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Projeto de Lei n° 12025

Estabelece diretrizes para o registro de doengas raras
nos prontuarios das unidades publicas de saude do
Municipio de Sao Paulo e da outras providéncias.

A CAMARA MUNICIPAL DE SAO PAULO DECRETA:

Art. 1° Fica instituida, no ambito do Municipio de Sao Paulo, a obrigatoriedade de registro padronizado
de doengas raras e seus sintomas nos prontuarios dos pacientes, com base na Classificagdo
Internacional de Doencas (CID), de acordo com regulamentacao da Secretaria Municipal da Saude.

Art. 2° A Secretaria Municipal da Saude devera adotar medidas técnicas para incluir, nos sistemas de
prontuario em uso, campos especificos destinados ao registro das doengas raras e de seus sintomas,
observando os protocolos nacionais e as diretrizes do Ministério da Saude.

Art. 3° O registro referido no artigo anterior tera como finalidade:

| — aprimorar o acompanhamento clinico e epidemiolégico dos pacientes diagnosticados com doengas
raras;

Il — subsidiar a formulagdo de politicas publicas municipais voltadas a atengéo integral, assisténcia
farmacéutica e incluséo social das pessoas com doengas raras;

[Il — favorecer a integracéo de dados entre os servigcos municipais, estaduais e federais de saude.

Art. 4° O tratamento das informagdes observara o disposto na Lei Federal n® 13.709, de 14 de agosto de
2018 (Lei Geral de Protecao de Dados Pessoais — LGPD).

Art. 5° O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de noventa dias, definindo os parametros
técnicos de registro, os protocolos de integracdo de dados e as responsabilidades das unidades de
saude.

Art. 6° mEsta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala das sessoes,

Vereador André Santos
(Assinado digitalmente)

Vereador André Santos

Gabinete: Paldcio Anchietq, Viaduto Jacarei, 100, 5° andar, sala 504, Bela Vista, Sédo Paulo -
SP, CEP 01319-900

Contato: 11 9 4060 6001 - Ramal: 3396-4461 | andresantos@saopaulo.sp.leg.br

Matéria PL 1299/2025. Documento assinado digitalmente por ANDRE LUIZ SANTOS ESTEVES em 22/10/2025. Sua validade pode ser conferida em
682722

https://splegisconsulta.saopaulo.sp.leg.br/Home/AbrirDocumento?plD



autuado por Anderson Rogério de Souza em 22/10/2025 17:37:00.

0 fls. 2

JUSTIFICATIVA

A proposicédo estabelece diretriz municipal para aprimorar o registro e o monitoramento das doengas
raras no ambito da rede publica de satide, de modo a permitir a produgao de informagdes que subsidiem
o planejamento, a vigilancia epidemiolégica e a formulagao de politicas publicas especificas.

Atualmente, os sistemas de prontuario ndo dispéem de campos padronizados para o registro de doencgas
raras, o que dificulta a consolidacdo de dados e o0 acompanhamento dos pacientes. A medida n&o cria
despesa, apenas indica caminho técnico ja compativel com as diretrizes do Ministério da Saude e com o
Plano Nacional de Saude Digital, podendo ser regulamentada pelo Executivo sem qualquer impacto
orcamentario relevante.

Trata-se de diretriz de gestdo da informagdo em saude, plenamente compativel com as competéncias
municipais, sem interferéncia em rotinas internas ou criagdo de obrigagdes imediatas. Conclui-se, pois,
pela relevancia social, pertinéncia juridica e viabilidade orgamentaria da proposi¢éo, contando com o
apoio dos nobres colegas.
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