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PROJETO DE LEI N.2 /2025.

DISPOE SOBRE A POLITICA DE
ATENCAO INTEGRAL A SAUDE DAS
PESSOAS COM DOENCAS RARAS
NO MUNICIPIO DE RIO BRANCO,
ACRE, E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS

Faco saber que a Camara Municipal de Rio Branco, Acre, aprovou e eu sanciono
a seguinte LEI:

Art. 19

Fica instituida a Politica Municipal de Atencdo as Pessoas com Doencas Raras no
Municipio de Rio Branco.

Paragrafo Unico. Para os efeitos desta Lei, considera-se doenca rara aquela que
afeta até 65 pessoas a cada 100.000 individuos.

Art. 20

A Politica Municipal de Atengdo as Pessoas com Doencas Raras tem como
objetivos gerais:

| - reduzir a mortalidade;

Il - contribuir para a reducdo da morbimortalidade e das manifestagdes
secundarias;

lll - promover a melhoria da qualidade de vida das pessoas com doencgas raras,
por meio de agdes de promogao, prevencao, deteccdo precoce, tratamento oportuno,
reducdo de incapacidades e cuidados paliativos.
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Art. 3¢

A Politica referida no art. 12 desta Lei tem como objetivos especificos:

| - garantir a universalidade, a integralidade e a equidade das acGes e servigos
de saude em relacdo as pessoas com doencas raras, com consequente reducdo da
morbidade e mortalidade;

Il - estabelecer as diretrizes de cuidado as pessoas com doencas raras em todos
os niveis de atencdo da Rede Municipal de Saude;

lll - proporcionar atencdo integral a salde das pessoas com doencgas raras na
Rede de Atencdo a Saude;

IV - ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com doencgas raras;

V - garantir as pessoas com doengas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios
diagndsticos e terapéuticos disponiveis, conforme suas necessidades;

VI - qualificar a ateng¢do as pessoas com doencas raras;

VIl - divulgar e esclarecer a comunidade sobre os sintomas e causas das doencas;

VIII - divulgar os medicamentos e as modalidades de tratamento no combate as
doengas;

IX - divulgar as formas de prevengdo e as possiveis consequéncias da falta de
tratamento;

X - informar a populacdo sobre as unidades de saude especializadas no
tratamento e amenizacdo dos efeitos das doencas;

Xl - diminuir as dificuldades enfrentadas pelas pessoas com doencas raras,
evitando o prolongamento do sofrimento fisico e psicoldgico;

XII - difundir as técnicas especificas para o tratamento de cada doenca;

XIll - organizar discussdes e debates cientificos acerca dos problemas,
dificuldades e consequéncias das doencas raras;

XIV - evitar a ocorréncia de preconceitos;

XV - incentivar a pratica do humanismo por parte da sociedade e dos
profissionais de saude que lidam com pessoas com doencas raras; e

XVI - promover a inclusdo social dessas pessoas por meio de politicas publicas
direcionadas.
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Art. 42

A Politica Municipal de Atencdo as Pessoas com Doencas Raras tem como
principios:

| - atengcdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;

Il - reconhecimento das doencas raras e da necessidade de oferta de cuidado
integral, considerando-se as diretrizes da RAS no ambito do SUS;

lll - promocgdo do respeito as diferencas e aceitacdo de pessoas com doencas
raras, com enfrentamento de estigmas e preconceitos;

IV - articulagdo intersetorial e garantia de ampla participagao e controle social;

V - promocdo da acessibilidade das pessoas com doencas raras a edificacdes,
mobilidrio, espagos e equipamentos urbanos.

Art. 52

A Politica Municipal de Atencdo as Pessoas com Doengas Raras tem como
diretrizes:

| - educagao permanente de profissionais de saude, por meio de atividades que
visem a aquisi¢cdo e ao aprimoramento de conhecimentos, habilidades e atitudes para a
atencdo as pessoas com doencas raras;

Il - promocdo de ac¢des intersetoriais, buscando-se parcerias que propiciem o
desenvolvimento de acbes de promocado da saude;

Il - conscientizacdo para organizar a¢des e servicos de acordo com a RAS para o
cuidado das pessoas com doencas raras;

IV - oferta de cuidado com ac¢Ges que visem a habilitacdo e reabilitacdo das
pessoas com doencas raras, além de medidas assistivas para os casos que as exijam;

V - diversificacdo das estratégias de cuidado as pessoas com doencas raras;

VI - desenvolvimento de atividades no territdrio que favorecam a inclusao social,
com vistas a promogao da autonomia e ao exercicio da cidadania.
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Art. 62

As pessoas com doencas raras nao devem ser submetidas a tratamento
desumano ou degradante, ndo devem ser privadas do convivio familiar e ndo devem
sofrer discriminacdo em razao da enfermidade.

