE GOIAS E

A aprovacgéo deste projeto e a consequente criacdo dos centros de referéncia -rulo
Estado, além de atender a obrigacao do Estado de garantir a saide de seus cidadaos, pode
acarretar economia aos cofres publicos, uma vez que permitira o diagnéstico mais rapido e o
tratamento mais eficiente aos pacientes com doengas raras, diminuindo a mortalidade e o
desenvolvimento das deficiéncias adicionais e garantindo uma vida com dignidade aos

cidadaos do Estado com estas patologias.

Assembleia Legislativa do Estado de Goias — Gabinete do Deputado Estadual Francisco Jr. (Gab. 36)
Palacio Alfredo Nasser — Alameda dos Buritis, 231 - Centro — Goidnia — GO CEP: 74019-900
Fone: (62) 3221-3109 /3135 www.franciscojr.com.br
e-mail: falecom@franciscojr.com.br

-,


http://www.franciscojr.com.br
mailto:falecom@franciscojr.com.br

7 AN

:-;M%r’*ﬁéﬂz‘éﬁms

PROCESSO LEGISLATIVO

N° 2014003067

Data Autuagéo: 16/09/2014

Projeto : 302 -AL

Origem: ASSEMBLEIA LEGISLATIVA - GO
Autor: DEP. FRANCISCO JR;

Tipo: PROJETO

Subtipo: LEI ORDINARIA

Assunto:

DISPOE SOBRE A POLITICA PARA EDUCAGAO E TRATAMENTO DE
DOENCAS RARAS DO AMBITO DO ESTADO DE GOIAS E DA OUTRAS

" PROVIDENCIAS.
2014003067




p&pxnaﬂowusl

ASSEMBLEIA
LEGISLATIVA

ESTADO DE GOIAS

PROJETO DE LEIN°3JZ DEJS DE DE 2014.

P R T A e P A

APROVAD PRELIMINARMENTE |
A PUBLICAGAO E, POSTERIORMENTE |
A (‘OMISS’* DE CONST, JUS r;g:A‘-

1° ‘»a ¢ / Estado de Goias e da outras providéncias.”

“Dispbe sobre a Politica para Educagdo e

N

v

/ A ASSEMBLEIA LEGISY/ATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos

constantes no art. 10 da Constituic3o Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1° Institui a Politica de Educacao e Tratamento de Doengas Raras no &mbito do Estado
de Goias.

Art. 2° Entende-se por doenca rara a doenga que afeta um nimero limitado de pessoas entre
a populagao total, definido como menos de uma em cada duas mil, e que compromete. a

qualidade de vida e pode causar deficiéncias.

Art. 3° Na adocdo de medidas para a promog¢ao da educagdo para as doencas raras e

genéticas serao observadas as seguintes diretrizes:

| - combate ao preconceito e promogao da cidadania e da incluséo social das pessoas com

doencas raras;

Il - estimulo a realizacdo de estudos, andlises e discussdes sobre guestoes relativas a

doencas raras;

Assembleia Legislativa do Estado de Goias — Gabinete do Deputado Estadual Francisco Jr. (Gab. 36)
Palacio Alfredo Nasser — Alameda dos Buritis, 231 - Centro — Goiania — GO CEP: 74019-900
Fone: (62) 3221-3109 / 3135 www.franciscojr.com.br
e-mail: falecom@franciscojr.com.br


mailto:falecom@franciscojr.com.br

ASSEMBLEIA
LEGISLATIVA

ESTADO DE GOIAS

lll - divulgagdo de informagdes, estudos e experiéncias nas areas de saude, educagao e
cidadania relacionadas com o assunto, visando a qualificagédo e ao planejamento de a¢des de

combate ao preconceito e defesa da cidadania da populagdo com doengas raras;

IV - articulag@o entre as agbes e os servigos voltados para as pessoas com doengas raras,

com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integral e a incluséo social,

V - integragéo entre os 6rgaos e as entidades relacionados com o tema, visando a qualificagao

dos profissionais que lidam com pessoas com doengas raras e orientagéo dos familiares; e
VI - controle social da execugao das agdes e dos projetos relacionados com o tema.

Art. 4° O servigo de salde especializado em doengas raras sera oferecido nos termos da
Convencéao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, promulgada por
meio do Decreto Federal n°® 6.949, de 9 de agosto de 2009.

Art. 5° A politica de tratamento de doencas réras, no ambito do sistema de saude do Estado,
devera ser executada em Centros de Referéncia em Doengas Raras, devidamente
cadastrados no Sistema Unico de Satde - SUS.

