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A Assembleia Legislativa do Estado de

Art. 1° E dever do Estado garantir o aces
todas as pessoas diagnosticadas com hem
tratamento adequado e de qualidade.

I - Entende-se por centro especializado o
capacitadas para fornecer tratamento € acomp:
acesso a medicamentos, terapias de reposicao
gerais de suporte e todas as outras especialidades
estar das pessoas nessa condic3o.

Il - O Estado devera estabelecer e manter
garantir o acesso igualitario e facilitado para todas

lll - Nos casos das cidades que néo p

IV - Cabera a Secretaria de Saude a fis
servigos prestados nos centros especializados.

Art. 2° Fica assegurado a todos os paciente
a profilaxia domiciliar, sendo dever do Estado for
procedimento.
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Estabelece Politicas Publicas para

pessoas com Hemofilia no Estado de
Rondénia.

Rondénia decreta:

SO a0s centros especializados para

ofilia, visando assegurar-lhes um

ocal com equipes multidisciplinares

anhamento adequados, incluindo o

de fatores e coagulagédo, cuidados

S Necessarias para promover o bem-

centros especializados, de forma a
> as pessoas com hemofilia.

ossuam centros especializados, é

obrigatéria a disponibilizagdo de veiculos para o transporte dos pacientes.

calizacdo e a implementacdo dos

s com hemofilia o direito de realizar
nécer o material necessario para o
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§1° Para cumprimento do disposto neste artigo, sera necessario treinamento

prévio fornecido por médico ou enfermeiro capacitado ao responsavel pela infusao
domiciliar.

§2° Entende-se por responsavel, qualquer pessoa indicada pela pessoa com
hemofilia ou seu responsavel legal.

Art. 3° Deverdo ser desenvolvidas e promovidas campanhas de
conscientizagdo da doenga, incluindo a elaboragdo de cartilhas informativas para
aumentar o conhecimento sobre hemofilia, seus sintomas, cuidados e tratamentos.

Art. 4° Devera ser assegurado o direito ao ensino domiciliar as criangas,
adolescentes e jovens diagnosticados com hemofilia, que por recomendacdo médica
necessitam de cuidados especiais e ndo podem frequentar regularmente instituicbes
de ensino presenciais.

I - Os pais ou responsaveis legais de criancas, adolescentes e jovens
diagnosticados com hemofilia poderao optar| pelo ensino domiciliar, desde que
comprovada a necessidade de cuidados especiais e a impossibilidade de frequentar
regularmente instituicbes de ensino presenciais

Il - O ensino domiciliar devera seguir as diretrizes estabelecidas pela legislacéo
educacional vigente, garantindo o acesso aos gontetidos curriculares, a participacao
em avaliagdes e 0 acompanhamento pedagdgico adequado.

lll - O Estado devera oferecer suporte técnico e pedagogico aos pais ou
responsaveis que optarem pelo ensino domiciliar, incluindo o acesso a materiais
didaticos, recursos educacionais e apoio de profissionais especializados.

IV - Cabera a Secretaria de Educagéo a fiscalizagéo e avaliacdo periédica do
desempenho académico dos estudantes em ensino domiciliar.

Art. 5° Seréo equiparadas as pessoas com deficiéncia, para a concess&o de
beneficios sociais promovidos pelo Poder Publico Estadual, as pessoas com
diagnédstico de Hemdfilia.

§~’E
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§1° Para fazer jus aos beneficios, o interessado devera apresentar laudo
fornecido por médico credenciado pelo Sistema Unico de Satde (SUS) ou da rede
privada, devidamente inscrito no seu respectivo Orgao e/ou Conselho de classe,
atestando sua condigéo e o respectivo CID da d enca.

§2° Deverao ser observadas as demais condigcbes estabelecidas para a
concesséo do beneficio solicitado.

Art. 6° Os estabelecimentos publicos e privados deverzo garantir a preferéncia
no atendimento de pessoas com hemofilia.

Paragrafo tinico. Devera ser afixado em local visivel e de facil acesso, uma
placa contendo informagées sobre o que & hemofilia e assegurando a preferéncia ao
atendimento de pessoas nesta condiczo.

