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A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DA PARAIBA DECRETA:

Art. 1° O Estatuto Estadual da Pessoa com Doenga Rara trata-se de um conjunto de
normas juridicas que estabelecem os principios, direitos e deveres das pessoas com doencas
raras € tem por escopo assegurar ¢ garantir direitos fundamentais, bem como promover a
inclusdo social, no ambito do Estado da Paraiba.

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

I - pessoa portadora de doenca rara: aquela diagnosticada ou em investigacao
diagnostica de condicdo cronica, debilitante e de baixa prevaléncia, igual ou inferior a 65
(sessenta e cinco) casos por 100.000 (cem mil) habitantes, decorrente de causas genéticas,
congénitas, metabodlicas, imunologicas, infecciosas, inflamatérias, ambientais ou idiopaticas,
que exija acompanhamento especializado, terapia especifica ou suporte continuo a saude;

IT - doenca rara: condi¢do de satde de baixa prevaléncia, muitas vezes de diagndstico
tardio, tratamento complexo e impacto significativo na qualidade de vida, conforme defini¢cao
da Organizacao Mundial da Satide (OMS);

IIT - cuidador: o pai, a mae, o tutor, o curador, responsavel legal ou familiar que
exerce, de forma continua e dedicada, o cuidado direto a pessoa com doenca rara, com
prejuizo a sua satde, vida social ou inser¢do no mercado de trabalho;

IV - rede de protecdo as pessoas com doengas raras: conjunto multifuncional de
servicos, profissionais e politicas voltadas a garantia de diagnosticos, tratamentos, apoio €
acompanhamentos adequados a pessoa com doenga rara.

Art. 3° A Politica Estadual de Prote¢ao dos Direitos da Pessoa com Doenga Rara tem
por objetivo principal assegurar o exercicio, em condi¢des de igualdade, dos direitos e das
liberdades constitucionais da pessoa com doenca rara, notadamente o direito a vida, a
dignidade, a cidadania, a inclusdo social, a seguranga, a saude, a educacdo e a assisténcia
social.



Art. 4° S3o objetivos especificos da Politica Estadual de Prote¢ao dos Direitos da
Pessoa com Doenga Rara de que trata esta Lei:

I - promover agdes intersetoriais as pessoas com doenga rara, bem como o pleno
acesso aos direitos sociais de que trata o art. 6° da Constituicdo Federal, especialmente o
direito a satde e ao tratamento médico adequado, observadas as diretrizes e a reparticao de
competéncias no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), nos termos da Lei n°® 8.080, de 19
de setembro de 1990;

I - assegurar as pessoas com doengas raras € aos pais, tutores, curadores, responsaveis
legais, cuidadores ou familiares o apoio psicossocial, financeiro, assistencial e juridico;

IIT - disponibilizar & pessoa com doenca rara e aos pais, tutores, curadores,
responsaveis legais, cuidadores ou familiares o direito a assessoria, consultoria e
representacdo juridicas para assegurar-lhes o direito ao afastamento do trabalho, sem prejuizo
da remuneragdo, ou a concessao de beneficios previdenciarios ou assistenciais, se houver
necessidade de dedicacdo integral ou significativo impacto econdémico em decorréncia das
condicoes de saude;

IV - promover campanhas de conscientizagdo sobre doencas raras, combate a
discriminacao e da valorizacao da diversidade;

V - estimular a formagao de redes de cuidado e centros de referéncia especializados
em doengas raras;

VI - garantir, em atendimento a Politica de Prevencao do SUS, na forma da lei, a
investigacao genotipica, com objetivo de alcancar o diagnostico precoce.

Paragrafo unico. Para efeito de cumprimento do disposto no inciso III do caput deste
artigo, o Poder Executivo poderd firmar convénio com a Defensoria Publica do Estado ou
com a Ordem dos Advogados do Brasil (OAB), para assegurar as pessoas com doencas raras
o direito a assessoria, a consultoria e a representacao juridicas.

Art. 5° E dever do Poder Judicidrio assegurar as pessoas com doengas raras que
litigam em demandas judiciais o direito a razoavel duragdo do processo e a celeridade
processual, mediante ado¢do de mecanismos previstos em lei que assegurem a tramitagdo

prioritaria e agil dos feitos, tais quais:

I — a concessdo de tutelas provisorias de urgéncia ou evidéncia, quando presentes os
requisitos legais: reforca a garantia imediata de acesso aos medicamentos ou tratamento
necessario;

IT — adogdo de jurisprudéncia consolidada e precedentes vinculantes: ressalta a
uniformizacao das decisdes judiciais € a economia processual;

IIT - ado¢do de mecanismos de controle para o andamento célere dos processos em
carater de urgéncia;

IV - gestdo processual ativa pelo juiz: maior celeridade na condugdo do processo;



V - criagdo de varas, camaras ou nucleos especializados em saiude, com apoio do
NAT-Jus: reconhece a necessidade de conhecimento técnico especializado para o
enfrentamento de demandas que envolvam o custeio de tratamento de doengas raras.

