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Institui o programa Vida Rara -
Fisioterapia e Terapia Ocupacional para
Pessoas com Doengas Raras no ambito do
Estado.

A Assembleia Legislativa do Estado de Rondénia decreta:

estabelecida pela Organiza¢do Mundial da Satde — OMS —¢ pela legislacio federal pertinente.
Art. 2° — SHo objetivos do programa instituido por esta lei:
[ - Promover a prevengédo de incapacidades decorrentes de doengas raras;

IT — Fomentar a reabilitacdo funcional das pessoas diagnosticadas com doengas raras;

multiprofissional;
VI - reduzir o impacto de incapacidades decorrentes das doengas raras;

VII - capacitar profissionais darede estadual de saude para o atendimento a pessoas com doencas

VIII - fomentar a criagdo de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas especificas;
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unidades da rede publica de satide parcerias com:

I - universidades e instituicdes de ensino superior;
IT - hospitais universitarios e hospitais especializados;

III - organizacses da sociedade civil sem fing lucrativos;

Art. 4° — Ag acdes previstas para o programa Vida Rara deverdo contemplar:
I —avaliagdo funcional e elaboracio de plano terapéutico individualizado;
IT - atendimento ambulatorial e domiciliar, conforme necessidade do paciente;
IIT - orientacso, capacitacido e acompanhamento de familiares e cuidadores;
IV — aquisicdo e fornecimento de dispositivos de tecnologia assistiva;
V —monitoramento e avalia¢do periddica dos resultados obtidos;
VI —integracdo com outros programas de satide e assisténcia social.
Art. 5° — Para a consecucdo dos objetivos do programa Vida Rara, poderdo ser realizadas
parcerias, convénios, acordos Ou outros instrumentos juridicos com instituigdes publicas e
privadas sem fins lucrativos,
Art. 6° — O Poder Executivo regulamentard esta lei, definindo as etapas para a criagfo e
implementaco do programa Vida Rara.
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Art. 7° — Esta lei entra em vigor na data de sua publicacio.

Plenario das Deliberagées, 23 de maio de 2025,
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JUSTITICATIVA
Nobres parlamentares,
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Por todo o eXposto, submetemos 3 apreciacio desta Assembleia Legislativa o presente Projeto de

Lei, confiantes de que a implantacgo do Programa Vida Rara serq UM marco na promogao da savde,
da autonomia e da dignidade das pessoas com dygas raras em nosso Estado.
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