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Estabelece diretrizes que instituem a Rede Maranhense de Pesquisa e Inovação em Doenças Raras para o incentivo à pesquisa científica, à produção de conhecimento e ao desenvolvimento de soluções inovadoras relacionadas às doenças raras no Estado do Maranhão.
Art. 1º Ficam instituídas diretrizes para a Rede Maranhense de Pesquisa e Inovação em Doenças Raras, destinada a estimular a produção de conhecimento científico, o desenvolvimento tecnológico e a inovação relacionados às doenças raras, considerando as necessidades e peculiaridades da população do Estado do Maranhão.
Parágrafo único. A Rede de que trata o caput terá caráter cooperativo, científico e multidisciplinar, podendo promover a articulação entre instituições de ensino e pesquisa, serviços de saúde, pesquisadores, entidades de fomento, organizações da sociedade civil, associações de pessoas com doenças raras e demais instituições públicas ou privadas que desenvolvam atividades relacionadas à matéria.
Art. 2º Para os fins desta Lei, consideram-se doenças raras aquelas assim reconhecidas pela legislação e pelas políticas públicas nacionais de saúde vigentes.
Art. 3º São princípios orientadores da Rede Maranhense de Pesquisa e Inovação em Doenças Raras:
I – valorização da ciência, da pesquisa multidisciplinar e da inovação como instrumentos de promoção da saúde e de redução das desigualdades;
II – promoção da pesquisa orientada pelas necessidades da população maranhense;
III – integração entre ciência, tecnologia, saúde e políticas públicas;
IV – cooperação entre instituições públicas e privadas, observada a legislação aplicável;
V – participação social na identificação de necessidades e prioridades de pesquisa;
VI – respeito à dignidade, à privacidade e aos direitos das pessoas com doenças raras e de seus familiares;
VII – observância da legislação relativa à ética em pesquisa, à proteção de dados pessoais e ao sigilo das informações de saúde;
VIII – incentivo à produção e à disseminação de conhecimento científico acessível à sociedade;
IX – redução das desigualdades regionais no acesso à produção científica e tecnológica.
Art. 4º São objetivos da Rede Maranhense de Pesquisa e Inovação em Doenças Raras:
I – estimular a realização de pesquisas científicas e tecnológicas relacionadas às doenças raras de relevância para a população maranhense;
II – ampliar o conhecimento sobre a ocorrência, distribuição e características epidemiológicas das doenças raras no Estado;
III – estimular estudos destinados à identificação de doenças raras de maior ocorrência ou relevância epidemiológica no Maranhão;
IV – fomentar pesquisas voltadas ao diagnóstico precoce e à redução do tempo entre o aparecimento dos primeiros sinais e sintomas e a confirmação diagnóstica;
V – incentivar estudos sobre fatores genéticos, ambientais, sociais e epidemiológicos relacionados às doenças raras;
VI – estimular pesquisas sobre os impactos sociais, educacionais, familiares e econômicos decorrentes das doenças raras;
VII – fomentar o desenvolvimento de tecnologias assistivas e outras soluções inovadoras destinadas à melhoria da qualidade de vida das pessoas com doenças raras;
VIII – estimular o desenvolvimento de ferramentas e tecnologias destinadas ao apoio diagnóstico, acompanhamento, reabilitação e cuidado;
IX – incentivar pesquisas relacionadas à qualidade de vida e aos impactos das doenças raras sobre pacientes e familiares;
X – promover a integração entre pesquisadores, instituições científicas, serviços de saúde e organizações representativas das pessoas com doenças raras;
XI – estimular a formação e a capacitação de pesquisadores e profissionais envolvidos com doenças raras;
XII – apoiar a disseminação dos resultados das pesquisas desenvolvidas no Estado;
XIII – estimular a utilização dos conhecimentos produzidos pela pesquisa científica como subsídio à formulação, ao aperfeiçoamento e à avaliação de políticas públicas;
XIV – identificar demandas científicas e tecnológicas relacionadas aos desafios enfrentados pelas pessoas com doenças raras no Maranhão;
XV – incentivar a participação de instituições de ensino superior e de pesquisa sediadas no Estado em projetos relacionados às doenças raras;
XVI – estimular a cooperação científica regional, nacional e internacional em áreas relacionadas às doenças raras.
Art. 5º As ações de pesquisa relacionadas às doenças raras poderão contemplar, entre outras áreas:
I – epidemiologia;
II – genética e genômica;
III – diagnóstico e diagnóstico precoce;
IV – desenvolvimento e aperfeiçoamento de métodos diagnósticos;
V – terapias, tratamentos e reabilitação;
VI – desenvolvimento de produtos, processos e serviços inovadores;
VII – tecnologias assistivas;
VIII – saúde digital e tecnologias aplicadas à saúde;
IX – qualidade de vida;
X – saúde mental e aspectos psicossociais;
XI – impacto econômico e social das doenças raras;
XII – inclusão educacional e profissional;
XIII – acessibilidade;
XIV – cuidado e apoio aos familiares e cuidadores;
XV – outras áreas de pesquisa relacionadas às necessidades das pessoas com doenças raras.
