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PROJETO DE LEI N° 12025
DA VEREADORA AMANDA VETTORAZZO

Institui no @mbito do Municipio de S&o Paulo, o
Estatuto da Pessoa com Doenca Crbnica
Complexa e Rara, com a finalidade de expandir
0S mecanismos de prote¢cdo e garantir direitos
fundamentais.

A Camara Municipal de Sao Paulo DECRETA:

Art. 1° Fica instituido, no ambito do Municipio de Sao Paulo, o Estatuto da Pessoa
com Doenga Crbnica Complexa e Rara, destinado a assegurar e a promover, em
condi¢cdes de equidade, o acesso aos cuidados em saude adequados e ao exercicio dos
direitos e das liberdades fundamentais da Pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara,
com vistas a garantir o respeito a dignidade, a cidadania e a sua inclusdo social.

Paragrafo Unico. Essa lei estabelece principios e objetivos essenciais a protecao
dos direitos a Pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara, os programas e a efetivagao
de politicas publicas de prevengéao e cuidados.

Art. 2° Para efeitos desta lei, consideram-se:

| - Doencas cronicas: aquelas que apresentam inicio gradual, com duragao longa
ou incerta, que, em geral, apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolve
mudancgas de estilo de vida, em um processo de cuidado continuo que usualmente nao
leva a cura:

Il - Doencas crbnicas visiveis: aquelas condicbes de saude que apresentam
manifestagdes fisicas externas evidentes, perceptiveis sem a necessidade de exame
médico detalhado. Dentre os exemplos incluem-se deficiéncias motoras, deformidades
fisicas e marcas visiveis na pele;

Il - Doencgas crbnicas invisiveis: aquelas condicbes de saude que nao
apresentam sinais externos dbvios e podem ser menos perceptiveis a observacao direta.
Dentre os exemplos incluem-se doengas autoimunes, transtornos mentais, enfermidades
metabdlicas e outras condicbes que ndo produzem manifestacbes fisicas externas
facilmente observadas.

IV - Doencgas complexas: aquelas associadas aos efeitos de multiplos genes
(poligénicos) em combinagdo com estilo de vida e fatores ambientais, causadas por
multiplos fatores contribuintes.
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V - Doengas raras: aquelas que afetam até 65 pessoas em cada grupo de
100.000 (cem mil) individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 (dois mil) individuos,
conforme definicdo dada pelo Ministério da Saude.

VI - Doenca rara incapacitante: doenca rara que, impde limitagdes fisicas,
sensoriais, intelectuais ou mentais que comprometem a autonomia e a participagao plena
do individuo na sociedade em igualdade de condicdes com as demais pessoas,
apresentando impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial que comprometam a autonomia ou a seguranca no deslocamento, justificando a
necessidade de acompanhante, mobilidade assistida e/ou tratamento de prioridade.

Art. 3° Sao principios deste Estatuto:

| - respeito a dignidade da pessoa humana, a igualdade e a autonomia individual;
Il - acesso universal e equanime a tratamentos adequados;

Il - diagnéstico precoce da doenga;

IV - acesso a estudos e pesquisas clinicas, desenvolvimento de tecnologias
alternativas, producao e divulgagao de informacgdes e conhecimentos técnicos e cientificos;

V - estimulo a prevencao de doenga crénica complexa e rara;

VI - oferecimento de tratamento sistémico, universal e integral, com garantia de
acesso aos cuidados multidisciplinares;

VII - acesso as alternativas de linguagem acessiveis em casos extremos, que
garantem o respeito a autonomia de vontade do paciente;

VIIl - estimulo a consciencializacdo, a educacado e ao apoio familiar, inclusive a
orientagdo sobre rede de cuidados e acesso ao atendimento psicologico e assisténcia
social;

IX - informacgéao sobre a Doencga Crénica Complexa e Rara e seus tratamentos;

X - transparéncia das informagbes dos 6rgaos e das entidades em seus
processos, prazos e fluxos respeitados os principios e regramentos da Lei Geral de
Protecdo de Dados;

Xl - estimulo a formacgao e a especializagao dos profissionais envolvidos, entre
eles os integrantes das equipes multidisciplinares e os agentes comunitarios;

XII - humanizagao dos cuidados em saude e nos cuidados centrados no paciente;
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XIII - atengdo basica com estrutura adequada, garantidora de estabelecimentos
de Centros de Referéncia, em casos prescritos, e outras formas de garantia de um
tratamento adequado;