Art. 6° Os Centros de Referéncia em Doengas Raras tém como objetivo:

| - prestar assisténcia médica, de reabilitagio e farmacéutica plena aos usuarios do SUS;

Il - diagnosticar, mapear e promover a efetividade do tratamento das doengas raras;

Il - promover o uso responsavel e racional de medicamentos de dispensagéo excepcio )al

fornecidos pela Secretaria de Estado de Satde;
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IV - proceder a avaliagdo, ao acompanhamento e, quando for o caso, a administragao de

medicamentos aos pacientes;

V - prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensagéo de orteses, proteses, meios

auxiliares de locomocgao e dispositivos médicos;

VI - servir como centro de pesquisa, ensino e extensdo em doengas raras na area da saude;
VII - encaminhar o paciente para internagéo, com prescricdo médica, em leito de reabilitagao
em hospital geral ou especializado, cadastrado no Sistema de Informagdes Hospitalares do
Sistema Unico de Saude - SIH-SUS; e

VIll - prover diagnéstico e intervencdo precoce para reduzir ao maximo as deficiéncias

adicionais.

Paragrafo Gnico. Entende-se por hospital geral ou especializado o hospital que possui
condices técnicas, instalagées fisicas, equipamentos e recursos humanos especializados
para a realizagéo dos procedimentos clinicos, cirirgicos e diagnosticos, necessarios para

potencializar as acdes de reabilitagdo e atendimento integral &4 pessoa com doengas raras.

Art. 7° A atuacao dos Centros de Referéncia em Doencgas Raras deve seguir os principios da
medicina baseada em evidéncias e os protocolos do Ministério da Salde para as doencas

raras identificadas.
Paragrafo Gnico. Na auséncia de protocolos do Ministério da Saude, cabera ao Centro de
Referéncia apresentar ao Ministério da Satde sugestao de protocolos, com base na revisao

criteriosa da literatura e na melhor evidéncia cientifica disponivel.

Art. 8° O Centro de Referéncia em Doencgas Raras sera composto por:
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| - corpo médico, com titulos de especializagdo em ortopedia, endocrinologia, reumatologia,
pediatria, clinica médica, neurologia e genética, reconhecidos pela respectiva sociedade ou
com residéncia médica reconhecida pelo Ministério da Educagdo — MEC -, com experiéncia

profissional em tratamento de doengas raras;

il - equipe multidisci_plinar composta por nutricionista, enfermeiro, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, fisiatra, farmacéutico, psicélogo, terapeuta ocupacional, pedagogo, cientista

social, assistente social e dentista;

Il - Um médico dirigente com especializagdo em uma das seguintes areas: ortopedia,
endocrinologia, reumatologia, clinica médica, pediatria, neurologia ou genética, reconhecida

pela respectiva sociedade ou com residéncia médica reconhecida pelo MEC.

Paragrafo Gnico. O médico dirigente devera, independentemente da sua formacgao, ter

experiéncia profissional em tratamento de doencas raras.

Art. 9° Integrardo os Centros de Referéncia o Servico de Reabilitagéo Fisica, o Servigo de
Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitagao, os Servigos de Maior Nivel de Complexidade

e leitos para uso ambulatorial e internagao.

§ 1° - Entende-se por Servico de Reabilitagdo Fisica a unidade ambulatorial devidamente
cadastrada no Sistema de Informagdes Ambulatoriais do Sistema Unico de Saude - SIA-SUS
que disponha de instalagdes fisicas apropriadas, equipamentos basicos para' reabilitagao e
recursos humanos com especializagéo, formagao e capacitagdo na area de reabilitagdo, para

o atendimento a pacientes com doengas raras que requerem cuidados de reabilitagao.

§ 2° - Constitui um Servigo de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitagdo a unidade
ambulatorial, devidamente cadastrada no Sistema de Informagées Ambulatoriais do Sistema

Unico de Saude - SIA-SUS que disponha de servigos especializados para o diagnosti

avaliacao e tratamento de pessoas com doengas raras.
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§ 3° - Caracteriza-se como Servigo de Maior Nivel de Complexidade as instalagtes fisicas
adequadas para o atendimento de pacientes que demandem cuidados intensivos de

reabilitagéo fisica, com equipe multiprofissional e multidisciplinar especializada.

Art. 10 A abertura de cada Centro de Referéncia em Doencas Raras devera seguir as

diretrizes e principibs do SUS.

Art. 11 A Secretaria da Saude do Estado de Goias disponibilizara os recursos materiais e

humanos necessarios ao funcionamento dos Centros de Referéncia em Doengas Raras.

Art. 12 Os equipamentos existentes no Estado poderao ser adaptados para o cumprimento

~

da presente lei.

Art. 13 As despesas decorrentes da execucdo desta lei correrdo por conta de dotagdes

orgamentarias préprias, suplementadas se necessario.

Art. 14 O Poder Executivo regulamentara a presente lei no prazo de noventa dias, contados

de sua publicagao.

