PROJETO DE LEI N° 3.176

Dispoe sobre a institui¢do de diretrizes para a
Politica Municipal de Ateng¢do Integral a
Saude das Pessoas com Doencas Raras no
Municipio de Campo Limpo Paulista.

Art. 1° Ficam estabelecidas, no ambito do Municipio de Campo Limpo Paulista,
diretrizes para a promocao de politicas publicas voltadas a atencdo integral a saude das
pessoas com doengas raras, visando a melhoria da qualidade de vida, acesso a
informagdes e apoio a familiares.

Art. 2° Para os fins desta Lei, considera-se pessoa com doenga rara o individuo
diagnosticado por laudo médico, conforme classificacdo adotada pelo Ministério da
Saude.

Art. 3° As diretrizes de que trata esta Lei incluem:

I — a promogao de campanhas de conscientizagcdo sobre doengas raras, seus
sintomas e formas de diagnostico precoce;

I — a realizagdo de debates, palestras e eventos informativos voltados a
capacitagdo de profissionais da satde e da educagdo sobre o tema;

Il — a articulacdo com institui¢des publicas e privadas para a ampliagdo do
acesso ao diagnostico e ao tratamento especializado;

IV — o incentivo a criagdo de programas de apoio psicologico e social para
pacientes e familiares, em parceria com entidades da sociedade civil;

V — o fortalecimento do cadastro e acompanhamento de pessoas com doengas
raras, em conformidade com os sistemas nacionais de informacado em saude.

Art. 4° O Municipio poderd firmar parcerias e convénios com entidades ptblicas
e privadas, organizagdes ndo governamentais e instituigdes de ensino e pesquisa para a
implementagdo de agdes voltadas a aten¢do integral as pessoas com doengas raras.

Art. 5° Fica instituido o Dia Municipal de Atencao as Pessoas com Doencas
Raras, a ser celebrado anualmente no ultimo dia do més de fevereiro, ¢ a Semana
Municipal de Atencdo as Pessoas com Doencas Raras, a ser realizada na ultima
semana de fevereiro, com o objetivo de promover a conscientizagdo e a disseminagdo
de informagdes sobre o tema.

Art. 6° As disposigdes desta Lei deverdo ser observadas pelo Poder Executivo
dentro das possibilidades orcamentarias e administrativas do Municipio, podendo ser
regulamentadas por ato do Executivo, caso necessario.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.
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JUSTIFICATIVA
Senhores Vereadores,

As pessoas com doengas raras enfrentam desafios diarios significativos, desde o
acesso a diagnostico precoce e tratamento adequado até a superacdo de barreiras sociais
e econbmicas. No Brasil, estima-se que existam mais de 13 milhdes de pessoas
acometidas por essas condi¢Oes, muitas das quais ainda enfrentam dificuldades no
reconhecimento de seus direitos e na obtencdo de suporte adequado.

Diante desse cenario, a criacdo da Politica Municipal de Atencéo Integral a Sadde
das Pessoas com Doencas Raras no Municipio de Campo Limpo Paulista representa um
avanco significativo na promocéo da qualidade de vida dessa populacéo. O projeto visa
estabelecer diretrizes concretas para ampliar a assisténcia especializada, facilitar o acesso
a diagnosticos precoces, promover capacitacdo profissional e fortalecer redes de apoio
psicolégico e social.

A implementacdo dessa politica também sera essencial para reduzir a mortalidade
e minimizar as sequelas causadas pela demora no tratamento, além de garantir maior
suporte as familias.

A instituicdo do Dia e da Semana Municipal de Atencdo as Pessoas com Doencas
Raras também desempenha um papel crucial na disseminacdo de informacdes sobre essas
doencas, combatendo o preconceito e incentivando o diagndstico precoce. A
conscientizacdo publica é uma ferramenta poderosa para transformar a realidade dos
pacientes e suas familias, promovendo maior inclusdo social e acesso a servicos de saude.

Além disso, é fundamental que o Poder Publico estabeleca parcerias com
instituicGes privadas e organizacbes da sociedade civil, permitindo o intercambio de
conhecimentos e recursos para otimizar as aces de atencao as pessoas com doengas raras.
O fortalecimento de uma rede de apoio multipla contribuira para um atendimento mais
abrangente e eficaz.

Portanto, a aprovacdo desta lei ndo é apenas um ato legislativo, mas sim um
compromisso ético e humanitario com aqueles que vivem com doencas raras. Garantir
politicas publicas efetivas é um passo essencial para a construcao de uma sociedade mais
justa, inclusiva e solidaria. Peco o apoio dos nobres vereadores para que possamos juntos
transformar essa iniciativa em realidade, promovendo mais dignidade, suporte e
esperanca para milhares de cidadaos e suas familias em nosso municipio.

Sala das Sessdes, 05 de fevereiro de 2025.

KESLEY FORESTO

Vereadora