XIV - atengao basica, especializada e domiciliar ao paciente e a sua familia,
empatia na relagdo médico-paciente, com uso de linguagem simples, detalhamento do
termo de consentimento esclarecido e respeito a autonomia da vontade do paciente;

XV - estimulo a parcerias com instituicoes de outros entes federativos e paises,
que sejam referéncia em Doenga Crénica Complexa e Rara, para promover o intercambio
de conhecimentos e experiéncias;

XVI - promocgao gratuita da saude, observando-se a forma complementar de
participagao;

XVII - promogéo do voluntariado;

XVIII - prote¢do a familia, a maternidade, a infancia, a adolescéncia, a velhice, as
pessoas com as deficiéncias ou a promogao gratuita de assisténcia a saude, a educacao
ou ainda a integracdo ao mercado de trabalho, observando-se a forma complementar de
participagao;

Art. 4° S3o objetivos deste Estatuto:

| - promover mecanismos adequados para o diagnostico precoce da Doenca
Crénica Complexa e Raras;

Il - garantir a Triagem Neonatal Ampliada;

lll - criar o registro do paciente com Doenga Cronica Complexa e Rara para
coletar dados, monitorar a evolugao das doengas e registrar todas as fases do atendimento
e o protocolo clinico adotado com a prestacao dos servigos especializados, a fim de
facilitar a comunicacao dos setores de atencao basica, hospitalar e as pesquisas clinicas;

IV - promover a formacdo, a qualificacdo e a especializagdo dos recursos
humanos envolvidos no processo de prevencdo e tratamento em Doenga Crbnica
Complexa e Rara;

V - aprovar as Diretrizes para Atencao Integral a saude basica, especializada e
domiciliar da Pessoa com Doencga Crénica Complexa;

VI - ampliar a rede de atendimento e de sua infraestrutura;

VII - incentivar o financiamento de pesquisas para melhora de diagndstico
precoce, triagem neonatal, métodos contraceptivos e de planejamento familiar
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(mapeamento genético), além da incorporagdo de novos tratamentos e medicacbes de
forma continuada e a medida das necessidades e especificidades do paciente;

VIII - promover a articulagao entre outros municipios e entes federativos, paises,
orgaos e entidades sobre tecnologias, conhecimentos, métodos e praticas na prevencgéo e
no tratamento da Doenca Crénica Complexa e Rara;

IX - garantir o cumprimento da legislagdo vigente, com vistas a reduzir as
dificuldades da pessoa com Doenca Crbénica Complexa e Rara desde o diagndstico e
enquanto durar o tratamento;

X - garantir transparéncia das informacdes dos 6rgaos e das entidades em seus
processos, prazos e fluxos e o acesso as informacgdes imprescindiveis acerca da doenca e
do seu tratamento pelos pacientes e por seus familiares, inclusive a orientagao sobre rede
de cuidados e acesso ao atendimento psicoldgico e assisténcia social;

Xl - fomentar a comunicagcado e a publicidade visando a conscientizacdo sobre a
Doenca Cronica Complexa e Rara, sua prevencgao, seus tratamentos e direitos;

XII - garantir e viabilizar o pleno exercicio dos direitos sociais da pessoa que vive
com Doenca Croénica Complexa e Rara;

XIII - erradicar a desinformacao e o preconceito, em diversos ambitos, como no
mercado de trabalho, em ambientes pedagogicos e no sistema de saude;

XIV - contribuir para melhoria na qualidade de vida, na saude fisica e mental e no
acolhimento dos familiares e dos cuidadores de pessoas com Doenca Crbénica Complexa e
Rara;

XV - garantir a participacéo ativa de Pessoas com Doencga Crénica Complexa e
Rara e suas familias na formulagao de leis e politicas publicas de saude.

Art. 5° Sao direitos da pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara:
| - obtencéo de diagndstico precoce;

Il - acesso a tratamento medicamentos, fisioterapias e outros mecanismos de
cuidado em saude e de atencdo basica de maneira universal, equanime, adequado,
gratuito € menos nocivo;

lll - acesso a informacgdes transparentes e objetivas relativas a doenga e ao seu
tratamento;

IV - direito de ndo ser discriminado com base em sua condicdo de saude
diagnosticada com Doencga Crénica Complexa e Rara;
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V - assisténcia biopsicossocial e dos determinantes sociais de saude;
VI - garantia de acesso a servigos gratuitos de saude mental;

VIl - gratuidade no transporte publico para Pessoas com Doenca Cronica
Complexa e Rara incapacitante e seu acompanhante;

IX - prioridade na matricula em escolas publicas e privadas;

X - atendimento prioritario nos servigos publicos e nos 6rgaos publicos e privados
prestadores de servigos a populagao;

XI - prioridade no acesso a mecanismos que favoregam a divulgagdo de
informacdes relativas a prevengao e ao tratamento da doenca;

XlI - protecéo do seu bem-estar pessoal, social e econémico;
XIV - presenga de acompanhante durante seu atendimento de saude.

