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INSTITUI A POLITICA ESTADUAL DE INCLUSAO
EDUCACIONAL DOS ESTUDANTES COM DOENCAS
RARAS NO AMBITO DO ESTADO DO CEARA E DA
OUTRASPROVIDENCIAS.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA DECRETA:

Art. 1° Ficainstituida a Politica Estadual de Inclusdo Educacional dos Estudantes com Doencas Raras no
ambito do Estado do Ceara

Art. 2° S80 objetivos da Politica:

| —promover a permanéncia escolar dos estudantes com doencas raras;

Il — contribuir paraareducao da evasdo escolar;

Il — estimular a adaptacéo das préticas pedagdgicas as necessidades especificas dos estudantes;
IV —fomentar aincluséo educacional e aigualdade de oportunidades;

V — promover a articulagdo entre familia, escola e profissionais de salde;

VI —incentivar a construcdo de estratégias que favorecam o desenvolvimento integral dos estudantes com
doencasraras.

Art. 3° Constituem diretrizes da Politica:

| —respeito a dignidade e a individualidade do estudante;
|1 — garantia de ambiente escolar inclusivo;

[l — promocgéao da acessibilidade e da participacdo escolar;

IV — estimulo & formagéo continuada dos profissionais da educagéo;
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V —integracdo entre as politicas de educacdo, sallde e assisténcia social;
V1 —valorizag&o da articulagéo entre escola, familia e rede de apoio ao estudante.

Art. 4° Para a consecucdo dos objetivos desta Lei, poderdo ser promovidas, entre outras, as seguintes
acoes:

| — incentivo a adaptacé@o de atividades pedagodgicas as necessidades especificas dos estudantes com
doengasraras,

Il — estimulo a elaboracdo de estratégias de acompanhamento individualizado para estudantes que
necessitem de afastamentos frequentes em razéo de tratamentos de salde;

Il —incentivo a utilizac8o de recursos tecnol 6gicos e ferramentas de apoio ao processo de aprendizagem;
IV — promocao de aghes voltadas a reducdo da evasdo escolar de estudantes com doencas raras;

V — estimulo a capacitagdo continuada de professores, gestores escolares e demais profissionais da
educacdo sobre as particularidades das doencas raras e seus impactos no ambiente escolar;

V| — fortalecimento da articulagdo entre escolas, familias e servigos de salde para acompanhamento do
desenvolvimento educacional dos estudantes;

VIl — incentivo a adocdo de medidas que favorecam a recuperacéo de contetdos e atividades escolares
durante periodos de afastamento por motivo de tratamento medico;

VIII — promogao de agdes de conscientizagdo da comunidade escolar sobre doencas raras, inclusdo e
combate a discriminacao;

IX — estimulo a producdo e divulgacdo de materiais educativos voltados a inclusdo de estudantes com
doencasraras,

X —incentivo a acessibilidade pedagdgica e a adocdo de préaticas educacionais inclusivas compativeis
com as necessidades dos estudantes atendidos.

Art. 5° Congtitui diretriz da Politica Estadual de Inclusdo Educacional dos Estudantes com Doencas Raras
o estimulo a identificagcdo, ao acompanhamento e ao monitoramento da trajetoria escolar dos estudantes
diagnosticados com doengas raras, observadas as normas de protecéo de dados pessoais.

Art. 6° Paraosfins desta L ei, poderdo ser incentivadas acdes voltadas &

| —identificac8o dos estudantes com doencas raras regularmente matriculados na rede publica estadual de
ensino;

I —acompanhamento de sua frequéncia, permanéncia e desenvolvimento escolar;

1l — mapeamento das principais necessidades educacionais relacionadas as condi¢fes de salde
apresentadas pelos estudantes;

IV — fortalecimento da comunicacéo entre a escola, a familia e os servicos de sallde responsaveis pelo
acompanhamento do estudante;

V — prevencéo da evasdo escolar e da exclusdo educacional decorrentes de tratamentos prolongados ou
limitagBes funcionais,

VI — articulagdo entre as politicas publicas de educagdo, salde e assisténcia social voltadas ao
atendimento dos estudantes com doencas raras.
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Art. 7° 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

Os estudantes com doencas raras frequentemente enfrentam obstéculos adicionais para 0 acesso,
permanéncia e pleno desenvolvimento no ambiente escolar.

InternacBes recorrentes, tratamentos continuos, limitacbes fisicas, necessidades especificas de
acompanhamento e dificuldades de aprendizagem decorrentes de determinadas condigdes clinicas podem
comprometer significativamente a trajetoria educacional desses alunos.

Embora a Constituicdo Federal assegure o direito a educacéo e a igualdade de oportunidades, muitas
familias ainda enfrentam desafios para garantir a permanéncia escolar de seus filhos durante longos
periodos de tratamento médico, deslocamentos para centros especializados e situagBes que exigem
adaptactes pedagogicas especificas.

A presente proposicao busca estabelecer diretrizes para fortalecer a incluso educacional dos estudantes
com doengas raras, promovendo maior integracdo entre escola, familia e servicos de salde, contribuindo
para areducdo da evasdo escolar e para a efetivacao do direito fundamental a educacéo.

A proposta incentiva a ado¢do de medidas voltadas a recuperacéo da aprendizagem durante periodos de
afastamento por tratamento médico, a capacitacdo dos profissionais da educacéo e ao fortalecimento da
articulagcdo entre escola, familia e servicos de saide, contribuindo para a permanéncia escolar e para o
pleno desenvolvimento dos estudantes.

Outro aspecto relevante da presente proposicao € o incentivo a identificacdo e ao acompanhamento dos
estudantes com doengas raras ao longo de sua trgjetéria escolar, promovendo maior integracéo entre
educacdo, sallde e assisténcia social. Muitas familias enfrentam dificuldades decorrentes da auséncia de
comunicacdo entre os diversos servicos publicos responsaveis pelo atendimento desses estudantes. A
articulagdo intersetorial contribui para a construcéo de estratégias mais eficazes de permanéncia escolar,
inclusdo educacional e desenvolvimento integral dos alunos.

A matéria respeita os limites constitucionais da iniciativa parlamentar, ndo cria 6rgaos, cargos ou

despesas obrigatorias para 0 Poder Executivo, limitando-se a estabelecer diretrizes gerais de interesse
publico voltadas a promoc¢ado da inclusdo educacional.

QUEIROZ FILHO

Deputado Estadual — PSDB
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