Art. 15 Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

SALA DAS SESSOES,EM _ DE 2014.
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JUSTIFICATIVA

As doengas raras precisam de muita atengao por parte da populacéo e das autoridades
publicas. Das mais de sete mil doengas raras conhecidas, menos de 10% contam com
tratamento especifico e a maioria de seus portadores passam anos até obter diagnostico
correto. Segundo o Portal Brasil, sdo doengas raras atendidas pelo SUS: ictioses hereditarias,
hipoparatireoidismo, insuficiéncia adrenal primaria (doenga de Addison), hiperplasia adrenal
congénita, hipotireoidismo congénito, angioedema, deficiéncia de horménio do crescimento
(hipopituitarismo), sindrome de Turner, fibrose cistica - manifestagbes pulmonares e
insuficiéncia pancreéatica, miastenia gravis, doenga celiaca, esclerose mdaltipla, doenga de
Crohn, fenilcetonuria, doencga de Gaucher, doenga de Wilson e osteogenesis imperfecta.

Apesar de, individualmente, cada uma das patologias tidas como raras comprometer
“menos de uma em cada 2.000 pessoas, & preciso salientar: ha mais de cinco mil doengas
raras identificadas. |

Muitas delas tém um carater sistémico e as suas manifestagoes clinicas inibiam-se, em,
quase 65% dos casos nos 2 primeiros anos de vida, sendo, alias, a causa de 35% da
mortalidade na idade de 1 ano, 10% de 1 a 5 anos e de 12% entre os 5 e 15 anos. As doengas
raras sao, frequentemente, cronicas, progressivas, degenerativas, incapacitantes ou fatais.

Ha uma grande falta de recursos para o diagnéstico e tratamento, médicos, hospitais,
laboratérios especializados de doengas que a maioria das pessoas ndo conhece, além do alto
custo dos tratamentos. A maioria dos medicamentos destinados a esse tipo de enfermidade
precisam ser importados. No Brasil ndo existe fabricacido nem estoque.

Foi negado a muitos pacientes que sofrem de doencga rara o direito de diagnésticd
médico, de tratamento e, consequentemente, de uma vida digna. O diagnéstico tardio leva a
consequéncias graves, como tratamento médico inadequado, incluindo cirurgias e dano
neurolégico grave a 40% dos pacientes.

As sequelas causadas pelas doengas raras sao responsaveis pelo surgimento de cerca

de 30% das deficiéncias, que podem ser fisicas, auditivas, visuais, cognjti
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comportamentais ou multiplas, a depender de cada patologia. Além disso, sdo a segunda
maior causa de mortalidade infantil no Brasil. |

O Brasil ja deu grandes passos para garantir o respeito as necessidades das pessoas
portadoras de doencas raras, em especial com a ratificagdo da convengéo sobre os direitos
das pessoas com deficiéncia e seu protocolo facultativo. O Decreto Federal n® 6.949, de
25/8/2009, integra a convengao e seu protocolo facultativo ao ordenamento juridico brasileiro.
Com a promulgacéo do decreto em questao, o Brasil se compromete a propiciar “servigos de
saude que as pessoas com deficiéncias necessitam especificamente por causa da sua
deficiéncia, inclusive diagnostico e intervengao precoces, bem como servigos projetados para
reduzir a0 maximo e prevenir deficiéncias adicionais” (art. 25,b). Contudo, o decreto ainda
depende de regulamentagéo.

A criagdo de centros de referéncia vem ao encontro das disposi¢des da propria
convencdo, sendo a melhor forma de tratar as doengas raras. Uma das maiores
consequéncias da falta de tratamento adequado de doengas raras € o desenvolvimento de
deficiéncias que agravam o estado de saude do paciente, aumenta as despesas do Sistema
Publico de Saude e, principélmente, compromete a qualidade de vida das pessoas
acometidas.

As pessoas com doengas raras enfrentam gigantescas dificuldades sociais, as barreiras
sdo muitas vezes intransponiveis. O preconceito contra essas deficiéncias e os sintomas
fisicos pouco comuns destas patologias é frequente, assim como a visao assistencialista que
entende esses individuos como um peso para a sociedade, e ndo como parte integral dela.
Muitos acabam isolados socialmente, devido a falta de estrutura adequada a suas
necessidades especificas em escolas, universidades, locais de trabalho e centros de lazer. A
grande maioria das pessoas com doencas raras nio tém acesso as condigdes necessarias
para atingir seu pleno potencial. '

E necessario combater o preconceito e promover a cidadania e a inclusdo social das
pessoas com doengas raras, por meio de estimulo a realizagdo de estudos, anélisel e

discussées sobre o tema, com a respectiva divulgagao de informagdes, estudos e experié

a respeito.
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A aprovacdo deste projeto e a consequente criacdo dos centros de referéncia n

Estado, além de atender a obrigacdo do Estado de garantir a salde de seus cidadaos, pode
acarretar economia aos cofres publicos, uma vez que permitira o diagndstico mais rapido e o
tratamento mais eficiente aos pacientes com doengas raras, diminuindo a mortalidade e o
desenvolvimento das deficiéncias adicionais e garantindo uma vida com dignidade aos

cidadaos do Estado com estas patologias.
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Goiénia, 09 de fevereiro de 2015.