Art. 6º Na definição de prioridades de pesquisa, poderão ser considerados:
I – a relevância epidemiológica da doença no Estado;
II – a inexistência ou insuficiência de dados científicos sobre determinada doença ou grupo de doenças;
III – as dificuldades de diagnóstico identificadas na população;
IV – a existência de lacunas terapêuticas;
V – os impactos sociais e econômicos sobre pacientes e familiares;
VI – as necessidades identificadas pelos serviços de saúde;
VII – as demandas apresentadas por associações e organizações representativas das pessoas com doenças raras;
VIII – a possibilidade de desenvolvimento de soluções tecnológicas ou inovadoras;
IX – as desigualdades territoriais existentes no Estado;
X – outras circunstâncias relevantes para a promoção da saúde e da qualidade de vida da população.
Art. 7º Constituem diretrizes da Rede o estímulo ao levantamento, à sistematização e à análise de informações científicas e epidemiológicas relacionadas às doenças raras no Estado do Maranhão.
§ 1º As informações poderão subsidiar estudos sobre:
I – número e distribuição dos casos identificados;
II – distribuição territorial das doenças raras;
III – características demográficas e epidemiológicas dos pacientes;
IV – faixa etária de diagnóstico;
V – tempo estimado para obtenção do diagnóstico;
VI – principais dificuldades de acesso ao diagnóstico e ao tratamento;
VII – impactos sociais, educacionais e econômicos;
VIII – necessidades de reabilitação e tecnologias assistivas;
IX – outros indicadores relevantes para a produção científica e o planejamento de políticas públicas.
§ 2º A produção e utilização das informações previstas neste artigo deverão observar integralmente a legislação aplicável à proteção de dados pessoais, à privacidade, ao sigilo médico, à ética em pesquisa e aos direitos dos titulares dos dados.
§ 3º Sempre que possível, as informações destinadas à pesquisa e à divulgação deverão ser apresentadas de forma agregada e anonimizada, de modo a impedir a identificação individual dos pacientes.
Art. 8º Constituem diretrizes da Rede a aproximação e a cooperação entre:
I – instituições públicas de ensino superior;
II – instituições privadas de ensino e pesquisa;
III – instituições científicas, tecnológicas e de inovação;
IV – serviços públicos e privados de saúde;
V – pesquisadores e grupos de pesquisa;
VI – órgãos e entidades de fomento à pesquisa;
VII – organizações da sociedade civil;
VIII – associações de pessoas com doenças raras e seus familiares;
IX – empresas e instituições interessadas no desenvolvimento de soluções inovadoras, observada a legislação aplicável.
Art. 9º A participação de pessoas com doenças raras, familiares, cuidadores e organizações representativas poderá ser estimulada na identificação de problemas, necessidades e prioridades de pesquisa
Parágrafo único. A participação social prevista no caput terá caráter consultivo e científico, não implicando qualquer interferência indevida na autonomia das instituições de pesquisa ou na independência científica dos pesquisadores.
Art. 10. Poderão ser estimulados projetos destinados ao desenvolvimento de soluções inovadoras relacionadas às doenças raras, incluindo:
I – tecnologias de apoio ao diagnóstico;
II – ferramentas digitais de acompanhamento e cuidado;
III – tecnologias assistivas;
IV – dispositivos destinados à reabilitação;
V – soluções de acessibilidade;
VI – ferramentas de apoio à comunicação;
VII – soluções destinadas à melhoria da qualidade de vida;
VIII – tecnologias destinadas à educação e à inclusão social;
IX – produtos, processos e serviços inovadores relacionados à prevenção, diagnóstico, tratamento ou reabilitação;
X – outras soluções tecnológicas de interesse público.
Art. 11. As iniciativas de inovação previstas nesta Lei poderão observar os instrumentos de incentivo à ciência, tecnologia e inovação previstos na legislação federal e estadual.

Parágrafo único. A eventual concessão de recursos, bolsas, incentivos ou apoio institucional dependerá dos instrumentos próprios de fomento, da disponibilidade orçamentária e financeira e das normas aplicáveis.
Art. 12. Poderão ser estimulados acordos, convênios, termos de cooperação, redes de pesquisa e outros instrumentos jurídicos destinados à execução de projetos relacionados às doenças raras, observada a legislação vigente.