Art. 7° Fica autorizada a celebragéo de convénios entre o Estado e entidades
privadas com o objetivo de incentivar pesquisas voltadas a melhoria da administracéo
de anticoagulantes e reposicéo de fatores.

Art. 8° As despesas decorrentes da im lementacdo desta Lei correrdao por
conta de dotagGes orgamentarias proprias, suplementadas, se necessario.

Art. 9° Para a garantia da sua fiel execucao, esta Lei podera ser regulamentada
pelo Poder Executivo, no que couber.

Art. 10° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Plenario das Deliberagées, 19 de novembro de 2024.

Affonso Cand
Deputado Estadua
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JUSTIFICAT

Nobres Parlamentares,

A hemofilia é um disturbio genético e hereditario que afeta a coagulagao do
sangue. Podem ser classificadas em A, as pessoas deficientes do fator sanguineo
I VI, e em S, as pessoas deficientes do fator sanguineo IX. As pessoas diagnosticadas

com essa doenga sangram mais que o normal por ndo possuirem as proteinas de

coagulacdo. Geralmente o sangramento € interno, mas pode também acontecer na
pele, se provocado por algum machucado.

O tratamento, explicado de maneira superficial, & feito com a reposicao
intravenosa do fator deficiente. Entre os cuidados, exige-se a realizacdo de exames

3 regularmente, a proibicdo do uso de alguns medicamentos e outros cuidados de
| suporte, além do acompanhamento com especialistas.

Além disso, o acesso aos centros especializados para todas as pessoas
diagnosticadas com hemofilia & fundamental para garantir um tratamento adequado e

de qualidade. O Estado tem o dever de assegurar esse acesso, estabelecendo e
mantendo centros especializados.

E importante destacar que nem todas as cidades possuem centros
especializados, o que torna necessaria 3 disponibilizacdo de veiculos para o
transporte dos pacientes até os locais adequados de tratamento. Essa medida visa

garantir que mesmo aqueles que vivem em areas remotas ou com poucos recursos
tenham a oportunidade de receber o tratamento necessario.

Ademais, a conscientizagdo sobre a hemofilia também é fundamental, tanto
para os pacientes quanto para a sociedade em geral. Por isso, é necessario
desenvolver e promover campanhas de consci entizagdo da doenca, incluindo a
elaboragdo de cartilhas informativas. Essas | iniciativas visam aumentar o
conhecimento sobre a hemofilia, seus sintomas, cuidados e tratamentos, facilitando o
diagnéstico precoce e o0 acesso aos servigcos de saude.

A LEGISLATIVA DE Av. Farquar n° 2562, Bairro: Olaria — Porto Velho/RO ¥
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Desse modo, a equiparacéo das pessoas com diagndstico de hemofilia as
pessoas com deficiéncia, para a concessso de beneficios sociais promovidos pelo

Poder Publico Estadual & necessaria para garantir a igualdade de direitos e
oportunidades.

Ainda, cabe mencionar que os estabelecimentos publicos e privados devem
garantir a preferéncia no atendimento de pessoas com hemofilia, afixar informagées
sobre a condigdo em locais visiveis e de facil acesso é uma medida simples e eficaz
para garantir que essas pessoas sejam atendidas de forma prioritaria, considerando
suas necessidades especificas. A celebragdo de convénios entre o Estado e
entidades privadas voltados para pesquisas na area da hemofilia & importante para
incentivar a melhoria da administracéo de anticoagulantes e reposicéo de fatores.

Dessa forma, a presente lei busca estabelecer uma politica abrangente e
integrada para garantir o0 acesso ao tratamento adfquado, conscientizagao, educacao

e beneficios as pessoas diagnosticadas com hemofilia, promovendo assim a
igualdade de oportunidades, o bem-estar e g qualidade de vida dessas pessoas.

Diante das razées expostas, peco o apoio dos nobres pares para a aprovacao
da presente propositura.

Plenario das Deliberacées, 19 de novembro de 2024.

N

Affonso Candido
Deputado Estadual
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