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PROJETO DE LEI N° 1132, DE 2023
Estabelece Politicas Publicas para pessoas com Hemofilia no Estado de Sao Paulo.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO

DECRETA:

Artigo 1° - E dever do Estado garantir o acesso aos centros especializados para todas as pessoas diagnosticadas
com hemofilia, visando assegurar-lhes um tratamento adequado e de qualidade.

§1° - Entende-se por centro especializado o local com equipes multidisciplinares capacitadas para fornecer
tratamento e acompanhamento adequados, incluindo o acesso a medicamentos, terapias de reposi¢ao de fatores e
coagulagao, cuidados gerais de suporte e todas as outras especialidades necessarias para promover o bem-estar
das pessoas nessa condigao.

§2° - O Estado devera estabelecer e manter centros especializados em todas as regides, de forma a garantir o
acesso igualitario e facilitado para todas as pessoas com hemofilia, independente de sua localizagao.

§3° - Nos casos das cidades que ndo possuam centros especializados, é obrigatéria a disponibilizagdo de veiculos
para o transporte dos pacientes.

§4° - Cabera a Secretaria de Saude a fiscalizagao e a implementacao dos servigos prestados nos centros
especializados.

Artigo 2° - Fica assegurado a todos os pacientes com hemofilia o direito de realizar a profilaxia domiciliar, sendo
dever do Estado fornecer o material necessario para o procedimento.

§ 1° - Para cumprimento do disposto neste artigo, sera necessario treinamento prévio fornecido por médico ou
enfermeiro capacitado ao responsavel pela infusdo domiciliar.

§ 2° - Entende-se por responsavel, qualquer pessoa indicada pela pessoa com hemofilia ou seu responsavel legal.

Artigo 3° - Deverao ser desenvolvidas e promovidas campanhas de conscientizagdo da doenga, incluindo a
elaboracao de cartilhas informativas para aumentar o conhecimento sobre hemofilia, seus sintomas, cuidados e
tratamentos.

Artigo 4° - Fica assegurado o direito ao ensino domiciliar as criangas, adolescentes e jovens diagnosticados com
hemofilia, que por recomendagao médica necessitam de cuidados especiais e ndo podem frequentar regularmente
instituicbes de ensino presenciais.

§1° - Os pais ou responsaveis legais de criangas, adolescentes e jovens diagnosticados com hemofilia poderao
optar pelo ensino domiciliar, desde que comprovada a necessidade de cuidados especiais e a impossibilidade de
frequentar regularmente instituicdes de ensino presenciais.

§2° - O ensino domiciliar deveréa seguir as diretrizes estabelecidas pela legislacdo educacional vigente, garantindo o
acesso aos conteudos curriculares, a participacdo em avaliagdes e o acompanhamento pedagégico adequado.
§3° - O Estado devera oferecer suporte técnico e pedagdgico aos pais ou responsaveis que optarem pelo ensino
domiciliar, incluindo o acesso a materiais didaticos, recursos educacionais e apoio de profissionais especializados.
§4° - Cabera a Secretaria de Educacgao a fiscalizagédo e avaliagéo periddica do desempenho académico dos
estudantes em ensino domiciliar.

Artigo 5° - Serdo equiparadas as pessoas com deficiéncia, para a concessao de beneficios sociais promovidos pelo
Poder Publico Estadual, as pessoas com diagnéstico de Hemofilia.

§1°- Para fazer jus aos beneficios, o interessado devera apresentar laudo fornecido por médico credenciado pelo
Sistema Unico de Saude (SUS) ou da rede privada, devidamente inscrito no seu respectivo Orgao e/ou Conselho de
classe, atestando sua condigéo e o respectivo CID da doenga.

§ 2°- Deverdo ser observadas as demais condi¢Oes estabelecidas para a concesséo do beneficio solicitado.

Artigo 6° - Os estabelecimentos publicos e privados deverao garantir a preferéncia no atendimento de pessoas com
hemofilia.
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Paragrafo unico - Devera ser afixado em local visivel e de facil acesso, uma placa contendo informagdes sobre o
que é hemofilia e assegurando a preferéncia ao atendimento de pessoas nesta condigao.

Artigo 7° - Fica autorizada a celebragéo de convénios entre o Estado e entidades privadas com o objetivo de
incentivar pesquisas voltadas a melhoria da administragdo de anticoagulantes e reposi¢ao de fatores.

Artigo 8° - Devera ser criado um departamento responsavel pela implementagéo, supervisado e aprimoramento do
disposto nesta lei.

Artigo 9° - As despesas decorrentes da execugao desta lei correrdo a conta de dotagdes orcamentarias préprias,
consignadas no orgamento e suplementadas se necessario.

Artigo 10° - Esta lei entra em vigor na data da publicagéo.

