REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL
ESTADO DO PARA

CAMARA MUNICIPAL DE ITAITUBA
PROJETO DE LEIN. < /2021

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

Fago saber que a Camara Municipal de Itaituba, Estado do Para, aprova e o

Prefeito Municipal Valmir Climaco de Aguiar sanciona e publica a seguinte lei:

Art. 1° - A politica de atengao integral a saude das pessoas com doencas raras
tem como objetivo reduzir a mortalidades, contribuir para a redugdo da morbi-
mortalidade e das manifestagdes secundarias e a melhoria da qualidade de vida
das pessoas, por meio de agdes de promocéo, prevencao, detec¢ao precoce,
tratamento oportuno redugéo de incapacidade e cuidados paliativos.

§ 1° - Para efeitos desta Lei, é considerada doenca rara aquela que afeta até 65
pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 in-
dividuos, conforme o anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagdo n°2, de 28 de
setembro de 2017, do Ministério da Sadde.

§ 2° - Alteragdes sobre a definigdo de doengas raras, constantes na portaria
mencionada no § 1° deste artigo, editadas em resolugGes ou portarias posterio-
res do Ministério da Satde, serdo recepcionadas por esta lei.

Art. 2° - S3o objetivos da politica de atencao integral 4 satde das pessoas com
doengas raras, no &mbito da rede publica municipal de satde:

| - Garantir e ampliar o acesso universal, igualitario e equanime as acoes e ser-
vigos de salide publica;
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I - Proporcionar a integralidade de assisténcia, entendida como conjunto articu-

lado e continuo das agdes e servigos preventivos e curativos, individuais e cole-

tivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade do sistema;

Il - garantir as pessoas com doengas raras, em tempo oportuno, acesso aos

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

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

da atengdo a salde das pessoas com doengas raras.

Art. 3° - A politica de atengéo integral a salide das pessoas com doengas raras

sera desenvolvida a partir dos seguintes principios, no ambito da rede publica
municipal de saude:

| - Ateng&o humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;

Il - Reconhecimento da doenca rara e da necessidade de oferta de cuidado inte-

gral, considerando-se as diretrizes no ambito do Sistema Unico de Satde - SUS;

lll - promog&o do respeito as diferencas e aceitagdo de pessoas com doencas
raras, com enfrentamento de preconceitos;

IV - Garantia do acesso e da qualidade dos servigos, com oferta de cuidado in-
tegral e ateng@o multiprofissional;

V -incorporagéo e uso de tecnologias voltadas para promogao, prevengao e cui-
dado integral na rede publica de saude, incluindo tratamento medicamentos® e
férmulas nutricionais indicados no ambito do SUS:

VI - Articulagdo intersetorial e garantia ampla de participagdo e controle social;

VII - promogéo da acessibilidade das pessoas com doengas raras a edificagdes,
mobilidrios, espagos e equipamentos:

AV. Gettlio Vargas N. ° 419 - Telefax: (093) 3518-2305 - CEP: 68.180-000 - ltaituba — Para
E-mail: camaradeitaituba@outlook.com
Site: www.itaituba.pa.leg.br



REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL
. ESTADO DO PARA
CAMARA MUNICIPAL DE ITAITUBA

VIII - divulgagéo de informacées quanto ao potencial dos servicos de satde e a

sua utilizacdo pelas pessoas com doencas raras.

Art. 4° - S3o diretrizes da politica de atencao integral a satide das pessoas com

doengas raras, no ambito da rede puiblica municipal de satide:

| - Educagdo permanente de profissionais de satide por meio de atividades que
visem & aquisi¢ao e ao aprimoramento de conhecimentos, habilidades e atitudes

para a atencao a pessoa com doenca rara;

Il - Promocgao de agoes intersetoriais, buscando-se parcerias que propiciem o

desenvolvimento das agdes de promogao da saude;

Il - organizagdo das agdes e servigos da rede publica de satude para o cuidado

da pessoa com doenca rara:

IV - Oferta de cuidado com agées que visem a habilitagéo e a reabilitagao das
pessoas com doengas raras, além de medidas assistivas para os casos que as
exijam;

V - Diversificagdo das estratégias de cuidado as pessoas com doengas raras;

VI - Desenvolvimento de atividades no territdrio que favoregam a inclusao social

com vistas a promogao de autonomia e ao exercicio da cidadania.
Art. 5° - E responsabilidade do Municipio, no ambito da rede publica de saude:

| - Garantir que todos os servigos de satude que prestam atendimento as pessoas
com doencas raras possuam infraestrutura adequada, recursos humanos capa-
citados e qualificados, recursos materiais, equipamentos e instintos suficientes,

de maneira a garantir o cuidado necessario,

I - Garantir o financiamento para o cuidado integral das pessoas com doencas

raras;
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11l - garantir a formagéo e a qualificagado dos profissionais e dos trabalhadores de

saude de acordo com a Politica de Educagao Permanente em Saude;

IV - Definir critérios técnicos para o funcionamento dos servigos que atuam no

escopo das doengas raras, bem como os mecanismos para seu monitoramento

e avaliagao;

V - Garantir o compartilhamento de informagdes na rede publica municipal de

saude;

VI - Adotar mecanismos de monitoramento, avaliagéo e auditoria, com vistas a
melhoria da qualidade das agdes e dos servigos ofertados, considerando as es-

pecificidades dos servigos de salde e suas responsabilidades;

VIl - promover o intercambio de experiéncias e estimular o desenvolvimento de
estudos e de pesquisas que busquem o aperfeigoamento, a inovacdo de tecno-
logias e a disseminagdo de conhecimentos voltados & promocdo da satde, a
prevencao, ao cuidado, a habilitagéo e a reabilitagdo das pessoas com doencas

raras;

