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PROJETO DE LEI ORDINARIA N° 88/2025

Institui a Politica Municipal de Atencao Integral as Pessoas com Doenc¢as Raras e seus
Familiares.

(Projeto de Lei Ordinaria n°® 12025, de autoria do Vereador Célio Roberto Aristao)

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Municipal de Atencao Integral as Pessoas com Doencas
Raras e seus Familiares no Municipio de Ibitinga.

Art. 2° A politica instituida por esta lei sera desenvolvida no &mbito da Rede Publica Municipal
de Saude, com apoio de especialistas e de representantes de associagdes de pessoas com
doencas raras e de familiares, e tera como objetivo:

| - Reduzir a incapacidade causada por essas doencas;

Il - Elaborar a linha de cuidados as pessoas com doengas raras;

Il - Promover o exame para o diagndstico e o tratamento o mais precoce possivel em todas
as unidades da Rede Publica Municipal de Saude, respeitadas as instancias dos entes
federativos e suas respectivas competéncias;

IV - Utilizar os sistemas de informagdes e de acompanhamento pelo Poder Publico de todos
que tenham diagndstico de doenca rara, para a elaboragcdo de um cadastro especifico dessas
pessoas;

V - Desenvolver cursos de qualificagdo para os profissionais da rede publica e programas de
estagios em servigos especializados destinados as doencgas raras;

VI - Estabelecer uma rede de apoio psicoldgico aos pacientes e aos seus familiares;

VIl - Otimizar as relagdes entre as areas técnicas publicas e privadas de modo a possibilitar a
mais ampla troca de informacgbes dos profissionais de saude entre si, com os pacientes,
familiares e representantes de associagbes de pessoas com doengas raras;

VIl - Contribuir para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com doencas raras;
IX - Desenvolver campanhas de esclarecimento da populacdo sobre doencgas raras,
especialmente sobre os sintomas, tratamento e sobre os locais de atendimento para
informacao e encaminhamento;

X - Melhorar o acesso aos servigos de saude e a informacao.

Art. 3° As campanhas de esclarecimento poderdo ser empreendidas através das seguintes
iniciativas, dentre outras possiveis:

| - Elaboragao de cadernos técnicos para profissionais da rede publica de educagao e saude;
Il - Criacao de cartilhas e folhetos explicativos para a populacdo em geral;

lll - Campanhas em locais publicos de grande circulacido ou campanhas focadas em publicos
especificos;

IV - Divulgagdo dos enderegcos das unidades de atendimento para informacgao,
encaminhamento e tratamento.

Art. 4° No desenvolvimento da politica de que trata esta lei, serdo observados os protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas preconizadas pelo Ministério da Saude.

Art. 5° As despesas decorrentes da execucao desta lei correrdo por conta de dotacdes
orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.
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Art. 6° O Poder Executivo regulamentara esta lei, no que couber.

Art. 7° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala das Sessdes “Dejanir Storniolo”, em 26 de maio de 2025.

CELIO ARISTAO
Vereador - PRTB

JUSTIFICATIVA DO PROJETO DE LEI
Excelentissimo Senhor Presidente e demais Vereadores,

Apresento o presente Projeto de Lei Ordinaria, que tem por finalidade instituir, no Municipio de
Ibitinga, a Politica Municipal de Atengao Integral as Pessoas com Doengas Raras e seus
Familiares.

O Ministério da Saude, por meio da Portaria n°® 199/2.014, instituiu a Politica Nacional de
Atencéo Integral as Pessoas com Doengas Raras, aprovou as Diretrizes para Atencéo Integral
as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e instituiu
incentivos financeiros de custeio.

A Organizacao Europeia de Doencgas Raras (Eurordis) criou o Dia Mundial de Doencas Raras,
no sentido de sensibilizar governantes, profissionais de saude e populagéo sobre a existéncia
e os cuidados com essas doengas. O objetivo é levar conhecimento e buscar apoio aos
pacientes, além do incentivo as pesquisas para melhorar o tratamento. No Brasil, a data foi
instituida no ano de 2018.

Vale ressaltar que, é considerada doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada
grupo de 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos.
O numero exato de doencas raras nao € conhecido, mas estima-se que existam entre 6.000 a
8.000 tipos diferentes de doencas raras em todo o mundo.

Ha cerca de 7 (sete) mil doencas raras descritas, sendo 80% de origem genética e 20% de
causas infecciosas, virais ou degenerativas. No Brasil, estima-se que 13 milhdes de brasileiros
vivem com essas enfermidades, certo de que 95% destes ndo ha tratamento, restando
somente os cuidados paliativos e servigos de reabilitacio.

Da constitucionalidade do presente Projeto de Lei Ordinaria. O TJSP, em caso analogo julgou
pela constitucionalidade de Projeto de Lei deste jaez: Direta de Inconstitucionalidade n°
2010525-36.2025.8.26.0000

Autor: Prefeito do Municipio de Sdo José do Rio Preto

Réu: Presidente da Camara Municipal de Sdo José do Rio Preto

Comarca: Sao Paulo

ACAO DIRETA DE INCONSTITUCIONALIDADE contra a Lei Municipal n° 14.719, de 16 de
dezembro de 2024, de Sao José do Rio Preto, que “Institui a Politica Municipal de Atencao
Integral as Pessoas com Doencas Raras e seus Familiares”.
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Politica publica na area de saude voltada ao atendimento adequado de pessoas portadoras
de doengas raras ha tempos prevista na Portaria 199/2014, do Ministério da Saude.
Nesse cenario, reforgo normativo por lei municipal de iniciativa parlamentar ndo invade
competéncia privativa do Poder Executivo. Obrigagdo do Municipio que ja deveria ter sido
implementada, se ainda nao o foi. Matéria de interesse local, nos termos do art. 30, |, da CF.

Politica publica de amparo a saude, de iniciativa ndo restrita. Precedentes do STF e deste
OE; Auséncia de previsdo de dotagcao orgamentaria nao implica a existéncia de vicio de
inconstitucionalidade por desrespeito ao art. 25 da CE, mas apenas a inexequibilidade da lei
no exercicio orgamentario em que aprovada - Entendimento consolidado do STF e deste OE;
Violagao a separacao de poderes, contudo, na definigdo de prazo para regulamentacgéo da lei;
5. Acéo julgada parcialmente procedente para declarar a inconstitucionalidade somente do
trecho “no prazo maximo de 90 (noventa) dias”, constante do art. 6° da Lei Municipal n°
14.719, de 16 de dezembro de 2024, de Sao José do Rio Preto. SAO PAULO, 7 DE MAIO DE
2025. VICO MANAS RELATOR.

Diante do exposto, conto com o apoio dos nobres colegas parlamentares para a aprovacgao

deste importante projeto de lei, certos de que estarmos dando um passo importante para o
tratamento de pessoas com doencgas raras no municipio de lbitinga.

Ibitinga, 26 de maio de 2025.

CELIO ARISTAO
Vereador - PRTB
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