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PROJETO DE LEI N°. 12025

Institui a Politica Municipal de Atencgao
Integral as Pessoas com Doencas Raras
no Municipio de Vitéria, e da outras
providéncias.

Artigo 1°. Fica instituida, no ambito do Municipio de Vitdria, a Politica Municipal de
Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras, com o objetivo de garantir direitos,
promover a inclusao social e assegurar atendimento humanizado e integral a saude
das pessoas com doencas raras.

Artigo 2°. Para os efeitos desta Lei, consideram-se doengas raras aquelas que afetam
até sessenta e cinco pessoas em cada cem mil individuos, conforme definicdo da
Organizagao Mundial da Saude (OMS).

Artigo 3°. A Politica de que trata esta Lei sera orientada pelos seguintes principios:

| — a dignidade da pessoa humana;

Il — a equidade no acesso aos servigos de saude;

lIl — a integralidade do cuidado;

IV — a universalidade do atendimento;

V —aarticulacao intersetorial e a participagao social na formulagéo e no controle
das politicas publicas.

Artigo 4°. Sao diretrizes da Politica Municipal de Atencao Integral as Pessoas com
Doencas Raras:

| — promover o diagndstico precoce e preciso, conforme protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas estabelecidas pelo Poder Publico;

Il — fomentar o acesso a tratamento adequado, abrangendo medicamentos,
terapias, procedimentos e tecnologias de saude incorporadas pelo Sistema
Unico de Saude (SUS);

[l — incentivar o atendimento multiprofissional e o acompanhamento
psicossocial;

IV — estimular a¢gdes de reabilitacao e incluséo social,

V — difundir informacdes sobre doencas raras, seus tratamentos e os direitos
das pessoas afetadas;

VI — promover a capacitacdo permanente dos profissionais da rede publica de
saude para o atendimento e manejo clinico das doencas raras;
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VIl — incentivar a articulagdo com instituicbes de ensino, pesquisa e entidades
da sociedade civil para o desenvolvimento de estudos, projetos e campanhas
educativas.

Artigo 5°. As acbes decorrentes desta Lei serdo implementadas de forma progressiva

e articulada, observadas as diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS), as

competéncias dos entes federativos e a disponibilidade orgamentaria e financeira do
Municipio.

Artigo 6°. Esta lei entrara em vigor na data de sua publicagao.

Palacio Atilio Vivacqua, 23 de outubro de 2025.

Vereador Mara Maroca Vereador Davi Esmael
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JUSTIFICATIVA

No municipio de Vitoria, ha inUmeras familias que convivem com essas dificuldades
diariamente, enfrentando barreiras que vao desde a falta de politicas publicas
especificas até a auséncia de apoio social e psicolégico adequado. Diante dessa
realidade, € imprescindivel que o Poder Publico municipal adote medidas que
garantam o reconhecimento, a protecao e a inclusao das pessoas com doengas raras
em todos os ambitos da sociedade.

Ainstituicdo do Estatuto das Pessoas com Doengas Raras visa consolidar, em ambito
municipal, um conjunto de direitos e diretrizes que assegurem a essas pessoas 0
atendimento integral a saude, o acesso a tratamentos e medicamentos, a promogao
da inclus&o social e educacional, bem como a valorizagao da dignidade humana.

Além disso, o Estatuto busca fomentar a formacgao e capacitacdo de profissionais,
incentivar parcerias com instituicbes de pesquisa e organizagdes da sociedade civil, e
fortalecer a articulagao entre os diferentes niveis de atencéo a saude.

Dessa forma, a aprovagao deste Projeto de Lei representa um passo fundamental
para garantir que as pessoas com doengas raras tenham seus direitos reconhecidos
e plenamente exercidos, recebendo o cuidado e a atengdo que merecem.
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