VIl - estimular a participagao popular e o controle social, visando a contribuicao
na elaborag@o de estratégias e no controle da execugdo da politica de atengéo

integral as pessoas com doengas raras;

IX - Contribuir para o desenvolvimento de processos e métodos de coleta, ana-
lise e produgdo de informagdes, aperfeicoando permanentemente a contabili-
dade dos dados e a capilarizagédo das informagdes, na, perspectiva de usa-las
para alinhar estratégias de aprimoramento da gestao, disseminagdo das infor-

macoes e planejamento em saude;

X - Monitorar e avaliar o desempenho e a qualidade das agdes e dos servigos de
prevengdo e de controle das doengas raras no Municipio, no ambito do SUS,
bem como auditar, quando pertinente.
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Art, 6° - Compete ao Municipio, no Ambito da rede publica de salide:

| - Pactuar as agbes e 0s servigos necessarios para a atengéo integral das pes-
soas com doengas raras;

Il - Planejar e programar as agdes e os servigos de atengdo para doengas raras,

assim como o cuidado das pessoas com doencas raras, considerando-se sua
base territorial e as necessidades de saude locais:

Il - organizar as agdes e os servigos de atengao para doengas raras, assim como

0 cuidado das pessoas com doengas raras, considerando-se os servigos dispo-
niveis no Municipio;

IV - Planejar e programar as acdes e os servigos publicos de salide necessarios
para atender as pessoas com doengas raras;

V - Realizar regulagdo visando a garantia do atendimento local as pessoas com
doengas raras, de acordo com as necessidades de satde;

VI - Realizar a receptacio entre os componentes da rede de atengéo & saude,
com definicao de fluxos de atendimento & satde para fins de controle do acesso
e da garantia de equidade, promovendo a otimizagao de recursos segundo a

complexidade e a densidade tecnoldgica necessarias 2 atencé@o a pessoa com
doengas raras, com sustentabilidade do sistema publico de salde;

VII - implantar o acolhimento e a humanizagdo da atengao de acordo com a Po-
litica Nacional de Humanizagao - PNH:

VIl - analisar os dados municipais relativos as ages de prevengao e as acdes

de servigos prestados a pessoa com doengas raras, produzidos pelos sistemas
de informag&o vigentes, e utiliza-los de tonta a aperfeigoar o planejamento das

acoes locais e a qualificar a atengdo da pessoa com doencas raras;
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IX - Definir os estabelecimentos de satide que ofertam agbes de promocio e

prevengdo e que prestam o cuidado a pessoa com doencas raras, no ambito da
rede publica de saude;

X - Garantir apoio psicoldgico a pessoa com doengas raras e aos seus familiares
e cuidadores;

XI - programar agoes de qualificagao para profissionais e trabalhadores de saude
para o desenvolvimento de competéncias e de habilidades relacionadas as

acoes de prevencao e de controle das doengas raras;

Xl - promover campanhas de informagédo a populagdo acerca das doencas ra-

ras, especialmente sobre os sintomas, o diagnostico precoce, o tratamento e o
acesso ao atendimento integral a saude.

Art. 7° - No desenvolvimento da politica de que trata esta lei, serdo observados

as diretrizes terapéuticas e os protocolos clinicos preconizados pelo Ministério
da Saude.

Art. 8° - O Executivo regulamentara esta lei no prazo de 120 (cento e vinte) dias,
contados a partir de sua publicagao.

Art. 9° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Plenario da Camara Municipal de ltaituba, Dr. Carlos Roberto Cabral
Furtado, em 28 de abril de 2021.

19/04/2021

MARIA DE ALMEIDA SILVA
VEREADORA MDB

Assinado por. MARIA DE ALMEIDA SILVA 20495005215

m X MARIA DE ALMEIDA SILVA
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JUSTIFICATIVA AO PROJETO DE LEIN° 12021

As doengas raras, em geral, sao cronicas, progressivas, degenerativas e podem
levar 2 morte, sendo 80% delas de origem geneética. Outras se desenvolvem como in-
fecgoes bacterianas ou virais, alergias, ou tém causas degenerativas. A maioria delas

(75%) se manifesta ainda na infancia dos pacientes.

A propositura procura concretizar o direito & saude, contexto no qual o Municipio
possui, indubitavelmente, competéncia para editar normas protetivas da saude publica,
nos termos dos artigos 30, | e Il, cc. 24, XII, da Constituigdo Federal e artigos 3° inciso
V1, 13° inciso Il e 130° da Lei Organica do Municipio, suplementando a legislacao federal
e a estadual.

O art. 6° da Constituicio da Republica aduz que todos tém direito a saude, de-
vendo o Poder Publico somar esforgos para sua efetividade. Ainda, o art. 23, ll, da Carta
Magna, assevera que é de competéncia comum da Unido, Estados, Distrito Federal e

dos Municipios cuidar da satde e da assisténcia publicas.

Ainda, vale mencionar que o Anexo XXXVIII, da Portaria de Consolidagao n° 2
de 28 de setembro de 2017 do Ministério da Saude (Origem: PRT MS/GM 199/2014),
dispGe sobre a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doengas Raras e

as Diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sis-
tema Unico de Saude (SUS).

Dessa forma, apresento este importante Projeto de Lei para aprovagao pelos
nobres colegas vereadores, visando a estimular mecanismos que possibilitem a devida

assisténcia e o amparo das pessoas com doengas raras no nosso Municipio.

Plenario da Camara Municipal de ltaituba, Dr. Carlos Roberto Cabral Furtado,
em 28 de abril de 2021.

19/04/2021

X MARIA DE ALMEIDA SILVA

m MARIA DE ALMEIDA SILVA
WSS VEREADORA MDB

Assinado por: MARIA DE ALMEIDA SILVA 20495005215
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