§ 1° Para fins de cumprimento do disposto no caput deste artigo, a Advocacia Publica
do Estado podera editar simulas e enunciados administrativos, esclarecendo os tratamentos de
saude que o Estado ¢ obrigado a custear em beneficio das pessoas com doenga rara, hipotese
em que ficard permitida a aquiescéncia ao pedido nos processos judiciais em que as pessoas
com doenga rara postulem a concessao de tais tratamentos.

§ 2° Também para fins de cumprimento no disposto no caput, é assegurada prioridade
de tramitagdo aos processos em que figure como parte pessoa com doenca rara, em qualquer
juizo ou tribunal.

Art. 6° Constituem diretrizes da Politica Estadual de Prote¢ao dos Direitos da Pessoa
com Doenca Rara de que trata esta Lei:

I - a protegdo integral da pessoa com doenga rara, respeitando a sua dignidade, a sua
autonomia e o fomento de sua participagdo plena na sociedade;

II - o respeito a diversidade e a individualidade das condi¢des de saude;

IIT - a priorizacdo de politicas publicas voltadas a promogao da equidade, a inclusdo e
ao combate a discriminagao;

IV - o acesso universal, gratuito e equitativo aos servigos do Sistema Unico de Satide
(SUS), com atencdo integral e multidisciplinar, inclusive para diagnostico precoce,
tratamento, acompanhamento e reabilitagao;

V - a capacitacao permanente dos profissionais de saude, da educagdo e da assisténcia
social para a identificacdo, atendimento e acompanhamento das pessoas com doengas raras;

VI - o apoio a pesquisa cientifica e tecnologica para o avangco no conhecimento,
diagnostico e tratamento de doengas raras;

VII - a articulagdo intersetorial entre as politicas publicas de saude, de educagdo, de
assisténcia social, de trabalho e de transporte, a fim de garantir os direitos da pessoa com
doengas raras.

Art. 7° Sem prejuizo aos demais direitos previstos pela Constitui¢do Federal, pela
Constituicdo do Estado e pela legislacio das diversas esferas federativas, incluvise
municipais, sdo garantidos as pessoas com doengas raras os seguintes direitos:

I - diagnostico precoce, por meio de acesso a exames especializados, testes genéticos e
triagem neonatal ampliada, quando disponivel e indicada;

IT - atendimento digno, prioritario e humanizado, com garantia de acesso continuo e
adequado as suas necessidades;

IIT — informacao clara, acessivel e integral sobre seu diagnostico, progndstico,
tratamento e direitos garantidos por esta Lei;



IV - acesso gratuito ao tratamento integral e continuo, por meio do SUS, incluindo
acompanhamento multidisciplinar, medicamentos de alto custo, insumos, orteses, proteses e
terapias especificas, bem como acesso a protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas
atualizadas e demais recursos necessarios ao acompanhamento de sua condigao;

V - inclusdo em programas de saude publica voltados ao acompanhamento de doengas
cronicas e raras, com cadastro estadual especifico para fins de monitoramento epidemiologico
e planejamento assistencial;

VI - educagdo inclusiva, sem discriminagao, com apoio pedagogico especializado e
adaptagdes curriculares, quando necessarias, nos termos da legislagdo educacional vigente,
assim como matricula e permanéncia em sistemas de ensino, com o apoio necessario a sua
plena inclusao educacional;

VII - protecdo contra qualquer forma de discriminagdo, em especial no acesso ao
trabalho, a satude, a educagdo e aos servigos publicos;

VIII - acesso aos beneficios previdencidrios e assistenciais, conforme a gravidade da
condicdo clinica e o grau de incapacidade;

IX - participagdo em consultas publicas, foruns e instancias de deliberacao sobre
politicas de saude e assisténcia as pessoas com doengas raras;

X - atengdo psicossocial e apoio psicologico individual e familiar, por meio de
programas publicos de satide mental;

XI - moradia digna e transporte acessivel, previstos em lei.

Art. 8° S3o garantidos aos cuidadores responsaveis por pessoas com doengas raras,
legalmente reconhecidos como tutores, curadores ou familiares que exergam efetivamente o
papel de suporte integral, os seguintes direitos:

I - informagao e orientagdo sobre o diagnostico, tratamento e recursos disponiveis para
o cuidado da pessoa com doenga rara;

IT - acesso a programas de capacitacdo e apoio psicossocial oferecidos pelos servigos
de saude e assisténcia social;

IIT - prioridade no acesso a servicos de saide mental e programas de acolhimento
emocional, visando a prevenir o esgotamento fisico e psicoldgico (“burnout” do cuidador);

IV - participagdo em grupos de apoio, redes de solidariedade e associagdes de
pacientes e cuidadores, promovidos ou apoiados pelo Poder Publico;

V - acesso ao Beneficio de Prestagdo Continuada — BPC, previsto na Lei Organica da
Assisténcia Social (Lei n® 8.742, de 7 de dezembro de 1993), quando atendidos os requisitos
legais;

VI - isencdo ou reducao de tarifas publicas, como transporte coletivo, energia elétrica e
agua, quando comprovada a condicdo de cuidador principal e a vulnerabilidade
socioeconomica.

