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PROJETO DE LEIN.> _ 4.813 /2025
(Da Dep. Camila Toscano)

Assegura as criangas nascidas com doengas raras, nos
hospitais e maternidades da rede publica e privada do
Estado da Paraiba, o direito a leito separado das demais

criangas, e da outras providéncias.

Art. 1° Fica assegurado, nos hospitais e maternidades da rede publica e privada situados
no Estado da Parafba, o direito a alocagao em leito separado das demais criangas para os recém-
nascidos com doenga rara diagnosticada ou suspeita clinica fundamentada, durante todo o periodo
de internagao, observadas as normas sanitarias e os protocolos assistenciais vigentes.

§ 1° Para os fins desta Lei, considera-se doenga rara aquela cuja prevaléncia seja igual
ou inferior a 65 (sessenta e cinco) pessoas por 100.000 (cem mil) habitantes, nos termos das
diretrizes do Ministério da Saide.

§ 2° Entende-se por leito separado o leito privativo ou em area setorizada e fisicamente
apartada dos demais, com barreiras arquitetonicas e de fluxo compativeis com as normas da
vigilancia sanitaria, garantindo-se controle de infecc¢do, privacidade, acomoda¢ao adequada de
equipamentos e seguranga assistencial.

§ 3° A separacao de que trata o caput deve preservar a humanizacao do cuidado,
inclusive o alojamento com acompanhante e o contato pele a pele, quando clinicamente indicados,
nos termos do Estatuto da Crianca e do Adolescente e demais normas aplicaveis.

§ 4° E vedada a recusa de atendimento ou a transferéncia indevida sob o pretexto
exclusivo de inexisténcia de leito separado; na impossibilidade imediata, o estabelecimento devera
adotar medidas transitérias de protegao, tais como coorte em area dedicada, instalagiao de barreiras
fisicas ou remanejamento interno emergencial, até a disponibilizagao do leito apropriado ou a

efetivacao da regulagao.

Art. 2.° B garantida a ndo discrimina¢do no acesso e na permaneéncia em servigos de
saude as criangas com doencas raras e a seus familiares, vedadas praticas que resultem em
segregacao indevida fora dos termos técnicos desta Lei ou em onus financeiro adicional pelo

cumprimento do disposto no art. 1°.
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Art. 5° A fiscalizagdo do cumprimento desta Lei cabera as autoridades sanitarias
estaduais e municipais, aplicando-se, no que couber, as penalidades previstas na legislacao sanitaria

e de defesa do consumidor, sem prejuizo de outras cominag¢oes administrativas, civis e penais.

Art. 7° Os estabelecimentos de saidde terdo o prazo de 180 (cento e oitenta) dias,
contado da publicacio do regulamento, para adequagdo as exigéncias desta Lei, podendo a
autoridade sanitaria estabelecer planos de adequagao graduais quando houver necessidade de

ajustes estruturais.

Art. 8° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacido, produzindo efeitos apos o

prazo de que trata o art. 7°.

Joao Pessoa, 11 de agosto de 2025.

B

Deputada CAMILA TOSCANO
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JUSTIFICATIVA

A presente iniciativa visa materializar, no ambito do Estado da Parafba, a protecao
integral ao recém-nascido com doenga rara, garantindo, desde o nascimento, condi¢des ambientais
e assistenciais seguras, humanizadas e tecnicamente adequadas, mediante a aloca¢ao em leito
separado.

