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Projeto de Lei n° 12025

Institui, como diretriz de politica publica, o Programa
Municipal de Féruns Regionais sobre Doengas Raras,
no ambito do Municipio de Sao Paulo.

A CAMARA MUNICIPAL DE SAO PAULO DECRETA:

Art. 1° Fica instituido, como diretriz da Politica Municipal de Saude, o Programa Municipal de Féruns
Regionais sobre Doengas Raras, com o objetivo de promover a conscientizagdo, o intercAmbio de
informacdes e o fortalecimento das politicas publicas voltadas as pessoas com doencgas raras e suas
familias.

Art. 2° Os Foruns Regionais poderao ser realizados em parceria com instituicbes publicas, universidades,
organizagdes da sociedade civil e conselhos de saude, visando:

| — ampliar o debate sobre diagndstico precoce, atendimento multiprofissional e inclusédo social;

Il — estimular a troca de experiéncias entre gestores, profissionais de salde e usuarios;

[Il — subsidiar o planejamento de politicas municipais e regionais voltadas as doengas raras.

Art. 3° A Secretaria Municipal da Saude podera coordenar e apoiar a realizagdo dos Féruns Regionais,
observada a disponibilidade orgcamentaria e as diretrizes da Politica Nacional de Atencéo Integral as

Pessoas com Doencas Raras.

Art. 4° O Poder Executivo podera regulamentar esta Lei, definindo o calendario, as formas de
participagao e a composig¢ao das instancias de articulagao intersetorial.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Sala das sessoes,

Vereador André Santos
(Assinado digitalmente)
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JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei tem por finalidade criar, como diretriz de politica publica, o Programa Municipal
de Féruns Regionais sobre Doencgas Raras, a ser desenvolvido no ambito da rede municipal de saude e
articulado com as demais politicas setoriais de inclusao, assisténcia e educacgao.

Os Foruns Regionais configuram espagos de dialogo e articulagdo entre o poder publico, a sociedade
civil e a comunidade cientifica, permitindo a troca de experiéncias e a identificagdo de desafios comuns a
rede de atengao as pessoas com doengas raras.

A iniciativa nao cria despesa obrigatéria nem estrutura administrativa nova, apenas estabelece diretriz de
carater educativo e participativo, compativel com as atribuicdes municipais de promogao da saude e da
cidadania.

O projeto esta alinhado a Portaria GM/MS n° 199/2014, que institui a Politica Nacional de Atengao
Integral as Pessoas com Doencas Raras, e reforca o compromisso de Sdo Paulo com os principios da

equidade, descentralizagdo e participagdo social previstos no Sistema Unico de Saude (SUS).

Trata-se, portanto, de medida juridicamente segura, politicamente oportuna e socialmente necessaria.
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