% ASSEMBLEIA LEGISLATIVA GABINETE DEPUTADA ANA
f, ESTADO DE SANTA CATARINA CAMPAGNOLO

EXCELENTISSIMO SENHOR PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO
ESTADO DE SANTA CATARINA

PEDIDO DE INFORMAGCAO

A Deputada que este subscreve, com amparo no 8§ 2° do art.
41 da Constituicdo do Estado, c/c o art. 197 do Regimento
Interno deste Poder, e considerando que:

- a Lei n°® 19.935, de 30 de junho de 2026, que institui o
Cadastro Estadual de Pacientes com Doencas Raras, no ambito do Estado de Santa
Catarina, é de autoria desta Deputada;

- recebemos demanda dos cidaddos do Estado de Santa
Catarina rogando os nossos bons oficios no sentido de obter esclarecimentos acerca
da implementacédo e execucédo da referida lei;

- a referida Lei, considerando o seu periodo de vacatio legis
de 90 dias, entrou em vigor em 28 de setembro de 2026;

- a implementacao dessa lei € importante para promover um
mapeamento epidemioldgico consistente, subsidiar a implementacdo de protocolos
clinicos, orientar a alocacdo mais justa e eficiente dos recursos publicos e favorecer o
acesso a medicamentos, exames e terapias, assegurando maior qualidade de vida as
pessoas com doencas raras e as suas familias;

requer, apoés deliberacdo do Plenario, que seja
encaminhado, ao Secretario de Estado da Saude, o Pedido de Informacdo nos
seguintes termos:

- Quais providéncias foram ou serdo adotadas por essa
Secretaria para a implementacdo da Lei mencionada? Ha um planejamento ou um
cronograma definido para sua execugao?

- Como seré realizado o cadastramento dos pacientes com
doencas raras? Ha definicAo de quais serdo os procedimentos, 0s critérios e 0s
documentos necessarios para a inclusdo no Cadastro Estadual?

- De que forma os pacientes e seus familiares poder&o
acessar o Cadastro e solicitar a inclusdo ou a atualizacdo de seus dados?

- Quais medidas estdo previstas para divulgar o Cadastro e
orientar 0s pacientes, seus familiares e os profissionais de salude sobre seu
funcionamento e sua utilizacdo?

- Essa Secretaria teria outros esclarecimentos sobre a
implementacado e execucao da referida Lei?

Sala das Sessoes,



Deputada Ana Campagnolo

Documento assinado eletronicamente por Ana Caroline
Campagnolo, em 19/10/2026, as 16:05.
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