De acordo com o artigo 124 do Regimento Interno desta
Assembleia Legislativa, encaminhe-se para arquivamento, depois de gravada a sua
tramitagdo no sistema de protocolo.

Rubens Bueno Sapdinhatda Costa
Diretor Paijlgmentar
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Excelentissimo Senhor Deputado HELIO DE SOUSA r,03/03/&9)
Presidente da Assembleia Legislativa do Estado de Goia

oga/ﬁf

do Regimento Interno requer a Vossa Exceléncia o desarquivamento das seguintes

O Deputado que este subscreve, na forma do art. 124, paragrafo Unico,
proposicdes, que foram arquivadas em razao do fim da 17° Legislatura:

2013004546; 2013004547; 2014000573; 2014000574; 2014000588; 2014000590;
2014000636; 2014000640; 2014000672; 2014000831; 2014000833; 2014001414;
2014001673; 2014001718; 2014001847; 2014001892; 2014001984; 2014001986
2014002142; 2014002859; 2014003054; 2014003019; 2014003067; 2014003053;
2014002916; 2014003108; 2014003224; 2014003316; 2014003106; 2014003346;
2014003943; 2014003942

Solicita que as proposicbes acima retomem a tramitacdo desde o
estagio em que se encontravam.

Assim, espera o autor o acolhimento pelos pares desta Casa.

Sala das Sessdes, 2015.
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PROCESSO N.° : 2014003067
INTERESSADO : DEPUTADO FRANCISCO JUNIOR
ASSUNTO : Dispde sobre a Politica para Educagdo e Tratamento de

. Doengas Raras no ambito do Estado de Goias.
CONTROLE . Rproc

RELATORIO

Versam os autos sobre projeto de lei, de autoria do ilustre
Deputado Francisco Junior, instituindo a Politica de Educag¢do e Tratamento de
Doengas Raras, no ambito do Estado de Goias.

Segundo o conceito exposto na proposicao, doenga rara é
aquela que afeta um numero limitado de pessoas entre a populagéao total, definido
como menos de uma em cada duas mil, e que compromete a qualidade de vida e
pode causar deficiéncias.

Constituem diretrizes da referida politica para a promogéo da
educagdo nessa area: (i) combate ao preconceito e promogao da cidadania e da
inclusdo social das pessoas com doengas raras: (i) estimulo a realizaggo de
estudos, analises e discussGes sobre questdes relativas a doengas raras; (iii}
divulgagao de informagtes, estudos e experiéncias nas areas de saude, educagédo e
cidadania relacionadas com o assunto, visando a qualificagdo e ao planejamento de
acoes de combate ao preconceito e defesa da cidadania da populagdo com doencas
raras; (iv) articulag&o entre as agdes e o0s servigos voltados para as pessoas com
doencas raras, com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integral e a incluséo
social; (v) integragdo entre os 6rgdos e as entidades relacionados com o tema,
visando & qualificagdo dos profissionais que lidam com pessoas com doengas raras
e orientagdo dos familiares; (vi) controle social da execugdo das agdes e dos
projetos relacionados com o tema.
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A proposigdo estipula que a politica de tratamento A@:}éﬁas

raras, no ambito do sistema de salde do Estado, devera ser executada em Centros
de Referéncia em Doengas Raras, devidamente cadastrados no Sistema Unico de
Saude — SUS, unidades estas que teréo as seguintes atribuigdes:

(i) prestar assisténcia médica, de reabilitagdo e farmacéutica
plena aos usuarios do SUS:

(i) diagnosticar, mapear e promover a efetividade do tratamento
das doencas raras;

(iif) promover o uso responsavel e racional de medicamentos de
dispensagéo excepcional fornecidos pela Secretaria de Estado de Saude;

(iv) proceder a avaliagdo, ao acompanhamento e, quando for o
caso, a administragéo de medicamentos aos pacientes;

(V) prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensacéo de
érteses, proteses, meios auxiliares de locomogéo e dispositivos médicos:

(vi) servir como centro de pesquisa, ensino e extensdo em
doengas raras na area da saude:

(vii) encaminhar o paciente para internagdo, com prescrigao
médica, em leito de reabilitagdo em hospital geral ou especializado, cadastrado no
Sistema de Informagdes Hospitalares do Sistema Unico de Sadde - SIH-SUS

(viii) prover diagnéstico e intervengdo precoce para reduzir ao

maximo as deficiéncias adicionais.

