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MUNICIPIO DE BEREDOURO

Prefeitura Municipal de Bebedouro

P ° 45 . CEP 14701-009 - Cx

Postal 361

LEI N. 5542 DE 26 DE ABRIL DE 2022 S

Dispde sobre a criagdo do Cartdo da Pessoa com Doenga Rara (CPDR) no ambito
do municipio de Bebedouro - SP - e dé outras providencias.
De autoria da vereadora Eliana Braga Frées Merchan Ferraz

O Prefeito Municipal de Bebedouro, usando de suas atribuigbes legais,
Faz saber que a Camara Municipal aprovou e ele promulga a seguinte Lei:

Art. 12 Fica criado o Cartdo da Pessoa com Doenga Rara (CPDR) no dmbito do municipio '
de Bebedouro - SP.

Art. 22 Os portadores de doengas raras diagnosticadas com laudo médico poderdo dar
entrada nas documentagdes na Secretaria Municipal de Saude para se obter o Cartao da

Pessoa com Doenga Rara (CPDR).

Art. 32 O CPDR deve conter informagdes relevantes como:

- dados de identificacdo do portador (nimero de utente do Servigo Nacional de Saude que
automaticamente identifica o titular do cartéo),

- dados do acompanhamento médico de que se beneficia (nome do médico assistente
hospitalar que deve ser contatado em caso de emergéncia e nome da unidade de saude
em que é acompanhado, responsavel pela emissdo do CPDR, e que também dever ser
contatada em caso de urgéncia ou emergéncia);

- a designagéo da doenga; :
- especificidades clinicas, designadamente os cuidados pré-hospitalares e hospitalares de
emergéncia;

- contato de duas pessoas de parentesco para emergéncias.

Art. 42 As despesas decorrentes da execugdo desta lei correr@o por conta de dotagdes
orcamentarias proprias, suplementadas, se necessario.

talhes da assinatura utilize o software BRy Signer ou o verificador de sua preferéncia.

Art. 52 Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo, revogadas as disposi¢des em
contrario.

Prefeitura Municipal de Bebedouro, 26 de abril de 2022

ra verificacdo e de

Lucas Gibin Seren
Prefeito Municipal

Publicada na Secretaria da Prefeitura a 26 de abril de 2022

Ivanira A de Souza
Secretaria

“Deus Seja Louvado”



CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO

OEC/130/2022 - je

Bebedouro, Capital Nacional da Laranja, 26 de abril de 2022.

Excelentissimo Senhor,

Informo-lhe que na 122 sesséo ordinaria, realizada ontem, foi aprovado o
Projeto de Lei 35/2022, de autoria da vereadora Eliana Braga Frées
Merchan, o Projeto de Lei 40/2022, de autoria dos vereadores lvanete
Cristina Xavier e Paulo Aurélio Bianchini Ferraz, e o Projeto de Lei 45/2022,
de autoria do Poder Executivo.

Para prosseguimento do processo legislativo, encaminho-lhe em anexo
os Autégrafos de Lei n. 5497, 5498 e 5499/2022.

" Atenciosamente,
Jorge Emanoel Cardoso Rocha
PRESIDENTE
Excelentissimo Senhor {}ww ‘ :
Lucas Gibin Seren [ ] 904
PREFEITO MUNICIPAL 33 O=] \)
BEBEDOURO - SP RN

Deus Seja Louvado
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CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO

ESTADO DE SAO PAULO
www.camarabebedouro.sp.gov.br

AUTOGRAFO DE LEI N. 5497/2022

Dispbe sobre a criagdo do Cartdo da Pessoa com Doenca Rara (CPDR) no ambito
do municipio de Bebedouro - SP - e da outras providencias.
De autoria da vereadora Eliana Braga Froes Merchan Ferraz

A MESA DA CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO/ESTADO DE SAO PAULO,
usando de suas atribuicdes legais, regimentais e constitucionais, faz saber que a Camara

Municipal aprovou a seguinte Lei:

Art. 12 Fica criado o Cartdao da Pessoa com Doenca Rara (CPDR) no &mbito do municipio
de Bebedouro - SP.

Art. 22 Os portadores de doencas raras diagnosticadas com laudo médico poderao dar
entrada nas documentagées na Secretaria Municipal de Salde para se obter o Cartdo da
Pessoa com Doenca Rara (CPDR).

