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INSTITUI A POLITICA MUNICEIPAL DE ATENCAO,
DIAGNOSTICO E TRATAMENTO AS PESSOAS COM
DOENGAS RARAS, NO AMBITO DO MUNICIPIO DE
VARGINHA MG E DA OUTRAS PROVIDENCIAS.

O Povo do Municipio de Varginha, Estado de Minas Gerais,
por seus representantes na Camara Municipal,

APROVA:

Art1 ° Fica instituida a Politica Municipal de Atengao,
Diagnoéstico e Tratamento as Pessoas com Doencas Raras no Municipio de
Varginha - MG.

§ 1° Para efeitos desta Lei, considera-se doenga rara aquela
que afeta até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada 100.000 (cem mil)
individuos, conforme a Portaria n°® 199, de 30 de janeiro de 2014, do Ministério
da Saude.

§ 2° Alteragbes sobre a definicdo de doencas raras,
constante na Portaria referida no § 1° deste artigo, editadas em resolugdes ou
portarias futuras do Ministério da Saude, serao recepcionadas por esta Lei.

Art. 2 ° Sao caracteristicas das Doengas Raras:

| — As Doencas Raras sdo cronicas, progressivas e
incapacitantes, podendo ser degenerativas e também levar a morte, afetando
a qualidade de vida das pessoas e de suas familias.

Il -~ Nao existe uma cura eficaz existente, mas ha
medicamentos para tratar os sintomas.

Art. 03 ° Serdo avaliados os individuos com doencas raras
ou com risco de desenvolvé-las e seus familiares, de acordo com 0s grupos:

| - Grupo composto por Doengas Raras de origem genética:

a) Anomalias Congénitas ou de Manifestacdo Tardia,

b) Deficiéncia Intelectual e

c¢) Erros Inatos do Metabolismo,

Il = Grupo composto por Doengas Raras nao Genéticas:
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a) Infecciosas,

b) Inflamatérias,

c) Autoimunes,

d) Outras Doencas Raras de origem nao Genética.

Art. 4° - Sao objetivos especificos da Politica Municipal de
Atencao, Diagnéstico e Tratamento as Pessoas com Doengas Raras:

| — desenvolver agbes de prevencdo e de identificacao
precoce das doencas raras, em parceria com organizagbes governamentais e
da sociedade civil;

Il - garantir a universalidade, a integridade e a equidade das
acdes e servicos de saude aos pacientes, com a consequente redugao da
morbidade e da mortalidade no ambito do municipio de Varginha - MG;

lll - proporcionar atencéo integral a saude, visando melhorar
a qualidade de vida dos pacientes diagnosticados com doencas raras;

IV — produzir e oferecer informagdées sobre direitos dos
pacientes, medidas de prevencéo, cuidado e servigcos disponiveis na rede;

V - incentivar a realizacdo de pesquisas e projetos
estratégicos destinados ao estudo da relevancia clinica, eficacia, qualidade e
incorporacao de tecnologias na area de genética clinica e doengas raras em
geral;

VI - qualificar a assisténcia e promover a educagao
permanente dos profissionais de saude envolvidos na implantacdo e
implementagao da Politica Municipal de Atencdo, Diagnéstico e Tratamento as
Pessoas com Doengas Raras.

Paragrafo Gnico. Para o cumprimento dos objetivos de que
trata este artigo, o Poder Executivo Municipal podera firmar contratos ou
convénios com pessoas juridicas de direito privado.

Art. 5° - E facultado ao municipio de Varginha — MG, por
meio da politica estabelecida por esta Lei:

I — estimular a formacao e a qualificacao dos profissionais e
trabalhadores de saude para o diagnostico precoce de pessoas com doenga
rara,

Il — oferecer suficiente infraestrutura, recursos humanos,
recursos materiais, equipamentos e insumos para garantir o diagnéstico
precoce, atendimento e tratamento adequados;

Il — promover o intercambio de experiéncias e estimular o
desenvolvimento de estudos e de pesquisa,

