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PROJETO DE LEI ORDINARIA N° 30/2024

Institui o Dia Estadual da Conscientizagdo sobre a
Adrenoleucodistrofia.

Art. 1° Institui o Dia Estadual de Conscientizagao sobre a Adrenoleucodistrofia a ser realizado anualmente em 7 de
maio.

Art. 2° O Poder Executivo, em parceria com organizagdes e associagdes que trabalham com doengas raras, podera

promover acdes educativas e de conscientizagdo sobre a Adrenoleucodistrofia por meio de campanhas publicitarias,
palestras, seminarios e eventos.

Art. 3° Esta lei entra em vigor na data de sua publicag&o.
Sala das Sessdes, 05 de fevereiro de 2024
Deputada MARIA VICTORIA

22 SECRETARIA

JUSTIFICATIVA:

A Constituicdo Estadual do Parana determina a competéncia legislativa no artigo 13, em que se ressalta os
incisos XIl e XV, cabendo ao Estado legislar sobre a protegéo a infancia e a juventude e prote¢do e defesa da saude.
O mesmo prevé o artigo 24, incisos Xll e XV da Constitui¢do Federal.

O Dia da Conscientizacdo sobre a Adrenoleucodistrofia € uma oportunidade para chamar a aten¢do da
populagéo para esta doenga rara. A conscientizagdo publica € crucial para a busca do diagndstico precoce, reduzindo
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0 tempo entre os primeiros sintomas e o tratamento.

A data de 7 de maio foi selecionada devido ao fato de ser considera j& o dia mundial e nacional da
conscientizagao sobre a Adrenoleucodistrofia. Ao dedicar um dia especifico para a divulgagao de informacoes sobre a
adrenoleucodistrofia, a lei incentiva a realizagdo de campanhas educativas sobre 0s sinais e sintomas da doencga. O
objetivo é promover a conscientizagao para a busca do diagnéstico precoce, facilitando também o acesso a testes
genéticos e exames médicos.

A criagdo do Dia da Conscientizacdo sobre a Adrenoleucodistrofia também esta em consonéncia com a
Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014, que institui a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras. Essa politica tem como objetivo garantir o acesso das pessoas com doengas raras aos cuidados de
saude, promover a pesquisa cientifica e a produgé@o de conhecimento sobre as doengas raras, e estimular a formagéo
de redes de atengao a saude.

O dia da conscientizagdo oportuniza informagdes e suporte as familias que enfrentam a adrenoleucodistrofia.
Isso pode incluir o acesso a recursos educacionais, servicos de aconselhamento e orientagdo sobre os cuidados
necessarios., bem como, a instituicdo de agbes estaduais, pode ser uma maneira de destacar a importéncia da
pesquisa cientifica na area da adrenoleucodistrofia.

A lei fomenta a promogdo de iniciativas de pesquisa, fornecendo recursos financeiros e incentivos para o
desenvolvimento de tratamentos inovadores. Bem como, incentiva a colaboragdo entre instituicdes de saude,
organizagdes sem fins lucrativos, e outras entidades para criar centros de referéncia especializados no diagnéstico e
tratamento da adrenoleucodistrofia.

Vale ressaltar que o dia da conscientizagdo da Adrenoleucodistrofia pode ser uma oportunidade para
incentivar a formagdo de redes de apoio entre pacientes, familias, médicos, pesquisadores e organizagdes nao
governamentais, visando compartilhar conhecimentos e experiéncia.

2/4



ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO PARANA

Centro Legislativo Presidente Anibal Khury
Pc Nossa Senhora De Salete SN - Bairro Centro Civico - CEP 80530911 - Curitiba - PR - https://www.assembleia.pr.leg.br

E fundamental que a populagdo seja conscientizada sobre a importancia do diagndstico precoce da
Adrenoleucodistrofia, para que seja possivel a realizagdo do transplante de medula 6ssea antes que a doenga se
manifeste de forma mais grave.

A criacdo do Dia da Conscientizagdo sobre a Adrenoleucodistrofia € uma forma de chamar a atengéo da
sociedade para essa causa e promover agdes educativas e de conscientizagao sobre a doenga.

A lei tem como objetivo contribuir para a conscientizagdo sobre a Adrenoleucodistrofia, e para a
implementagdo da Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas com Doengas Raras no Estado do Parang,
representando um enorme beneficio aos cidaddos paranaenses, atendendo o interesse publico.

Deputada MARIA VICTORIA
22 SECRETARIA

1 Ministério da Saude. Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0199 30 01 2014.html. Acesso em: 19 de jan. de 2024.

. DEPUTADA MARIA VICTORIA
:f:lr:gLL::: ' v, Documento assinado eletronicamente em 05/02/2024, as 15:23, conforme Ato da Comissao

Executiva n° 2201/2019.
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A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cddigo verificador 30 e o cdédigo
CRC 1D7F0C7E1B5D6BA
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INFORMAGCAO N° 14041/2024

Informo que esta proposi¢éo foi apresentada na Sessado Ordinaria do dia 6 de fevereiro de 2024 e
foi autuada como Projeto de Lei n° 30/2024.

Curitiba, 6 de fevereiro de 2024.

Camila Brunetta
Mat. 20.373

CAMILA BRUNETTA SILVA

ASSINATURA

ELETRONICA ¥, Documento assinado eletronicamente em 06/02/2024, as 15:57, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 14041 e o
codigo CRC 1C7FO0C7D2D4D5CE
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INFORMACAO N° 14099/2024

Informo que, revendo nossos registros em busca preliminar, constata-se que a presente proposigao
nao possui similar nesta Casa.

Curitiba, 7 de fevereiro de 2024.

Danielle Requiao
Mat. 20.626

DANIELLE REQUIAO

’2?3’:2‘..‘.‘2: ' ¥, Documento assinado eletronicamente em 07/02/2024, as 10:36, conforme Ato da Comissao

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 14099 e o
codigo CRC 1D7BOB7E3F1B2FE
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DESPACHO - DL N° 9082/2024

Ciente;

Encaminhe-se a Comissdo de Constituicao e Justica.

Dylliardi Alessi
Diretor Legislativo

DYLLIARDI ALESSI

ASSINATURA

ELETRONICA ¥, Documento assinado eletronicamente em 15/02/2024, as 11:09, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

1/1