Art. 6° Os laudos médicos que atestem Doengas Crbnicas Complexas e Raras de
carater irreversivel ou incuravel passarao a ter validade por prazo indeterminado no dmbito
de atendimento do Municipio de Sao Paulo.

§ 1° O laudo de que trata o caput deste artigo podera ser emitido por profissional
médico da rede publica ou privada, devendo conter:

| - nome completo do paciente;

Il - numeracgao da Classificagao Internacional de Doengas (CID);

lll - carimbo com o nome e o numero de registro no Conselho Regional de
Medicina (CRM) do médico assistente;

IV - indicagdo expressa de que a patologia € de carater irreversivel, incuravel ou
cronico de longo prazo.

§ 2° O laudo médico com validade indeterminada sera aceito por todos os 6rgéos
da Administracao Publica Municipal Direta e Indireta, bem como pelas concessionarias de
servigos publicos, para fins de comprovagao da condigcao e acesso aos beneficios previstos
em Lei ou neste Estatuto.

§ 3° A validade indeterminada do laudo ndo impede que o Poder Publico ou os
servicos de saude solicitem exames complementares ou atualizagdes clinicas estritamente
para fins de acompanhamento terapéutico ou participacdo em pesquisas clinicas, vedada a
interrupcao de beneficios administrativos por falta de renovacao do laudo comprobatoério da
doencga base.
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§ 4° Nos casos em que a doenga rara ou cronica apresente carater degenerativo
ou progressivo, a validade indeterminada do laudo garantira o patamar minimo de direitos
ja adquiridos, sendo facultada ao paciente a apresentagao de laudo atualizado para fins de
agravamento de prioridades ou necessidades de suporte.

Art. 7° E dever da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder Publico
assegurar a pessoa com Doenga Crbnica Complexa e Rara, prioritariamente, a plena
efetivacdo dos direitos referentes a vida, a saude, a alimentacao, a assisténcia social e a
convivéncia familiar e comunitaria.

Art. 8° E dever da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder Publico
assegurar que nenhuma pessoa com Doenga Crbénica Complexa e Rara sera sujeita a
qualquer tipo de negligéncia, discriminagdo ou violéncia em virtude da doenca.

§ 1° Considera-se discriminagdo qualquer distingdo, restricdo ou exclusdo em
razao da doenca, mediante acdo ou omissdo, que tenha o propdsito ou o efeito de
prejudicar, de impedir ou de anular o reconhecimento dos direitos assegurados em lei, sob
risco de o infrator ser punido na forma da lei, resguardado seu direito de retratacédo e
reparagao de danos.

§ 2° Todo cidadao e servidor publico municipal tem o dever de comunicar, a
autoridade competente, qualquer forma de violagao a lei, quando tenha testemunhado ou
de que se tenha conhecimento, sob pena de responder pela omissao.

Art. 9° E dever do Poder Publico desenvolver politicas publicas de saude
especificas direcionadas a pessoa com Doenga Crbénica Complexa e Rara, que incluam,
entre outras medidas:

| - organizar programas de rastreamento, diagndstico atendimento e cuidados que
favoreca o inicio precoce do tratamento;

[l - garantir acesso universal, igualitario e gratuito aos servigos de saude;
promovendo, quando necessario, seu deslocamento, junto com o acompanhante, em
condigbes compativeis com as necessidades e limitagbes fisicas, neuroldgicas e
fisiolégicas dos pacientes;

lll - ter avaliagao periodica do tratamento ofertado ao paciente com Doenca
Crénica Complexa e Rara na rede publica de saude e adotar as medidas necessarias para
diminuir as desigualdades existentes;

IV - promover processos continuos de capacitacdo dos profissionais que atuam
diretamente nas fases de prevencao, de diagndstico e de tratamento da pessoa com
Doencga Cronica Complexa e Rara;
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V - estimular o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico para promog¢ao de
avancgos na prevencao, no diagnostico e no combate a doenga;