Art. 32 O CPDR deve conter informacdes relevantes como:

- dados de identificacdo do portador (ntimero de utente do Servigo Nacional de Saude que

automaticamente identifica o titular do cartéo);

- dados do acompanhamento médico de que se beneficia (nome do médico assistente
hospitalar que deve ser contatado em caso de emergéncia e nome da unidade de saude
em que & acompanhado, responsavel pela emissédo do CPDR, e que também devera ser

contatada em caso de urgéncia ou emergéncia);

- a designacédo da doenca;
- especificidades clinicas, designadamente os cuidados pré-hospitalares e hospitalares de

emergéncia;
- contato de duas pessoas de parentesco para emergéncias.

Art. 42 As despesas decorrentes da execugdo desta lei correrdo por conta de dotagdes
orcamentarias proprias, suplementadas, se necessario.

Art. 52 Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao, revogadas as disposigcdes em
contrario.

Bebedouro, Capital Nacional da Laranja,.26 de abril de 2022.

Jorge Emanoel Cardoso Rocha

PRESIDENTE ) ;
A\ 3 29 S \a’-ﬂ‘ \.\\\/\ \ f ;’ AN A /l ~ ANC ’\.,‘.‘_‘_..__..‘«w"':
Jodo Vitor Alves Martms Gift i Pereira
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ESTADO DE SAO PAULO
C.N.P.J. 49.159.668/0001-75

www.camarabebedouro.sp.gov.br

CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO

PROJETO DE LEI N° 35/2022. Dispde sobre a criagéo do

Cartdo da Pessoa com Doenga Rara — CPDR no ambito
do municipio de Bebedouro e da outras providéncias

PARECER DA COMISSAO DE ASSUNTOS GERAIS

Diante das atribuicdes pertinentes a COMISSAO DE ASSUNTOS GERAIS (vide art. 78
da Resolugio 64, de 09 de dezembro de 2002 - RICMB) passamos a emitir nosso parecer acerca da propositura
em epigrafe.

Apos analisada a propositura referida na epigrafe, parece-nos inexistirem motivos
que possam obstar sua tramitacdo legislativa. Portanto, votamos pela REGULARIDADE da
propositura.

Esse é nosso parecer s.m.j

Bebedouro (sp), capital nacional da laranja, 3 de Any \‘\/ de 2022
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CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO

ESTADO DE SAC PAULO
C.N.P.J. 49.159.668/0001-75

PROJETO DE LEI N° 35/2022. Dispde sobre a criacdo do
Cartdo da Pessoa com Doenca Rara — CPDR no ambito
do municipic de Bebedouro e d& outras providéncias.

PARECER DA COMISSAO DE FINANCAS E
ORCAMENTO

Diante das atribuicbes pertinentes a COMISSAO DE FINANCAS E ORCAMENTO
(vide art. 77 da Resolugdo 64, de 09 de dezembro de 2002 - RICMB) passamos & emitir nosso parecer acerca da
propositura em epigrafe.

Apés analisada a propositura referida na epigrafe, parece-nos inexistirem motivos
que possam obstar sua framitacdo legislativa. Portanto, votamos pela REGULARIDADE da
propositura.

Esse & nosso parecer s.m.|.

Bebedouro (sp), capital nacional da larania, 2 de ALY de 2022.
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CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO

ESTADO DE SAO PAULO
C.N.P.J. 49.159.668/0001-75

www.camarabebedouro.sp.gov.br

PROJETO DE LEI N° 35/2022. Dispde sobre a criacéo do
Cartdo da Pessoa com Doenca Rara — CPDR no dmbito
do municipio de Bebedouro e da outras providéncias.

PARECER DA COMISSAO DE JUSTICA E REDACAO

Diante das atribuicdes pertinentes a COMISSAQ DE JUSTICA E REDACAC
(vide art. 76 da Resolugdo 64, de 08 de dezembro de 2002 - RICMB) passamos a emitir nosso parecer acerca

da propositura em epigrafe.

EXAME DO REPERTORIO LEGAL

DA CONSTITUICAO FEDERAL DE 1988.

Segundo o artigo 30, inciso |, compete ac Municipio legislar sobre assuntos
de interesse local. Assim, facil notar a competéncia municipal para legislar acerca da matéria
trazida a baila pela propositura, dado que a emisséo do Cartéo da Pessoa com Doenca Rara —
CPDR no municipio de Bebedouro é assuntos de interesse local.

DA LEI ORGANICA DO MUNICIPIO DE BEBEDOURO

Por seu turnc, a Lei Orgénica do Municipio de Bebedouro estabelece em
seu artigo 12, inciso [, a competéncia concorrente para cuidar da satde e assisténcia publica,
incumbindo o municipio de implementar as acbes de assisténcia social no admbito de suas
competéncias, conforme previsto no artigo 240 da LOMB., sendo que a identificacdo da Pessoa
com Doenca Rara mediante CARTAO préprio facilitara a efetivacio da agéo governamental.

