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Institui a Politica Estadual de Protecdo e Atencéao Integral
as Pessoas com Sindrome de Rett no ambito do Estado
do Amapa e da outras providéncias.

O GOVERNADOR DO ESTADO DO AMAPA:
Faco saber que a Assembleia Legislativa do Estado do Amapé aprovou e eu, nos
termos do art. 107 da Constituicdo Estadual, sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Fica instituida a Politica Estadual de Protecdo e Atencado Integral as
Pessoas com Sindrome de Rett no @mbito do Estado do Amapa.

Art. 2° Para os fins desta Lei, considera-se a Sindrome de Rett doenca rara, de
origem genética, progressiva e incapacitante, conforme diretrizes do Sistema
Unico de Saude - SUS e da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas
com Doencas Raras.

Art. 3° S&o objetivos da Politica Estadual:

| - assegurar o diagnostico precoce e o tratamento adequado;

Il - garantir atencao integral, continua e multiprofissional a saude;

lIl - promover a melhoria da qualidade de vida das pessoas com Sindrome de
Rett;

IV - oferecer apoio e orientacdo a familiares e cuidadores;

V - prevenir complicacdes e agravos decorrentes da sindrome;

VI - assegurar a incluséo social, educacional e comunitaria.

Art. 4° S0 diretrizes da Politica Estadual:

| - atendimento humanizado e multiprofissional;

Il - integracdo entre as areas de saude, educacao e assisténcia social;

Il - articulagdo com a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras;

IV - equidade no acesso aos servi¢os publicos;

V - respeito a dignidade da pessoa humana.

Art. 5° A Politica Estadual serd implementada por meio das seguintes acgodes:

| - garantia de acesso ao diagndstico clinico e genético, conforme protocolos do
SUS;

Il - oferta de atendimento multiprofissional, incluindo neurologia, fisioterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional e acompanhamento psicoldgico, quando
indicado;

[l - acesso a reabilitacdo continua e integral;

IV - organizacédo de fluxos assistenciais para acompanhamento permanente;

V - orientacéo e suporte as familias e cuidadores.

Art. 6° Fica assegurada as pessoas com Sindrome de Rett prioridade no
atendimento nos servicos publicos estaduais de saude, nos termos da legislacéo
vigente.
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Art. 7° O Poder Executivo podera instituir ou fortalecer centros de referéncia para
doencas raras com capacidade técnica para atendimento as pessoas com
Sindrome de Rett.

Art. 8° O Poder Executivo podera promover:

| - capacitacdo continua de profissionais das redes de saude, educacdo e
assisténcia social,

Il - campanhas de conscientizacéo sobre a Sindrome de Rett;

Il - divulgacéo de informacdes qualificadas a populacéo.

Art. 9° O Estado podera firmar parcerias para execucao desta Politica com:

| - municipios;

Il - instituicdes de ensino e pesquisa;

[l - organizacdes da sociedade civil.

Art. 10 A execucao das acdes previstas nesta Lei observara:

| - os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas do SUS;

Il - a disponibilidade orcamentaria e financeira;

[Il - a organizacdo da rede publica estadual de saude.

Art. 11 As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta de
dotacBes orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 12 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacédo.

Macapa4, 22 de junho de 2026.
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JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei institui a Politica Estadual de Protecéo e Atengéo
Integral as Pessoas com Sindrome de Rett no Estado do Amapa. A proposi¢cdo
encontra amparo na competéncia legislativa concorrente dos Estados para legislar
sobre protecdo e defesa da saude, nos termos do art. 24, inciso Xll, da Constituicao
Federal.

No mérito, ndo ha o6bice juridico a sua tramitacao. A Sindrome de Rett é uma
doenca rara, de origem genética, progressiva e altamente incapacitante. Afeta
predominantemente meninas e compromete de forma severa o desenvolvimento
neurolégico, motor e comunicacional.

Apesar da gravidade, ainda existem entraves no diagnéstico precoce, no
acesso ao tratamento adequado e na organizacdo do cuidado na rede publica de
saude do Amapa.

O reconhecimento legal da Sindrome de Rett como doenca rara fortalece
sua insercao nas politicas publicas existentes, especialmente na Politica Nacional de
Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras, conferindo maior efetividade as
acOes de saude.

Esta proposta visa garantir atencdo integral, continua e multiprofissional,
além de apoio estruturado as familias, que sdo fundamentais no cuidado diério.

A previsdo de prioridade de atendimento se justifica pela complexidade da
sindrome e pela necessidade de acompanhamento permanente para evitar agravos.

Ressalta-se que o projeto respeita a iniciativa do Poder Executivo. Nao cria
estruturas administrativas obrigatérias nem impde despesas sem previsao
orcamentaria. Limita-se a estabelecer diretrizes de politica publica, de caréater
autorizativo.

Por se tratar de medida necessaria e de relevante alcance social, solicito o
apoio dos nobres pares para aprovacdo desta matéria.

Macap4, 22 de junho de 2026.
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