28/02/2023, 11:51 Exibir Impressao n.

LIDO
g PODER LEGISLATIVO EM: / /
§ CAMARA MUNICIPAL DE PETROPOLIS
% GABINETE DA VEREADORA GILDA BEATRIZ
2° SECRETARIO

PROJETO DE LEI
PROTOCOLO LEGISLATIVO
PROCESSO N° 1231/2023

INSTITUI A POLITICA MUNICIPAL DE
ATENCAO DIAGNOSTICO E
TRATAMENTO AS PESSOAS COM
DOENCAS RARAS NO MUNICIPIO DE
PETROPOLIS E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.

Art. 1° Fica instituida a Politica Municipal de Atengéo, Diagndstico e Tratamento as Pessoas
com Doencas Raras no Municipio de Petrépolis.

§ 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° As alteragbes sobre a definicado de doencgas raras constante no § 1° deste artigo, editadas
em resolucdes ou portarias futuras do Ministério da Saude serao recepcionadas pela presente
Lei.

Art. 2° Sao objetivos especificos da Politica Municipal de Atenc¢ao, Diagndstico e Tratamento as
Pessoas com Doencgas Raras:

| — desenvolver acgdes de prevencao e de identificacdo precoce das doencas raras, em parceria
com organizagdes governamentais e da sociedade civil;

Il — garantir a universalidade, a integridade e a equidade das ag¢des e servigos de saude aos
pacientes, com a consequente reducdo da morbidade e da mortalidade no ambito do Municipio
de Petrépolis;

Il — proporcionar atencdo integral a saude, visando a melhorar a qualidade de vida dos
pacientes diagnosticados com doengas raras;

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

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

VI — qualificar a assisténcia e promover a educagao permanente dos profissionais de saude
envolvidos na implantacéo e a implementagao da Politica Municipal de Atencéo, Diagndstico e
Tratamento as Pessoas com Doengas Raras.
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Paragrafo unico. Para o cumprimento dos objetivos de que trata este artigo, o Poder Executivo
podera firmar contratos ou convénios com pessoas juridicas de direito privado.

Art. 3° Sao diretrizes para o funcionamento e a consecuc¢ao dos objetivos da politica municipal
de que trata esta Lei:

| — respeito aos direitos humanos, com garantia de autonomia, de independéncia e de liberdade
aos pacientes com doencgas raras para fazerem as proprias escolhas;

Il — promogao da equidade, do respeito as diferengas e da aceitacdo de pessoas com doengas
raras, com enfrentamento de estigmas e preconceitos;

Il — garantia de acesso aos servigos de saude com qualidade, ofertando cuidado integral e
assisténcia multiprofissional, sob a logica interdisciplinar;

IV — atengdo humanizada e centrada nas necessidades dos pacientes, com énfase em servigos
de atendimento especificos, com participagcdo e controle social dos usuarios e de seus
familiares, em respeito ao principio da integralidade;

V — promogéao de estratégias de educagao permanente;

VI — diversificagdo das estratégias de cuidado e desenvolvimento de atividades que favoregcam
a inclusdo social, com vistas a promog¢ao de autonomia e ao exercicio da cidadania.

Art. 4° O Poder Executivo podera regulamentar a presente Lei no que couber.
Art. 5° Esta Lei entrara em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei visa a instituir a Politica Municipal de Atencdo, Diagnostico e
Tratamento as Pessoas com Doencgas Raras, no d&mbito do Municipio de Petropolis, com o
objetivo principal de melhorar o acesso aos servigcos de saude e a informagao, reduzir a
incapacidade causada por essas doencgas e contribuir para a melhoria da qualidade de vida das
pessoas com doengas raras.

O art. 6° da Constituicdo da Republica aduz que todos tém direito a saude, devendo o
Poder Publico somar esforgcos para sua efetividade. Ainda, o art. 23, Il, da Carta Magna,
assevera que é de competéncia comum da Unido, Estados, Distrito Federal e dos Municipios
cuidar da saude e da assisténcia publicas.

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude, uma doencga € definida como rara
quando atinge até 65 pessoas a cada cem mil individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada dois
mil individuos. Estima-se que existem quase oito mil doengas raras diagnosticadas no mundo.

No Brasil, segundo a Associagao da Industria Farmacéutica de Pesquisa (Interfarma),
essas doencas afetam em torno de treze milhdes de pessoas, as quais, em razdo de nao
receberem tratamento adequado, possuem acesso somente a medicamentos paliativos que
amenizam os sintomas, mas néo interferem na evolugao dos pacientes.

As doencas raras, em geral, sao 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.
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Sala das Sessoes, 28 de Fevereiro de 2023
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GILDA BEATRIZ

Vereadora
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