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INSTITUI A POLITICA DE ATENGAO
INTEGRAL A SAUDE DAS PESSOAS COM
DOENGAS RARAS NO MUNICIPIO DE BETIM.

A Céamara Municipal de Betim aprova:

Art. 1°- Fica instituida a Politica de Ateng&o Integral a Saude das Pessoas com Doengas
Raras, com o objetivo de reduzir a mortalidade, contribuir para a redugdo da morbimortalidade e
das manifestagdes secundarias e a melhoria da qualidade de vida das pessoas, por meio de agdes
de promogédo, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento oportuno reducdo de incapacidade e
cuidados paliativos.

§ 1°- Para efeitos desta lei, & considerada doenga rara aquela que afeta até 65 pessoas em
cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos, conforme o anexo
XXXVl da Portaria de Consolidagao n° 2, de 28 de setembro de 2017, do Ministério da Saude.

§ 2°- Alteragdes sobre a definicdo de doencas raras, constantes na portaria mencionada no

§ 1° deste artigo, editadas em resoluges ou portarias posteriores do Ministério da Saude, serao
recepcionadas por esta lei.

Art. 2°- Sao objetivos da Politica de Atengdo Integral a Salide das Pessoas com Doencas
Raras, no ambito da rede publica municipal de saude:

| - Garantir e ampliar o acesso universal, igualitario e equanime as acgdes e servigos de salde
publica;

Il - Proporcionar a integralidade de assisténcia, entendida como conjunto articulado e
continuo das acdes e servicos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada
caso em todos os niveis de complexidade do sistema;

Ill - Garantir as pessoas com doengas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios
diagnosticos e terapéuticos, conforme suas necessidades;

IV - Qualificar a atengé@o as pessoas com doengas raras;

V - Garantir o acesso a informacdes relacionadas a estrutura da linha de cuidado da atenca
a saude das pessoas com doengas raras.

Art. 3°- A Politica de Atencdo Integral a Saude das Pessoas com Doengas Raras sera
desenvolvida a partir dos seguintes principios, no &mbito da rede publica municipal de saude:
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Il - Reconhecimento da doenca rara e da necessidade de oferta de cuidado integral,
considerando-se as diretrizes no ambito do Sistema Unico de Salde - SUS;

| - Atencao humanizad

Il - Promogéao do respeito as diferengas e aceitagdo de pessoas com doencgas raras, com
enfrentamento de preconceitos;

IV - Garantia do acesso e da qualidade dos servigcos, com oferta de cuidado integral e
atengao multiprofissional;

V - Incorporagéo e uso de tecnologias voltadas para promogéo, prevengéo e cuidado integral
na rede publica de saude, incluindo tratamento, medicamentos e formulas nutricionais indicados no
ambito do SUS;

VI - Articulagédo Intersetorial e garantia ampla de participagéo e controle social;

VIl - promogéo da acessibilidade das pessoas com doengas raras a edificagdes, mobiliarios,
espagos e equipamentos;

VIII - Divulgagdo de informagdes quanto ao potencial dos servigos de saude e a sua
utilizagdo pelas pessoas com doengas raras.

Art. 4°- Sao diretrizes da politica de atencgdo integral a saude das pessoas com doencas
raras, no ambito da rede publica municipal de salde:

| - Educagéo permanente de profissionais de saide por meio de atividades que visem a
aquisicdo e ao aprimoramento de conhecimentos, habilidades e atitudes para a atencdo a pessoa
com doenga rara;

Il - Promogédo de agbes intersetoriais, buscando-se parcerias que propiciem ©
desenvolvimento das agdes de promogao da saude;

Il - Organizagdo das agdes e servigos da rede publica de saude para o cuidado da pessoa
com doenga rara;

IV - Oferta de cuidado com agdes que visem a habilitagdo e a reabilitagdo das pessoas com
doengas raras, além de medidas assistidas para os casos que as exijam;

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

VI - Desenvolvimento de atividades no territério que favoregam a inclus@o social com vistas
a promogao de autonomia e ao exercicio da cidadania. |

Art. 5°- O Municipio, no &mbito da rede publica de salude, podera garantir, adotar, promover,” }
contribuir, monitorar e definir agdes que visem a: “

A)

| - Garantir que todos os servigos de saude que prestam atendimento as pessoés com
doencas raras possuam infraestrutura adequada, recursos humanos capacitados e qualificados,
recursos materiais, equipamentos e insumos suficientes, de maneira a garantir o cuidado
necessario;

T

Il - Garantir a formacéo e a qualificagéo dos profissionais e dos trabalhadores de saude de
acordo com a Politica de Educagéo Permanente em Saude;
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IlI- Definir critérios técn 0 unmonamI!!to dos servigos que atuam no escopo das
doengas raras, bem como os mecanismos para seu monitoramento e avaliagéo;

IV - Garantir o compartilhamento de informagdes na rede publica municipal de salde;

V - Adotar mecanismos de monitoramento, avaliagdo e auditoria, com vistas @ melhoria da
qualidade das agdes e dos servigos ofertados, considerando as especificidades dos servigos de
saude e suas responsabilidades;

VI - Promover o intercambio de experiéncias e estimular o desenvolvimento de estudos e de
pesquisas que busquem o aperfeicoamento, a inovagdo de tecnologias e a disseminagdo de
conhecimentos voltados a promogdo da salde, a prevencdo, ao cuidado, & habilitacdo e a
reabilitacao das pessoas com doengas raras;

VII - Estimular a participagdo popular e o controle social, visando a contribuigdo na
elaboragdo de estratégias e no controle da execugédo da politica de atencéo integral as pessoas
com doengas raras;

VIII - Contribuir para o desenvolvimento de processos e métodos de coleta, analise e
producdo de informacgdes, aperfeicoando permanentemente a contabilidade dos dados e a
capilarizagdo das informagdes, na perspectiva de usa-las para alinhar estratégias de aprimoramento
da gestao, disseminagéo das informagdes e planejamento em saude;

IX - Monitorar e avaliar o desempenho e a qualidade das agbes e dos servigos de prevencao
e de controle das doencgas raras no Municipio, no ambito do SUS, bem como auditar, quando
pertinente.

