PODER LEGISLATIVO

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO
ESTADO DO AMAZONAS

PROJETO DE LEI N2 DE 2025
AUTORIA: DEPUTADA ESTADUAL JOANA DARC

Institui o Programa de Fisioterapia e Terapia
Ocupacional para Pessoas com Doenga Rara.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS DECRETA:

Art. 19  Fica instituido, no ambito do Estado do Amazonas, o Programa de Fisioterapia e Terapia
Ocupacional (PFTO) para Pessoas com Doenca Rara.

Art. 22 O PFTO tem como objetivos:

| - prevenir doengas e agravos em pessoas com doenca rara;

Il - garantir assisténcia e reabilitacdo adequadas a essa populacdo;

Il - promover educacdo em salde e capacitacdo de profissionais envolvidos no atendimento; e
IV - fomentar a criacdo e manutencdo de uma rede de servicos integrada e acessivel.

Art. 32 S3o diretrizes do PFTO:

| - universalidade e equidade no acesso aos servicos de fisioterapia e terapia ocupacional;

Il - humanizacdo e qualidade no atendimento;

Il - integracdo entre os setores publico e privado na promoc¢do da saude; e

IV - participagdo social e controle publico no acompanhamento das agdes.

Art. 42 O publico-alvo do PFTO compreende pessoas com doencas raras no Estado do Amazonas,
atendidas por meio de atividades e projetos de assisténcia social e instituicdes de saude.

Art. 52 S3o instrumentos do PFTO:

| - implementacao de programas e acoes especificas de fisioterapia e terapia ocupacional;
Il - capacitacdo e formacao continuada dos profissionais envolvidos;

Il - estabelecimento de parcerias com instituicdes publicas e privadas; e

IV - monitoramento e avaliacdo periédica das a¢des e politicas implementadas.

Art. 62 As acOes de fisioterapia do PFTO incluem:

| - prevencdo, manutencao e reabilitacdo de disfungdes em diversos sistemas fisioldgicos;
Il - tratamento de lesdes da pele;

lIl - melhoria da forca muscular e marcha;

IV - orientagdo quanto ao uso de medicamentos e tratamento da dor; e
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V - orientagdo aos cuidadores.

Art. 72 As agOes de terapia ocupacional do PFTO abrangem:
| - desenvolvimento da independéncia funcional;

Il - adequagao de ambientes;

Il - prevengdo e tratamento de perdas cognitivas;

IV - abordagem de alteragdes psicoemocionais e sociais; e

V - promocdo de atividades significativas para restabelecer a autonomia das pessoas com doencas
raras.

Art. 82  Para atuar nas acdes do PFTO, os profissionais especializados em fisioterapia e terapia
ocupacional deverdao ser registrados no Conselho Regional de Fisioterapia e Terapia Ocupacional

(CREFITO).

Art. 92 Para a consecuc¢ao dos objetivos do PFTO, poderdo ser realizados convénios, acordos ou

outros instrumentos juridicos com instituicdes publicas e privadas.

Art. 10. As despesas decorrentes da execucdao desta Lei correrdo a conta das dotacdes
orcamentadrias prdprias, suplementadas se necessario.

Art. 11. O Poder Executivo regulamentara esta Lei especificando os critérios técnicos e
operacionais para sua aplicagcao.

Art. 12. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

PLENARIO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS, em Manaus, 11 de abril de
2025.

JOANA DARC
Deputada Estadual - UB/AM
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JUSTIFICATIVA

Senhores Deputados e Deputadas o presente projeto de lei tem objetivo instituir, no ambito do
Estado do Amazonas, o Programa de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (PFTO) para Pessoas com Doenca

Rara.

O Ministério da Saude estima que a cada 100 mil pessoas, 65 sdo acometidas as doencas raras.
Estima-se que existam mais de 5.000 tipos diferentes de doencas raras, cujas causas podem estar

associadas a fatores genéticos, ambientais, infecciosos, imunoldgicos, entre tantas outras causas.

Compdem este grupo de doencas as anomalias congénitas, os erros inatos do metabolismo, os erros
inatos da imunidade, as deficiéncias intelectuais, entre outras doencas, e a maioria possui algum tipo de
componente genético. Algumas das doencas raras tém ocorréncia restrita a grupos familiares ou
individuos. As principais doencas raras que afetam a populagdo brasileira, inclui a Acromegalia - excesso
de produgdo do hormonio do crescimento, o que leva ao crescimento anormal de ossos e tecidos em
adultos; Diabetes Insipida - Diferentemente da Diabetes Mellitus, que é mais comum, a Diabetes Insipida
ndo envolve a regulacdo do acglcar no sangue, mas sim a regulacao do equilibrio de dgua no corpo;
Esclerose Lateral Amiotréfica - doenga neuromuscular progressiva que afeta as células nervosas no
cérebro e na medula espinhal; Fenilcetonuria - doenca genética hereditdria que afeta a capacidade do
corpo de metabolizar a fenilalanina e gera um acumulo do aminoacido causando danos cerebrais
irreversiveis; Fibrose Cistica - doenca genética caracterizada por um acimulo de muco espesso nas vias
aéreas, o que leva a infec¢Oes recorrentes e dificuldade na respiracdo; e Talassemia - grupo de doencas
genéticas do sangue que afetam a producdo de hemoglobina, a proteina que transporta o oxigénio nos

glébulos vermelhos.

As Doencas Raras sdao doencas crdénicas, na sua maioria complexas, degenerativas e debilitantes. A
sua evolugdo pode afetar diferentes zonas do corpo, incluindo musculos, 0ssos, sistema nervoso, 6rgaos
sensoriais, entre outros. A fisioterapia e a terapia ocupacional podem ajudar na gestdo de uma Doenca
Rara como na reabilitacdo funcional, melhorando a mobilidade, forca muscular, equilibrio e coordenacao.

Alguns exercicios terapéuticos e massagens podem aliviar a dor cronica que essas pessoas sentem, assim
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como ao ter também o contato com o terapeuta, tanto o paciente como os familiares recebem orientagdo

aos capacitando-os a oferecer a continuidade desses tratamentos em casa.

Juntamente com a terapia ocupacional, atividades como vestir-se, tomar banho e alimentar-se, se

tornardo mais facilmente realizadas, dando assim, uma autonomia a pessoa com doenca rara.

Diante da relevancia da matéria, solicito o apoio dos Nobres Parlamentares para a aprovacao desta

iniciativa.

PLENARIO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS, em Manaus, 11 de abril de
2025.

JOANA DARC
Deputada Estadual — UB/AM
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