Art. 13. A cooperação científica poderá envolver:
I – compartilhamento de conhecimento e infraestrutura;
II – formação e capacitação de pesquisadores;
III – desenvolvimento conjunto de projetos;
IV – intercâmbio científico;
V – compartilhamento de tecnologias, observadas as regras de propriedade intelectual;
VI – realização de estudos multicêntricos;
VII – desenvolvimento de soluções inovadoras;
VIII – outras formas de cooperação científica e tecnológica.
Art. 14. Constituem diretrizes da Rede a divulgação e a disseminação dos conhecimentos produzidos pelas pesquisas relacionadas às doenças raras.
Parágrafo único. Sempre que possível, os resultados das pesquisas poderão ser apresentados em linguagem acessível a:
I – profissionais de saúde;
II – profissionais da educação;
III – pessoas com doenças raras;
IV – familiares e cuidadores;
V – organizações da sociedade civil;
VI – gestores públicos;
VII – sociedade em geral.
Art. 15. Poderão ser estimuladas atividades de divulgação científica, seminários, congressos, oficinas, publicações, plataformas digitais e outros instrumentos destinados à disseminação do conhecimento científico produzido.
Art. 16. A implementação das diretrizes previstas nesta Lei poderá ser articulada com programas, políticas e instrumentos estaduais, federais e municipais de ciência, tecnologia, inovação, saúde e pesquisa.
Art. 17. As ações decorrentes desta Lei observarão a disponibilidade orçamentária e financeira do Estado, bem como a legislação aplicável.
Art. 18. A implementação das diretrizes previstas nesta Lei não implicará a criação de órgãos, cargos, funções ou estruturas administrativas.
Art. 19. O Poder Executivo poderá regulamentar esta Lei.
Art. 20. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação
Plenário Deputado Estadual “Nagib Haickel”, do Palácio “Manoel Beckham”, em São Luís, 03 de setembro de 2026.
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JUSTIFICATIVA
Considerando o que se encontra disposto na Constituição Federal nos art. 23, inciso V e art. 24, inciso IX  que demonstram a competência da temática constante nessa proposição, art. 196 que reconhece o dever do Estado de garantir o direito a saúde, o art. 198 que estabelece expressamente o dever de promover e incentivar o desenvolvimento científico, a pesquisa e a capacitação tecnológica, conferindo especial relevância à pesquisa tecnológica voltada à solução de problemas regionais. Em consonância com o Marco Legal de Ciência, Tecnologia e Inovação, especialmente em conformidade com a Lei Federal nº 13.243, de 11 de janeiro de 2016, que fortaleceu instrumentos de cooperação entre instituições científicas, poder público, empresas e entidades privadas para o desenvolvimento de pesquisas, tecnologias e soluções inovadoras.
A presente proposição nasce da compreensão de que não é possível formular políticas públicas eficientes sem conhecer, de maneira adequada, a realidade que se pretende transformar. As doenças raras representam um importante desafio para a saúde pública, não apenas pela diversidade de condições existentes, mas também pelas dificuldades relacionadas ao diagnóstico, ao tratamento, à reabilitação e ao acompanhamento dos pacientes. Embora cada enfermidade isoladamente alcance um número reduzido de pessoas, o conjunto das doenças raras representa uma parcela significativa da população e produz impactos que ultrapassam a dimensão exclusivamente médica.
No Maranhão, conhecer essa realidade de maneira sistematizada é especialmente relevante. Ainda existem lacunas importantes de conhecimento acerca da distribuição territorial dos casos, das doenças raras identificadas na população maranhense, da idade em que os diagnósticos são realizados, do tempo percorrido até a confirmação diagnóstica, das dificuldades de acesso a serviços especializados e dos impactos sociais, familiares, educacionais e econômicos decorrentes dessas condições. A ausência ou insuficiência de informações específicas sobre a realidade estadual dificulta a construção de políticas públicas baseadas em evidências e capazes de responder às necessidades concretas da população.
É justamente nesse ponto que a ciência, a pesquisa e a inovação assumem papel fundamental. O presente Projeto de Lei propõe a criação de diretrizes para uma rede de cooperação capaz de aproximar universidades, instituições de pesquisa, pesquisadores, serviços de saúde, entidades de fomento, organizações da sociedade civil e associações de pessoas com doenças raras, estimulando a produção de conhecimento sobre a realidade maranhense.
A proposta não pretende criar uma estrutura administrativa paralela nem estabelecer um novo sistema obrigatório de cadastro de pacientes. Seu objetivo é estabelecer uma política de incentivo e articulação, permitindo que os instrumentos já existentes de ciência, tecnologia, inovação e saúde sejam utilizados de maneira coordenada para enfrentar um problema de grande relevância social, possibilitando assim transformar as necessidades identificadas na população maranhense em perguntas de pesquisa.
