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PROJETO DE LEI N° 12025

AUTORIA: DEPUTADO PAULO JUNIOR

Institui a Semana Estadual de Conscientizacdo sobre
Doencas Raras no Estado de Sergipe e da outras

providéncias.

O GOVERNADOR DO ESTADO DE SERGIPE,

Fago saber que a Assembleia Legislativa do Estado de Sergipe APROVOU e eu sanciono

a seguinte Lei:

Art. 1° Fica instituida, no ambito do Estado de Sergipe, a Semana Estadual de
Conscientizacao sobre Doencgas Raras, a ser realizada anualmente na ultima semana do més
de fevereiro.

Art. 2° A Semana Estadual de Conscientizagcdo sobre Doengas Raras passa a
integrar o calendario oficial de eventos do Estado de Sergipe.

Art. 3° Durante a Semana Estadual de Conscientizacdo sobre Doengas Raras
poderao ser realizadas, com o apoio do Poder Publico Estadual, em parceria com entidades
civis, instituicbes de saude, educagao e pesquisa, e organizagdes ndo governamentais:

| — campanhas de esclarecimento e divulgagdo de informagdes sobre as doengas
raras, suas causas, sintomas, possibilidades de tratamento e formas de inclusao social,

Il — eventos e atividades educativas para profissionais de saude, educadores,
estudantes e sociedade em geral,

Il — debates, seminarios e audiéncias publicas para promover politicas publicas
voltadas ao atendimento das pessoas com doengas raras;

IV — agdes de incentivo a pesquisa cientifica e tecnolégica para o diagndstico

precoce e o desenvolvimento de terapias.

Autenticar documento em https://aleselegis.al.se.leg.br/autenticidade
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Art. 4° O objetivo da Semana Estadual de Conscientizagao sobre Doencas Raras é:

| — sensibilizar a sociedade sergipana quanto as necessidades e aos direitos das
pessoas com doengas raras;

Il — promover o diagnéstico precoce e o acesso ao tratamento adequado;

Il — combater o preconceito e a exclusio social;

IV — incentivar a elaboragao e a execugéo de politicas publicas de saude, educacéo
e assisténcia social voltadas as pessoas com doencas raras e suas familias.

Art. 5° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta das
dotagbes orcamentarias proprias do Estado de Sergipe, suplementadas se necessario.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Plenario da Assembleia Legislativa do Estado de Sergipe,
Aracaju/SE, em 30 de julho de 2025.

Paulo Junior
Deputado Estadual
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JUSTIFICATIVA

Esse projeto de Lei tem como objetivo principal instituir a Semana Estadual de
Conscientizacéo sobre Doengas Raras no Estado de Sergipe.

As doencas raras, embora afetem um numero reduzido de pessoas individualmente,
representam um enorme desafio coletivo, pois sdo mais de 7 mil tipos identificados
mundialmente, com alto impacto na saude e na qualidade de vida dos pacientes.

A instituicdo desta Semana permitira ao Estado de Sergipe alinhar-se ao movimento
internacional de conscientizacido, realizado na Uultima semana de fevereiro, e reforcara o
compromisso com a inclusao, o diagnéstico precoce, o tratamento e a pesquisa cientifica

Por todo o exposto e pelo determinante mérito existente no teor do assunto em tela,

pedimos o apoio dos nobres pares para a aprovacao da presente proposi¢ao.

Paulo Junior
Deputado Estadual
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