Art. 9° A politica publica para as pessoas com doengas raras fundamenta-se na
promogao da inclusdo social plena, na garantia da acessibilidade em todas as suas dimensdes e
na elimina¢do de todas as formas de barreiras que impegam o exercicio de direitos em
igualdade de condigdes.



Paragrafo Gnico. Para os fins previstos neste artigo, considera-se inclusao social o
pleno acesso a vida, a saude, a educagdo, ao trabalho, a mobilidade, a informacao e a
participacao cidada, com autonomia, dignidade e respeito a diversidade.

Art. 10. A Politica Estadual de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Doenca Rara
devera promover a inclusdo social plena, garantindo condi¢des de autonomia, acessibilidade e
participacdo cidadd em igualdade de condigdes com as demais pessoas.

Art. 11. Sao diretrizes da inclusdo social das pessoas com doengas raras:

I — eliminagdo de barreiras fisicas, sensoriais, comunicacionais, digitais, atitudinais e
institucionais;

IT — promogao da acessibilidade em todos os espacos, servigos e tecnologias de uso
publico ou coletivo;

IIT — incentivo ao emprego qualificado, ao esporte, a cultura e ao lazer acessiveis;

IV — valorizacao da voz, da experiéncia e da participagdo das pessoas com doengas
raras e de suas organizacdes representativas nos processos decisorios;

V — combate ao estigma, a invisibilidade e a discriminagdo por condicao de saude.

Art. 12. A acessibilidade devera ser assegurada em todas as dimensoes, incluindo a:

I — arquitetonica e urbana: adequagdo de vias, edificagdes publicas e privadas,
transporte coletivo, sinalizagao tatil, sonora e visual;

IT — comunicacional: disponibilizagdo de informagdes em Libras, Braille, linguagem
simples, legendagem, audiodescri¢do, formatos digitais acessiveis e tradu¢do em tempo real,
quando necessario;

IIT — digital: conformidade com as diretrizes de acessibilidade web (WCAG 2.1, nivel
A) em portais, sistemas, aplicativos e plataformas governamentais e conveniadas ao SUS;

IV — educacional: implantacdo de apoio especializado, materiais didaticos adaptados,
formagdo continuada de professores e garantia de permanéncia escolar com acompanhamento
interdisciplinar;

V — laboral: promog¢do do emprego inclusivo, adaptacdo de postos de trabalho,
teletrabalho, jornada flexivel e combate a discriminag@o no ambiente profissional;

VI — social e cultural: acesso a eventos, espacos publicos de lazer, museus, teatros,
parques e demais equipamentos com suporte adequado.

Art. 13. Os planos, programas e projetos voltados as pessoas com doengas raras
deverdo conter monitoragdao de acessibilidade, elaborada com a participagdo da pessoa com
doenca rara e de seus representantes, ¢ submetida a avaliacdo periddica por instancias de
controle social.

Art. 14. E dever do Estado assegurar as pessoas com doengas raras o pleno acesso aos
direitos fundamentais a vida, a satde, a educacao, ao trabalho, a mobilidade, a informacao e a
participagdo social, mediante a eliminacdo de barreiras fisicas, comunicacionais, digitais,
atitudinais e institucionais que possam impedir sua inclusdo plena e com dignidade na
sociedade.



§ 1° Os orgaos e entidades da administragdo publica direta e indireta, em todos os
niveis de governo, devem adotar medidas concretas para garantir a acessibilidade nos
servicos, espagos, tecnologias e informacdes voltados as pessoas com doengas raras,
observando as normas da Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n° 13.146, de 2015), da Lei n°
10.098, de 2000, e demais legislagdes aplicaveis.

§ 2° E obrigatoria a adaptagdo razoavel e a disponibilizagdo do suporte necessario para
garantir a igualdade de oportunidades, especialmente as pessoas com doengas raras que
apresentem deficiéncia, mobilidade reduzida, dependéncia de tecnologias assistivas ou regime
terapéutico continuo.

§ 3° A omissdo no cumprimento dos deveres previstos neste artigo constitui ato de
responsabilidade administrativa, civil e, se for o caso, penal, sem prejuizo da possibilidade de
acao judicial individual ou coletiva para a prote¢ao dos direitos afetados.

Art. 15. O Poder Publico Estadual poderd estabelecer incentivos ou beneficios fiscais
ou crediticios, observado o disposto no art. 113 do Ato das Disposi¢cdes Constitucionais
Transitorias (ADCT) e na Lei Complementar n.° 101, de 04 de maio de 2000, convénios,
parcerias e outras medidas que garantam a efetividade das disposicdes desta Lei e a ampliacao
da rede de atencdo as pessoas portadoras de doenga rara.

Art. 16. Esta Lei entra em vigor na data da sua publicagdo.

Pago da Assembleia Legislativa do Estado da Paraiba, “Casa de Epitacio Pessoa”,
Jodo Pessoa, 02 de outubro de 2025.
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