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INSTITUI A POLITICA ESTADUAL DE APOIO AS
FAMILIAS E CUIDADORES DE PESSOAS COM
DOENCAS RARAS NO AMBI:I'O DO ESTADO DO
CEARA E DA OUTRASPROVIDENCIAS.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA DECRETA:

Art. 1° Fica ingtituida a Politica Estadual de Apoio as Familias e Cuidadores de Pessoas com Doencas
Raras no ambito do Estado do Ceara.

Art. 2° S80 objetivos da Politica:

| — reconhecer a importancia das familias e cuidadores no tratamento, acompanhamento e
desenvolvimento das pessoas com doengas raras,

Il — promover acBes de orientacdo, acolhimento e apoio as familias e cuidadores;
Il — estimular adivulgacéo de informagdes sobre direitos, servigos e politicas publicas disponiveis;
IV —fortalecer redes de apoio e acolhimento voltadas as pessoas com doencas raras e seus familiares;

V — incentivar a integracdo entre familias, profissionais de salde, instituicdes de apoio e entidades
representativas;

VI —contribuir para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com doengas raras e de seus cuidadores.
Art. 3° Constituem diretrizes da Politica:

| —valorizagdo do papel desempenhado pelas familias e cuidadores,

I — promocéo do acolhimento familiar;

Il —incentivo a disseminacdo de informacdes qualificadas e acessiveis;
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IV — estimulo a articulagdo entre instituicdes publicas, entidades da sociedade civil e associacdes
representativas dos pacientes,

V — fortalecimento da participagdo social das familias na construgdo e aprimoramento das politicas
publicas relacionadas as doengas raras,

VI — promocdo da integragdo entre as areas de sallde, educagdo, assisténcia social e demais politicas
correlatas.

Art. 4° Para a consecucao dos objetivos desta Lei, poder&o ser promovidas, entre outras, as seguintes
acoes:

| — divulgag&o de informagdes sobre direitos sociais, beneficios, servicos publicos e politicas voltadas as
pessoas com doengas raras;

Il —incentivo a realizacdo de atividades educativas destinadas a familiares e cuidadores sobre cuidados
continuados, qualidade de vida, incluso socia e autonomia dos pacientes,

Il — estimulo a disseminacdo de informacdes sobre centros de referéncia, servicos especializados e redes
de apoio existentes,

IV — promogdo de agdes de conscientizagdo sobre a importancia do acolhimento e do suporte as familias
de pessoas com doencas raras;

V —incentivo a producdo e divulgagdo de materiais informativos voltados aos familiares e cuidadores;
V1 — estimulo atroca de experiéncias entre familias, cuidadores, profissionais e entidades representativas;

VIl — fortalecimento de iniciativas voltadas a orientac8o sobre acesso a tratamentos, medicamentos,
terapias e servicos especializados,

VIII —incentivo a utilizacdo de ferramentas tecnol 6gicas para compartilhamento de informacées e apoio
as familias;

| X — promocao de acdes voltadas ao fortalecimento dos vinculos familiares e comunitérios.

Art. 5° Constitui diretriz da Politica o estimulo aidentificacdo das principais demandas enfrentadas pelas
familias e cuidadores de pessoas com doencas raras, visando subsidiar a formulagdo e o aprimoramento
de politicas publicas.

Art. 6° Para os fins desta L ei, poder&o ser incentivadas acdes voltadas a

| — orientacdo acerca dos direitos das pessoas com doencas raras e de seus familiares;

Il — divulgagdo de informagdes sobre atendimento especializado, reabilitagdo e acompanhamento
multiprofissional;

Il —fortalecimento de redes de apoio comunitario e associativo;
IV — promocéo de acdes de acolhimento e suporte informacional as familias recém-diagnosticadas;

V — incentivo a articulagdo entre instituicdes publicas, entidades da sociedade civil e associagdes de
pacientes,

VI —valorizacdo e reconhecimento do papel desempenhado pelos cuidadores familiares,
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VIl — estimulo a participacéo das familias em espacos de didogo e construcdo de politicas publicas
relacionadas as doencas raras.

Art. 7° Poderdo ser incentivadas acfes de acolhimento e orientacdo destinadas as familias de pessoas
recém-diagnosticadas com doencas raras, com o objetivo de facilitar 0 acesso a informacéo, as redes de
apoi o, aos servicos especializados disponiveis e aos direitos assegurados pelalegislacdo vigente.

Art. 8% As agdes previstas nesta Lei poderdo estimular a integracdo entre as &reas de salde, educacéo,
assisténcia social e demais politicas publicas relacionadas ao atendimento das pessoas com doencas raras
e de seusfamiliares.

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

SALA DAS SESSOES DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA.

QUEIROZ FILHO

Deputado Estadual — PSDB

JUSTIFICATIVA
As familias e cuidadores desempenham papel indispensavel navida das pessoas com doencgas raras.

Em muitos casos, assumem responsabilidades permanentes relacionadas ao acompanhamento médico,
deslocamentos para tratamento, administracdo de medicamentos, suporte emocional, cuidados
especializados e mediacdo do acesso a servigos publicos.

Apesar de sua relevancia, esses familiares e cuidadores frequentemente enfrentam desafios fisicos,
emocionais, sociais e financeiros que impactam diretamente sua qualidade de vida e a continuidade dos
cuidados prestados as pessoas com doencgas raras.

A presente proposi¢éo busca reconhecer essa realidade e estabelecer diretrizes para fortalecer a rede de
apoio as familias e cuidadores, ampliando o acesso a informag&o, incentivando a disseminagdo de
conhecimento sobre direitos e servigos disponiveis e promovendo maior integracdo entre os diversos
atores envolvidos no cuidado.

Especial atencéo é conferida as familias que recebem o diagndstico de uma doencarara. Frequentemente,
o momento do diagnéstico é acompanhado de inseguranca, duvidas e dificuldades para identificar os
servicos especializados disponiveis, os tratamentos indicados e os direitos assegurados pela legislacdo. O
incentivo a acfes de acolhimento e orientacdo pode contribuir significativamente para a melhoria da
gualidade de vida dessas familias.

A proposta também valoriza o fortalecimento das redes de apoio comunitario e associativo, reconhecendo
a importancia das associagdes de pacientes e das organizagOes da sociedade civil na construcdo de
solugdes, no compartilhamento de experiéncias e no apoio as familias.

Importante ressaltar que a presente matéria respeita integralmente os limites constitucionais da iniciativa
parlamentar, ndo cria 6rgdos, cargos ou despesas obrigatdrias para o Poder Executivo, limitando-se a
estabel ecer diretrizes gerais de interesse publico voltadas ao apoio das familias e cuidadores de pessoas
com doencas raras.

QUEIROZ FILHO
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