autuado por Diego Marinetto em 23/01/2026 11:19:42.

fls. 1

PROJETO DE LEI ORDINARIAN° /2026

“Institui a Politica Municipal de Atencéao
Integral a Pessoa com Doencga Falciforme,

e da outras providéncias.”

A CAMARA MUNICIPAL DE SAO PAULO DECRETA:

Art. 1°. Fica instituida, no ambito do Municipio de Sdo Paulo, a Politica Municipal de
Atencao Integral a Pessoa com Doencga Falciforme, voltada ao cuidado continuo, ao
enfrentamento do estigma, a conscientizagdo e superagdo do racismo institucional, a

promocao dos direitos sociais e a qualificacdo da atencéo a saude.

Art. 2°. A Politica Municipal de que trata esta Lei reger-se-a pelos seguintes principios:
| — dignidade da pessoa humana;
Il — equidade em saude, considerando o impacto racial e social da doenca falciforme;
Il — enfrentamento do estigma associado a condicdo genética;
IV — integralidade do cuidado em todos os niveis de atencgéo;
V — humanizac¢ao do atendimento;

VI — respeito ao sigilo, a privacidade e a autonomia;
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VII — articulacao intersetorial entre Saude, Educacgao, Igualdade Racial, Direitos Humanos,

Assisténcia Social, Cultura e Esporte;
VIl — territorialidade, com prioridade para favelas e demais areas de vulnerabilidade

socioecondmica do municipio.

Art. 3°. Sao objetivos da Politica Municipal:

| — promover diagnostico precoce, tratamento adequado e acompanhamento continuo;

Il — reduzir dbitos evitaveis e internagdes desnecessarias;

[Il — garantir manejo adequado da dor, com atencgéo imediata a crise vaso-oclusiva;

IV — enfrentar praticas de discriminagéo, estigma e racismo institucional, nos termos da

Politica Nacional de Saude Integral da Populagao Negra;
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V — implementar protocolos padronizados de cuidado;

VI — fortalecer a formacao de profissionais do SUS sobre doencga falciforme, saude da
populagao negra e determinantes sociais da saude;

VIl — ampliar autonomia, qualidade de vida e protecdo de direitos das pessoas com
doenca falciforme;

VIII — monitorar desigualdades territoriais e raciais no acesso a saude.

Art. 4°. A Politica Municipal de Atengao Integral a Pessoa com Doenga Falciforme sera
implementada de forma intersetorial, mediante articulagdo permanente entre os 6rgéos e
entidades da Administragdo Publica Municipal, com vistas a efetividade do cuidado
integral, a reducao das desigualdades e ao enfrentamento do estigma e do racismo

institucional.

| - A intersetorialidade compreendera, no minimo, a atuagao articulada das Secretarias
Municipais da Saude, da Assisténcia e Desenvolvimento Social, da Educagao, de Direitos
Humanos e Cidadania, de Igualdade Racial, de Cultura, de Esporte e Lazer e de

Mobilidade e Transito, observadas as competéncias de cada érgéao.

Il - Os érgéos envolvidos deverao pactuar fluxos, agdes integradas, estratégias territoriais
e mecanismos de cooperagdo, especialmente voltados as favelas e demais areas de

vulnerabilidade socioeconbmica.
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[l - O Poder Executivo podera instituir instancia intersecretarial de coordenagao da

Politica Municipal de Atencgao Integral a Pessoa com Doencga Falciforme, responsavel por

articular, acompanhar e avaliar a execucao das agdes previstas nesta Lei.

Art. 5° Fica criado o Cadastro Municipal da Pessoa com Doenga Falciforme, de adesao
voluntaria e carater sigiloso, destinado a:
| — vigilancia epidemiologica;
Il — planejamento das acdes de saude;
[l — acompanhamento assistencial continuo;
IV — identificacdo de desigualdades territoriais;

V — formulacgéo de politicas sociais integradas.
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Art. 6°. E vedado o uso discriminatério das informagdes do cadastro, que somente
poderdo ser utilizadas para fins assistenciais, sanitarios ou estatisticos, observada a Lei
Federal n® 13.709 de 14 de agosto de 2018.