Pois ao identificar a realidade e conhecendo as necessidades, as pesquisas podem ser desenvolvidas produzindo conhecimento e estimulando inovação e a partir daí subsidiar políticas públicas, fazendo com que o Maranhão não seja apenas destinatário de conhecimentos produzidos em outras regiões, mas também um produtor de conhecimento sobre sua própria realidade e contribuir para o avanço científico relacionado às doenças raras.
As doenças raras constituem um problema que possui características próprias em cada território. As dimensões continentais do país, as desigualdades regionais, a concentração de serviços especializados e as diferenças socioeconômicas tornam indispensável a produção de conhecimento regionalizado, portanto, conhecer a realidade maranhense permitirá identificar prioridades próprias do Estado e, consequentemente, direcionar esforços científicos para problemas que efetivamente afetam sua população.
É importante destacar, ainda, que o presente Projeto de Lei possui caráter complementar às políticas públicas de atenção às pessoas com doenças raras. A assistência em saúde é indispensável, mas assistir não basta. É igualmente necessário produzir conhecimento sobre as doenças, desenvolver novas ferramentas diagnósticas e terapêuticas, compreender os impactos sociais dessas condições e estimular soluções capazes de melhorar a qualidade de vida dos pacientes e de suas famílias.
A pesquisa pode contribuir, inclusive, para reduzir o chamado percurso diagnóstico, permitindo compreender os fatores que levam determinadas pessoas a permanecer durante anos sem uma definição adequada de sua condição. Da mesma forma, estudos sobre os impactos econômicos e sociais podem revelar custos e dificuldades que não aparecem nos indicadores tradicionais de saúde, como afastamento do trabalho, necessidade de cuidadores, deslocamentos em busca de atendimento especializado, dificuldades de inclusão escolar e necessidade de tecnologias assistivas. Portanto, investir em pesquisa sobre doenças raras também significa investir em planejamento público, eficiência e redução de desigualdades. 
O projeto busca ainda estimular a participação das próprias pessoas com doenças raras, seus familiares, cuidadores e organizações representativas na identificação de problemas e prioridades de pesquisa. Essa participação é fundamental para que a produção científica não se distancie das necessidades reais da população. A ciência deve caminhar ao lado daqueles que vivenciam diariamente os desafios que pretende solucionar. 
Contudo, sempre destacando a importância da proteção dos dados pessoais, por essa razão, o Projeto de Lei estabelece expressamente que as ações relacionadas à produção e utilização de informações deverão observar a legislação de proteção de dados, o sigilo das informações de saúde e as normas éticas aplicáveis à pesquisa científica.
Sempre que possível, as informações destinadas à pesquisa e à divulgação deverão ser apresentadas de forma agregada e anonimizada, preservando-se a identidade dos pacientes, visto que a produção de informações epidemiológicas sobre doenças raras deve ser realizada com absoluto respeito à privacidade dos pacientes. Portanto, dados referentes à saúde e dados genéticos, por possuírem natureza sensível, devem obedecer aos termos da Lei Geral de Proteção de Dados Pessoais – Lei nº 13.709/2018.
Ressalte-se que a presente proposição não se propõe a criar órgãos, cargos, funções ou estruturas administrativas, tampouco determinar contratações ou impor obrigações financeiras específicas ao Poder Executivo ou às entidades de fomento. O projeto estabelece diretrizes de política pública, deixando a definição dos instrumentos administrativos e dos mecanismos concretos de execução para a legislação e os programas próprios de ciência, tecnologia, inovação e saúde. Dessa forma, busca-se construir uma política pública juridicamente segura, institucionalmente viável e capaz de produzir resultados de longo prazo.
O Maranhão possui universidades, pesquisadores, profissionais de saúde, instituições científicas e mecanismos de fomento que podem contribuir significativamente para esse esforço. É necessário, entretanto, aproximar essas capacidades e direcioná-las para problemas que ainda carecem de conhecimento científico suficiente.
Diante disso, o presente Projeto de Lei representa uma iniciativa de relevante interesse público, ao unir saúde, ciência, tecnologia, inovação, pesquisa, inclusão social e redução das desigualdades regionais. Ao estimular que o Maranhão conheça melhor as doenças raras que acometem sua população e desenvolva pesquisas orientadas por suas próprias necessidades, estaremos fortalecendo não apenas a ciência maranhense, mas também a capacidade do Estado de formular políticas públicas baseadas em evidências.
Por todas essas razões, submetemos a presente proposição à apreciação dos nobres Deputados e Deputadas, confiando em sua aprovação como medida de relevante interesse social e de fortalecimento da ciência, da inovação e da proteção às pessoas com doenças raras no Estado do Maranhão.
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