A proposicdo define como hospital geral ou especializado a
unidade medica que possui condigbes técnicas, instalagées fisicas, equipamentos e
recursos humanos especializados para a realizagdo dos procedimentos clinicos,
cirlrgicos e diagnosticos, necessérios para potencializar as agoes de reabilitagdo e

atendimento integral & pessoa com doengas raras (art. 6°, paragrafo anico).

Determina ainda a proposicdo que integrardo os Centros de
Referéncia o Servigo de Reabilitagdo Fisica, o Servigo de Referéncia em Medicina
Fisica e Reabilitagéo, e os Servicos de Maior Nivel de Complexidade e leitos para
uso ambulatorial e internagao (art. 99).



B

A justificativa aponta que é necessario combater o pre,
promover a cidadania e a incluséo social das pessoas com doengas raras \poramefe“g
de estimulo a realizagido de estudos, andlises e discussdes sobre o tema, com a
respectiva divulgagéo de informacdes, estudos e experiéncia a respeito. Argumenta-
se ainda que a aprovagéo deste projeto e a consequente criagdo dos centros de
referéncia no Estado, além de atender a obrigagdo do Estado de garantir
atendimento de saude aos seus cidad&dos, acarretara economia aos cofres publicos,
uma vez que permitira o diagnostico mais rapido e o tratamento mais eficiente acs
pacientes com doengas raras, diminuindo a mortalidade e o desenvolvimento das
deficiéncias adicionais, garantindo uma vida com dignidade aos cidadaos com essas

patologias.
Essa € a sintese da proposigdo em analise.

A matéria tratada nesta proposicido estd inserida,
constitucionalmente, no &mbito da competéncia legislativa concorrente prevista no
art. 24, inciso XIl, da Constituigdo Federal, que dispde que compete a Unido e aos
Estados legislar concorrentemente sobre protegio e defesa da salde, razéo pela
qual cabe a Unido estabelecer normas gerais e aos Estados exercer a competéncia
suplementar, sendo que, inexistindo lei federal sobre normas gerais, os Estados
exercerao a competéncia legislativa plena, para atender a suas peculiaridades.

Sobre esse tema, encontra-se em vigor a Portaria n. 199, de 30
de janeiro de 2014, do Ministério da Salde, que institui a Politica Nacional de
Atenc@o Integral as Pessoas com Doengas Raras, aprova as Diretrizes para Atengao
Integral as Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS) e institui incentivos financeiros de custeio.

Segundo consta nesse ato normativo, a Politica Nacional de
Atengao Integral &s Pessoas com Doengas Raras tem abrangéncia transversal as
redes tematicas prioritarias do SUS, em especial & Rede de Atengao as Pessoas
com Doengas Cronicas, Rede de Atengio a Pessoa com Deficiéncia, Rede de
Urgéncia e Emergéncia, Rede de Atencdo Psicossocial e Rede Cegonha.
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Doengas Raras tem como objetivo reduzir a mortalidade, contribuir para a redugédo
da morbimortalidade e das manifestagées secundarias e a melhoria da qualidade de
vida das pessoas, por meio de agbes de promogao, prevengao, detecgdo precoce,
tratamento oportuno, redugédo de incapacidade e cuidados paliativos.

Neste sentido, releva observar que a matéria pertinente a
instituicao de uma politica estadual para educagao e tratamento de doencas raras,
nos moldes ora propostos, ndo se inclui no 8mbito de normas gerais sobre este
tema. Tem-se, nesse caso, uma questdo especifica, inserida no ambito da
competéncia concorrente dos Estados (art. 24, inciso XIl, da CF). No ambito

estadual, ndo existe nenhuma norma instituindo tal politica.

Por tais razdes, entendemos que ndo ha impedimento
constitucional ou legal para aprovagéo do projeto em analise, o qual é plenamente

compativel com o sistema constitucional vigente.

Registre-se, por necessdrio, que o parlamentar nio esta
impedido de iniciar projeto de lei dispondo sobre a instituicio de politicas publicas
sobre determinada matéria. O que deve ser observado, nestes casos, é se 0
parlamentar, a despeito de instituir uma politica estadual, ndo adentra em matéria da
competéncia exclusiva ou privativa da Unigo (arts. 21 e 22 da CF), dos Municipios
(art. 30 da CF), ou da iniciativa reservada de outros Poderes ou do Ministério

Publico; e se promove a criagédo de despesas sem previséo nas leis orgamentarias.

Em outras palavras: as politicas plblicas de autoria parlamentar
devem limitar-se em fixar principios e diretrizes sobre determinado assunto,
observando as restrigdes impostas pelas sobreditas normas constitucionais e a
devida adequag&o orgamentaria das possiveis despesas.

Na presente hipdtese, todos estes requisitos foram atendidos.
Os objetivos e as diretrizes previstas na presente politica estadual estio dentro da
competéncia concorrente do Estado-membro, na medida em que trata de matéria



legislativa do Estado-membro.

