
[image: image1.png]Camara Municipal de Sete Lagoas

ESTADO DE MINAS GERAIS





PARECER DE REDAÇÃO FINAL

COMISSÃO DE REDAÇÃO

MATÉRIA: ANTEPROJETO DE LEI  Nº 021/2014 –  DISPÕE SOBRE A POLÍTICA DE TRATAMENTO DE DOENÇAS RARAS NO MUNICÍPIO  DE SETE LAGOAS.
AUTORIA: VEREADORA MARLI APARECIDA BARBOSA 

O Anteprojeto de Lei  nº 021/2014, de autoria da Vereadora Marli Aparecida Barbosa, que dispõe sobre a política de tratamento de doenças raras no Município de Sete Lagoas, foi aprovado por esta Casa, em turno único de votação, sem emendas.

Vem a proposição a esta Comissão, a fim de que, segundo a técnica legislativa, seja dada à matéria a forma adequada, nos termos do § 5º do art. 83 c/c art. 254 da Resolução 810/1995.


Assim sendo, opinamos por se dar à proposição a seguinte redação final, que está de acordo com o aprovado:
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REDAÇÃO FINAL

ANTEPROJETO DE LEI  Nº 021/2014

AUTORIA: VEREADORA MARLI APARECIDA BARBOSA 
A Câmara Municipal de Sete Lagoas, representante legítima do povo, aprovou e o Chefe do Poder Executivo, em seu nome, assim sancionará:
DISPÕE SOBRE A POLÍTICA DE TRATAMENTO DE DOENÇAS RARAS NO MUNICÍPIO DE SETE LAGOAS.


Art. 1º – Institui a Política de Tratamento de Doenças Raras no Município de Sete Lagoas.


Art. 2º – Entende-se por doença rara, aquela que afeta até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada 100.000 (cem mil) ou seja 1,3 para cada 2000, e que compromete a qualidade de vida da pessoa e pode causar deficiências.




Art. 3º – O Serviço Especializado às pessoas com doenças raras será oferecido nos termos da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras, conforme Portaria 199/2014 do Ministério da Saúde publicada no Diário Oficial da União em 12/03/2014.




Art. 4º – A Política de Tratamento de Pessoas com Doenças Raras, deverá ser executado em Centros de Referência em doenças raras, devidamente cadastrados no SUS.




Art. 5º – Os Centro de Referência em doenças raras tem como objetivo:




I – prestar assistência médica, de reabilitação e farmacêutica plena aos usuários do Sistema Único de Saúde (SUS);

 

II – diagnosticar, mapear e promover a efetividade do tratamento das doenças raras;




III – promover o uso responsável e racional de medicamentos de dispensação excepcional fornecidos pela Secretaria Municipal de Saúde;




IV – proceder à avaliação, o acompanhamento e, quando for o caso, a administração de medicamentos nos pacientes;




V – prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensação de órteses, próteses, meios auxiliares de locomoção e dispositivos médicos;




VI – encaminhar o paciente para internação, com prescrição médica, em leito de reabilitação em hospital geral ou especializado, cadastrado no Sistema Único de Saúde;




VII – prover diagnóstico e intervenção precoce para reduzir ao máximo as deficiências adicionais.




Parágrafo Único – Entende-se por hospital geral ou especializado, o hospital que possui condições técnicas, instalações físicas, equipamentos e recursos humanos especializados para a realização dos procedimentos clínicos, cirúrgicos e diagnósticos, necessários para potencializar as ações de reabilitação e atendimento integral à pessoa com doenças raras.




Art. 6º – A atuação dos Centros de Referência em doenças raras deve seguir os princípios da Medicina baseada em evidências e os protocolos do Ministério da Saúde para as doenças raras identificadas.




Art. 7º -  O Centro de referência em doenças raras será composto por:




I -  Corpo médico, com títulos de especialização em ortopedia, endocrinologia, reumatologia, pediatria, clínica médica, neurologia,  e genética reconhecida pelo Ministério da Educação – MEC, com experiência em doenças raras.




II – Equipe multidisciplinar composta por nutricionista, enfermeiro, fisioterapeuta, fonoaudiólogo, fisiatra, farmacêutico, psicólogo, terapeuta ocupacional, pedagogo, assistente social e dentista.




III – Um médico dirigente com especialização em uma das seguintes áreas: ortopedia, endocrinologia, reumatologia, clínica médica, pediatria, neurologia ou genética, reconhecida pela respectiva Sociedade ou Residência Médica reconhecida pelo Ministério da Educação – MEC.




Parágrafo Único – O médico dirigente deverá, independente de sua formação ter experiência profissional em tratamento de doenças raras.




Art. 8º – O serviço de Reabilitação Física integrará o Centro de Referência em doenças raras.




Art. 9º – O Centro de Referência em Doenças Raras deverá seguir as diretrizes e princípios do Sistema Único de Saúde – SUS.

            Câmara Municipal, Sala das Sessões, 16 de abril de 2014.
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