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(PROJETO DE LEI N°. 15/2024-CMA)

LEI N°. 3.821 DE 17 DE JUNHO DE 2024

Sumula: Institui a Politica Municipal de Atengdo,
Diagndstico e Tratamento as Pessoas com Doengas Raras
e Ocultas no Municipio de Andird, dispée sobre a cria¢éo e
a distribuicdo do “Corddo de Girassol”, e dd outras
providéncias.

Art. 12 Fica instituida a Politica Municipal de Ateng¢do, Diagndstico e
Tratamento as Pessoas com Doencas Raras e Ocultas no Municipio de Andird-
Pr.

§ 12 Para efeitos desta Lei, considera-se doenca rara aquela que afeta até 65
(sessenta e cinco) pessoas em cada 100.000 (cem mil) individuos ou 1,3 pessoas
para cada 2.000 individuos, conforme a Portaria n® 199, de 30 de janeiro de
2014, do Ministério da Saude.

§ 22 Alteracées sobre a definicGo de doencas raras, constante na portaria
referida no § 19 deste artigo, editadas em resolugbes ou portarias futuras do
Ministério da Saude serdo recepcionadas pela presente Lei.

Art. 22 Sdo objetivos especificos da Politica Municipal de Atengéo, Diagndstico e
Tratamento as Pessoas com Doengas Raras e Ocultas:

| — Desenvolver agcbes de prevencdo e de identificacGo precoce das doencgas
raras, em parceria com organiza¢ées governamentais e da sociedade civil;

Il — Garantir a universalidade, a integridade e a equidade das acbes e servigos
de saude aos pacientes, com a consequente redugcdo da morbidade e da
mortalidade no Gmbito do Municipio de Andird;
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Ill — Proporcionar atengdo integral a saude, visando a melhorar a qualidade de
vida dos pacientes diagnosticados com doencgas raras;

IV — Produzir e oferecer informacgbes sobre direitos dos pacientes, medidas de
prevencdo e cuidado e servigos disponiveis na rede;

V — Incentivar a realizagcdo de pesquisas e projetos estratégicos destinados ao
estudo da relevéncia clinica, eficdcia e qualidade e incorporagdo de tecnologias
na drea de genética clinica e doencgas raras em geral; e

VI — Qualificar a assisténcia e promover a educacGo permanente dos
profissionais de saude envolvidos na implantacdo e a implementacdo da
Politica Municipal de Atenc¢do, Diagndstico e Tratamento as Pessoas com
Doencas Raras e Ocultas.

Pardgrafo unico. Para o cumprimento dos objetivos de que trata este artigo, o
Executivo Municipal poderd firmar contratos ou convénios com pessoas
juridicas de direito privado.

Art. 32 E facultado ao Municipio de Andird, por meio da politica estabelecida
por esta Lei:

| — Estimular a formacgdo e a qualificagGo dos profissionais e trabalhadores de
saude para o diagndstico precoce de pessoas com doencga rara;

Il — Oferecer suficiente infraestrutura, recursos humanos, recursos materiais,
equipamentos e insumos para garantir o diagndstico precoce, atendimento e
tratamento adequados;

Il — Promover o intercdmbio de experiéncias e estimular o desenvolvimento de
estudos e de pesquisa;

IV — Definir estratégias de articulagdo com entidades civis afetas ao tema, com
vistas a inclusGo da atengdo e do cuidado integral as pessoas com doencgas
raras nas estratégias de saude bdsica do municipio;
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V — Organizar e implementar mecanismos para o correto diagndstico, cuidado e
tratamento as pessoas com doengas raras;

VI — Propiciar a educagcdo permanente dos profissionais da saude,
desenvolvendo competéncias relacionadas a prevencdo, ao diagndstico, ao
cuidado e a atengdo as pessoas com doencgas raras; e

VIl — Fomentar a atualizagdo permanente dos profissionais da saude sobre
restricdo medicamentosa, bem como respeitar os procedimentos adequados e
as anestesias especificas, com observdncia as orientacbes das entidades
representativas desses pacientes.

Art. 42 Sdo diretrizes para o funcionamento e a consecu¢do dos objetivos da
politica municipal de que trata esta Lei:

| — Respeito aos direitos humanos, com garantia de autonomia, de
independéncia e de liberdade aos pacientes com doencgas raras para fazerem as
proprias escolhas;

Il — Promocgdo da equidade, do respeito as diferencas e da aceita¢do de pessoas
com doengas raras, com enfrentamento de estigmas e preconceitos;

Ill — Garantia de acesso aos servicos de saude com qualidade, ofertando
cuidado integral e assisténcia multiprofissional, sob a légica interdisciplinar;

IV — Ateng¢do humanizada e centrada nas necessidades dos pacientes, com
énfase em servicos de atendimento especificos, com participa¢cdo e controle
social dos usudrios e de seus familiares, em respeito ao principio da
integralidade;

V — Promogdo de estratégias de educagcdo permanente; e

VI — Diversificagcdo das estratégias de cuidado e desenvolvimento de atividades
que favorecam a inclusdo social, com vistas a promog¢do de autonomia e ao
exercicio da cidadania.
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Art. 52 A Politica Municipal de Atencdo, Diagndstico e Tratamento as Pessoas
com Doencas Raras e Ocultas observara:

| — O planejamento e a coordenacgdo das politicas de que trata esta Lei; e

I — O acompanhamento da execugdGo da politica de que trata esta Lei,
estabelecendo diretrizes e protocolos para a correta classificacdo, identificacéo
e adequado direcionamento desses pacientes para tratamento especializado.

