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CAMARA MUNICIPAL DE

SANTO ANDRE
PROJETO DE LEI

PROJETO DE LEI N° /2025 - Dispbe
sobre a instituicdo do Cadastro Municipal
de Pessoas com Doencas Raras no
Municipio de Santo André e da outras
providéncias.

VEREADOR DANDAN

A CAMARA MUNICIPAL DE SANTO ANDRE APROVA A SEGUINTE LEI:

Art. 1° Fica instituido, no &mbito do Municipio de Santo André, o Cadastro Municipal de Pessoas com
Doengas Raras, com a finalidade de promover a identificagdo, o mapeamento e o acompanhamento das
pessoas diagnosticadas com doengas raras, para fins de planejamento e execugao de politicas publicas
direcionadas a esse grupo.

§ 1° Para os fins desta Lei, considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas a cada 100.000
individuos, conforme classificagdo da Organizagdo Mundial da Saude (OMS).

§ 2° O Cadastro sera de natureza voluntaria, sigilosa e gratuita, devendo observar as disposi¢des da Lei
Federal n® 13.709/2018 (Lei Geral de Protecédo de Dados Pessoais).

Art. 2° O Cadastro Municipal de Pessoas com Doengas Raras tem como objetivos:
| - Levantar dados estatisticos e demograficos sobre a populagdo acometida por doengas raras;

Il - Subsidiar a elaboragao, implementagdo e monitoramento de politicas publicas nas areas de saude,
educacéo, assisténcia social, mobilidade e acessibilidade;

Il - Facilitar o acesso aos servigos e beneficios disponibilizados pelo municipio;

IV - Promover a articulacao intersetorial com as redes estadual e federal de atencdo a saude e
assisténcia;

V - Possibilitar a celebragdo de parcerias com universidades, instituigdes de pesquisa, organiza¢des da
sociedade civil e demais entes interessados.

Art. 3° O acesso ao cadastro se dara mediante apresentacéo de laudo médico ou documento equivalente
emitido por profissional ou servigo habilitado, que comprove o diagndstico de doenca rara.

Art. 4° O Poder Executivo podera regulamentar esta Lei no prazo de 90 (noventa) dias a contar da data de
sua publicacao, dispondo sobre:
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| - O 6rgao ou entidade responsavel pela gestao do Cadastro;
Il - Os procedimentos de coleta, armazenamento, protecéo e uso dos dados pessoais;
Il - Os mecanismos de integragdo com os sistemas municipais de saude, educagéao e assisténcia social;
IV - Os canais de divulgagao e orientagao a populagéo sobre a finalidade e forma de inscrigdo.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.
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CAMARA MUNICIPAL DE

SANTO ANDRE
JUSTIFICATIVA

A presente proposta tem como finalidade instituir, em Santo André, o Cadastro Municipal de Pessoas com
Doencas Raras, uma medida estratégica para que o municipio possa desenvolver politicas publicas mais
eficazes, humanizadas e alinhadas com a realidade de quem convive com essas condicoes.

As doencas raras, por afetarem poucas pessoas individualmente, tendem a ficar invisiveis nas estatisticas
tradicionais, o que compromete o acesso ao diagndstico precoce, ao tratamento continuo e a politicas
publicas adequadas. A auséncia de dados locais confiaveis € um dos principais entraves ao atendimento
efetivo dessa populacdo. Sem saber quem s&o essas pessoas, onde vivem e quais sao suas
necessidades, qualquer agdo governamental corre o risco de ser genérica ou ineficaz. A concentragao da
informagdo em um sistema organizado permitird que o municipio atue com mais precisao, reduzindo
lacunas e desigualdades no acesso aos servigos.

Sendo assim, a criagao de um cadastro municipal busca enfrentar esse desafio com responsabilidade e
visao de futuro. Mais do que numeros, o cadastro representa visibilidade, reconhecimento e dignidade
para familias que, muitas vezes, enfrentam sua luta em siléncio e com pouca assisténcia institucional.

Além disso, o instrumento fortalece a transparéncia da gestao publica e o controle social, permitindo que
a sociedade acompanhe os esforgos voltados a esse grupo vulneravel, e também abre caminho para
parcerias com universidades, hospitais, centros de pesquisa e organiza¢des da sociedade civil, ampliando
as possibilidades de inovagao, capacitagédo profissional e captagao de recursos.

Importa destacar que a proposta ndo implica criagdo de cargos nem aumento de despesas obrigatorias.
Trata-se de uma medida de organizacédo administrativa e inteligéncia institucional, plenamente compativel
com os limites legais da atuagao parlamentar, mas com grande potencial transformador.

Diante do exposto, solicito o apoio dos nobres colegas para a aprovagao deste projeto, que reafirma o
compromisso de Santo André com a inclusao, a justica social e o cuidado com todas as pessoas,
inclusive aquelas cujas condigbes de vida, por serem raras, ndo podem ser ignoradas.

Plenério "Jodo Raposo Rezende Filho - Zinho", 6 de junho de 2025

Ver. Dandan
VEREADOR
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