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Projeto de Lei

INSTITUI A POLITICA MUNICIPAL DE ATENCAO,
DIAGNOSTICO E TRATAMENTO AS PESSOAS COM
DOENCAS RARAS, NO AMBITO DO MUNICIPIO DE
BLUMENAU.

Mdrio Hildebrandt, Prefeito Municipal de Blumenau, no uso da atribui¢io que lhe confere o
artigo 59, V, da Lei Orgénica do Municipio de Blumenau, faz saber que a Cimara Municipal aprovou
e ele sanciona e promulga a seguinte Lei:

Art. 1° Fica instituida a Politica Municipal de Aten¢ao, Diagnéstico e Tratamento as Pessoas com
Doengas Raras no Municipio de Blumenau.

§ 1° Para efeitos desta Lei, considera-se doenca 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.

§ 20 Alteragoes sobre a defini¢io de doengas raras, constante na Portaria referida no § 1° deste artigo,
editadas em resolug¢des ou portarias futuras do Ministério da Satide, serao recepcionadas por esta Lei.

Art. 20 Sao objetivos especificos da Politica Municipal de Atengao, Diagndstico e Tratamento as
Pessoas com Doengas Raras:

I — desenvolver agbes de prevengio e de identificagio precoce das doengas raras, em parceria com
organizagoes governamentais e da sociedade civil;

IT — garantir a universalidade, a integridade e a equidade das agdes e servicos de satide aos pacientes,
com a consequente redu¢io da morbidade e da mortalidade no Ambito do municipio de Blumenau;

III — proporcionar atengao integral a satde, visando melhorar a qualidade de vida dos pacientes
diagnosticados com doengas raras;

IV — produzir e oferecer informagdes sobre direitos dos pacientes, medidas de prevengao, cuidado e
servicos disponl’veis na rede;

V — incentivar a realizacio de pesquisas e projetos estratégicos destinados ao estudo da relevincia
clinica, eficdcia, qualidade e incorporacio de tecnologias na drea de genética clinica e doengas raras em

geral; e

VI — qualificar a assisténcia e promover a educagio permanente dos profissionais de satide envolvidos
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na implantagio e implementagio da Politica Municipal de Aten¢io, Diagndstico e Tratamento as
Pessoas com Doencas Raras.

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

Art. 3° E facultado ao municipio de Blumenau, por meio da politica estabelecida por esta Lei:

I — estimular a formacio e a qualificagdo dos profissionais e trabalhadores de sadde para o diagnédstico
precoce de pessoas com doenga rara;

IT — oferecer suficiente infraestrutura, recursos humanos, recursos materiais, equipamentos € insumos
para garantir o diagndstico precoce, atendimento e tratamento adequados;

I1I — promover o intercimbio de experiéncias e estimular o desenvolvimento de estudos e de pesquisa;

IV — definir estratégias de articulagio com entidades civis afetas ao tema, com vistas a inclusio da
atengao ¢ do cuidado integral as pessoas com doengas raras nas estratégias de saide bésica do
municipio;

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

VI — propiciar a educagio permanente dos profissionais da satde, desenvolvendo competéncias
relacionadas a prevengio, ao diagndstico, ao cuidado e  atengio s pessoas com doengas raras; e

VII — fomentar a atualizagio permanente dos profissionais da sadde sobre restricio medicamentosa,
bem como respeitar os procedimentos adequados e as anestesias especificas, com observincia as
orientagdes das entidades representativas desses pacientes.

Art. 4° Sio diretrizes para o funcionamento e a consecugio dos objetivos da politica municipal de que
trata esta Lei:

I — respeito aos direitos humanos, com garantia de autonomia, de independéncia e de liberdade aos
pacientes com doengas raras para fazerem as préprias escolhas;

IT — promogio da equidade, do respeito as diferengas e da aceitagio de pessoas com doengas raras, com
enfrentamento de estigmas e preconceitos;

III — garantia de acesso aos servigos de saude com qualidade, ofertando cuidado integral e assisténcia
multiprofissional, sob a l6gica interdisciplinar;
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IV — atengio humanizada e centrada nas necessidades dos pacientes, com énfase em servicos de
atendimento especificos, com participagao e controle social dos usudrios e de seus familiares, em
respeito ao principio da integralidade;

V — promogao de estratégias de educacio permanente; e

VI — diversificagao das estratégias de cuidado e desenvolvimento de atividades que favorecam a inclusao
social, com vistas 2 promogao de autonomia e ao exercicio da cidadania.

Art. 5° A Politica Municipal de Atengao, Diagnéstico e Tratamento as Pessoas com Doencas Raras
observard:

I — o planejamento e a coordenagao das politicas de que trata esta Lei; e
IT — o0 acompanhamento da execucio da politica de que trata esta Lei, estabelecendo diretrizes e
protocolos para a correta classificagio, identificagao e adequado direcionamento desses pacientes para

tratamento especializado.

Art. 6° A pessoa com doenga rara nao serd submetida a tratamento desumano ou degradante, nio serd
privada do convivio familiar e nio sofrerd discriminagao por motivo da doenga.

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

Art. 8° Ato do Poder Executivo regulamentard esta Lei no que couber.
Art. 9° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.
Prefeitura Municipal de Blumenau, de de 2019.
Prefeito Municipal
Sala das Sessoes, 27 de Agosto de 2019.

Vereador Autor:

Sylvio Zimmermann

Escaneie o cédigo ao lado com
> um leitor Qr Code e acesse a versao digital
deste documento online.

Este documento ¢ assinado digitalmente

Para confirmar a autenticidade acesse https://digital.camarablu.sc.gov.br/validador-assinatura e digite o identificador: FZ2L0-F7JM2-7X1C8-ZGPA5-14GDU


http://www.tcpdf.org

		2019-08-27T18:39:34-0300


		2019-09-03T13:12:06-0300