Art. 7°. Fica instituida a Linha Municipal de Cuidado da Doenca Falciforme, integrada aos
niveis de Atencao Primaria, Especializada e Urgéncia/Emergéncia, em consonancia com

as diretrizes nacionais e estaduais vigentes.

Art. 8°. As unidades de saude deverao garantir:

| — acolhimento qualificado e classificacdo imediata de risco;

Il — manejo da dor em até 30 (trinta) minutos em casos de crise vaso-oclusiva, conforme
protocolos técnicos vigentes;

lIl — hidratagdo adequada e avaliagdo hematoldgica;

IV — prioridade de atendimento em situagdes de descompensacéo clinica;

V — encaminhamento referenciado para os servigos especializados.

Art. 9°. O Executivo podera editar Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas Municipais

de carater técnico-operacional, alinhados as melhores praticas nacionais e internacionais.

Art. 10°. Fica o Executivo autorizado a instituir Centros Municipais de Referéncia em

Doenca Falciforme, com equipe multiprofissional.

Art. 11°. Os Centros oferecerdo, no minimo:

706241.

| — atendimento especializado em hematologia;
Il — acompanhamento multiprofissional (psicologia, nutricao, fisioterapia, enfermagem e
servico social);
[l — apoio psicossocial aos pacientes, familiares e cuidadores;
IV — aconselhamento genético e reprodutivo;
V — grupos educativos;

VI — monitoramento da continuidade do tratamento.

Art. 12°. Fica instituido o Programa Municipal de Conscientizagdo, Enfrentamento ao

Estigma e Superagao do Racismo Institucional na Doenga Falciforme.
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Art. 13°. O Programa incluira, no minimo:

| — praticas antirracistas e humanizadas na rede publica;

Il — campanhas semestrais de conscientizacao, inspiradas nas campanhas de combate ao
HIV/Aids;

[l — informacéo acessivel e nao discriminatoria;

IV — formacéo permanente de profissionais do SUS;

V — acolhimento especializado as vitimas de discriminacao;

VI — acbes educativas em escolas, equipamentos culturais e esportivos;

VII — acbes voltadas as favelas e demais areas de vulnerabilidade socioecondémica.

Art. 14°. Fica instituido o Protocolo Municipal de Sigilo Qualificado para documentos,
prontuarios, laudos e quaisquer informacgdes sensiveis relativas as pessoas com Doenga

Falciforme.

Art. 15°. O Protocolo assegurara:

| — acesso restrito apenas a profissionais envolvidos no cuidado direto;

Il — registro individualizado de acessos;

[l — entrega de documentos exclusivamente ao titular ou pessoa autorizada;

IV — identificacdo codificada;

V — armazenamento seguro de informacgdes fisicas e eletrbnicas;

VI — capacitagdo continua de servidores sobre confidencialidade e aplicacdo da Lei
Federal n® 13.709 de 14 de agosto de 2018.
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Art. 16°. O protocolo podera utilizar como referéncia procedimentos ja adotados para

HIV/Aids, violéncia sexual e saude mental.

Art. 17°. O Municipio garantira o fornecimento continuo de medicamentos essenciais,
observados os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas nacionais, incluindo:

| — hidroxiureia;

Il — penicilina V,

[l — suplementagdes e profilaxias;

IV — insumos necessarios ao cuidado preventivo.
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Art. 18°. A interrupcéo injustificada por mais de 15 dias obrigara o Executivo a apresentar

plano emergencial de abastecimento.

Art. 19°. A pessoa com Doenca Falciforme tera prioridade em:
| — atendimentos e servicos municipais;
Il — programas de assisténcia social;
IIl — orientagcbes sobre beneficios trabalhistas e previdenciarios;
IV — transporte para atendimentos continuos de saude;
V — medidas de garantia alimentar quando em permanéncia prolongada em unidades de

salde.

Art. 20°. A Secretaria Municipal da Saude devera publicar, anualmente, relatério de
monitoramento da Politica Municipal de Atencdo Integral a Pessoa com Doenga
Falciforme, contendo dados sobre diagndstico neonatal, internagdes, 6bitos evitaveis,

acesso a medicamentos, manejo da dor e desigualdades raciais e territoriais.

