CAMARA o

VEREADORA

PROJETO DE LEI ORDINARIA N° DE 20 DE ABRIL DE 2023.
VEREADORA CLEIDE HILARIO

‘DISPOE SOBRE A POLITICA DE ATENCAO INTEGRAL
A SAUDE DAS PESSOAS COM DOENCAS RARAS NO
MUNICIPIO DE ANAPOLIS.

A Camara Municipal de Anapolis aprovou e eu, Prefeito Municipal, nos termos do

art. 58 da LOMA, sanciono a seguinte Lei:

Art. 1°. A Politica de Atencdo Integral a Saude das Pessoas com Doengas Raras possui
o objetivo de reduzir a mortalidade, as manifestagdes secundarias e a melhoria da qualidade de
vida da populagio, por meio de agdes de promogdo, prevengdo, detecgdo precoce, tratamento

oportuno redugio de incapacidade e cuidados paliativos.

§ 1°. Para efeitos desta Lei, as doengas raras sao caracterizadas por uma ampla
diversidade de sinais e sintomas e variam de doenga para doenga e de pessoa

para pessoa acometida pela mesma condigao.

§ 2°. Para os 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 Consolidagdo n° 2, de 28 de setembro de 2017, do

Ministério da Saude.

§ 3°. Alteragdes sobre a definigdo de doengas 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 Atengdo Integral a Satide das Pessoas com Doengas

Raras, no ambito da rede publica de satide do Municipio de Andpolis:

Palédcio de Santana, ( )
Av. Jamel Cecilio, Qd.50 Lt.14, \‘A, /4
Jundiai, Andpolis-GO \J / ,

CEP: 75110-330
anapolis.go.leg.br



. CLEIDE
 CAMARA HILARI®

VEREADORA

I - Garantir e ampliar o acesso universal, igualitario e equanime as ag¢des e servigos de

saude publica;

II - Proporcionar a integralidade de assisténcia, entendida como conjunto articulado e
continuo das acdes e servi¢os preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada

caso em todos os niveis de complexidade do sistema;

III - Garantir as pessoas com doengas raras, em tempo Oportuno, acesso aos meios

diagnosticos e terapéuticos, conforme suas necessidades;
IV - Qualificar a atengdo as pessoas com doengas raras;

V - Garantir o acesso a informagdes relacionadas a estrutura da linha de cuidado da

atenc¢do a saude das pessoas com doengas raras.

Art. 3°. A politica de atencdo integral a saude das pessoas com doengas raras sera

desenvolvida a partir dos seguintes principios, no ambito da rede piiblica municipal de satde:
I - Atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;

I - Reconhecimento da doenca rara e da necessidade de oferta de cuidado integral,

considerando-se as diretrizes no ambito do Sistema tnico de Satde - SUS;

III - Promocdo do respeito as diferengas e aceitagio de pessoas com doengas raras, com

enfrentamento de preconceitos;

IV - Garantia do acesso e da qualidade dos servigos, com oferta de cuidado integral e

aten¢do multiprofissional;

V - Incorporagio e uso de tecnologias voltadas para promogdo, prevengao ¢ cuidado
integral na rede publica de satde, incluindo tratamento medicamentos e formulas nutricionais

indicados no ambito do SUS;
VI - Articulagdo intersetorial e garantia ampla de participagdo e controle social;

VII - Promogdo da acessibilidade das pessoas com doengas raras a edificacoes,

mobilidrios, espagos e equipamentos;

VIII - Divulgacdo de informagdes quanto ao potencial dos servicos de satide e a sua

utilizag¢ao pelas pessoas com doengas raras.
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Art. 4°. Sio diretrizes da politica de atengdo integral a saude das pessoas com doengas

raras, no ambito da rede publica municipal de satde:

I - Educagdo permanente de profissionais de saude por meio de atividades que visem a
aquisicdo e ao aprimoramento de conhecimentos, habilidades ¢ atitudes para a atengdo a pessoa

com doenga rara;

Il - Promocdo de acdes intersetoriais, buscando-se parcerias que propiciem 0

desenvolvimento das a¢des de promogao da satde;

I11I - Organizacdo das agdes ¢ servigos da rede publica de saude para o cuidado da pessoa

com doenga rara;

IV - Oferta de cuidado com acdes que visem & habilitagdo e a reabilitagao das pessoas

com doencas raras, além de medidas assistivas para 0s casos que as exijam;
V - Diversificacdo das estratégias de cuidado as pessoas com doengas raras.

