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ESTADO DE ALAGOAS
ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DE ALAGOAS
GABINETE DO DEPUTADO ESTADUAL CABO BEBETO

PROJETO DE LEIN® /2024

Assembleia Legislativa de Alagoas

INSTITUI NO AMBITO DO ESTADO DE
ALAGOAS O PROGRAMA D
MAPEAMENTO E APOIO AS PESSOAS

es!

POLITICA NACIONAL DE ATENCAO
INTEGRAL ~AS  PESSOAS COM
DOENCAS RARAS, E DA
PROVIDENCIAS CORRELATAS.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE ALAGOAS decreta:

Art. 1° - Fica autorizado o Poder Executivo a instituir no 4mbito do Estado de Alagoas, o
Programa de Mapeamento e Apoio as Pessoas com Doengas Raras, ¢ seus familiares, de
acordo com a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras.

Art. 2° - O Programa serd desenvolvido no ambito da Rede Piiblica Estadual de Saude,
com apoio de especialistas e de representantes de associagdes de pessoas com doengas
raras e de seus familiares, bem como com a participagdo da Rede de Atengdo Social, e tera
como objetivo:

I - elaborar a linha de cnidados as pessoas com doengas raras;

Il - promover o exame para o diagndstico e o tratamento, o mais precoce possivel, em
todas as unidades da Rede Publica Estadual de Satde, respeitadas as instincias dos entes
federativos e suas respectivas competéncias;

IIT - utilizar os sistemas de informagdes e de acompanhamento pelo Poder Publico de todos
que tenham diagnéstico de doenga rara, para a elaboragdo de um cadastro especifico para
€5sas pessoas;

IV - instituir cursos de qualificacdo para os profissionais da rede publica ¢ programas de
estagios em servigos especializados destinados as doengas raras:

V - estabelecer uma rede de apoio social e psicolégico aos pacientes e seus familiares:

VI - otimizar as relagdes entre as dreas técnicas piblicas e privadas de modo a possibilitar
a mais ampla troca de informagdes dos profissionais de saide entre si. com os pacientes,
familiares e representantes de associacdes de pessoas com doencas raras;

VII - desenvolver campanhas de esclarecimento voltadas & populagdo, sobre doencas raras,
cspecialmente sobre os sintomas, tratamento ¢ sobre os locais de atendimento para
informagdo e encaminhamento

VIII - fica a cargo do Poder Executivo o prazo para promover a implantagdo do Programa
de Mapeamento e Apoio as Pessoas com Doengas Raras, € seus familiares;
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IX - Promover, quando recomendavel, o atendimento domiciliar da pessoa com doenga
rara;

Art. 3° - As campanhas de esclarecimento poderdo ser empreendidas através das seguintes
iniciativas, dentre outras possivels:

I - elaboragéo de cadernos técnicos para profissionais da rede publica de educagio e satde;
1T - criagdo de cartilhas e folhetos explicativos para a populagdo em geral;

IIT - campanhas em locais piblicos de grande circulagio oun campanhas focadas em
publicos especificos;

IV - divulgagdo dos endercgos das unidades de atendimento para informacio,
encaminhamento e tratamento.

Art. 4° - No desenvolvimento do programa de que trata esta Lei, serdo observados os
protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas preconizadas pelo Ministério da Saude.

Art. 5° - O Poder Publico buscara apoio em outras instituigdes para desenvolver o
Programa de Mapeamento e Apoio as Pessoas com Doengas Raras e seus Familiares no
Estado de Alagoas.

Art. 6° - Fica instituido o Programa de mapeamento, identificagdo e cadastro das pessoas
com doengas raras, com o0 objetivo de direcionar politicas publicas e atender suas
necessidades.

Art. 7°- O mapeamento sera realizado em intervalos nio superiores a quatro anos, visando
obter as seguintes informacdes:

I - Dados sobre os tipos e graus das doengas raras encontradas;

II - Elementos necessérios para contribuir com a qualificagdo, quantificagio e localizagio
das pessoas com doengas raras.

Art. 8° - Os equipamentos ja existentes nos Hospitais de Administragao Estadual deverio
ser adaptados para o cumprimento da presente Lei, bem como o Poder Executivo poderd
firmar convénios com a iniciativa privada e parcerias com universidades e demais 6rgdos
da Administragdo Publica Direta ¢ Indireta, para o alcance do melhor atendimento as
pessoas com doengas raras, respeitadas as diretrizes legais pertinentes.

Art. 9° - Esta Lei entrara em vigor na data de sua publicacio.
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JUSTIFICATIVA

As pessoas com doencas raras enfrentam grandes dificuldades sociais, as barreiras
sdo muitas vezes intransponiveis. Muitas pessoas acabam isoladas socialmente, devido a
falta de estrutura adequada as suas necessidades especificas em escolas, universidades,
locais de trabalho e centros de lazer. E necessario combater o preconceito e promover a
cidadania e a inclusdo social das pessoas com doencas raras.

A aprovagdo desse projeto ¢ a consequente criagdo dos centros de referéncia em
Alagoas, além de atender a obrigagdo do Estado de garantir a satde de seus cidadios, pode
acarretar economia aos cofres publicos, uma vez que permitira o diagndstico precoce € 0

tratamento mais eficiente aos pacientes com doengas raras.

SALA DAS SESSOES DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE ALAGOAS
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