Cf\IyI_ARA MUNICIPAL DE

SAO PAULO

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 197/2007

Institui, no dmbito do Municipio de Sao Paulo, o Programa de Apoio as Pessoas com
Doencas Raras, e seus familiares, de acordo com a Politica Municipal de Pessoas com
Doencas Raras.

Art. 1° Fica instituido no ambito do Municipio de Sdo Paulo, o Programa de Apoio as
Pessoas com Doencgas Raras, e seus familiares, de acordo com a Politica Municipal de
Pessoas com Doengas Raras.

Art. 2° O programa instituido no artigo 1° desta lei sera desenvolvido no ambito da
Rede Publica Municipal de Saude, com apoio de especialistas e de representantes de
associagdes de pessoas com doenca rara e de familiares, e tera como objetivo:

| - elaborar a linha de cuidados as pessoas com Doencgas Raras;

Il - promover o exame para o diagndstico e o tratamento 0 mais precoce possivel, em
todas as unidades da Rede Publica Municipal de Saude, respeitadas as instancias dos entes
federativos e suas respectivas competéncias;

Il - utilizar os sistemas de informagdes e de acompanhamento pelo Poder Publico de
todos que tenham diagndstico de doenga rara, para a elaboragao de um cadastro especifico
dessas pessoas;

IV - instituir no Plano Municipal de Educacdo Permanente (PLAMEP) cursos de
qualificagdo para os profissionais da rede publica e programas de estagios em servigos
especializados destinados as doengas raras;

V - estabelecer uma rede de apoio psicoldgico aos pacientes e aos seus familiares;

VI - otimizar as relagdes entre as areas técnicas publicas e privadas de modo a
possibilitar a mais ampla troca de informag¢des dos profissionais de saude entre si, com os
pacientes, familiares e representantes de associa¢des de pessoas com doengas raras;

VII - desenvolver campanhas de esclarecimento da populagdo sobre doengas raras,
especialmente sobre os sintomas, tratamento e sobre os locais de atendimento para
informacao e encaminhamento.

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

| - elaboragédo de cadernos técnicos para profissionais da rede publica de educacgao e
saude;

Il - criagéo de cartilhas e folhetos explicativos para a populagao em geral;

Il - campanhas em locais publicos de grande circulagdo ou campanhas focadas em
publicos especificos;

IV - divulgagdo dos enderegos das unidades de atendimento para informagéo,
encaminhamento e tratamento.

Art. 4° No desenvolvimento do programa de que trata esta lei serdo observados os
protocolos clinicos e Diretrizes Terapéuticas preconizadas pelo Ministério da Saude.



Art. 5° O Poder Publico podera buscar apoio em outras instituicdes para desenvolver a
Politica Municipal de Atencgao Integral as Pessoas com Doengas Raras no Municipio de Sao
Paulo.

Art. 6° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta de dotagdes
orcamentarias proprias, suplementadas, se necessario.

Art. 7° O Poder Executivo regulamentara esta lei, no que couber, no prazo maximo de
60 (sessenta) dias.

Art. 8° Esta lei entrard em vigor na data de sua publicagéo.
Gilberto Natalini

Vereador"
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PARECER CONJUNTO N° DAS COMISSOES REUNIDAS DE CONSTITUIGAO,
JUSTIGA E LEGISLAGAO PARTICIPATIVA; SAUDE, PROMOGAO SOCIAL,
TRABALHO E MULHER; E DE FINANCAS E ORCAMENTO SOBRE O
SUBSTITUTIVO APRESENTADO AO PROJETO DE LEI N° 0197/07.

Trata-se de Substitutivo apresentado em Plenario ao Projeto de Lei n° 0197/07, de
autoria do nobre Vereador Gilberto Natalini, que institui, no dmbito do Municipio de Sao Paulo,
o0 Programa de Apoio aos Portadores de Esclerose Mdltipla. De acordo com o projeto, o
programa sera desenvolvido no ambito da rede publica municipal de saude.

O Substitutivo apresentado merece prosperar, uma vez que aprimora a proposta
original.

No que tange ao aspecto formal, o substitutivo encontra fundamento no artigo 37,
caput, da Lei Orgénica Paulistana, segundo o qual a iniciativa das leis cabe a qualquer membro
ou Comissdo Permanente da Camara Municipal, ao Prefeito e aos Cidadaos.

Em relagdo a matéria versada no Substitutivo, consoante o disposto no art. 30, inciso I,
da Constituicdo Federal, compete aos Municipios legislar sobre assuntos de interesse local,
dispositivo com idéntica redacdo no artigo 13, inciso |, da Lei Organica Municipal.

A propositura procura concretizar o direito a saude, contexto no qual o Municipio
possui, indubitavelmente, competéncia para editar normas protetivas da saude publica, nos
termos dos artigos 30, | e I, cc. 24, Xll, da Constituicdo Federal e artigos 13, | e Il, da Lei
Organica do Municipio, suplementando a legislagao federal e a estadual.

E, sendo certo que a saude é direito de todos e dever do Estado (art. 196 da
Constituicdo Federal), sdo de relevancia publica as agbes e os servicos de saude, cabendo ao
Poder Publico dispor sobre sua regulamentacéo, fiscalizagao e controle (art. 197).

Assim, o poder de emenda parlamentar é instrumento que assegura o melhor exercicio
possivel das funcbes precipuas do Parlamento, de representagdo da vontade popular no
processo de elaboragéo das leis, garantindo o aperfeicoamento do processo legislativo.

Pelo exposto, somos pela LEGALIDADE.

Quanto ao mérito, as Comissdes pertinentes entendem inegavel o interesse publico,
razao pela qual se manifestam

FAVORAVELMENTE ao Substitutivo.

Quanto aos aspectos financeiros, a Comissédo de Finangas e Orgcamento nada tem a
opor, vez que as despesas com a execugdo correrdo por conta das dotagbes orgamentarias
préprias.
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FAVORAVEL, portanto, o parecer.

Sala das Comissdes Reunidas,

COMISSAO DE CONSTITUICAO, JUSTICA E LEGISLAGAO PARTICIPATIVA
Caio Miranda Carneiro (PSB)

Claudio Fonseca (CIDADANIA23)

Reis (PT)

Rinaldi Digilio (PRB)

Sandra Tadeu (DEM)

COMISSAO DE SAUDE, PROMOGCAO SOCIAL, TRABALHO E MULHER
Edir Sales (PSD)

Gilberto Natalini (PV)

Noemi Nonato (PR)

Patricia Bezerra (PSDB)

COMISSAO DE FINANGCAS E ORCAMENTO

Adriana Ramalho (PSDB)

Atilio Francisco (PRB)

Fernando Holiday (DEM)

Isac Felix (PR)

Ota (PSB)
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