Art. 6°- Podera o Municipio, no ambito da rede publica de saude:

| - Pactuar as agbes e os servicos necessarios para a atengéo integral das pessoas com
doengas raras;

Il - Planejar e programar as agdes e os servigos de atengao para doengas raras, assim como
o cuidado das pessoas com doengas raras, considerando-se sua base territorial e as necessidades
de saude locais;

Il - Organizar as acdes e os servigos de atengdo para doengas raras, assim como o cuidado
das pessoas com doengas raras, considerando-se os servigos disponiveis no Municipio;

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

V - Realizar regulagéo visando a garantia do atendimento local as pessoas com doencas
raras, de acordo com as necessidades de saude;

VI - Realizar a regulagéo entre os componentes da rede de atengéo a saude, com definigéo
de fluxos de atendimento & saude para fins de controle do acesso e da garantia de equidade,
promovendo a otimizacdo de recursos segundo a complexidade e a densidade tecnoldgica
necessarias a atengdo a pessoa com doengas raras, com sustentabilidade do sistema pablic %
saude;

H a |

~
VIl - Implantar o acolhimento e a humanizag&o da atengéo de acordo com a Politica Naéio " !

de Humanizacgao; \ “

ivo acoes de prevencao e as acdes de servicos
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IX - Definir os estabelecimentos de salde que ofertam agdes de promocéo e prevengdo e
que prestam o cuidado a pessoa com doengas raras, no ambito da rede publica de salde;

utiliza-los de forma a aperfeigoa
com doengas raras;

X - garantir apoio psicolégico a pessoa com doengas raras e aos seus familiares e
cuidadores;

X| - Programar agdes de qualificagdo para profissionais e trabalhadores de salude para o
desenvolvimento de competéncias e de habilidades relacionadas as agbes de prevencdo e de
controle das doencgas raras;

Xll - Promover campanhas de informagdo a populagdo acerca das doengas raras,
especialmente sobre os sintomas, o diagndstico precoce, o tratamento e o0 acesso ao atendimento
integral a saude.

Art. 7°- Para a promocgéao da Politica de que trata esta lei, serdo observados as diretrizes
terapéuticas e os protocolos clinicos preconizados pelo Ministério da Saude.

Art. 8°- Para o desenvolvimento da Politica em questéo, a secretaria Municipal de Saude
trabalhara de modo Intersetorial com demais érgdos da administragdo municipal.

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

Camara Municipal de Betim, 15 de janeiro de 2025
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JUSTIFICATIVA

De acordo com o Ministério da Saude, as doengas raras s&o caracterizadas por uma ampla
diversidade de sinais e sintomas e variam ndo s6 de doenga para doenga, mas também de pessoa
para pessoa acometida pela mesma condi¢cdo. Manifestagdes relativamente frequentes podem
simular doengas comuns, dificultando o seu diagnéstico, causando elevado sofrimento clinico e
psicossocial aos afetados, bem como para seus familiares.

O conceito de Doenca Rara, segundo a Organizagdo Mundial de Salde — OMS —, é adoenga
que afeta até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada 100.000 (cem mil) individuos. No Brasil ha
estimados 13 (treze) milhdes de pessoas com doengas raras. Estima-se que existam entre 6.000
(seis mil) a 8.000 (oito mil) tipos diferentes de doengas raras em todo 0 mundo.

Geralmente, as doengas raras sao crdnicas, progressivas e incapacitantes, podendo ser
degenerativas e também levar a morte, afetando a qualidade de vida das pessoas e de suas
familias. Outrossim, muitas delas ndo possuem cura, de modo que o tratamento consiste em
acompanhamento clinico, fisioterapico, fonoaudiolégico, psicoterapico, entre outros, com o objetivo
de aliviar os sintomas ou retardar seu aparecimento.

Algumas dessas doengas se manifestam a partir de infecgées bacterianas ou causas virais,
alérgicas e ambientais, ou sdo degenerativas e proliferativas. Ja 80% (oitenta por cento) delas
decorrem de fatores geneticos.

Malgrado sejam doengas individualmente raras, como um grupo elas acometem um
percentual expressivo da populagdo, o que resulta em um problema de salde relevante.

Isto posto, diante de toda fundamentagao supra, em concretizagéo ao direito constitucional
e fundamental a saude, propde-se o presente projeto de lei, a fim de conferir cidadania a uma
populagéo que sofre as consequéncias, por vezes incapacitantes, de graves doengas que sequer
sao conhecidas.

A Carteira de Identificagcdo da Pessoa com Doenga Rara — CIPDR - se mostra de extrema
importancia ndo apenas para a fruigéo dos direitos de preferéncia estabelecidos no presente Projeto
de Lei, mas, notadamente, para que os servigos de salde do Estado de Minas Gerais comecem a
registrar e identificar seus cidaddos acometidos por doencas raras, de modo que seja possivel
desenvolver, com base em evidéncias estatisticas, politicas publicas de saude para esses
individuos.
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