Art. 21°. O Municipio de Sao Paulo reconhece a Politica Nacional de Atencéao Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme, instituida pela Portaria GM/MS n° 1.391/2005, como

diretriz estruturante, apoiando seu fortalecimento e continuidade no ambito nacional.
Art. 22°. O Executivo regulamentara esta Lei em até 180 dias.

Art. 23° As despesas decorrentes da execucido desta Lei correrdo por conta das
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dotacdes orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.
Art. 24°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.
Art. 25°. Revogam-se as disposi¢bes em contrario.

Sala de Sessbes, em 23 de janeiro de 2026.

Keit Lima

Vereadora
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JUSTIFICATIVA

A Doencga Falciforme é a condicdo genética hereditaria mais comum no Brasil e
uma das mais prevalentes no mundo, afetando de maneira profundamente
desigual a populacdo negra. Trata-se de enfermidade reconhecida
internacionalmente como problema de saude publica, inclusive pela
Assembleia-Geral das Nagdes Unidas, que instituiu o dia 19 de junho como o
Dia Mundial de Conscientizacdo sobre a Doenca Falciforme. No Brasil, sua
incidéncia, gravidade e desfechos estdo diretamente relacionados as
desigualdades raciais, sociais e territoriais historicamente produzidas pelo

racismo estrutural.

No Municipio de Sao Paulo, estima-se que a cada mil nascidos vivos a0 menos
um seja diagnosticado com Doenga Falciforme, com aproximadamente 120 a
150 novos casos anuais identificados por meio da triagem neonatal estadual.
Embora o teste do pezinho esteja amplamente disponivel, persistem
desigualdades importantes no tempo entre o diagnostico, a comunicagao as
familias e o inicio efetivo do cuidado, o que compromete a prevencao de
agravos e amplia o risco de complicagdes evitaveis. Esses desafios evidenciam

que a politica publica ndo pode se limitar a cobertura do exame, devendo
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garantir sua efetividade clinica e assistencial.

Dados recentes reforcam a gravidade do cenario: entre 2012 e 2023, houve
aumento de 47% nas internacdes por Doencga Falciforme no Brasil, sendo que
74,7% dos registros referem-se a pessoas negras, conforme aponta o Boletim
Caré—IEPS n°® 5. Esses numeros revelam que a Doenga Falciforme nao é
apenas uma condi¢do clinica individual, mas um marcador de desigualdade

racial e social, exigindo respostas estruturadas do poder publico.

A Lei Municipal n°® 12.352/1997 representou, a época, importante avango ao
reconhecer a necessidade de atencdo as pessoas com Doencga Falciforme.

Contudo, passados quase trinta anos, essa legislacdo tornou-se insuficiente
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diante da ampliagdo do conhecimento cientifico, da consolidagdo do Sistema
Unico de Saude e da promulgacdo de marcos normativos fundamentais, como
a Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra (2009), o Estatuto
da Igualdade Racial (2010) e a Lei Geral de Protecdo de Dados (2018). A
norma vigente nao contempla dimensdes hoje reconhecidas como centrais, tais
como o manejo adequado da dor, o enfrentamento ao racismo institucional, a
protecdo qualificada de dados sensiveis, a intersetorialidade das acbes e a

territorializacédo do cuidado.

Estudos e relatos institucionais demonstram que pessoas negras,
especialmente aquelas residentes em favelas e demais areas de
vulnerabilidade socioeconémica, enfrentam barreiras sistematicas no acesso
aos servigcos de saude, incluindo subdimensionamento da dor, demora no
atendimento, negligéncia assistencial e violagcdes de direitos. No caso da
Doencga Falciforme, essa realidade se expressa de forma particularmente
grave: a crise vaso-oclusiva, principal causa de internagao e mortalidade, exige
intervencdo imediata, mas frequentemente tem seu manejo retardado por
estigmas raciais, crengas estereotipadas e falhas institucionais. A literatura
especializada aponta que atrasos na analgesia e no cuidado adequado elevam

significativamente o risco de 6bito e de sequelas graves.
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Esse cenario é agravado pelo estigma social associado a Doenga Falciforme.
Assim como ocorreu historicamente com o HIV/Aids, a vinculagdo da doenca a
marcadores raciais produz discriminacdo, medo de procurar atendimento,
naturalizacdo da dor e ruptura dos vinculos com os servigos publicos.
Pesquisas do Ministério da Saude e de instituicdes académicas indicam que
pessoas negras e pobres tendem a postergar a busca por atendimento por
experiéncias anteriores de descredibilizagdo e violéncia institucional, o que

intensifica crises clinicas e amplia desigualdades em saude.

