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! PV, Institui a Politica Municipal de Atencio,
Sécretaria|] Diagnoéstico e Tratamento as Pessoas com

Doencas Raras no Municipio de Porto Alegre.

Art. 1° Fica instituida a Politica Municipal de Atengéo, Diagndstico e Tratamento
as Pessoas com Doengas Raras no Municipio de Porto Alegre.

§ 1° 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 n° 199, de
30 de janeiro de 2014, do Ministério da Satde.

§ 2° Alteragdes sobre a defini¢do de doengas raras, constante na portaria referida
no § 1° deste artigo, editadas em resolugdes ou portarias posteriores do Ministério da Satde serdo
recepcionadas por esta Lei.

Art. 2° S3o objetivos especificos da Politica Municipal de Ateng8o, Diagnostico e
Tratamento as Pessoas com Doengas Raras:

I — desenvolver a¢des de prevengdo e de identificagdo precoce das doengas raras,
em parceria com organiza¢des governamentais e da sociedade civil;

II — garantir a universalidade, a integridade e a equidade das agdes e servigos de
satde aos pacientes, com a consequente reducdo da morbidade e da mortalidade no dmbito do
Municipio de Porto Alegre;

I — proporcionar atencdo integral a saude, visando a melhorar a qualidade de vida
dos pacientes diagnosticados com doengas raras;

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

V —incentivar a realiza¢do de pesquisas e projetos estratégicos destinados ao estudo
de relevancia clinica, eficicia e qualidade e a incorporagdo de tecnologias na area de genética
clinica e doengas raras em geral; e

VI — qualificar a assisténcia e promover a educagéo permanente dos profissionais
de satde envolvidos na implantagdo e na implementa¢io da Politica Mun1c1pal d Atencgéo,
Diagnéstico e Tratamento as Pessoas com Doengas Raras.
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Art. 3° Por meio da politica estabelecida nesta Lei, o Municipio de Porto Alegre
apoiard, sempre que possivel, a realiza¢do das seguintes atividades:

[ - a formagdo e a qualificagdo dos profissionais e dos trabalhadores de satide para
) diagndstico precoce de pessoas com doengas raras;
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II — o oferecimento de suficiente infraestrutura, recursos humanos, recursos
‘materiais, equipamentos- e insumos para garantir o diagnostico precoce, o atendimento e o
tratamento adequados;

III — a promogéo do intercambio de experiéncias e o desenvolvimento de estudos e
de pesquisa;

IV — o desenvolvimento de agdes na atengdo basica articuladas, preferencialmente,
com entidades civis afetas ao tema, a fim de garantir o cuidado integral as pessoas com doengas
raras;

V - a organizagdo de mecanismos para os corretos diagnostico, cuidado e
tratamento as pessoas com doengas raras;

: VI - a educacéo permanente dos profissionais da saude e o desenvolvimento de
competéncias relacionadas a prevengfo, ao diagndstico, ao cuidado € & atengdo as pessoas com
doengas raras; e

VII — a atualizagdo permanente dos profissionais da saude sobre restri¢io
medicamentosa, bem como sobre o respeito aos procedimentos adequados e as anestesias
especificas, com observancia das orientagdes das entidades representativas desses pacientes.

Art. 4° Sdo diretrizes para o funcionamento e a consecugdo dos objetivos da
politica municipal de que trata esta Lei:

I — respeito aos direitos humanos, com garantia de autonomia, independéncia e
liberdade aos pacientes com doengas raras para que possam fazer suas proprias escolhas;

II - promogdo da equidade, do respeito as diferengas e da aceitagio de pessoas com
doengas raras, com enfrentamento de estigmas e preconceitos;

IIT — garantia de acesso aos servigos de saide com qual]idade, ofertando cuidado
integral e assisténcia multiprofissional, sob a logica interdisciplinar; //
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IV — atengdo humanizada e centrada nas necessidades dos pacientes, com énfase
em servigos de atendimento especificos, com participacio e controle social dos usuérios e de seus
familiares, em respeito ao principio da integralidade;

V — promogio de estratégias de educagio permanente; e

VI- dlver51ﬁcagao das estratégias de cuidado e desenvolvimento de atividades que
favoregam a inclusdo somal com vistas a promog¢&o de autonomia e ao exercicio da cidadania.

Art. 5° Para os fins do disposto nesta Lei, serd observado:

I - o planejamento e a coordenagdo da Politica de que trata esta Lei; e

II - 0 acompanhamento da execug8o da Politica de que trata esta Lei, estabelecendo
diretrizes e protocolos para a correta classificagfo e identificagio e adequado direcionamento
desses pacientes para tratamento especializado.

Art. 6° A pessoa com doenga rara nfo serd submetida a tratamento desumano ou
degradante, néo serd privada do convivio familiar e néo sofrerd discrimina¢o por motivo da

doenga.

Art. 7° Para o cumprimento da Politica de que trata esta Lei, aproveitar-se-30 os
equipamentos e as infraestruturas fisicas e de pessoal j4 existentes no Municipio de Porto Alegre.

Art. 8° Esta Lei entra em vigor na data de sua publigagio.
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