Art. 62 A pessoa com doenc¢a rara ou oculta ndo serd submetida a tratamento
desumano ou degradante, ndo serd privada do convivio familiar e ndo sofrerd
discriminagéo por motivo da doenca.

Art. 72 Equipamentos e infraestruturas fisicas e de pessoal preexistentes no
Municipio de Andird poderdo ser adaptados para o cumprimento desta Lei.

Art. 8%. Fica instituida a implementagcdo de um crachd a ser distribuido
gratuitamente com o objetivo de identificar aqueles que possuam doencgas,
deficiéncias e/ou transtornos considerados ocultos e necessitam de
atendimento preferencial nos estabelecimentos publicos e privados deste
municipio.

Pardgrafo unico. Para fins desta lei consideram-se deficiéncias e/ou
transtornos ocultos as condicoes de saude que ndo sGo aparentes, visiveis
externamente  ou  facilmente identificadas, mas que impactam
significativamente a vida cotidiana de uma pessoa.

Art. 92. O crachd conterd em seu verso as seguintes informagdes de seu titular:
foto, nome; data de nascimento; endereco; nome do contato; telefone de
contato; e identificacdo da doenca, deficiéncias e/ou transtorno que possui
(com o CID).

Pardagrafo unico. O design e corddo serdo compostos por imagens de girassol, o
que justifica o nome de “Corddo de Girassol”. A fita do corddo serd da cor verde
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com figuras de girassdis na cor amarela, com o intuito de facilitar sua
identificagdo.

Art. 10. O cadastro, a confeccdo e a distribuicGo do “Corddo de Girassol”
deverdo ser solicitados diretamente ao Poder Executivo.

Paragrafo unico. Deverdo constar no crachd elementos que dificultem sua
falsificacdo e emissdo por 6rgdos ndo autorizados.

Art. 11. O “Corddo de Girassol” somente poderd ser solicitado por aqueles que
possuam a doencga, deficiéncia e/ou transtorno oculto ou seu representante
legal, mediante apresentacdo de atestado médico que comprove a existéncia
da doencga e/ou transtorno.

§1°. O uso do colar de girassol é facultado aos individuos que tenham
deficiéncias ocultas, bem como a seus acompanhantes e atendentes pessoais.

§22. O uso de colar de girassol ndo constitui fator condicionante para o gozo de
direitos assequrados a pessoa com deficiéncia.

Art. 12. Para a aquisicdo do Corddo Girassol serdo consideradas doencgas,
deficiéncias e/ou transtornos ocultos:

| - Autismo;

Il - Transtorno de Déficit de Atencdo com Hiperatividade (TDAH);
Il - Sindrome de Tourette;

IV - Doenca de Chron;

V - Visdo Monocular;

VI - Visdo Subnormal,;

VIl - pacientes ostomizados;

VIIl - transtornos psiquidtricos, tais como: Ansiedade, Sindrome do Pénico e
psicoses;

IX - Deficiéncia Intelectual;

X - Fibrose Cistica;

Xl - Reto colite Ulcerativa;
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Xl - Surdez;

Xlll - Fibromialgia;

XIV - Neuralgia do Trigémeo;

XV - Pessoas com dispositivos elétricos no corpo, como marca-passo cardiaco, e
com dispositivos eletrénicos implantados para tratamento de dor de coluna
crénica.

§12. O rol acima tem cardter meramente exemplificativo sem restringir-se as
doencas nele mencionada.

§22. Podera ser concedido o “Corddo de Girassol” para outras patologias que
venham a ser consideradas como doencas, deficiéncias e/ou transtornos
ocultos.

Art. 13. Caberd aos estabelecimentos publicos e privados deste municipio
desenvolver procedimentos de atendimento preferencial mais dgeis aos que
portarem o “Corddo de Girassol”.

Art. 14. Caberd ao Poder Executivo, requlamentar a forma de cadastro e
emisséo do “CORDAO DE GIRASSOL”.

Art. 15. Os estabelecimentos publicos e privados devem orientar seus
funciondrios e colaboradores quanto ao uso do colar de girassol para
identifica¢do de pessoas com deficiéncias ocultas.

Art. 16. O Poder Publico, como forma de implementacGo da melhoria na
qualidade de vida e conscientizacGo da populagdo com relagdo as doengas e
transtornos ocultos poderd promover campanhas educativas sobre o uso do
"CORDAO DE GIRASSOL".

Art. 17. As despesas decorrentes desta lei, caso ocorram, serdo custeadas por
verbas destinadas no orcamento vigente.
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Art. 18. O Executivo Municipal requlamentard esta Lei no que couber.

Art. 19. Esta lei entra em vigor na data da sua publicagGo, revogadas as
disposicbes em contrdrio.

Paco Municipal “Brdulio Barbosa Ferraz”, Municipio de Andird, Estado do
Parand, em 17 de junho de 2024, 81° da Emancipagéo Politica.

IONE ELISABETH ALVES ABIB
Prefeita Municipal



