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DIARIO OFICIAL
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EDIGAO: 3.829/2025

LEI ORDINARIA N° 4.494/25, DE 29 DE SETEMBRO DE 2025.

“DISPOE SOBRE A POLITICA DE ATENGAO INTEGRAL A SAUDE DAS PESSOAS
COM DOENGAS RARAS NO MUNICIPIO DE ANAPOLIS”.

A PRESIDENTE DA CAMARA MUNICIPAL DE ANAPOLIS, Vereadora Andreia Rezende
de Faria Paralovo, no uso de suas atribuigbes legais que Ihe sao conferidas pelo artigo 59, § 6°, da Lei
Orgéanica do Municipio de Anapolis, c/c o artigo 125, § 2°, do Regimento Interno, PROMULGA a seguinte Lei:

Art. 1°. A Politica Integral a Saude das Pessoas com Doengas Raras possui 0 objetivo de
reduzir a mortalidade, as manifestagdes secundarias e a melhoria da qualidade de vida da populagao, por
meio de acbes de promocdo, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento oportuno de incapacidade e
cuidados paliativos.

§1°. Para efeitos desta Lei, as doengas raras sado caracterizadas por uma ampla
diversidade de sinais e sintomas e variam de doenga para doencga e de pessoa para pessoa acometida pela
mesma condicao.

§2°. Para efeitos desta Lei, considera-se doenga rara aquela que afeta até 65 (sessenta e
cinco) pessoas em cada grupo de 100.000 (cem mil) individuos, ou seja 1,3 pessoas para cada 2.000 (dois
mil) individuos, conforme o anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagéo n° 2, de 28 de setembro de 2017, do
Ministério da Saude.

§3°. Alteragdes sobre definicdo de doencgas raras, constantes na portaria mencionada no
§2° deste artigo, editadas em resolugdes ou portarias posteriores do Ministério da Saude, serdo
recepcionadas por esta Lei.

Art. 2°. Sdo objetivos da Politica de Atencao Integral a Saude das Pessoas com Doencgas
Raras, no ambito da rede publica de saude do Municipio de Anapolis.

I- garantir e ampliar o acesso universal, igualitario e equéanime as agdes e servigos de
saude publica;

ll- proporcionar a integralidade de assisténcia, entendida como conjunto articulado e
continuo das agdes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso em
todos os niveis de complexidade do sistema;

lll- garantir as pessoas com doengas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios
diagnésticos e terapéuticos, conforme suas necessidades;

IV- qualificar a atengdo as pessoas com doencgas raras;

V- garantir o acesso a informagdes relacionadas a estrutura da linha de cuidado da
atencado a saude das pessoas com doencas raras.

Art. 3° A politica de atengao integral a saude das pessoas com doengas raras sera
desenvolvida a partir dos seguintes principios, no ambito da rede publica municipal de saude:

I- atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;
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ll- reconhecimento da doenga rara e da necessidade de oferta de cuidado integral,
considerando-se as diretrizes no ambito do Sistema Unico de Saude — SUS;

lll- promocao do respeito as diferencas e aceitacdo de pessoas com doencgas raras, com
enfrentamento de preconceitos;

IV- garantia do acesso e da qualidade dos servigos, com oferta de cuidado integral e
atencao multiprofissional;

V- incorporagdo e uso de tecnologias voltadas para promogao, prevengao e cuidado
integral na rede publica de saude, incluindo tratamento, medicamentos e formulas nutricionais indicados no
ambito do SUS;

VI- articulacédo intersetorial e garantia ampla de participagéo e controle social;

VIl- promocdo da acessibilidade das pessoas com doencas raras a edificagdes,
mobiliarios, espacos e equipamentos;

VIII- divulgagcéo de informagdes quanto ao potencial dos servicos de saude e a sua
utilizagéo pelas pessoas com doengas raras.

Art. 4°. S3o diretrizes da Politica de Atengao Integral a Saude das Pessoas com Doencgas
Raras, no dmbito da rede publica municipal de saude:

I- educacado permanente de profissionais de saude por meio de atividades que visem a
aquisicao e ao aprimoramento de conhecimentos, habilidades e atitudes para a atencdo a pessoa com
doenca rara;

ll- promocdo de acbes intersetoriais, buscando-se parcerias que propiciem o
desenvolvimento das a¢des de promog¢ao da saude;

lll- organizagao das agobes e servigos da rede publica de saude para o cuidado da pessoa
com doenga rara;

IV- oferta de cuidado com agdes que visem a habilitacdo e a reabilitacdo das pessoas com
doencas raras, além de medidas assistivas para os casos que as exijam;

V- diversificagédo das estratégias de cuidado as pessoas com doencas raras.

Art. 5°. A rede publica de saude do Municipio de Anapolis proporcionara de acordo com o
orcamento vigente:

I- que todos os servicos de saude que prestam atendimento as pessoas com doencas
raras detenham infraestrutura adequada, recursos humanos capacitados e qualificados, recursos materiais,
equipamentos e instintos suficientes, de maneira a garantir o cuidado necessario, por meio do SUS;

ll- garantir o financiamento para o cuidado integral das pessoas com doengas raras, no
ambito dos gastos constitucionalmente indicados, ou ainda quando forem verba orgamentaria periddica;

lll- garantir a formagéao dos profissionais e dos trabalhadores de saude de acordo com a
Politica de Educacédo Permanente em Saude;

IV- definir critérios técnicos para o funcionamento dos servigos que atuam no escopo das
consideradas doencas raras, bem como 0os mecanismos para seu monitoramento e avaliacao, inclusive por
meio de Convénios, Ajustes, Termos e Acordos de Cooperagao com o Poder Publico e/ou Privado;

V- garantir o compartilhamento de informagdes na rede publica municipal de saude,
resguardadas as previsdes da Lei Geral de Protegdo de Dados;

VI- adotar mecanismos de monitoramento, avaliacdo e auditoria, com vistas a melhoria da
qualidade das acgbes e dos servigos ofertados, considerando as especificidades dos servigos de saude e
suas responsabilidades;

VII- promover o intercambio de experiéncias e estimular o desenvolvimento de estudos e
de pesquisas que busquem o aperfeigoamento, a inovacdo de tecnologias e a disseminagdo de
conhecimentos voltados a promog¢ao da saude, a prevengdo, ao cuidado, a habilitacdo e a reabilitacdo das
pessoas com doengas raras;

VIII- estimular a participagdo popular e o controle social, visando a contribuicdo na
elaboracéo de estratégias e no controle da execugdo da Politica de Atencéo Integral as Pessoas com
Doencgas Raras;
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IX- contribuir para o desenvolvimento de processos e métodos de coleta, analise e
produgéo de informacdes, aperfeicoando permanentemente a contabilidade dos dados e a capilarizagao das
informacgdes na perspectiva de usa-las para alinhar estratégias de aprimoramento da gestéo, disseminagéo
das informacgbes e planejamento em saude;

X- monitorar e avaliar o desempenho e a qualidade das agdes e dos servicos de
prevengao e de controle das doencas raras no Municipio no ambito do SUS, bem como auditar.

Art. 6°. No desenvolvimento da politica de que trata esta Lei, serdo observados as
diretrizes terapéuticas e os protocolos clinicos preconizados pelo Ministério da Saude.

Art. 7°. As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta de dotacdes
orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 8°. O Executivo regulamentara a presente Lei.

Art. 9°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao, revogando-se as disposicoes
contrarias.

CAMARA MUNICIPAL DE ANAPOLIS, em 29 de setembro de 2025.

Andreia Rezende
Presidente da Camara Municipal de Anapolis
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