PODER LEGISLATIVO

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO
ESTADO DO AMAZONAS

LEI N2 7.889 DE 17 DE NOVEMBRO DE 2025.

ALTERA, na forma que especifica, a Lei n2
7.161, de 12 de novembro de 2024, que
Dispde sobre a criacdo da Lei Rafael
Benjamin, que estabelece diretrizes para
assisténcia especializada em Epidermolise
Bolhosa na rede publica de saude e a
pensdo especial para os pacientes.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS

DECRETA:

Art. 12 A Lei n? 7.161, de 12 de novembro de 2024, passa a vigorar acrescida do art.

19-A e seus incisos, com a seguinte redacao:

“Art. 12-A. Sdo direitos da pessoa com Epidermdlise Bolhosa, dentre outros
previstos na Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia:

I — inicio de tratamento imediato apds diagndstico, visando a um melhor
progndstico;

Il = o diagndstico precoce, ainda que ndo definitivo, devendo iniciar o
tratamento imediato apds diagndstico, visando a um melhor progndstico;

Il = tratamento de outras malformagdes congénitas, que podem ocorrer
juntamente com a Epidermdlise Bolhosa;

IV - tratamento de grande queimado, uma vez que a Epidermdlise Bolhosa
causa bolhas semelhantes a queimaduras graves;

V = avaliagdo clinica para diagndstico da Epidermdlise Bolhosa, para
garantir que os pacientes recebam o tratamento apropriado o mais rdpido
possivel;

VI - acesso as prdticas terapéuticas integrativas e complementares
adaptadas a sua particular condigcdo de saude;

VIl — acesso a requisicoes e laudos médicos, que poderdo ser emitidos por
profissionais da rede publica ou privada de saude e terdo validade por tempo
indeterminado, salvo prazo diverso fixado pelo médico responsdvel.

VIIl — ndo ser, em nenhuma hipotese, submetida a tratamento desumano
ou degradante, nem ser privada de sua liberdade ou do convivio familiar, e
ndo ser discriminada por motivo de seu transtorno.”

Art. 22 A redacgao do inciso IV do art. 22 da Lei n? 7.161, de 12 de novembro de 2024,

passa a vigorar com a seguinte redacao:

Av. Mario Ypiranga Monteiro, 3950
Parque 10 de Novembro, Manaus, Amazonas

e—— CEP 69.050-030



PODER LEGISLATIVO

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO
ESTADO DO AMAZONAS

IV — acompanhamento genético, social, psicolégico e psiquidtrico para
pacientes e seus familiares ou responsdveis, objetivando o equilibrio
emocional e a estabilidade familiar para proporcionar um ambiente seguro e
estimulante ao desenvolvimento dos tratamentos;

Art. 32 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.
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