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Institui a Politica Estadual de
Protecéo dos Direitos da Pessoa com
Neurofibromatose, estabelecendo
diretrizes para o diagndstico precoce,
tratamento adequado e apoio
multidisciplinar no Estado da
Paraiba.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DA PARAIBA DECRETA:

Art. 1° Fica instituida a Politica Estadual de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Neurofibromatose, garantindo acesso ao diagndstico precoce, tratamento especializado e
continuo e suporte multidisciplinar no Estado da Paraiba.

Art. 2° A Politica Estadual de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Neurofibromatose observara as seguintes diretrizes:

| - garantir o diagndstico precoce da Neurofibromatose por meio de campanhas de
conscientizacao e treinamento de profissionais de saude;

Il - assegurar 0 acesso a tratamentos médicos adequados e terapias de suporte,
como tratamentos dermatoldgicos e neuroldgicos, conforme necessidade do paciente;

[l - promover 0 acesso a exames genéticos e outras modalidades diagndsticas
avancadas para a deteccdo e manejo adequado da Neurofibromatose;

IV - fomentar o desenvolvimento de centros de referéncia especializados para
tratamento e pesquisa sobre a Neurofibromatose;

V - apoiar a inclusdo social e a adaptacdo dos ambientes escolar e de trabalho para
pessoas com Neurofibromatose.

Art. 3° Serdo implementadas, mediante politicas publicas, as seguintes a¢oes:

| - distribuicio de medicamentos necessarios para 0 tratamento da
Neurofibromatose através da rede publica de saude;



Il - oferecimento de consultas periddicas com especialistas em genética,
dermatologia, neurologia e psicologia, conforme a necessidade do paciente;

Il - acesso a tratamentos cirurgicos e outras intervencfes médicas especializadas
sem custo, quando indicado por equipe médica;

IV - implementagéo de programas de treinamento para educadores e empregadores
sobre as necessidades especificas de individuos com Neurofibromatose.

Art. 4° A identificacdo da pessoa com Neurofibromatose sera realizada através de
uma carteira propria, que dara acesso aos direitos garantidos por esta Lei e promovera a
conscientizacao sobre a condicao.

Art. 5° A pessoa com Neurofibromatose tera garantidos todos os direitos previstos
nesta Lei, sem discriminacdo de qualquer natureza, assegurando-se tratamento digno e
justo.

Art. 6° Para o cumprimento das diretrizes desta Lei, o poder publico podera firmar
parcerias com entidades privadas e organiza¢es ndo governamentais especializadas.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

Pago da Assembleia Legislativa do Estado da Paraiba, “Casa de Epitacio Pessoa”,
Jodo Pessoa, 13 de novembro de 2024.




