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Projeto de Lei n° 12025

Dispbde sobre a criagdo do Cadastro Municipal de
Doencas Raras, no ambito da Politica Municipal de
Saude.

A CAMARA MUNICIPAL DE SAO PAULO DECRETA:

Art. 1° Fica instituida, como diretriz da Politica Municipal de Saude, a implantagdo do Cadastro Municipal
de Doengas Raras, destinado a coleta, sistematizacdo e analise de informagdes sobre atendimentos,
diagnésticos, exames, fila de espera e satisfacdo de usuarios e familiares, com a finalidade de subsidiar
politicas publicas de atengéo integral as pessoas com doencas raras.

Art. 2° O Cadastro Municipal de Doengas Raras integrara, sempre que possivel, os sistemas de
informagao em saude ja existentes, especialmente o0 e-SUS APS e o Sistema de Informacao de Agravos
de Notificagao (SINAN), evitando duplicidade de registros e sobreposicao de bancos de dados.

Art. 3° O Poder Executivo podera definir, por meio de regulamentagédo, os parametros técnicos, a
metodologia de coleta e atualizagdo dos dados, e os critérios de transparéncia e acesso publico as
informagdes, respeitando a legislagéo vigente.

Art. 4° O tratamento dos dados pessoais e sensiveis observara o disposto na Lei Federal n® 13.709, de
14 de agosto de 2018 (Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais — LGPD), garantindo a
confidencialidade e a privacidade dos pacientes.

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

Sala das sessoes,

Vereador André Santos
(Assinado digitalmente)
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O presente Projeto de Lei propde a instituigdo, como diretriz de politica publica, do Cadastro Municipal de
Doencas Raras, com o objetivo de consolidar informagdes sobre atendimentos, diagnésticos, exames,
fila de espera e satisfac@o de usuarios e familiares atendidos pela rede publica de saude.

Com o Cadastro, o Municipio podera acompanhar fluxos de atendimento, identificar gargalos de acesso
e avaliar a efetividade dos servigos, fortalecendo a gestdo baseada em evidéncias. A proposta nao cria
estrutura administrativa nova, pois autoriza o Executivo a utilizar e integrar sistemas ja existentes (como
e-SUS APS e SINAN), com adequagdes técnicas gradativas, sem impacto orcamentario relevante.

Trata-se de medida juridicamente segura, politicamente oportuna e socialmente necessaria, alinhada as
diretrizes do Sistema Unico de Satde (SUS) e a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com
Doencas Raras (Portaria GM/MS n° 199/2014).

Conclui-se, pois, que a presente iniciativa aprimora a governanga em saude e promove o planejamento
inteligente das politicas publicas municipais.

Vereador André Santos
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