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INSTITUI A POLITICA DE REABILITACAO
FiSICA ESPECIALIZADA PARA PESSOAS COM
DOENCAS RARAS NO ESTADO DO CEARA,
ESTABELECE DIRETRIZES PARA SUA
IMPLEMENTACAO NO AMBITO DO SISTEMA
UNICO DE SAUDE (SUS) E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA DECRETA:

Art. 1° Ficainstituida a Politica de Reabilitacdo Fisica Especializada para Pessoas com Doengas Raras no
Estado do Ceara, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), com a finalidade de garantir atencéo
integral, acesso qualificado e cuidado continuo aos pacientes.

Art. 2° Para os fins desta Lei, consideram-se doencas raras agquelas definidas pelo Ministério da Salide,
especialmente as que afetam o sistema neuromuscular e comprometem a mobilidade e funcionalidade.

Art. 3° A Politicatem como objetivos:

| —ampliar o acesso a reabilitacdo especializada no SUS;

Il — reduzir desigualdades regionais no acesso aos Servigos,

Il —melhorar funcionalidade, autonomia e qualidade de vida;

IV — prevenir complicacdes e hospitalizacOes evitavels,
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V —fortalecer aatencéo integral e longitudinal;

VI —integrar assisténcia, ensino e inovagdo em salde.

Art. 4° A Politica sera orientada pelas seguintes diretrizes:
| — regionalizagdo do atendimento;

I — organizagdo em rede integrada de cuidados;

Il — atencdo centrada no paciente e nafamilia;

IV — uso de protocol os clinicos baseados em evidéncias;
V —incorporagao de tecnologias assistivas;

V1 — uso de tel essalide para ampliacéo do acesso.

Art. 5° A execucdo da Politica ocorrera por meio da articulagdo com:
| —arede da Secretaria da Salde do Estado do Ceara (SESA);

Il —as Policlinicas Regionais;

[11 — os Centros Especializados em Reabilitacéo (CERS);

IV — hospitais de referéncia estadual;

V —aatencdo primériamunicipal;

VI — servicos de telessalde e salde digital.

81° O Estado podera instituir Centros de Referéncia em Doencas Raras com foco em reabilitacao,
distribuidos regionalmente.

Art. 6° A Politica podera contemplar:

| — fisioterapia neuromuscular especializada;

Il — terapia ocupacional e reabilitagdo funcional;

Il — fonoaudiol ogia e suporte respiratorio;

IV —atendimento multiprofissional integrado;

V —acesso a Orteses, proteses e tecnologias assistivas,
VI — apoio psicossocial;

VIl — orientacéo afamiliares e cuidadores.
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Art. 7° Serdo ingtituidas linhas de cuidado especificas com:
| —avaliagdo funcional periddica;

Il — plano terapéutico individualizado;

Il — monitoramento continuo;

IV — reabilitacéo precoce;

V — prevencao de deformidades e incapacidades.

Art. 8° O Estado podera:

| —implementar tele-reabilitacao;

Il — utilizar sistemas de monitoramento remoto;

Il —integrar dados clinicos em plataformas digitais;

IV — fomentar pesquisa aplicada em doencas raras.

Art. 9° Poder&o ser firmados convénios com:
| —instituicdes publicas;

Il — universidades;

I11 — organizacOes da sociedade civil;

IV — centros de pesquisa e inovagéo.

Art. 10° O Poder Executivo regulamentard estaLel.

Art. 11° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo a conta de dotacGes orcamentéarias
préprias consignadas no orgamento vigente, suplementadas se necessario.

Art. 12° EstaLe entraem vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA

A presente proposicdo tem como objetivo instituir a Politica Estadual de Reabilitacdo Fisica
Especializada para Pacientes com Doencas Raras no Estado do Ceard, reconhecendo a necessidade de

3de4



atencdo diferenciada a esse grupo populacional, especialmente no que se refere a preservacéo da
mobilidade e dafuncionalidade.

As doencgas raras que afetam o sistema neuromuscular e o tecido conjuntivo, como as distrofias
musculares, a atrofia muscular espinhal, a osteogénese imperfeita e a sindrome de Ehlers-Danlos,
apresentam, em sua maioria, carater progressivo, podendo comprometer significativamente a capacidade
fisica, aindependéncia e a qualidade de vida dos pacientes.

Nesse contexto, a reabilitacdo fisica especializada desempenha papel fundamental ndo apenas na
recuperacdo funcional, mas também na prevencdo de complicacdes, na reducdo de limitagbes e na
promocado da autonomia dos individuos.

Entretanto, observa-se que muitos pacientes no Estado do Ceard ainda enfrentam dificuldades de acesso a
servigos especializados, bem como a assisténcia multiprofissional adequada, 0 que compromete a
efetividade do tratamento e agrava as limitacGes impostas pelas doencas.

A proposta busca estruturar uma politica publica voltada a reabilitacéo fisica, incentivando a organizacéo
da rede de atendimento, a capacitacdo de profissionais e a oferta de servicos adequados as necessidades
especificas desses pacientes.

Além disso, ainiciativa contribui para a inclusdo social, ao promover maior independéncia funcional e
participacdo ativa dos pacientes na sociedade, reduzindo barreiras e ampliando oportunidades.

Importante destacar que o projeto respeita os limites da competéncia legislativa estadual, ao instituir
diretrizes gerais de politica publica, cabendo ao Poder Executivo a regulamentacdo e implementacéo das
acoes.

Dessaforma, trata-se de medida de relevante interesse publico, que fortalece o sistema de salide, promove

dignidade e contribui significativamente para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com doencas
raras no Estado do Ceara

DEPUTADO DE ASSISDINIZ

DEPUTADO (A)
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