Camara Municipal de Varginha

REDACAO FINAL DO PROJETO DE LEI N 77/2021

INSTITUI A POLITICA MUNICIPAL DE ATENGCAO, DIAGNOSTICO E TRATAMENTO AS
PESSOAS COM DOENGCAS RARAS, NO AMBITO DO MUNICIPIO DE VARGINHA MG E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS.

O Povo do Municipio de Varginha, Estado de Minas Gerais, por seus representantes na
Camara Municipal,

APROVOU:

Art.1 2 Fica instituida a Politica Municipal de Ateng¢do, Diagndstico e Tratamento as
Pessoas com Doengas Raras no Municipio de Varginha — MG.

§ 12 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 n2 199, de 30 de janeiro de
2014, do Ministério da Saude.

§ 22 Alteragdes sobre a definigdo de doencas raras, constante na Portaria referida no §
12 deste artigo, editadas em resolu¢des ou portarias futuras do Ministério da Saude, serdo
recepcionadas por esta Lei.

Art. 2 2 S3o caracteristicas das Doengas Raras:

| — As Doencas Raras sdo crdnicas, progressivas e incapacitantes, podendo ser
degenerativas e também levar @ morte, afetando a qualidade de vida das pessoas e de suas familias.

11 - N3o existe uma cura eficaz existente, mas ha medicamentos para tratar os sintomas.

Art. 03 2 Serdo avaliados os individuos com doengas raras ou com risco de desenvolvé-
las e seus familiares, de acordo com os grupos:

I = Grupo composto por Doengas Raras de origem genética:

a) Anomalias Congénitas ou de Manifestagdo Tardia,

b) Deficiéncia Intelectual e

c) Erros Inatos do Metabolismo,

Il - Grupo composto por Doengas Raras ndo Genéticas:
a) Infecciosas,

b) Inflamatérias,

c) Autoimunes,

d) Outras Doencas Raras de origem ndo Genética.

Art. 42 - S3o objetivos especificos da Politica Municipal de Atengdo, Diagndstico e
Tratamento as Pessoas com Doencas Raras:

| — desenvolver agdes de prevengdo e de identificagdo precoce das doengas raras, em
parceria com organizagdes governamentais e da sociedade civil;

Praga Governador Benedito Valadares, 11 - Centro - CEP 37002.020 - Varginha - MG - Telefax: (35) 3219.4757
http://www.camaravarginha.mg.gov.br email: imprensa@camaravarginha.mg.gov br / secretaria@camaravarginha.mg.gov br
g

g

cﬂ//%



Camara Municipal de Varginha

Il - garantir a universalidade, a integridade e a equidade das a¢8es e servicos de satide
aos pacientes, com a consequente reducdo da morbidade e da mortalidade no 4mbito do municipio de
Varginha - MG;

lll = proporcionar atengdo integral a saude, visando melhorar a qualidade de vida dos
pacientes diagnosticados com doencas raras;

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

V —incentivar a realizagdo de pesquisas e projetos estratégicos destinados ao estudo da
relevancia clinica, eficécia, qualidade e incorporagdo de tecnologias na drea de genética clinica e doengas
raras em geral;

VI — qualificar a assisténcia e promover a educa¢do permanente dos profissionais de
saude envolvidos na implantagdo e implementagdo da Politica Municipal de Atencdo, Diagndstico e
Tratamento as Pessoas com Doencas Raras.

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

Art. 52 - E facultado ao municipio de Varginha — MG, por meio da politica estabelecida
por esta Lei:

| —estimular a formagdo e a qualificagdo dos profissionais e trabalhadores de salude para
o diagndstico precoce de pessoas com doenca rara;

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

Il - promover o intercambio de experiéncias e estimular o desenvolvimento de estudos
e de pesquisa;

IV — definir estratégias de articulacdo com entidades civis afetas ao tema, com vistas a
inclusdo da atenc&o e do cuidado integral as pessoas com doengas raras nas estratégias de saude bdsica
do municipio;

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

VI — propiciar a educacdo permanente dos profissionais da saude, desenvolvendo
competéncias relacionadas a prevengao, ao diagndstico, ao cuidado e a atengdo as pessoas com doengas
raras;

VIl - fomentar a atualizacdo permanente dos profissionais da saude sobre restricdo
medicamentosa, bem como respeitar os procedimentos adequados e as anestesias especificas, com
observancia as orientagGes das entidades representativas desses pacientes.

Art. 62 - S3o diretrizes para o funcionamento e a consecugdo dos objetivos da politica
municipal de que trata esta Lei:

| — A Rede de Atencdo a Saude Publica Municipal deverd garantir aos familiares e
pacientes com Doencas Raras:

a) Estruturacdo da atengdo de forma integrada e coordenada em todos os niveis, desde
a prevencdo, acolhimento, diagndstico, tratamento (baseado em protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas), apoio até a resolugdo, seguimento e reabilitagdo.

b) Acesso a recursos diagndsticos e terapéuticos;

¢) Acesso a informacdo e ao cuidado;

d) Aconselhamento Genético (AG), quando indicado.