A sadde ¢é direito de todos e dever do Estado (art. 196 da Constituicio Federal),
organizada segundo as diretrizes do art. 198, e suas agoes e servicos sao qualificados como de
relevancia publica (art. 197), podendo o Poder Publico regula-los, fiscaliza-los e controla-los,
inclusive quando prestados pela iniciativa privada. A Constitui¢ao ainda estabelece a competéncia
comum para cuidar da saude (art. 23, II) e a competéncia legislativa concorrente dos Estados para
proteger ¢ defender a saude (art. 24, XII), permitindo a edicdo de normas suplementares e
especificas no territério estadual.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente assegura prioridade absoluta (art. 4°) e o
direito a vida e a saude com atendimento integral (arts. 7° e 11), impondo aos estabelecimentos de
saude deveres positivos de organizagao do cuidado, inclusive a permanéncia de acompanhante. A
Lei Organica da Saiade (Lei n° 8.080/1990) define a integralidade e a equidade como diretrizes do
SUS e ampara a organizagao de servicos segundo necessidades especificas. O Coédigo de Defesa do
Consumidor aplica-se aos servi¢os privados de satde, impondo padroes de seguranca e qualidade.
Ha, ainda, politicas nacionais especificas: a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doengas Raras (Portaria MS n° 199/2014) e a expansao da triagem neonatal (Lei n° 14.154/2021),
que reforcam a necessidade de identificagdo precoce e linhas de cuidado adequadas. Em
complemento, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei n° 13.146/2015) determina ajustes
razoaveis e acessibilidade para evitar discriminagdo, o que, no contexto perinatal, se traduz em
adaptagdes ambientais e de fluxo para garantir segurancga e dignidade.

Doencas raras — definidas, no Brasil, por prevaléncia igual ou infetior a 65/100 mil
habitantes — frequentemente demandam monitoriza¢ao continua, equipamentos especificos,
prevencio rigorosa de infec¢bes e ambiente controlado. O leito separado (privativo ou setorizado,
com barreiras fisicas e de fluxo) é medida simples, custo-efetiva e centrada na seguranca do
paciente, que:

o reduz riscos de infeccao cruzada e eventos adversos;
e facilita o manejo multiprofissional (pediatria/neonatologia, genética, enfermagem

especializada, fisioterapia, fonoaudiologia, nutri¢ao);
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e assegura privacidade e humanizagdo (contato pele a pele, aleitamento, presenca do
acompanhante), nos casos clinicamente permitidos;

e ordena fluxos de regulagao para centros de referéncia quando necessario.

O texto proposto nio exige obras imediatas nem criagao de novos servigos; estabelece
padrao minimo compativel com a estrutura da maioria das maternidades e UTIs neonatais,
admitindo:

¢ medidas transitorias (coorte, barreiras fisicas, remanejamento interno) quando nao houver
quarto individual imediatamente disponivel;

e prazo de 180 dias para adequagGes graduais, mediante planos de adequagao;

e regulamentagao técnica pela Secretaria de Estado da Saide, harmonizada com as normas
da ANVISA e com as linhas de cuidado do SUS;

e respeito a humanizagdo e aos vinculos familiares, evitando segregacdes indevidas.
Tais escolhas satisfazem os principios da razoabilidade e da proporcionalidade,
equilibrando a protecao reforcada ao recém-nascido de altissima vulnerabilidade com a
capacidade operacional dos servigos.

A luz do art. 197 da Constituicio, acdes e servicos de satde prestados por particulares
sao de relevancia publica, sujeitando-se a regulacao e fiscalizagao. A norma estadual proposta, por
tutelar seguranga do paciente e biosseguranca, insere-se no eixo de protecao da saude (art. 24, XII)
e de defesa do consumidor, sem invadir competéncia da Unido nem impor obrigacdes
desproporcionais ao setor privado — até porque admite medidas equivalentes e fase de adaptacao.

A iniciativa previne eventos adversos, amplia a seguranca clinica, reduz custos indiretos
decorrentes de infecgoes e readmissoes e qualifica a linha de cuidado desde o nascimento. Trata-se
de politica de alto valor publico, que converge com o Marco Legal da Primeira Infancia, com a
Politica Nacional de Doengas Raras e com os objetivos de integralidade e equidade do SUS.

Diante do exposto, submeto o presente Projeto a elevada apreciagao desta Casa, certo
de que sua aprovagio representara importante avango civilizatorio na prote¢ao da vida e da saude

das nossas criangas e familias paraibanas.

Joao Pessoa, 11 de agosto de 2025.

B

Deputada CAMILA TOSCANO
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