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Municipal de Maceid

Oficio GP n2 1154/2020
Maceio, 17 de dezembro de 2020.

i A Sua Exceléncia o Senhor
Rui Soares Palmeira

Prefeito de Maceid

Excelentissimo Prefeito,

Estamos através do presente, encaminhando o PROJETO DE LEI N2 7.465 aprovado

nesta Casa Legislativa.
Reapresentamos nossos protestos da mais elevada estima e distinta consideragdo.

Respeitosamente,

W

KELMANN VIEIRA DE OLIVEIRA
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CAMARA
Municipal de Maceid
PROJETO DE LEI N° 7.465

PROJETO DE LEI N° 78/2020
Autor: VER. RONALDO LUZ

INSTITUI A POLITICA MUNICIPAL DE ATENCAO,
DIAGNOSTICO E TRATAMENTO AS PESSOAS
COM DOENGAS RARAS NO MUNICIPIO DE
MACEIO.

A Camara Municipal de Macei6é Decreta:

Art. 1° Fica instituida a Politica Municipal de Atencéo, Diagnéstico e Tratamento as Pessoas
com Doengas Raras no Municipio de Maceio.

§ 1° Para efeitos desta lei, considera-se doencas raras aquelas que afetam 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 definicao de doencas raras, constante na Portaria referida no § 1°
deste artigo, editadas em resolugdo e/ou portarias futuras do Ministério da Saude, serao
recepcionadas pela presente Lei.

Art. 2°. S3o objetivos especificos da Politica Municipal de Atengédo Basica, Diagnostico e
Tratamento as Pessoas com Doengas Raras:

| — desenvolver agdes de prevencdo e de identificacdo precoce das doengas raras, em
parceria com organizagdes governamentais e da sociedade civil:

Il — garantir a universalidade, a integridade e a equidade das agbes e servicos de salde aos
pacientes, com a consequente redugdo da morbidade e mortalidade no ambito do Municipio
de Macei6;

Il — proporcionar atengéo integral a satde, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida
dos pacientes diagnosticados com doencgas raras;

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

V — incentivar a realizagdo de pesquisas e projetos estratégicos destinados ao estudo da
relevancia clinica, eficacia e qualidade e incorporagéo 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 sadde
envolvidos na implantagdo e implementagso da Politica Municipal de Ateng&o, Diagnéstico e
Tratamento as Pessoas com Doencas Raras.

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

)
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Municipal de Maceio
Art. 3° Através da Politica estabelecida por esta Lei, o Municipio podera:

| — estimular a formag&o e a qualificagao dos profissionais e trabalhadores de saude para o
diagnéstico precoce de pessoas com doenca rara;

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

Il — promover o intercdmbio 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
inclus@o da atengao e do cuidado integral as pessoas com doengas raras nas estratégias de
saude basica do municipio;

V — organizar e implementar mecanismos para o correto diagnoéstico, cuidado e tratamento as
pessoas com doencas raras;

VI — propiciar a educagdo permanente dos profissionais da salde, desenvolvendo
competéncias relacionadas a prevengéao, ao diagnéstico, ao cuidado e a atencao as pessoas
com doengas raras; e

VIl — fomentar a atualizagdo permanente dos profissionais da salde sobre restricao
medicamentosa, bem como respeitar os procedimentos adequados e anestesias especificas,
com observancia as orientages das entidades representativas desses pacientes;

Art. 4° Séo diretrizes para o funcionamento e a consecugcado 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 doengas raras para fazerem as préprias escolhas:

Il = promogdo da equidade, do respeito as diferencas e da aceitagdo de pessoas com
doengas raras, com enfrentamento de estigmas e preconceitos;

Il - garantia de acesso aos servicos de salde com qualidade, ofertando cuidado integral e
assisténcia multiprofissional, sob a légica interdisciplinar;

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

V — promogao de estratégias de educagao permanente; e

VI — diversificagdo das estratégias de cuidado e desenvolvimento de atividades que
favoregam a incluséo social, com vista a promocéao de autonomia e ao exercicio da cidadania.

Art. 5° A Politica Municipal de Atencao, Diagnoéstico e Tratamento as Pessoas com Doengas
Raras observara:

| - o planejamento e a coordenago das politicas de que trata esta Lei; e

Il — o acompanhamento da execucdo da politica de que trata esta Lei, estabelecendo
diretrizes e protocolos para a correta classificagao, identificagdo e adequado direcionamento

desses pacientes para tratamento especializado. @
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Municipal de Maceid
Art. 6° A pessoa com doenga rara ndo serd submetida a tratamento desumano ou
degradante, ndo sera privada do convivio familiar, nem sofrera discriminagdo por motivo da
doenga.

Art. 7° Equipamentos e infraestruturas fisicas e de pessoal preexistentes no Municipio de
Macei6 poderao ser adaptados para o cumprimento desta Lei.

Art. 8° O Executivo Municipal regulamentara esta Lei, no que couber.

Art. 9° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

MARIA DE FATIMA GALINA F. F.

SANTIAGO CARL
12 Vice jdente 1° Secretario
SILVANIA BATI VEIRA JOSE MARCIO DE MEDEIROS MAIA
BARBOSA JUNIOR
2° Secretaria 3° Secretario
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