CAMARA MUNICIPAL DO RECIFE

Estado de Pernambuco

GABINETE DA VEREADORA NATALIA DE MENUDO

Institui as bases para a “Politica Municipal de
Pessoas com Doencas Raras”, no ambito do
municipio do Recife

Art. 1° Ficam instituidas as bases para a “Politica Municipal de Pessoas com Doencas
Raras”, no ambito do municipio do Recife.

Art. 2° A “Politica Municipal de Pessoas com Doencas Raras” tera como objetivos:
| - elaborar a linha de cuidados as pessoas com doencas raras;

Il - promover o exame para o diagnéstico e o tratamento, o mais precoce possivel, em
todas as unidades da Rede Publica Municipal de Saude;

[l - utilizar os sistemas de informacdes e de acompanhamento pelo Poder Publico de
todos que tenham diagnéstico de alguma doenca rara, para a elaboracdo de um cadastro
especifico dessas pessoas;

IV - instituir, no Plano Municipal de Educacao:

a) cursos de qualificacdo para os profissionais da Rede Publica de Ensino; e

b) programas de estagios em servicos especializados destinados as Pessoas com
Doencas Raras.

V - estabelecer uma rede de apoio psicolégico aos pacientes e aos seus familiares;

VI - otimizar as relacoes entre as areas técnicas publicas e privadas, de modo a
possibilitar a mais ampla troca de informacoes entre:
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a) profissionais de saude;

b) pacientes;

c) familiares; e

d) representantes de associacoes de pessoas com doencas raras.

VIl - desenvolver campanhas de esclarecimento sobre doencas raras para a populacao,
especialmente sobre:

a) sintomas;
b) tratamento; e
c) locais de atendimento para informacao e encaminhamento.

Art. 3° A “Politica Municipal de Pessoas com Doencas Raras” serd desenvolvida com
apoio de:

| - especialistas;
Il - representantes de associacoes de pessoas com doenca rara; €
Il - familiares.

Art. 4° As campanhas de esclarecimento poderdao ser empreendidas através das
seguintes iniciativas, dentre outras possiveis:

| - elaboracao de cadernos técnicos para profissionais da Rede Publica de Educacao e
Saude, que devem ser custeados por meio de parceria com a iniciativa privada;

Il - criacao de cartilhas e folhetos explicativos para a populagcao em geral;

lll - campanhas em locais publicos de grande circulacdo ou campanhas focadas em
publicos especificos; ou
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IV - divulgacdo dos enderecos das unidades de atendimento para informacao,
encaminhamento e tratamento.

Art. 5° No desenvolvimento das bases para a “Politica Municipal de Pessoas com
Doencas Raras”, serdo observados os protocolos clinicos e as diretrizes terapéuticas

preconizadas pelo Ministério da Saude.

Art. 6° O Poder Publico poderéa buscar apoio em outras instituicoes para desenvolver a
“Politica Municipal de Pessoas com Doencas Raras”.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao oficial.

Sala das Sessoes da Camara Municipal do Recife, 24 de Fevereiro de 2022.

NATALIA DE MENUDO
Vereadora - PSB
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JUSTIFICATIVA

As chamadas “doencas raras” sdo compostas por mais de oito mil patologias
consideradas incomuns pela medicina, mas que, quando somadas - caso a caso -, afetam
milhdes de pessoas em todo o mundo. Dados da Organizacdo Mundial da Saiude (OMS)
estimam que, atualmente, existem cerca de 15 milhdes de pessoas com doencas raras no
Brasil. Desse total, parte consideravel morrerd antes dos cinco anos de idade, muito em
funcao de receberem tratamento inadequado ou tardio. S6 um subgrupo dessas doencas
raras, as anomalias congénitas, atinge aproximadamente 4% de todos os nascidos vivos e
segue como a segunda maior causa de mortalidade infantil no Brasil hd mais de 30 anos.
Mesmo assim, até hoje, ndo temos uma politica publica em funcionamento que proporcione
atendimento adequado e padronizado aos pacientes.

Em janeiro de 2014, o Ministério da Saude estabeleceu a Portaria n® 199, que institui a
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras. Entre as medidas
elencadas, constam diretrizes para a atencao integral dos pacientes por meio do Sistema
Unico de Saude (SUS) e a constituicdo de incentivos financeiros de custeio. No entanto, apos
oito anos desde a publicacdo, poucos avancos efetivos ocorreram no processo de
implementacao.

Para garantir o tratamento adequado das pessoas com doencas raras, além de
provisionar os medicamentos, a principal funcao que o Estado deve exercer é fornecer o
acesso as terapias de reabilitacdo, mesmo porque ainda ndo ha indicacdo de remédios para
grande parte dessas patologias.

Diante do exposto, solicitamos aos nobres Pares desta Casa Legislativa a aprovacao
deste Projeto de Lei Ordinéaria.

Sala das Sessoes da Camara Municipal do Recife, 24 de Fevereiro de 2022.
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