Art. 72

As normas, instrucdes e/ou orientagOes que se fizerem necessarias a aplicacdo
ou execucao desta Lei deverdo ser expedidas mediante atos do Poder Executivo
Municipal.

Art. 82 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.
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Senhor Presidente
Nobres Vereadores

JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei tem por finalidade instituir, no dambito do Municipio
de Rio Branco, Acre, a Politica Municipal de Atengao as Pessoas com Doencgas Raras, com
o objetivo de garantir atencdo integral, equitativa e de qualidade as pessoas acometidas
por essas condicdes de salude.

As doencas raras, caracterizadas por sua baixa prevaléncia afetando até 65
pessoas a cada 100 mil individuos, representam um desafio significativo para o sistema
publico de saude. Além da dificuldade de diagndstico precoce, os pacientes e seus
familiares frequentemente enfrentam um longo percurso em busca de tratamento
adequado, vivenciando ainda a auséncia de politicas publicas locais, preconceito,
exclusao social e escassez de informacgdes.

Ao propor esta politica, o Municipio de Rio Branco, avanga no compromisso com
os principios do Sistema Unico de Salude (SUS), especialmente no que se refere a
universalidade, integralidade, equidade e humaniza¢ao da atencdo a saude.

A proposta visa integrar agOes de promocgdo, prevengao, diagndstico,
tratamento, reabilitacdo, cuidados paliativos e inclusado social das pessoas com doencas
raras, fortalecendo a Rede de Atencdo a Saude local e articulando esforcos
intersetoriais.

Entre os principais objetivos estdao: reduzir a mortalidade e morbidade
associadas as doencas raras; garantir acesso oportuno a diagndstico e tratamento;
promover ac¢oes educativas e de conscientizacdo junto a populacdo e aos profissionais
de salde; e combater o estigma e o preconceito que ainda cercam esses pacientes.

Importante destacar que diversas unidades federativas ja vém adotando
iniciativas semelhantes, reconhecendo a urgéncia de estabelecer diretrizes especificas
para o atendimento das pessoas com doencas raras.

Como exemplos, citamos:

Lei Municipal n2 8.448/2024, do Rio de Janeiro (RJ), que cria a Politica Municipal
de Doencas Raras e dispGe sobre o atendimento especializado na rede municipal;

Lei Municipal n2 7.756/2025, de S3o Luis (MA), que institui diretrizes para a
atencdo integral a salde de pessoas com doengas raras no municipio;
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Lei Municipal n2 4.244/2023, de Campo Grande (MS), que estabelece normas
para o acompanhamento multidisciplinar e a¢des de inclusio social;

Lei Estadual n29.208/2023, de Sergipe, que institui a Politica Estadual de Atencdo
as Pessoas com Doencas Raras, servindo como base para o presente projeto;

Lei Estadual n2 10.696/2024, do Pard, que também define principios e diretrizes
para o atendimento integral de pessoas com doencas raras no SUS estadual;

Lei Estadual n2 22.404/2023, de Goias, que dispbe sobre a inclusdo e os direitos
das pessoas com doencgas raras, prevendo programas de atenc¢ao e apoio.

Essas legislagdes mostram que ha um movimento crescente de compromisso
com esta pauta, e Rio Branco ndo pode ficar & margem. E dever do Poder Publico
Municipal atuar de forma proativa na protecao da vida e da dignidade das pessoas com
doencas raras e suas familias.

A aprovacao deste Projeto de Lei representa, portanto, um avango social e
humanitdrio, além de ser um importante passo para que Rio Branco se alinhe as
melhores praticas adotadas em outros municipios e estados, promovendo politicas
publicas eficazes, sensiveis e voltadas a realidade da nossa populagao.

Diante do exposto, solicito o apoio dos nobres vereadores para a aprovagao
deste Projeto de Lei, que certamente trard relevantes beneficios a populagao,
especialmente aqueles que mais necessitam da atua¢do responsavel e solidaria do
Poder Publico.

Sala das Sess6es “Edmundo Pinto de Almeida Neto”,
25 de novembro de 2025.
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