IV — definir estratégias de articulagdo com entidades civis
afetas ao tema, com vistas a inclusdo da atencdo e do cuidado integral as
pessoas com doengas raras nas estratégias de saude basica do municipio;

V - organizar e implementar mecanismos para o correto
diagndstico, cuidado e tratamento as pessoas com doengas raras;
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VI - propiciar a educagdao permanente dos profissionais da
saude, desenvolvendo competéncias relacionadas a prevengao, ao
diagndstico, ao cuidado e a atengdo as pessoas com doengas raras;

VIl - fomentar a atualizagdo permanente dos profissionais da
satde sobre restricdo medicamentosa, bem como respeitar os procedimentos
adequados e as anestesias especificas, com observancia as orientagbes das
entidades representativas desses pacientes.

Art. 6° - S3o diretrizes para o funcionamento e a consecucao
dos objetivos da politica municipal de que trata esta Lei:

| — A Rede de Atencdo a Saude Publica Municipal devera
garantir aos familiares e pacientes com Doencas Raras:

a) Estruturacdo da atencdo de forma integrada e coordenada
em todos os niveis, desde a prevencao, acolhimento, diagnéstico, tratamento
(baseado em protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas), apoio até a
resolucao, seguimento e reabilitagao.

b) Acesso a recursos diagnosticos e terapéuticos;

c) Acesso a informacgao e ao cuidado;

d) Aconselhamento Genético (AG), quando indicado.

Il - respeito aos direitos humanos, com garantia de
autonomia, de independéncia e de liberdade aos pacientes com doencas raras
para fazerem as proprias escolhas;

Il - promocgdo da equidade, do respeito as diferencas e da
aceitacdo de pessoas com doencas raras, com enfrentamento de estigmas e
preconceitos;

IV- garantia de acesso aos servicos de saude com
qualidade, ofertando cuidado integral e assisténcia multiprofissional, sob a
I6gica interdisciplinar;

V - atengdo humanizada e centrada nas necessidades dos
pacientes, com énfase em servicos de atendimento especificos, com
participacdo e controle social dos usuarios e de seus familiares, em respeito
ao principio da integralidade;

VI - promocgao de estratégias de educagao permanente;

VIl- diversificagdo das estratégias de cuidado e
desenvolvimento de atividades que favoregcam a inclusédo social, com vistas a
promocao de autonomia e ao exercicio da cidadania.

Art. 7° - A Politica Municipal de Atencao, Diagnoéstico e
Tratamento as Pessoas com Doengas Raras observara:

| — o planejamento e a coordenacado das politicas de que
trata esta Lei;

Il - 0 acompanhamento da execugao da politica de que trata
esta Lei, estabelecendo diretrizes e protocolos para a correta classificagao,
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identificacdo e adequado direcionamento desses pacientes para tratamento
especializado.

IIl - Observacao genético-clinica: anamnese, elaboracao de

heredograma (pelo menos trés geragdes), atengao aos
antecedentes gestacionais, condigdes ao nascimento e periodo neonatal,
desenvolvimento somatico e neuropsicomotor e outras intercorréncias
morbidas relevantes; exame fisico completo, com especial atencdo a
antropometria e presenca de sinais dismorficos;

IV — Avaliagdo genético-clinica de natimortos e avaliacéo de
6bitos de individuos com anomalias congénitas;

V- Encaminhamento para outras especialidades, para
investigacdo e manejo, se necessario;

VI - Avaliagcdo Genética, com elaborag¢ao de relatério a ser
entregue uma copia ao paciente;

VIl - Solicitagao de exames diagndsticos;

VIII- Tratamento especifico de acordo com o problema e
baseado em Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas;

IX — Terapia de apoio;

X — Acoes de inclusdo social.