Na espécie, portanto, ndc encontramos qualquer vicio de COMPETENCIA
ou LEGALIDADE que possa desnaturar as pretensdes trazidas pele propositura.

E nosso parecer, s.m.j.

Bebedouro, Capital Nacional da Laranja, 13 de ::"n Qv de 2022.
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CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO

ESTADO DE SAO PAULO
C.N.P.J. 49.159.668/0001-75

www.camarabebedouro.sp.gov.br

DESPACHO PARA TRAMITACAO

Vistos, a primeira andlise, ndo ocorrendo
qualquer das hipoteses previstas no artigo 171,
do RICMB, determino a tramitacdo desta
propositura com sua remessa as comissdes
permanentes  para  exercicio de  suas
competéncias previstas nos artigos 76 a 78, do
RICMB. :

|
Jorge Emanoel Cardoso Rocha
Presidente
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CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO

ESTADO DE SAO PAULO
C.N.P.J. 49.159.668/0001-75

www.camarabebedouro.sp.gov.br

TERMO DE REMESSA

Nos termos dos artigos 86, 167 ¢ 176, do
Regimento Interno da Cémara Municipal de
Bebedouro, uma vez autuada e registrada esta
propositura, faco sua remessa nesta data
20/ 0%/203) ao  Presidente da  Camara
Municipal de Bebedou(o

Clvete! o eite
Direto a}eglslatlva

TERMO DE RECEBIMENTO

Recebo nesta data )\ /3 /0D esta propositura
para analise preliminar, tal como previsto no
artigo 171, do Regimento Interno da Camara
Municipal de Bebedouro,,

Jorge Emanoel Cardoso Rocha
Presidente

“Deus Seja Louvado” o S A
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CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO

ESTADO DE SAO PAULO APROVADO EM_ 2S5 [ 0Y 12
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PROJETO DE LEIN. °35 /2022

.r'

Disp6e sobre a criacdo do Cartdao da Pessoa com Doenca Rara (CPDR) no ambito
do municipio de Bebedouro-SP e da outras providencias.

A CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO, ESTADO DE SAO PAULO, no uso de suas
atribuicdes legais, faz saber que aprova a seguinte lei:

Art. 1° Fica criada o Cartédo da Pessoa com Doenga Rara (CPDR) no dmbito do
municipio de Bebedouro-SP.

Art. 2° Os portadores de doengas raras diagnosticadas com laudo médico, poderao
dar entrada nas documentagdes na Secretaria Municipal de Salude para se obter o Cartao
da Pessoa com Doenca Rara (CPDR).

Art. 3° O CPDR deve conter informagdes relevantes como:
-Dados de identificagdo do portador (numero de utente do Servico Nacional de Salde,
que automaticamente identifica o titular do cartao).
-Dados do acompanhamento médico de que beneficia (nome do médico assistente
hospitalar que deve ser contatado em caso de emergéncia e nome da unidade de salde
em que € acompanhado, responsavel pela emissdo do CPDR e que também devera ser
contatada em caso de urgéncia ou emergéncia).
-A designacao da doenca.
-Especificidades clinicas, designadamente os cuidados pré-hospitalares e hospitalares de
emergéncia.
-Contato de duas pessoas de parentesco para emergéncias.

Art. 4° As despesas decorrentes da execucao desta lei correrdao por conta de
dotacdes orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 5° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacéo, revogadas as disposicées
em contrario. :

Bebedouro, 29 de margo de 2022.

W \ A
Ellana Brag Froes Merchan F\erraz
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% CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO

ESTADO DE SAO PAULO
www.camarabebedouro.sp.gov.br

Justificativa

Anualmente, o ultimo dia de fevereiro é marcado pelo Dia Mundial das Doencgas
Raras, data celebrada nesta segunda-feira (28). No Brasil, o objetivo da iniciativa é
conscientizar a populagao e buscar incentivos de pesquisa para o desenvolvimento e
atualizagdes das politicas publicas relacionadas as doengas raras. O Ministério da Satde
também alerta para a importancia do diagnéstico precoce e correto.

Atualmente, existem no Pais cerca de 13 milhdes de pessoas com condigdes raras.
O Sistema Unico de Saude (SUS) oferece tratamento integral e gratuito para esse publico,
desde o diagnéstico até o acompanhamento e a reabilitagao.