Art. 5°. A rede publica de saude do Municipio de Anapolis proporcionara de acordo

com o orgamento vigente:

I - Que todos os servigos de saude que prestam atendimento as pessoas com doengas
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;

I1 - Garantir o financiamento para o cuidado integral das pessoas com doengas raras, no
ambito dos gastos constitucionalmente indicados, ou ainda quando forem verba orcamentaria
periddica;

111 - Garantir a formacdo dos profissionais e dos trabalhadores de saude de acordo com

a Politica de Educa¢io Permanente em Saude;

IV - Definir critérios técnicos para o funcionamento dos servi¢os que atuam no escopo
das consideradas doengas raras, bem como 0s mecanismos para seu monitoramento e avaliagao,
inclusive por meio de Convénios, Ajustes, Termos ¢ Acordos de Cooperagdo com o Poder

Publico e/ou Privado;

V - Garantir o compartilhamento de informag¢des na rede publica municipal de satde,
resguardadas as previsdes da Lei Geral de Prote¢ao de Dados;
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VI - Adotar mecanismos de monitoramento, avalia¢io e auditoria, com vistas a melhoria
da qualidade das a¢des e dos servigos ofertados, considerando as especificidades dos servigos de

saude e suas responsabilidades;

VII - Promover o intercadmbio de experiéncias e estimular o desenvolvimento de estudos
e de pesquisas que busquem o aperfeigoamento, a inovagdo de tecnologias e a disseminagdo de
conhecimentos voltados a promogdo da satde, a prevengdo, ao cuidado, a habilitagdo e a

reabilitacdo das pessoas com doengas raras;

VIII - Estimular a participagio popular ¢ o controle social, visando a contribuigdo na
elaboragio de estratégias e no controle da execugdo da politica de atencdo integral as pessoas

com doengas raras;

IX - Contribuir para o desenvolvimento de processos ¢ métodos de coleta, analise ¢
produgdo de informagdes, aperfeigoando permanentemente a contabilidade dos dados ¢ a
capilarizagio das informagdes na perspectiva de usé-las para alinhar estratégias de

aprimoramento da gestdo, disseminagdo das informagdes e planejamento em saude;

X - Monitorar e avaliar o desempenho e a qualidade das acdes e dos servigos de

prevencdo e de controle das doengas raras no Municipio no &mbito 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 Satde.

Art. 7°. As despesas decorrentes da execugdo desta Lei correrdo por conta de dotagoes

orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 8°. O Executivo regulamentara esta lei, em especial a atuagdo da Secretaria

Municipal de Saude.

Art. 9°, Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Sala das Sessoes, 20 de abril de 2023.

CLE’(DE MARTINS HILARIO DE BARROS
VER m REPUBLICANOS
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JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei visa a instituir a Politica de ateng¢do integral a saude das
pessoas com doengas raras no Municipio de Andpolis, com o objetivo principal de melhorar o
acesso aos servicos de saude e a informacdo, reduzir a incapacidade causada por essas doengas e

contribuir para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com doengas raras.

Estimulando mecanismos que possibilitem a devida assisténcia e amparo, com 0
objetivo de melhorar o acesso aos servigos de satide, a informagao, ¢ os cuidados adequados aos

pacientes diagnosticados com alguma forma de doenga rara.

A propositura procura concretizar o direito a satde, contexto no qual o Municipio
possui, indubitavelmente, competéncia para editar normas protetivas da saude publica, nos

termos dos artigos 30, I ¢ II, cc. 24, XII, da Constitui¢do Federal.

E, sendo certo que a saude ¢ direito de todos e dever do Estado (art. 196 da Constitui¢ao
Federal), sdo de relevancia publica as agdes e os servigos de saude, cabendo ao Poder Pubico

dispor sobre sua regulamentagdo, fiscalizagao e controle (art. 197).

O art. 6° da Constituicdo da Republica aduz que todos tém direito a satde, devendo o
Poder Pliblico somar esforcos para sua efetividade. Ainda, o art. 23, II, da Carta Magna, assevera
que é de competéncia comum da Unido, Estados, Distrito Federal e dos Municipios cuidar da

saude e da assisténcia publicas.

As doencas raras, em geral, sdo cronicas, progressivas, degenerativas e podem levar a
morte, sendo 80% delas de origem genética. Outras se desenvolvem como infecgdes bacterianas
ou virais, alergias, ou tém causas degenerativas. A maioria delas (75%) se manifesta ainda na

infancia dos pacientes.

Manifestagdes relativamente frequentes podem simular doengas comuns, dificultando o
seu diagnéstico, causando elevado sofrimento clinico e psicossocial aos afetados e a suas
familias. No entanto, um tratamento adequado ¢ capaz de reduzir complicagdes e sintomas, assim

como impedir agravamento e evolucdo da doenga.

Desta maneira, em virtude da relevancia do tema para a sociedade, bem como, da

necessidade imperiosa de preservar direitos fundamentais da pessoa com doenc¢a rara,
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incentivando e criando politicas publicas em prol desta causa, submeto o presente projeto de lei

a apreciagio dos Nobres Vereadores, conclamando o apoio a esta iniciativa.

Sala das Sessoes, 20 de abril de 2023.
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