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Gabinete da Deputada Estadual Camila Toscano

PROJETO DE LEIN.° _4.086 /2025
(Da Dep. Camila Toscano)

INSTITUI A POLITICA ESTADUAL DE PROTECAO
E APOIO AS PESSOAS COM ANEMIA DE
FANCONI NO ESTADO DA PARAIBA E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS.

Art. 1° Fica instituida, no ambito do Estado da Paraiba, a Politica Estadual de
Protegao e Apoio as Pessoas com Anemia de Fanconi, com o objetivo de promover diretrizes
para a promogao da salde, o reconhecimento da condigao como deficiéncia quando aplicavel,
a inclusao social e o apoio multidisciplinar as pessoas diagnosticadas com essa condi¢ao

genética rara.

Paragrafo Gnico. Para os efeitos desta Lei, a pessoa com Anemia de Fanconi que
se enquadrar nos critérios do art. 2° da Lei Federal n° 13.146/2015 (Lei Brasileira de Inclusao
da Pessoa com Deficiéncia), sera considerada pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos

legais.

Art. 2° Sao diretrizes da Politica Estadual de que trata esta Lei:

| — estimular acoes de conscientizacao sobre a Anemia de Fanconi, seus sintomas
e possibilidades de tratamento;

Il — incentivar a formacao e capacitagao de profissionais da saide para o
diagnostico precoce e atendimento humanizado;

Il — promover o acesso as modalidades de acompanhamento e suporte
terapéutico, inclusive psicologico e nutricional, as pessoas com diagnostico confirmado;

IV — apoiar agoes que promovam adaptacao dos ambientes escolares e laborais as
necessidades especificas desses pacientes;

V — fomentar a criagao de registros, estudos e pesquisas voltadas a Anemia de

Fanconi, respeitada a legislagao de prote¢ao de dados pessoais.
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Art. 3° O Estado podera, por meio de cooperagao com oérgaos publicos,
universidades, entidades privadas e organizagoes da sociedade civil, incentivar agoes e projetos

que visem a efetividade das diretrizes previstas nesta Lei.

Art. 4° A presente Lei nao cria obrigagoes diretas ao Poder Executivo, tendo por
objetivo definir principios orientadores e garantir o reconhecimento dos direitos das pessoas
com Anemia de Fanconi, respeitada a competéncia e autonomia dos 6rgaos governamentais

para sua eventual implementagao.
Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala de Sessoes, aos 01 de abril de 2025.

BHy

Camila Toscano

Deputada Estadual - PSDB
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JUSTIFICATIVA

A Anemia de Fanconi é uma doenga genética rara, de evolugao progressiva, que
compromete a medula 6ssea e a produgao de células sanguineas, podendo evoluir para
quadros graves, como leucemia e faléncia medular. As pessoas diagnosticadas com essa
condi¢ao enfrentam desafios continuos e demandam cuidados de salde especializados e
acompanhamento multidisciplinar.

A presente proposta tem como objetivo estabelecer diretrizes para uma politica
estadual que reconhega a importancia do diagndstico precoce, da conscientizagio da
populagao, do suporte psicologico e da inclusao social dos pacientes e seus familiares,
respeitando os limites constitucionais da atuagao legislativa estadual.

A Lei Brasileira de Inclusao (Lei n° 13.146/2015) prevé que, conforme a limitagao
funcional provocada por determinadas condigoes clinicas, as pessoas podem ser reconhecidas
como pessoas com deficiéncia — o que se aplica, conforme o caso, aqueles com Anemia de
Fanconi.

Além disso, o STF ja reconheceu a competéncia dos estados para legislar sobre
protecao e inclusio da pessoa com deficiéncia, desde que respeitadas as normas gerais
federais. Este Projeto de Lei, portanto, nao impoe deveres administrativos ao Executivo, mas
atua dentro da competéncia constitucional da Assembleia Legislativa para propor diretrizes
que estimulem politicas publicas de inclusao e apoio social.

Contamos com o apoio dos nobres pares para aprovagao deste Projeto, que

reafirma o compromisso com a dignidade da pessoa humana e a valorizagao da vida.

Sala de Sessoes, aos 01 de abril de 2025.

BHy

Camila Toscano

Deputada Estadual - PSDB
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