Art. 8° - Ainda cabe a Rede de Atencao a Saude Publica
Municipal oferecer consulta médica rapida para avaliagdo e eventual
encaminhamento a Servico Especializado ou Servicos de Referéncia em
Doencas Raras, fundamentada em anamnese e exame fisico, com coleta dos
dados referentes a situacao apresentada, podendo incluir:

I- Doenca Rara diagnosticada: anamnese completa, com
especial atencao a histéria familiar, exame fisico meticuloso, incluindo os
aspectos morfolégicos;

Il - Futura descendéncia: anamnese completa, com especial
atencdo a histéria familiar e presenga de consanguinidade. Coletar 0 maximo
de informacdes sobre os casos que motivaram a consulta, se possivel
examinando-os ou coletando dados prévios mais objetivos sobre a afeccao
(exames subsidiarios, consultas, relatérios médicos, laudos de exames
complementares, especialmente biopsias € necropsias).

lll- Caracterizar adequadamente a consanguinidade: realizar
exame fisico cuidadoso, considerando a suspeita diagnéstica e o fato de
individuos de isolados geograficos poderem ter uma maior incidéncia de
doencas raras, necessitando de uma vigilia constante da Atengao Basica.

IV- Gestagdoes de risco: anamnese completa, histoéria
familiar, laudos de ultrassons e outros exames complementares;

V- Demais casos: principais sinais e sintomas da doenca
avaliada, situagcdes ambientais que favorecam o aparecimento da doenca, e
grau de parentesco ou convivéncia com outros afetados.

4

Praga Governador Benedito Valadares, 11 Centro - CEP 37002 020— Vargil;ha_ MG - Telefax (35) 3219 4?-5?

http:/iwww camaravarginhz ; e i
p ginha mg.gov br email Imprensa@camaravarginha mg gov br / secretaria@camaravarginha mg gov br

1



Camara Municipal de Varginha

VI — Oferecer atencao multiprofissional e projeto terapéutico
singular: o individuo e sua familia devem ser acompanhados no seu territério
pela equipe de atengdo basica, durante e apés o processo de definicao
diagnéstica.

Art. 9° Sao direitos da pessoa com doenga rara, entre outros
assegurados e decorrentes desta Lei:

| - Prioridade no atendimento em 6rgaos publicos e bancos;

Il - Prioridade no tratamento fora de domicilio (TFD);

Ill - Vaga em escola publica préxima a sua residéncia;

IV — Transporte gratuito;

V - Acompanhamento de equipe de apoio no ambiente
escolar.

Art. 10 A pessoa com doencga rara nao sera submetida a
tratamento desumano ou degradante, ndo sera privada do convivio familiar ou
social e ndo sofrera discriminacdo por motivo da doenca.

Art. 11 Equipamentos e infraestruturas fisicas e de pessoal
preexistentes no Municipio de Varginha — MG poderao ser adaptados para o
cumprimento desta Lei.

Art. 12 O Executivo Municipal regulamentara esta Lei no
prazo de 60(sessenta) dias, contados a partir da data de sua publicagéo.

Art. 13 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala das Sessdes da Camara Municipal de Varginha,
em 25 de agosto de 2021.

LUCAS GABRIEL RIBEI r. Lucas”
Verea
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DOENCAS RARAS - QUAIS SAO
E POR QUE SAO CHAMADAS

DESSA FORMA?

As doencas raras sdo caracterizadas por uma ampla diversidade
de sinais e sintomas e variam ndo sé de doencga para doenga,
mas também de pessoa para pessoa acometida pela mesma
condigao.

O conceito de Doenca Rara (DR), segundo a Organizagao
Mundial de Saide (OMS), é a doenca que afeta até 65 pessoas
em cada 100 mil individuos, ou seja, 1,3 para cada 2 mil pessoas.
Na Unido Europeia, por exemplo, estima-se que 24 a 36 milhdes
de pessoas tém doencas raras. No Brasil ha estimados 13
milhdes de pessoas com doengas raras, segundo pesquisa da
Interfarma.

Existem de seis a oito mil tipos de doencas raras, em que 30%
dos pacientes morrem antes dos cinco anos de idade; 75% delas
afetam criangas e 80% tém origem genética. Algumas dessas
doengas se manifestam a partir de infec¢es bacterianas ou
causas virais, alérgicas e ambientais, ou sdo degenerativas e
proliferativas.
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comuns de se desenvolverem em pessoas portadoras da
acromegalia. A cada ano, ela tem uma incidéncia de trés a
quatro casos por milhdo. Além disso, se ndo tratada, pode levar
a morte. No entanto, a maioria dos pacientes pode conviver com
a doenga, a partir de um tratamento com um especialista. As
trés formas de trata-la sdo: medicamentos, cirurgia e
radioterapia.