ra

E nesse contexto que se evidencia uma lacuna central das politicas

publicas: a fragmentacao das respostas institucionais. A Doencga
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Falciforme impacta simultaneamente dimensées da saude, da assisténcia
social, da educag¢ao, da mobilidade urbana, dos direitos humanos e da
igualdade racial. A auséncia de articulagcdo entre essas politicas
compromete a continuidade do cuidado e impoe as pessoas com Doenga
Falciforme o 6nus de transitar sozinhas entre servigos e secretarias. Por
essa razao, a intersetorialidade constitui elemento estruturante para a
efetividade da politica publica, permitindo a articulagao institucional
necessaria para enfrentar o estigma, reduzir barreiras de acesso e
garantir atencao integral, especialmente nos territérios de maior

vulnerabilidade socioecondomica.

Outro aspecto relevante refere-se a protegcao das informagdes sensiveis. O
Municipio de Sao Paulo ainda nao dispde de protocolo especifico de sigilo
qualificado para dados relacionados a Doenca Falciforme, diferentemente do
que ocorre em politicas consolidadas como HIV/Aids, violéncia sexual e saude
mental. A auséncia de diretrizes claras para prote¢ao de dados contribui para
exposi¢des indevidas, discriminacdo e violagdo da autonomia das pessoas
atendidas, tornando indispensavel a regulamentacao especifica alinhada a Lei

Geral de Protecao de Dados.

Diante desse conjunto de fatores, o presente Projeto de Lei propde a instituicdo
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da Politica Municipal de Atencéo Integral a Pessoa com Doenga Falciforme,
com abordagem moderna, territorializada, intersetorial e alinhada as diretrizes
nacionais e internacionais. A proposi¢cao dialoga diretamente com a
Recomendacdo do Conselho Nacional de Saude sobre o Manejo e Acesso ao
Tratamento da Anemia Falciforme, ao transformar diretrizes nacionais em

obrigacgdes praticas no ambito municipal, respeitando as competéncias locais.

O projeto contempla a criagdo de uma politica publica permanente; a instituicao
de cadastro municipal sigiloso e voluntario; a implantacdo da Linha Municipal
de Cuidado com manejo adequado da dor; a autorizagdo para criagdo de

Centros Municipais de Referéncia multiprofissionais; a implementagcdo de um
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Programa Municipal de Conscientizagdo, Enfrentamento ao Estigma e
Superacdo do Racismo Institucional; a priorizacdo das favelas e areas de
vulnerabilidade socioeconémica; a garantia de fornecimento continuo de
medicamentos essenciais; a criagcdo do Protocolo Municipal de Sigilo
Qualificado; e o monitoramento periddico da politica com recorte racial e

territorial.

Ressalta-se que a proposi¢cao nao invade competéncias federais ou estaduais,
tampouco cria obrigacdes financeiras diretas sem previsdo orgamentaria
especifica, priorizando a reorganizagdo da rede existente, a integragao entre
politicas publicas e o fortalecimento institucional do SUS paulistano. Ao
reconhecer a Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas com Doencga
Falciforme, instituida pela Portaria GM/MS n°® 1.391/2005, o Municipio reafirma
seu compromisso com a continuidade e o fortalecimento dessa agenda no

ambito nacional.

Assim, o presente Projeto de Lei atualiza o marco normativo municipal, corrige
lacunas historicas, fortalece a capacidade institucional do Municipio e contribui
de forma concreta para a reducdo das desigualdades raciais e territoriais em

saude.
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Trata-se de medida necessaria, fundamentada em evidéncias, orientada pelo
controle social do SUS e voltada a promocgédo da dignidade, da vida e dos

direitos das pessoas com Doenca Falciforme.

Diante da relevancia do presente Projeto de Lei para os municipes da cidade
de Sao Paulo, solicita-se o apoio dos Nobres Vereadores para a sua

aprovacao.
Sala de Sessbes, em 23 de janeiro de 2026.
Keit Lima

Vereadora
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