A proposigéo, portanto, € compativel com os principios e regras
constitucionais. No entanto, sugerimos a adogéo das seguintes emendas visando o
aperfeicoamento do projeto de lei, especialmente para adequa-lo as normas
previstas na Portaria n. 199/14, do Ministério da Saude, que institui a Politica

Nacional de Atengéo integral as Pessoas com Doengas Raras:

12 — EMENDA MODIFICATIVA: o art. 2° passa ter a seguinte

redagao.

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

Justificativa: a emenda tem a finalidade de adequar a redagao

do projeto de lei a definigao prevista no art. 3° da Portaria n. 199/14, do Ministério da

Salde, que trata sobre esse tema.

2% — EMENDA MODIFICATIVA: o art. 4° passa ter a seguinte

redagéo:

“Art. 4° O servigo de satide especializado em doengas raras seré
ofertado seguindo as diretrizes gerais fixadas pela Unido, por
meio da Politica Nacional de Atengéo Integral s Pessoas com
Doengas Raras.”

3% — EMENDA MODIFICATIVA: o art. 5° passa ter a seguinte

redacéo:



"Art. 5° A linha de cuidado da atengdo aos ué’aj\aiggg,q,
demanda para a realizagdo das agées na Politica de Tratamento
de Doengas Raras, no ambito do sistema de satide do Estado, ¢
esfruturada pela Atengdo Bésica e Atengdo Especializada, em
conformidade com a Rede de Atengdo a Saude (RAS) e
seguindo as diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com

Doengas Raras no SUS.”

47 — EMENDA MODIFICATIVA/ADITIVA: o caput e os incisos I
e VIl do art. 6° passam a ter a redagéo abaixo, ficando este artigo acrescido de um

paragrafo, renumerando o atual parégrafo unico para § 1°

“Art. 6° Sem prejuizo dos servigos previstos na Politica Nacional
de Atengdo Integral &s Pessoas com Doengas Raras, o Estado
disponibilizara Centros de Referéncia em Doengas Raras,
devidamente cadastrados no SUS, com as seguintes atribuigbes:
Il — ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com
doengas raras na RAS, diagnosticando, mapeando e
promovendo a efetividade do tratamento das doengas raras;

VIl — garantir a universalidade, a integralidade e a equidade das
agdes e servicos de saude em relagdo as pessoas com doengas
raras, com a consequente redugdo da morbidade e mortalidade.

§ 2° Entende-se por Centro de Referéncia em Doengas Raras o
hospital que possui condigdes técnicas, instalagbes fisicas,
equipamentos e recursos humanos especializados para a
realizagdo dos procedimentos clinicos, cirtirgicos e diagnésticos
necessarios para potencializar as agbes de reabilitagdo e
atendimento integral ao usuario com doenca rara.”

5% ~ EMENDA SUPRESSIVA: ficam suprimidos os arts. 8° e 14,

renumerando-se, assim, os demais artigos.



incisos:

........................................................................................................

Vil — atengdo humanizada e centrada nas necessidades das
pessoas;

VIl - promogéo da acessibilidade das pessoas com doengas
raras em edificagbes, mobilidrio, espagos e equipamentos

urbanos.”

Isto posto, com a adogdo das emendas ora apresentadas,
somos pela constitucionalidade e juridicidade do presente projeto de lei. E o

relatério.

SALA DAS COMISSOES,

Deputado Sl

mtc .



COMISSAO DE CONSTITUICAO,JUSTICA E REDACAO
A Comissdo de Constituigéo, Justica e Redagdo Aprova
o parecer do Relator FAVORAVEL A MATERIA.
Processo N°

Sala das Comissdes Deputado Solon Amar

19 o1 /2015

Presidente: 2 e ﬂ W /




APROVADO O PARECER DA COMISSAO DE CONSTITUIGAO,
JUSTIGA E REDACAO, A COMISSAO DE SAUDE E PROMOGAO SOCIAL.

’

EM,OQ DE DE 2015.

SECRETARIO
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COMISSAO DE SAUDE E PROMOCAO SOCIAL.
Ao Sr. Dep. (s) __ (A~tof AANOAAND

PARA RELATAR
Sala das Comissdes Deputado Solon Amaral
Em__ b 7 ol / 2015.
Presidente :
éiflko \dB %A
Dep. Estadual Gustavo Sebba-PSDB
Presidente da Comisso de Saide ¢

Promogao Socisl
Assembiéia Legisiativa do Estado de Goks



PROCESSO N.° . 2014003067

INTERESSADO : DEPUTADO FRANCISCO JUNIOR

ASSUNTO . Dispde sobre a Politica para Educacdo e Tratamento de
Doengas Raras no ambito do Estado de Goias.

RELATORIO

Versam os autos sobre projeto de lei, de autoria do ilustre Deputado
Francisco Junior, instituindo a Politica de Educacdo e Tratamento de Doencgas Raras, no

ambito do Estado de Goias.

