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INSTITUI A POLITICA DE PROTECAO DOS
DIREITOS DA PESSOA COM DOENCA DE
GAUCHER NO AMBITO DO ESTADO DO CEARA E
DA OUTRASPROVIDENCIAS.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA DECRETA:

Art. 1° Fica instituida a Politica de Protegdo dos Direitos da Pessoa com Doenca de Gaucher, com o
objetivo de assegurar diagndstico precoce, tratamento especializado continuo e suporte multidisciplinar as
pessoas com essa condi¢ao no Estado do Ceara.

Paragrafo Unico. A pessoa com Doenca de Gaucher que se enquadre no conceito definido no art. 2° da L e
Federal n° 13.146, de 6 de julho de 2015 sera considerada pessoa com deficiéncia para todos os efeitos

legais.

Art. 2° S8o objetivos da Politica de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Doenca de Gaucher:
| - Promover aidentificag@o precoce da Doenca de Gaucher;

Il - ampliar o0 acesso a tratamentos especializados e continuos;

I11 - garantir suporte multidisciplinar e integrado as pessoas diagnosticadas;

IV - assegurar ainclusdo social e profissional das pessoas com Doenca de Gaucher.

Art. 3° S&o diretrizes da Politica de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Doenca de Gaucher:
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| - Capacitacdo permanente dos profissionais de salide para identificagdo precoce e manejo adequado da
doenca;

Il - garantia de acesso universal e continuo aos tratamentos médicos especializados, abrangendo
problemas Gsseos, hepéticos, esplénicos e neurol égicos rel acionados a doenca;

Il - ampliagdo do acesso aos exames diagnosticos avancados, incluindo exames genéticos para manejo
adequado da doenca;

IV - fomento a inclusdo e adaptacdo dos ambientes educacionais e laborais as necessidades das pessoas
com Doenca de Gaucher;

V - estimul o a pesguisa cientifica voltada ao aprimoramento do diagndstico e tratamento da doenca.

Art. 4° A Politica de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Doenca de Gaucher sera implementada
mediante as seguintes linhas de ag&o:

| - Realizacdo periddica de campanhas publicas educativas sobre sintomas, diagnéstico precoce e
tratamento da Doenca de Gaucher;

Il - promocdo de capacitacdes continuas dos profissionais da rede publica de salde para diagnostico e
tratamento especializado;

Il - ampliacdo e qualificacdo da rede especializada de servicos médicos no atendimento as pessoas com
Doenca de Gaucher;

IV - desenvolvimento de estratégias para inclusdo social, escolar e profissional das pessoas com Doenca
de Gaucher;

V - criacdo e atualizacdo continua de cadastro estadual das pessoas com Doenca de Gaucher, para o
acompanhamento das acdes implementadas.

Art. 5° A Politica de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Doenca de Gaucher sera executada em
conformidade com as normas, protocol os e diretrizes do Sistema Unico de Salide - SUS.

Art. 6° O Poder Executivo podera firmar parcerias com entidades privadas e organizagbes nao
governamentais especializadas para a consecugdo dos objetivos previstos nesta L ei.

Art. 7° Cabera ao Poder Executivo regulamentar a presente Lei em todos 0s aspectos necessarios para a
sua efetiva aplicaco.

Art. 8° As despesas decorrentes da execucao desta Lei correrdo a conta de dotacdes orcamentarias
proprias consignadas no orcamento vigente, suplementadas se necessario.

Art. 9° Esta Lei entraem vigor na data de sua publicacéo.
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JUSTIFICATIVA

A ingtituicdo da Politica de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Doenca de Gaucher representa um
marco significativo e uma resposta humanitéria as necessidades de um grupo de cidad&os no Estado do
Ceara. A Doenca de Gaucher (DG) é uma condicdo rara e progressiva, que exige cuidados de salide
altamente especializados e continuos. Sem intervencdo adequada, ela pode resultar em graves
complicagBes que afetam 6rgdos vitais, 0 sistema sanguineo e, em alguns tipos, 0 sistema nervoso,
comprometendo severamente a qualidade de vida e a capacidade de participacdo social dos individuos
afetados.

A principal importancia desta lei para o Ceara € o reconhecimento formal da condicéo e a garantia de
direitos. Ao estabelecer esta politica, o estado assegura que a pessoa com Doenca de Gaucher sgja
considerada pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais, 0 que viabiliza 0 acesso a todas as
politicas de inclusdo, protecdo e assisténcia social previstas na legislacdo federal. Este passo €
fundamental para combater a invisibilidade e a excluséo socia enfrentadas por aqueles que vivem com
doencas raras.

Os objetivos centrais desta politica sdo claros e abrangentes. assegurar o diagndstico precoce, ampliar o
acesso a tratamentos especializados, garantir um suporte multidisciplinar (médico, psicolégico, socia) e
promover a plenainclusdo socia e profissional.

Para concretizar esses objetivos, a politica se baseia em diretrizes como a capacitacdo continua dos
profissionais de salide em toda a rede, a garantia de acesso universal aos tratamentos médicos — incluindo
0 manejo de problemas Gsseos, hepéticos e neurol 6gicos — e a ampliacéo do acesso a exames avancados,
COmMO 0S genéticos.

A implementacdo sera feita através de acles estratégicas, como a realizacdo de campanhas publicas para
conscientizacdo, a qualificacdo da rede de servicos médicos especializados e o desenvolvimento de
estratégias de inclusdo nos ambientes educacionais e laborais. Além disso, a criagdo de um cadastro
estadual continuo de pessoas com a doenca permitird 0 monitoramento eficaz das agBes. A execucdo
desta politica sera feita em total conformidade com as normas e protocolos do Sistema Unico de Salde
(SUS), garantindo que o cuidado essencial e a Terapia de Reposicdo Enzimatica sejam fornecidos de
maneira acessivel e continua a todos os cearenses que necessitam, demonstrando um compromisso ético e
legal do Estado com seus cidadéos.

DEPUTADO DE ASSISDINIZ

DEPUTADO (A)
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