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ATOS DO PODER LEGISLATIVO
LEI Nº 10.315 DE 09 DE ABRIL DE 2024

INSTITUI, NO ÂMBITO DO ESTADO DO RIO
DE JANEIRO, O ESTATUTO DA PESSOA COM
DOENÇA CRÔNICA COMPLEXA E RARA

O Governador do Estado do Rio de Janeiro
Faço saber que a Assembleia Legislativa do Estado do Rio de Janeiro
decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1º - Esta lei cria, no âmbito do Estado do Rio de Janeiro, o Es-
tatuto da Pessoa com Doença Crônica Complexa e Rara, destinado a
assegurar e a promover, em condições de equidade, o acesso aos
cuidados em saúde adequados e ao exercício dos direitos e das li-
berdades fundamentais da Pessoa com Doença Crônica Complexa e
Rara, com vistas a garantir o respeito à dignidade, à cidadania e a
sua inclusão social.

Parágrafo Único - Essa lei estabelece princípios e objetivos essen-
ciais à proteção dos direitos à Pessoa com Doença Crônica Complexa
e Rara e à efetivação de políticas públicas de prevenção e cuidados.

Art. 2º - Para efeitos dessa lei, consideram-se:

§ 1º - doenças crônicas: aquelas que apresentam início gradual, com
duração longa ou incerta, que, em geral, apresentam múltiplas causas
e cujo tratamento envolva mudanças de estilo de vida, em um pro-
cesso de cuidado contínuo que usualmente não leva à cura:

I - doenças crônicas visíveis: aquelas condições de saúde que apre-
sentam manifestações físicas externas evidentes, perceptíveis sem a
necessidade de exame médicos detalhado. Dentre os exemplos in-
cluem-se deficiências motoras, deformidades físicas e marcas visíveis
na pele;

II - doenças crônicas invisíveis: aquelas condições de saúde que não
apresentam sinais externos óbvios e podem ser menos perceptíveis à
observação direta. Dentre os exemplos incluem-se doenças autoimu-
nes, transtornos mentais, enfermidades metabólicas e outras condi-
ções que não produzem manifestações físicas externas facilmente ob-
servadas.

§ 2º - doenças complexas: aquelas associadas aos efeitos de múl-
tiplos genes (poligênicos) em combinação com estilo de vida e fatores
ambientais, causadas por múltiplos fatores contribuintes.

§ 3º - doenças raras: aquelas que afetam até 65 pessoas em cada
grupo de 100.000 (cem mil) indivíduos, ou seja, 1,3 pessoas para ca-
da 2.000 (dois mil) indivíduos, conforme definição dada pelo Ministério
da Saúde, através da Portaria GM/MS nº 199, de 30 de janeiro de
2014.

CAPÍTULO I - DOS PRINCÍPIOS E DOS OBJETIVOS

Art. 3º - São princípios deste Estatuto:

I - respeito à dignidade da pessoa humana, à igualdade e à autono-
mia individual;

II - acesso universal e equânime a tratamentos adequados;

III - diagnóstico precoce da doença;

IV - acesso a estudos e pesquisas clínicas, desenvolvimento de tec-
nologias alternativas, produção e divulgação de informações e conhe-
cimentos técnicos e científicos;

V - estímulo à prevenção de doença crônica complexa e rara;

VI - oferecimento de tratamento sistêmico, universal e integral, com
garantia de acesso aos cuidados multidisciplinares;

VII - acesso às alternativas de linguagem acessíveis em casos extre-
mos, que garantem o respeito à autonomia de vontade do paciente;

VIII - estímulo à consciencialização, à educação e ao apoio familiar;

IX - informação sobre a Doença Crônica Complexa e Rara e seus tra-
tamentos;

X - transparência das informações dos órgãos e das entidades em
seus processos, prazos e fluxos respeitados os princípios e regramen-
tos da Lei Geral de Proteção de Dados (Lei nº 13.709, de 14 de
agosto de 2018);

XI - estímulo à formação e à especialização dos profissionais envol-
vidos, entre eles os integrantes das equipes multidisciplinares e os
agentes comunitários;

XII - humanização dos cuidados em saúde e nos cuidados centrados
no paciente;

XIII - atenção básica, e especializada de alta complexidade com es-
trutura adequada, garantidora de estabelecimentos de Centros de Re-
ferência, em casos prescritos, e outras formas de garantia de um tra-
tamento adequado;