Em tramitagao perante esta Comisséo, a proposicao recebeu parecer
favoravel da Comissdo de Constituigio, Justica e Redacao, que aprovou o relatorio do
ilustre Deputado Simeyzon Silveira, decisdo esta que, posteriormente, foi confirmada peio
Plenario, motivo pelo qual os autos foram encaminhados para apreciacdo desta Comissao
de Saude e Promocgao Social.

Quanto ao meérito, constata-se que a proposicao & extremamente
oportuna, porquanto tem a relevante finalidade de criar centros de referéncia no Estado, o
que, além de atender a obrigagio do Estado de garantir atendimento de saude aos seus
cidadaos, acarretard economia aos cofres publicos, uma vez que permitira o diagnéstico
mais rapido e o tratamento mais eficiente aos pacientes com doencas raras, diminuindo a
mortalidade e o desenvolvimento de deficiéncias adicionais, garantindo uma vida com

dignidade aos cidados com essas patologias.

Por tais razoes, somos pela aprovacio da proposigdo em pauta. E o
relatorio.

SALA DAS CQ

}yﬂApaa de 2015.
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COMISSAO DE SAUDE E PROMOGAO SOCIAL

A Comisséo de Saude e Promogéao Social Aprova o parecer do
Relator FAVORAVEL A MATERIA

Processo N°_QJ01x 00300}
Sala da Comissdo de Saude e Promogao Social

Em ‘D0 I Db / 2015.
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ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS
Alameda dos Buritis, n.231, Setor Oeste, Goiania-GO, CEP 74.019-900
Telefones: (62) 2764-3022 Fax: 2764-3375
Site: www.assembleia.go.00v br

Oficio n® 772-P
Goidnia, 06 de agosto de 2015.

A Sua Exceléncia o Senhor
Governador do Estado de Goias ]
MARCONI FERREIRA PERILLO JUNIOR

Senhor Governador,

Encaminho a Vossa Exceléncia, para os devidos fins, o incluso autografo de
lei n° 194, aprovado em sessdo realizada no dia 05 de agosto do corrente ano, de autoria do
Deputado FRANCISCO JR, que dispde sobre a Politica para Educagfio e Tratamento de
Doengas Raras no 4mbito do Estado de Goias e d4 outras providéncias.

Atenciosamente,



http://www.assclllblcia.go.gov.br

ESTADO DE GOIAS
% ASSEMBLEIALEGISLATIVA

AUTOGRAFO DE LEI N° 194, DE 05 DE AGOSTO DE 2015.
LEI N° ,DE DE DE 2015.

Dispde sobre a Politica para Educagio e
Tratamento de Doengas Raras no dmbito do
Estado de Goiés e d4 outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos do
art. 10 da Constitui¢do Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Institui a Politica de Educagéo e Tratamento de Doengas Raras no dmbito
do Estado de Goias.

Art. 2° Para os efeitos desta Lei, considera-se doenga rara aquela que afeta até 65
(sessenta e cinco) pessoas em cada 100.000 (cem mil) individuos, ou seja, 1,3 (um virgula trés)
pessoas para cada 2.000 (dois mil) individuos.

Art. 3° Na adogfio de medidas para a promogio da educacgo para as doengas raras e
genéticas serdo observadas as seguintes diretrizes:

[ — combate ao preconceito ¢ promogio da cidadania e da inclusdo social das
pessoas com doengas raras;

IT — estimulo a realizagdo de estudos, analises e discussdes sobre questdes relativas
a doengas raras;

III - divulgagdo de informagdes, estudos e experiéncias nas areas de saude,
educagio e cidadania relacionadas com o assunto, visando a qualificagdo e ao planejamento de
a¢des de combate ao preconceito e defesa da cidadania da populagdo com doengas raras;

IV — articulagdo entre as agdes e os servigos voltados para as pessoas com doengas
raras, com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integral e a inclusdo social;

V — integragdo entre os 6rgdos e as entidades relacionados com o tema, visando a
qualificagdo dos profissionais que lidam com pessoas com doengas raras e orientagdo dos
familiares; ‘

VI - controle social da execugéo das a¢des e dos projetos relacionados com o tema;

VII — atengdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas; €

VIII - promogdo da acessibilidade das pessoas com doengas raras em edificagdes,
mobilidrio, espagos e equipamentos urbanos.

Art. 4° O servigo de saude especializado em doencas raras sera ofertado, segilindo
as diretrizes gerais fixadas pela Unifio, por meio da Politica Nacional de Atencdg Integral as

Pessoas com Doengas Raras. l !
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Art. 5° A linha de cuidado da atengfo aos ususrios com demanda para a realizagio
das a¢des na Politica de Tratamento de Doengas Raras, no 4mbito do sistema de satide do Estado,
¢ estruturada pela Atencdio Basica e Aten¢do Especializada, em conformidade com a Rede de
Atengo a Satude (RAS) e seguindo as diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com Doengas
Raras no SUS.