Angiodema hereditdrio: é uma doenca genética que provoca
inchagos nas extremidades do corpo, do rosto, dos érgaos
genitais, mucosas do trato intestinal, da laringe e outros érgdos.
Além dos inchagos, outros sintomas sdo: nauseas, vomitos e
diarreia. O diagnoéstico da doenca é feito por meio do histdrico
meédico do paciente, além de exames laboratoriais, fisicos e de
imagem. O angiodema hereditario é uma doenca rara que nao
tem cura, mas o tratamento para aliviar ou prevenir crises é
feito com medicamentos indicados por um especialista.

Doenga de Crohn: é uma doenca inflamatédria crénica que
atinge o intestino e os casos mais graves podem apresentar
entupimento ou perfuragdes intestinais. Enfraquecimento, dores
abdominais e nas articula¢des, perda de peso, diarreia com ou
sem sangue, lesdes na pele, pedra nos rins e na vesicula s3o
alguns dos principais sintomas. Ela atinge tanto homens quanto
mulheres, principalmente entre os 20 e 40 anos de idade e a
incidéncia € maior em fumantes. Ndo se sabe ao certo quais sdo
as causas dessa doenga, mas ha indicios de que ela surge por
causa de problemas no sistema imunolégico. Para fazer o
diagndstico é necessdrio realizar exames de sangue, clinicos, de
imagem e analisar o histérico do paciente.

REFERENCIAS

http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doencas-raras
(http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doencas-raras) -
acessado em 17/06/2019

http://www.eurordis.org/content/what-rare-disease

(http://www.eurordis.org/content/what-rare-disease) - acessado
em 17/06/2019
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Segundo o Ministério da Saude, atualmente existem no Brasil
cerca de 240 servicos que oferecem agdes de assisténcia e
diagnéstico. No entanto, por se tratarem de doengas raras,
muitas vezes elas sao diagnosticadas tardiamente. Além disso,
os pacientes geralmente encontram dificuldades no acesso ao
tratamento.

PRINCIPAIS CARACTERISTICAS

* As doencas raras geralmente sdo crdnicas, progressivas,
degenerativas e muitas vezes com risco de morte.

* Nao existe uma cura eficaz existente, mas ha
medicamentos para tratar os sintomas.

* As doencas orfas alteram diretamente a qualidade de vida
da pessoa e, muitas vezes, o paciente perde a autonomia
para realizar suas atividades. Por isso, causam muita dor e
sofrimento tanto para o portador da doen¢a quanto para
os familiares.

CONHECA ALGUMAS
DOENGCAS RARAS

Doenca de Gaucher: genética e hereditdria, essa doenca causa
alteragdes no figado e no bago. Os ossos ficam enfraquecidos e
também podem ocorrer manchas na pele, cansaco, fraqueza,
diarreia e sangramento nasal. A incidéncia da Doenga de
Goucher é um caso em cada 100 mil pessoas e pode atingir
tanto criangas quanto adultos. E dificil diagnostica-la, pois os
sintomas podem confundir a andlise clinica. O tratamento € feito
a partir de medicamentos indicados por um especialista.

Hemofilia: é um distdrbio genético que afeta a coagula¢do do
sangue. A hemofilia & hereditaria e provoca sangramentos
prolongados tanto na parte interna quanto externa do corpo.
Pode haver sangramento dentro das articula¢des, nos musculos,
na pele e em mucosas. O tratamento é feito com medicamentos
indicados por um hematologista.

Acromegalia: é uma doenca grave que provoca aumento das
maos e dos pés e de outros tecidos moles do organismo como o
nariz, as orelhas, os labios e a lingua. Diabetes, Insuficiéncia
cardiaca. hipertensao, artrose e tumores benignos também sdo
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