Para chegar ao diagnéstico correto € comum que as pessoas passem por diversos
médicos e especialistas e fagam inimeros exames, justamente para descartar o
diagnostico de outras doencgas correlatas, o que pode levar tempo. A maioria dos casos
de doencas raras, cerca de 75% do total, sdo diagnosticados na infancia.

No entanto, um dos principais motivos para a criagao deste cartao, foi o fato dos
portadores de doengas raras sofrerem ainda com o desconhecimento das caracteristicas
de cada doenga por parte de alguns prestadores de cuidados de saude. Pela sua
raridade, sdo muitos os profissionais de saude que nao tém os conhecimentos
necessarios para atender os portadores destas doencas de forma adequada, em especial,
nas situagdes de urgéncia ou emergéncia médica.

Considera-se doencga rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada grupo de 100
mil individuos. O nimero exato de doencas raras ndo € conhecido, mas estima-se que
existam cerca de 7 mil tipos diferentes em todo o mundo. Essas enfermidades sao
caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e sintomas e variam ndo sé de
doenga para doenga, mas também de pessoa para pessoa acometida pela mesma
condigao. Manifestagdes relativamente frequentes podem simular doengas comuns,
dificultando o diagnéstico de uma condigao rara, além de causar sofrimento clinico e
psicossocial aos afetados e seus familiares.

Geralmente, as condigdes raras sao cronicas, progressivas e incapacitantes.
Podem ser degenerativas e levar a morte. Além disso, em 95% dos casos nao ha cura, de
modo que os tratamentos sao feitos com base nos sinais e sintomas de cada caso e
consistem em acompanhamento clinico, fisioterapico, fonoaudiélogo e psicoterapico para
aliviar os sintomas e retardar o avango da doenga.

Consequentemente, verifica-se a necessidade de garantir cuidados de satde
diferenciados aos doentes, em funcdo das suas necessidades particulares.

O CPDR contém informagéo relevante como: Dados de identificagcdo do portador
(numero de utente do Servigo Nacional de Saude, que automaticamente identifica o titular
do cartao); Dados do acompanhamento médico de que beneficia (nome do médico
assistente hospitalar que deve ser contatado em caso de emergéncia e nome da unidade
de saude em que é acompanhado, responsavel pela emissdo do CPDR e que também
devera ser contatada em caso de urgéncia ou emergéncia); A designacao da doenca;
Especificidades clinicas, designadamente os cuidados pré-hospitalares e hospitalares de
emergéncia.

Sempre que se verifique clinicamente necessario, o médico assistente da pessoa
com doenga rara devera efetuar a atualizagéo das informacgdes presentes no CPDR, o
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CAMARA MUNICIPAL DE BEBEDOURO

ESTADO DE SAO PAULO
www.camarabebedouro.sp.gov.br

que implicara a repeticao dos procedimentos acima descritos para requisicdo e emisséo
do cartdo (a emiss&o de um novo CPDR desativara automaticamente o anterior).

Se, porventura, ocorrer perda, roubo ou extravio do CPDR, devera o utente efetuar
o pedido de emiss&o da segunda via do mesmo, através da Secretaria de Saude.

No Brasil, o Governo Federal estabeleceu importantes acées voltadas para
doengas raras, como a instituicdo da Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas
com Doengas Raras, a aprovacéo das Diretrizes para Atengéo Integral as Pessoas com
Doencas Raras no &mbito do SUS e a ampliagdo dos incentivos financeiros para a
tematica.

Ha 21 estabelecimentos de salde habilitados como Servigos Especializados e
Centros de Referéncia no Pais. Os pacientes com condigdes raras também podem
receber atendimento e acompanhamento médico, de acordo com cada caso, na Atencao
Primaria, por meio das Unidades Basicas de Saude ou na Atengao Especializada, em
algum hospital ou servico de média e alta complexidade, como ambulatérios
especializados e servigos de reabilitag3o.

Os hospitais universitarios, federais e estaduais, que sdo 50 em todo o Brasil,
também oferecem servigos voltados para casos de erros inatos do metabolismo. Existem
ainda as associagdes beneficentes e voluntarias que contam com recursos
governamentais e dedicam-se principalmente aos casos de deficiéncia intelectual que
também estao aptas a oferecer atendimento aos pacientes com doencas raras. Em
contrapartida, ha acompanhamento multidisciplinar e reabilitagées que conferem
qualidade de vida aos pacientes. Por isso, a importancia do diagnéstico precoce.

Bebedouro, 29 de margo de 2022.
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