Art. 6° Sem prejuizo dos servigos previstos na Politica Nacional de Atengdo
Integral as Pessoas com Doencgas Raras, o Estado disponibilizara Centros de Referéncia em
Doengas Raras, devidamente cadastrados no SUS, com as seguintes atribui¢des:

I — prestar assisténcia médica, de reabilitagsio e farmacéutica plena aos usudrios do
SUS;

II — ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com doengas raras na RAS,
diagnosticando, mapeando e promovendo a efetividade do tratamento das doengas raras;

IIT — promover o uso responsavel e racional de medicamentos de dispensagéo
excepcional fornecidos pela Secretaria de Estado de Sauide;

IV — proceder & avaliagdo, ao acompanhamento e, quando for o caso, a
administragdo de medicamentos aos pacientes;

V — prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensacgdo de orteses, proteses,
meios auxiliares de locomogéo e dispositivos médicos;

VI — servir como centro de pesquisa, ensino e extensio em doengas raras na area da
saude;

VII — encaminhar o paciente para internagfo, com prescri¢do médica, em leito de
reabilitacgdo em hospital geral ou especializado, cadastrado no Sistema de Informagdes
Hospitalares do Sistema Unico de Saude — SIH-SUS; e

VIII ~ garantir a universalidade, a integralidade e a equidade das agdes e servigos
de saude em relagdo as pessoas com doengas raras, com a consequente redug¢do da morbilidade e
mortalidade.

§ 1° Entende-se por hospital geral ou especializado o hospital que possui condigdes
técnicas, instalagSes fisicas, equipamentos e recursos humanos especializados para a realizagdo
dos procedimentos clinicos, cirtrgicos e diagnosticos, necessarios para potencializar as acdes de
reabilitagdo e atendimento integral 4 pessoa com doenga rara.

§ 2° Entende-se por Centro de Referéncia em Doengas Raras o hospital que possui
condi¢des técnicas, instalagSes fisicas, equipamentos e recursos humanos especializados para a
realizagdo dos procedimentos clinicos, cirurgicos e diagndsticos necessérios para potencializar as
agdes de reabilitagdo e atendimento integral ao usuério com doenga rara.

Art. 7° A atuag@o dos Centros de Referéncia em Doengas Raras/ddve s guir os
principios da medicina baseada em evidéncias e os protocolos do Ministério fa Satdef/para as
doengas raras identificadas. -
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Paragrafo Unico. Na auséncia de protocolos do Ministério da Saude, caberd ao
Centro de Referéncia apresentar ao Ministério da Satde sugestdo de protocolos, com base na
revisdo criteriosa da literatura e na melhor evidéncia cientifica disponivel.

Art. 8° Integrardo os Centros de Referéncia o Servigo de Reabilitagdo Fisica, o
Servigo de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitagdo, os Servicos de Maior Nivel de
Complexidade e leitos para uso ambulatorial e internago.

§ 1° Entende-se por Servico de Reabilitagdo Fisica a unidade ambulatorial
devidamente cadastrada no Sistema de Informagdes Ambulatoriais do Sistema Unico de Saude
— SIA-SUS que disponha de instalagdes fisicas apropriadas, equipamentos basicos para
reabilitagdo e recursos humanos com especializagdo, formagdo e capacitagio na 4rea de
reabilitagdo, para o atendimento a pacientes com doengas raras que requerem cuidados de
reabilita¢do.

§ 2° Constitui um Servigo de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitagdo a
unidade ambulatorial, devidamente cadastrada no Sistema de Informag¢des ambulatoriais do
Sistema Unico de Saude — SAI-SUS que disponha de servigos especializados para o diagnéstico,
avaliagfo e tratamento de pessoas com doengas raras.

§ 3° Caracteriza-se como Servigo de Maior Nivel de Complexidade as instalagdes
fisicas adequadas para o atendimento de pacientes que demandem cuidados intensivos de
reabilitagdo fisica, com equipe multiprofissional e multidisciplinar especializada.

Art. 9° A abertura de cada Centro de Referéncia em Doengas Raras devera seguir
as diretrizes e principios do SUS.

Art. 10. A Secretaria da Satude do Estado de Goias disponibilizard os recursos
materiais e humanos necessérios ao funcionamento dos Centros de Referéncia em Doengas Raras.

Art. 11. Os equipamentos existentes no -Estado poderdo ser adaptados para o
cumprimento da presente Lei.

Art. 12. As despesas decorrentes da execugdo desta Lei correrfio por conta de
dotagdes orgamentérias proprias, suplementadas se necessario.

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

ASSEMBLEIA LEGIS GQIAS, em Goiania, 05 de
agosto de 2015.
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