XIV - atenção básica, especializada e domiciliar ao paciente e à sua
família, empatia na relação médico-paciente, com uso de linguagem
simples, detalhamento do termo de consentimento esclarecido e res-
peito à autonomia da vontade do paciente;

XV - estímulo a parcerias com instituições de outros estados e países,
que sejam referência em Doença Crônica Complexa e Rara, para pro-
mover o intercâmbio de conhecimentos e experiências;

XVI - promoção gratuita da saúde, observando-se a forma comple-
mentar de participação;

XVII - promoção do voluntariado;

XVIII - proteção à família, à maternidade, à infância, à adolescência, à
velhice, às pessoas com as deficiências ou a promoção gratuita de
assistência à saúde, à educação ou ainda à integração ao mercado
de trabalho, observando-se a forma complementar de participação;

XIX - promoção da segurança alimentar e nutricional;

XX - assessoria jurídica gratuita de interesse suplementar;

XXI - experimentação não-lucrativa de novos modelos socioeducati-
vos, e de sistemas alternativos de produção, comércio, emprego e
crédito.

Art. 4º - São objetivos deste Estatuto:

I - promover mecanismos adequados para o diagnóstico precoce da
Doença Crônica Complexa e Raras;

II - garantir a Triagem Neonatal Ampliada em todos os Municípios do
Estado;

III - criar o registro estadual do paciente com Doença Crônica Com-
plexa e Rara para coletar dados, monitorar a evolução das doenças e
registrar todas as fases do atendimento e o protocolo clínico adotado
com a prestação dos serviços especializados, a fim de facilitar a co-
municação dos setores de atenção hospitalar e as pesquisas clínicas;

IV - promover a formação, a qualificação e a especialização dos re-
cursos humanos envolvidos no processo de prevenção e tratamento
em Doença Crônica Complexa e Rara;

V - fomentar e promover instrumentos para viabilização e aplicação
efetiva da Portaria do Ministério da Saúde nº 199, de 30 de janeiro de
2014;

VI - aprovar as Diretrizes para Atenção Integral à saúde básica, es-
pecializada e domiciliar da Pessoa com Doença Crônica Complexa e
Rara no âmbito da Secretaria de Estado de Saúde (SES);

VII - instituir incentivos financeiros de custeio para promover e garantir
tratamento e medicação adequados, de forma continuada e à medida
da necessidade e especificidades do paciente;

VIII - ampliar a rede de atendimento e de sua infraestrutura, conforme
diretrizes da Portaria do Ministério da Saúde nº 199, de 30 de janeiro
de 2014;

IX - incentivar o financiamento de pesquisas para melhora de diag-
nóstico precoce, triagem neonatal, métodos contraceptivos e de pla-
nejamento familiar (mapeamento genético), além da incorporação de
novos tratamentos e medicações de forma continuada e à medida das
necessidades e especificidades do paciente;

X - promover a articulação entre outros estados, países, órgãos e en-
tidades sobre tecnologias, conhecimentos, métodos e práticas na pre-
venção e no tratamento da Doença Crônica Complexa e Rara;

XI - garantir o cumprimento da legislação vigente, com vistas a reduzir
as dificuldades da pessoa com Doença Crônica Complexa e Rara
desde o diagnóstico e enquanto durar o tratamento;

XII - garantir transparência das informações dos órgãos e das enti-
dades em seus processos, prazos e fluxos e o acesso às informações
imprescindíveis acerca da doença e do seu tratamento pelos pacien-
tes e por seus familiares;

XIII - fomentar a comunicação e a publicidade visando à conscienti-
zação sobre a Doença Crônica Complexa e Rara, sua prevenção,
seus tratamentos e direitos;

XIV - garantir e viabilizar o pleno exercício dos direitos sociais da pes-
soa que vive com Doença Crônica Complexa e Rara;

XV - erradicar a desinformação e o preconceito, em diversos âmbitos,
como no mercado de trabalho, em ambientes pedagógicos e no sis-
tema de saúde;

XVI - contribuir para melhoria na qualidade de vida, na saúde física e
mental e no acolhimento dos familiares e dos cuidadores de pessoas
com Doença Crônica Complexa e Rara;

XVII - garantir a participação ativa de Pessoas com Doença Crônica
Complexa e Rara e suas famílias na formulação de leis e políticas
públicas de saúde.
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