Il — respeito aos direitos humanos, com garantia de autonomia, de independéncia e de
liberdade aos pacientes com doengas raras para fazerem as proéprias escolhas;
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lll - promogdo da equidade, do respeito as diferengas e da aceitacdo de pessoas com
doengas raras, com enfrentamento de estigmas e preconceitos;

IV-garantia de acesso aos servigos de satide com qualidade, ofertando cuidado integral
e assisténcia multiprofissional, sob a légica interdisciplinar;

V - aten¢do humanizada e centrada nas necessidades dos pacientes, com énfase em
servicos de atendimento especificos, com participacdo e controle social dos usudrios e de seus
familiares, em respeito ao principio da integralidade;

VI - promogdo de estratégias de educagdo permanente;

VII- diversificagdo das estratégias de cuidado e desenvolvimento de atividades que
favoregam a inclusdo social, com vistas a promocdo de autonomia e ao exercicio da cidadania.

Art. 72 - A Politica Municipal de Atengdo, Diagndstico e Tratamento as Pessoas com
Doengas Raras observara:

| - o0 planejamento e a coordenacio das politicas de que trata esta Lei;

Il = 0 acompanhamento da execugdo da politica de que trata esta Lei, estabelecendo
diretrizes e protocolos para a correta classificacdo, identificacdo e adequado direcionamento desses
pacientes para tratamento especializado.

1l — Observagdo genético-clinica: anamnese, elaboragdo de

heredograma (pelo menos trés geragbes), atengdo aos antecedentes gestacionais,
condigBes ao nascimento e periodo neonatal, desenvolvimento somatico e neuropsicomotor e outras
intercorréncias morbidas relevantes; exame fisico completo, com especial atengdao a antropometria e
presencga de sinais dismérficos;

IV - Avaliagdo genético-clinica de natimortos e avaliagdo de dbitos de individuos com
anomalias congénitas;

V- Encaminhamento para outras especialidades, para investigacdo e manejo, se
necessario;

VI - Avaliacdo Genética, com elaboragdo de relatério a ser entregue uma copia ao
paciente;

VIl - Solicitagdo de exames diagnosticos;

VIlI- Tratamento especifico de acordo com o problema e baseado em Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas;

IX - Terapia de apoio;

X — AgGes de inclusdo social.

Art. 82 - Ainda cabe a Rede de Atengdo a Saude Publica Municipal oferecer consulta
médica rdpida para avaliacdo e eventual encaminhamento a Servigo Especializado ou Servigos de
Referéncia em Doencas Raras, fundamentada em anamnese e exame fisico, com coleta dos dados
referentes a situagdo apresentada, podendo incluir:

I- Doenca Rara diagnosticada: anamnese completa, com especial atengdo a histéria
familiar, exame fisico meticuloso, incluindo os aspectos morfoldgicos;

Il = Futura descendéncia: anamnese completa, com especial atengdo a histéria familiar
e presenca de consanguinidade. Coletar o maximo de informag8es sobre os casos que motivaram a
consulta, se possivel examinando-os ou coletando dados prévios mais objetivos sobre a afecgdo (exames
subsididrios, consultas, relatérios médicos, laudos de exames complementares, especialmente biopsias
e necropsias).

- Caracterizar adequadamente a consanguinidade: realizar exame fisico cuidadoso,
considerando a suspeita diagndstica e o fato de individuos de isolados geogréficos poderem ter uma
maior incidéncia de doengas raras, necessitando de uma vigilia constante da Atengdo Basica.

IV- Gestagdes de risco: anamnese completa, histéria familiar, laudos de ultrassons e
outros exames complementares;
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V- Demais casos: principais sinais e sintomas da doenga avaliada, situacdes ambientais
que favoregam o aparecimento da doenca, e grau de parentesco ou convivéncia com outros afetados.

VI - Oferecer atengdo multiprofissional e projeto terapéutico singular: o individuo e sua
familia devem ser acompanhados no seu territério pela equipe de aten¢do bésica, durante e apés o
processo de definigdo diagndstica.

Art. 92 S3o direitos da pessoa com doenga rara, entre outros assegurados e decorrentes
desta Lei:

| = Prioridade no atendimento em érgédos publicos e bancos;

Il = Prioridade no tratamento fora de domicilio (TFD);

Il = Vaga em escola publica préxima a sua residéncia;

IV = Transporte gratuito;

V — Acompanhamento de equipe de apoio no ambiente escolar.

Art. 10 A pessoa com doenga rara ndo sera submetida a tratamento desumano ou
degradante, ndo sera privada do convivio familiar ou social e ndo sofrera discriminagdo por motivo da

doenca.

Art. 11 Equipamentos e infraestruturas fisicas e de pessoal preexistentes no Municipio
de Varginha — MG poderdo ser adaptados para o cumprimento desta Lei.

Art. 12 O Executivo Municipal regulamentara esta Lei no prazo de 60(sessenta) dias,
contados a partir da data de sua publicagdo.

Art. 13 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Camara Municipal de Varginha, 24 de marco de 2023.
1402 da Emancipagio Politicg Administrativa do Municipio.

APOLIANO JESUS RIOS
Pres|dente

REGINALDO TRISTAO
' Secretario

G
CARLOS ROBERTO RODRIGUES
Vice-Presidente
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