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Determina o atendimento prioritario aos portadores
de doencas raras na rede de satide publica e privada

do Estado da Paraiba e da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DA PARAIBA DECRETA:

Art. 1° Os hospitais, clinicas, postos de salide e estabelecimentos similares da rede
publica e privada de saude do Estado da Paraiba ficam obrigados a oferecer atendimento
prioritirio as pessoas portadoras de doengas raras para a realizagdo de cirurgias,
agendamento de exames ou consultas, diagndsticos, pericias médicas e fornecimento de
medicac¢io.

Paragrafo unico. Sdo consideradas doengas raras aquelas previstas nos Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT), bem como aquelas que ndo contam com

protocolos proprios, mas néo estdo inseridas como doengas comuns.

Art. 2° O paciente ou usuario dos servigos de saude deve comprovar ser portador de

doenga rara mediante apresentagdo de laudo ou documento médico.

Art. 3° O descumprimento do disposto nesta Lei sujeitara as sang¢des civeis e criminais,

sem prejuizo das demais penas cabiveis previstas em lei.

Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.
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JUSTIFICATIVA

A regidio Nordeste lidera em numero de pessoas portadoras de doengas raras no
Brasil e a Paraiba possui o maior numero de registros de mucopolissacaridose (MPS),
por exemplo.A MPS manifesta-se por intermédio de uma relagdo consanguinea, a qual
favorece a propagacdo de mutagdes patogénicas, ou seja, a sua causa se dd pelo grande
numero de casamento entre parentes.

No Brasil, a incidéncia desse tipo de doenga rara apresenta-se em uma
propor¢io de 1 caso para cada 450 mil habitantes, ja em solo paraibano essa proporgéo
ocorre de 1 caso para cada 5 mil habitantes. Até janeiro de 2019, a maior concentragéo
de manifestagdio dessa doenga na Paraiba esta na regido do Cariri, com 52 confirmagdes
e 1 em diagnostico.

Uma das formas de diagnostico € através do teste do pezinho, em que quanto
mais cedo houver o conhecimento acerca da doenga, melhor a chance de tratamento. No
Brasil, esse teste contempla seis tipos de doengas raras, porém, na Paraiba sido
contemplados apenas trés, segundo a geneticista Paula Frassinetti e, ainda assim, ndo
detecta a mucopolissacaridose.

Além disso, existem outros tipos de doengas raras na Paraiba, em que essas
enfermidades atingem 1 a cada 74 mil habitantes. Dados da Associa¢dio da Industria
Farmacéutica de Pesquisa (INTERFARMA) revelam que 95% dos pacientes de doencas
raras ndo possuem tratamento e demandam servicos especializados de reabilitagdo. Os
outros 3% contam com tratamentos ja estabelecidos para outras doengas, que ajudam a
atenuar os sintomas. Cerca de 75% dessas doengas se manifesta no inicio da vida e
afeta, sobretudo, criangas de até 5 anos de idade. E muitos morrem antes de completar
18 anos de idade.

Portanto, o presente Projeto de Lei visa minimizar o sofrimento das pessoas

portadoras de doengas raras, posto que além de todo infortunio de suportar uma
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enfermidade, quase sempre incuravel,ainda tem que peregrinar para ter tratamento

adequado.

Assembleia Legislativa do Estado da Paraiba, em 23 de abril de 2019.
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