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PROJETO DE LEI ODINARIA 2575/2025

Institui a Politica Estadual de Diagnéstico da Fibrodisplasia Ossificante Progressiva - FOP na triagem Neonatal em Pernambuco.

TEXTO COMPLETO

Art. 1° Fica instituido a Politica Estadual de Diagnéstico da Fibrodisplasia Ossificante na triagem Neonatal em Pernambuco.

Art. 2° A Politica Estadual de Diagndstico da Fibrodisplasia Ossificante Progressiva - FOP, tem como diretrizes:

| - garantir o diagndstico precoce no periodo neonatal;

Il - promover campanhas de conscientizagdo sobre a Fibrodisplasia Ossificante Progressiva, seu diagndstico e tratamento;

11l - incentivar a utilizagéo eficiente dos recursos disponiveis no Sistema Unico de Saude - SUS; e

IV - reduzir o tempo entre a progressao da doenca e tratamento.

Art. 3° A partir da realizacdo do exame, serd garantido aos recém-nascidos diagnosticados com FOP, 0 encaminhamento médico para o tratamento.
Art. 4° As unidades de rede publica e privada de satde deverdo disponibilizar o exame clinico para o diagndstico da FOP.

Paragrafo Unico. A realizagdo do exame estabelecido pela presente Lei, abrange todos os recém-nascidos no ambito de Pernambuco, seja pelo SUS, por planos de
salide, ou até mesmo paciente particular.

Art. 5° O Poder Executivo podera realizar campanhas anuais de conscientizagdo sobre a FOP para a populacéo e profissionais de satide, com o objetivo de informar
sobre o diagndstico precoce, tratamento e cuidados necessarios para a condic&o, utilizando também plataformas digitais para ampla divulgagdo.

Art. 6° O Poder Executivo regulamentara esta Lei no que couber para sua efetiva aplicagdo.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Autor: Gilmar Junior

JUSTIFICATIVA

A Fibrodisplasia Ossificante Progressiva - FOP - é uma doenca rara, de causa genética, que tem por consequéncia a formacdo de ossos nos musculos, tenddes,
ligamentos e em outros tecidos de forma progressiva levando o paciente a imobilidade permanente. A FOP pode ser identificada ao nascimento principalmente pela ma
formacdo dos dedos grandes dos pés e sua evolugdo se da com surtos esporadicos de ossificacdes heterotdpicas, afetando um ou varios masculos e restringindo os
movimentos das articula¢des. Pode comprometer a vida do paciente, por causa de formagédo de ossos na musculatura intercostal e respiratéria.

A realizagdo do exame clinico para identificar a FOP é de grande importancia no diagndstico precoce da doenca e possibilita que as familias alcancem o tratamento e
atendimento de forma eficiente.
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Diante da relevancia do exposto, conto com o apoio dos Nobres Pares para a aprovacdo deste projeto que dara visibilidade a doenca, possibilitard o diagndstico

eficiente e direcionamento correto para dar mais dignidade de vida para os nossos recém-nascidos.
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