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INSTITUI DIRETRIZES PARA A PRODUCAO,
SISTEMATIZACAO, DIVULGACAO E UTILIZACAO
ESTRATEGICA DE INFORMACOES SOBRE DOENCAS
RARAS NO AMBITO DO ESTADO DO CEARA E DA
OUTRASPROVIDENCIAS.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA DECRETA:

Art. 1° Ficam ingtituidas diretrizes para a producéo, sistematizacao, divulgacdo e utilizacdo estratégica de
informagdes sobre doencgas raras no Estado do Ceara.

Art. 2° S80 objetivos desta L ei:

| —ampliar a disponibilidade de informagdes sobre doencgas raras;

Il — estimular a producéo de estudos e levantamentos estatisticos;

Il —subsidiar a formulacdo, implementacdo e avaliacdo de politicas publicas;
IV — fomentar a conscientizacdo da sociedade acerca das doengas raras,

V — contribuir para o plangjamento de agdes governamentas,

VI — apoiar pacientes, familiares, cuidadores e profissionais por meio da disseminacdo de informagdes
qualificadas;

VIl —incentivar a producéo de conhecimento cientifico relacionado as doengas raras.
Art. 3° Constituem diretrizes desta L ei:
| —transparéncia das informagoes,

Il — observanciadalLei Geral de Protecéo de Dados Pessoais— LGPD;
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Il — integracdo entre 6rgdos publicos, instituicdes de pesquisa, universidades, entidades da sociedade
civil e associagOes de pacientes,

IV —incentivo a producdo de conhecimento cientifico;
V — estimulo a cooperacdo institucional para compartilhamento de informagdes de interesse publico;

VI — utilizagdo das informagdes como instrumento de aperfeicoamento das politicas publicas voltadas as
pessoas com doengas raras.

Art. 4° A divulgacdo de dados estatisticos, estudos e informacgfes relacionadas as doencas raras, sera
realizada de forma periddica, observadas as normas de protecdo de dados pessoais.

Art. 5° As informagdes produzidas, sistematizadas ou divulgadas no @mbito desta Lei poderéo ser
utilizadas para:

| — subsidiar a formulagdo, implementacéo e avaliacdo de politicas publicas voltadas as pessoas com
doencasraras,

Il —apoiar o planegjamento das a¢les de sallde, educacdo, assisténcia social, inclusdo e acessibilidade;
Il —identificar demandas regionais relacionadas ao atendimento das pessoas com doengas raras,

IV — contribuir para a ampliacdo do acesso a informacdo por pacientes, familiares, cuidadores e
profissionais;

V —orientar gestores publicos quanto as necessidades da popul agdo af etada por doengas raras;
V1 — estimular a producdo cientifica e o desenvolvimento de pesquisas rel acionadas ao tema;
VIl —apoiar estratégias de conscientizacdo e educacdo em salde;

VIII — contribuir para a identificacdo de desafios relacionados ao diagnostico, tratamento e
acompanhamento das pessoas com doencas raras.

Art. 6° Poder&o ser incentivadas agdes voltadas a divulgagdo de informagdes sobre:
| —doencas raras e suas caracteristicas gerais,

Il —sinais de alerta que possam contribuir para o diagndstico precoce;

[l — direitos das pessoas com doencgas raras;

IV — servicos especializados disponiveis no Estado;

V — centros de referéncia, associagdes de pacientes e redes de apoio;

V1 — programas, campanhas e iniciativas voltadas as pessoas com doengas raras,

VI — orientacOes destinadas a familiares, cuidadores e profissionais que atuam no atendimento as pessoas
com doencas raras.

Art. 7° O estimulo a integragdo e o compartilhamento de informagdes estatisticas e institucionais seréo

incentivados entre 6rgaos publicos, instituictes de ensino, centros de pesquisa e entidades da sociedade
civil, observadas as disposi¢ies da Lel Geral de Protegdo de Dados Pessoais— LGPD .
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Paragrafo Unico. A integracdo prevista no caput tera por finalidade ampliar o conhecimento sobre a
realidade das pessoas com doencas raras no Estado do Cearé e subsidiar a melhoria continua das politicas
publicas destinadas a esse publico.

Art. 8° As informagbes de que trata esta Lei poderdo ser obtidas a partir de estudos, pesquisas,
levantamentos estatisticos, registros administrativos, sistemas de informagdo governamentais e demais
bases de dados existentes, observadas as disposi¢coes da Lel Geral de Protecéo de Dados Pessoais —
LGPD.

Paragrafo unico. As informagdes produzidas ou sistematizadas nos termos desta Lel terdo carater
predominantemente estatistico e informativo, vedada a divulgagéo de dados pessoais identificaveis sem

autorizacdo legal.

Art. 9° Poder&o as informagdes consolidadas sobre doencgas raras serem disponibilizadas em ambiente
digital de acesso publico, observadas as restri¢oes legais relativas a protegdo de dados pessoais.

Art. 10° Esta Lei entraem vigor na data de sua publicacéo.
SALA DAS SESSOES DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA.
QUEIROZ FILHO

Deputado Estadual — PSDB

JUSTIFICATIVA

A escassez de informagfes consolidadas constitui um dos principais desafios enfrentados pelas pessoas
com doencas raras, seus familiares, pesquisadores, profissionais e gestores publicos.

A inexisténcia ou fragmentac&o de dados dificulta o plangjamento de politicas publicas, aidentificacdo de
demandas assistenciais, a avaliacéo das necessidades da populacdo afetada e a definicéo de estratégias
mais eficientes de atendimento.

A presente proposicdo busca estabel ecer diretrizes para incentivar a producéo, sistematizagdo, divulgacéo
e utilizagdo estratégica de informagdes sobre doengas raras, contribuindo para a formulagéo de politicas
publicas baseadas em evidéncias e para o fortalecimento da conscientizacdo social sobre o tema.

A utilizag8o estratégica dessas informagdes permitira identificar demandas regionais, apoiar a tomada de
decisdes pel os gestores publicos, orientar pacientes e familiares, estimular pesquisas cientificas e ampliar
0 acesso da populacdo ainformagtes confiaveis sobre doencgas raras.

Importante destacar que a proposta ndo cria 0rgaos, estruturas administrativas, cadastros ou bancos de
dados obrigatérios, limitando-se a estabelecer diretrizes para utilizacdo de informacdes ja existentes ou
produzidas no ambito de estudos, pesquisas e levantamentos estatisticos, respeitando integralmente os
limites constitucionais dainiciativa parlamentar.

A matéria também observa rigorosamente as disposi¢es da Lei Gera de Protecdo de Dados Pessoais —
LGPD, garantindo a privacidade e a protecéo dos dados dos cidadaos.

QUEIROZ FILHO

Deputado Estadual — PSDB
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