JUSTIFICATIVA

A hemofilia € um disturbio genético e hereditario que afeta a coagulagdo do sangue. Podem ser classificadas em A,
as pessoas deficientes do fator sanguineo VIIl, e em B, as pessoas deficientes do fator sanguineo IX.

As pessoas diagnosticadas com essa doenga sangram mais que o normal por ndo possuirem as proteinas de
coagulagao.

Geralmente o sangramento é interno, mas pode também acontecer na pele, se provocado por algum machucado.
O tratamento, explicado de maneira superficial, é feito com a reposicéo intra-venal do fator deficiente. Entre os
cuidados, exige-se a realizagdo de exames regularmente, a proibicdo do uso de alguns medicamentos e outros
cuidados de suporte, além do acompanhamento com especialistas.

O acesso aos centros especializados para todas as pessoas diagnosticadas com hemofilia € fundamental para
garantir um tratamento adequado e de qualidade. O Estado tem o dever de assegurar esse acesso, estabelecendo
e mantendo centros especializados em todas as regides. E importante destacar que nem todas as cidades possuem
centros especializados, o que torna necessaria a disponibilizagdo de veiculos para o transporte dos pacientes até os
locais adequados de tratamento. Essa medida visa garantir que mesmo aqueles que vivem em areas remotas

ou com poucos recursos tenham a oportunidade de receber o tratamento necessario.

A conscientizagao sobre a hemofilia também é fundamental, tanto para os pacientes quanto para a sociedade em
geral.

Por isso, é necessario desenvolver e promover campanhas de conscientizagdo da doenca, incluindo a elaboracgao
de cartilhas informativas. Essas iniciativas visam aumentar o conhecimento sobre a hemofilia, seus sintomas,
cuidados e tratamentos, facilitando o diagnéstico precoce e o acesso aos servigos de saude.

No caso das criangas, adolescentes e jovens diagnosticados com hemofilia, que por recomendagédo médica
necessitam de cuidados especiais € nao podem frequentar regularmente instituicdes de ensino presenciais, é
importante garantir o direito ao ensino domiciliar. Os pais ou responsaveis devem ter a opgao de escolher o ensino
domiciliar, desde que comprovada a necessidade de cuidados especiais e a impossibilidade de frequentar
instituicbes de ensino presenciais. O ensino domiciliar deve seguir as diretrizes estabelecidas pela legislacdo
educacional vigente, garantindo o acesso aos conteudos curriculares, a participagcao em avaliagdes e o0
acompanhamento pedagdgico adequado. O Estado deve oferecer suporte técnico e pedagdégico aos pais ou
responsaveis que optarem pelo ensino domiciliar, incluindo o acesso a materiais didaticos, recursos educacionais
e apoio de profissionais especializados

A equiparagao das pessoas com diagndstico de hemofilia as pessoas com deficiéncia, para a concessao de
beneficios sociais promovidos pelo Poder Publico Estadual, é necessaria para garantir a igualdade de direitos e
oportunidades. Essas pessoas enfrentam desafios diarios devido a sua condi¢do de saude, e a equiparagao as
pessoas com deficiéncia permitira que elas tenham acesso aos beneficios e apoio necessarios para sua inclusdo
social e qualidade de vida.

Os estabelecimentos publicos e privados devem garantir a preferéncia no atendimento de pessoas com hemofilia.
Afixar informacdes sobre a condigdo em locais visiveis e de facil acesso € uma medida simples e eficaz para
garantir que essas pessoas sejam atendidas de forma prioritaria, considerando suas necessidades especificas.

A celebragao de convénios entre o Estado e entidades privadas voltados para pesquisas na area da hemcdfilia é
importante para incentivar a melhoria da administragdo de anticoagulantes e reposicao de fatores. Essas pesquisas
podem contribuir para avancgos cientificos e tecnolégicos que resultem em tratamentos mais eficazes e acessiveis,
beneficiando diretamente as pessoas com hemofilia.

A criagdo de um departamento responsavel pela implementagao, supervisdo e aprimoramento do disposto nesta lei
€ essencial para garantir a efetividade das medidas e o cumprimento dos direitos das pessoas com hemofilia. Esse
departamento sera responsavel por coordenar as agdes relacionadas ao tratamento, conscientizagao, educagéao e
concessao de beneficios, bem como por fiscalizar e avaliar sua aplicagéo.

Dessa forma, a presente lei busca estabelecer uma politica abrangente e integrada para garantir o acesso ao
tratamento adequado, conscientizagao, educacédo e beneficios as pessoas diagnosticadas com hemofilia,
promovendo assim a igualdade de oportunidades, o bem-estar e a qualidade de vida dessas pessoas.

Expostas as razdes, peg¢o o apoio dos nobres pares para a aprovagao da propositura.

Assembleia Legislativa do Estado de S&ao Paulo, em 1/8/2023.
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