VI - capacitar e orientar familiares, cuidadores, entidades assistenciais e grupos
de autoajuda de pessoa com Doenca Crdnica Complexa e Rara;

VII - promover agdes e campanhas preventivas e de conscientizagdo a respeito de
direitos e beneficios previdenciarios, tributarios, trabalhistas, processuais e de tratamentos
de saude, entre outros, da pessoa com diagnéstico de Doenga Crénica Complexa e Rara;

VIII - estabelecer normas técnicas e padrdes de conduta a serem observados
pelos servigos publicos e privados de saude no atendimento a pessoa com Doenga
Crénica Complexa e Rara;

IX - estimular o debate acerca de Doenca Cronica Complexa e Rara no ambiente
escolar publico e privado;

X - ofertar praticas integrativas e complementares em saude para individuos com
Doenca Cronica Complexa e Rara e suas familias.

Art. 10. O Poder Executivo podera formular politicas especificas, que sejam
direcionadas a Pessoas com Doenca Cronica Complexa e Rara, que estejam em situacao
de vulnerabilidade social, de forma a facilitar o andamento dos procedimentos de
diagnéstico e de tratamento.

Art. 11. O Poder Executivo podera criar incentivo para a inclusdo de Pessoas com
Doenca Cronica Complexa e Rara no mercado de trabalho.

Art. 12. O atendimento prestado as criangas, adolescentes e idosos com Doenca
Crbnica Complexa e Rara, ou em suspei¢do da doencga, devera ser preferencial em todas
suas fases, devendo ser garantido tratamento universal, integral e gratuito, priorizados a
prevencao e o diagndstico precoce.

Art. 13. E obrigatério o atendimento integral da pessoa com Doenca Cronica
Complexa e Rara, que devera garantir o tratamento adequado a dor, atendimento
multidisciplinar e cuidados paliativos.

Art. 14. A conscientizagdo e o apoio a familia da pessoa com Doenca Crbnica
Complexa e Rara constituem compromissos fundamentais do Poder Publico e fazem parte
indispensavel deste Estatuto.

Art. 15. O Programa de Apoio a Pessoa com Doencga Crénica Complexa e Rara, e
seus familiares, ocorrera de acordo com este Estatuto e com a Politica Municipal de
atendimento as Pessoas Doenca Cronica Complexa e Rara.
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Paragrafo Unico: O programa instituido no Caput sera desenvolvido no ambito
da Rede Publica Municipal de Saude, com apoio de especialistas e de representantes de
associagoes de pessoas com doenga rara e de familiares, e tera como objetivo:

| - elaborar a linha de cuidados as pessoas com Doenca Crénica Complexa e
Rara;

Il - promover o exame para o diagndstico e o tratamento o mais precoce possivel
em todas as unidades da Rede Publica Municipal de Saude, respeitadas as instancias dos
entes federativos e suas respectivas competéncias;

Il - utilizar os sistemas de informagdes e de acompanhamento pelo Poder Publico
de todos que tenham diagnéstico de Doenca Crénica Complexa e Rara, para a elaboragao
de um cadastro especifico dessas pessoas;

IV - instituir no Plano Municipal de Educagdo Permanente (PLAMEP) cursos de
qualificacao para os profissionais da rede publica e programas de estagios em servigos
especializados destinados as doencas raras;

V - estabelecer uma rede de apoio psicolégico aos pacientes e aos seus
familiares;

VI - otimizar as relagdes entre as areas técnicas publicas e privadas de modo a
possibilitar a mais ampla troca de informacdes dos profissionais de saude entre si, com os
pacientes, familiares e representantes de associacbes de pessoas com Doenca Crbdnica
Complexa e Rara;

VIl - desenvolver campanhas de esclarecimento da populacido sobre Doenga
Crbnica Complexa e Rara, especialmente sobre os sintomas, tratamento e sobre os locais
de atendimento para informagao e encaminhamento.

Art. 16. As campanhas de esclarecimento poderao ser empreendidas através das
seguintes iniciativas, dentre outras possiveis:

| - elaboracdo de cadernos técnicos para profissionais da rede publica de
educacao e saude;

Il - criagao de cartilhas e folhetos explicativos para a populagdo em geral;

lll - campanhas em locais publicos de grande circulagdo ou campanhas focadas
em publicos especificos;

IV - divulgacdo dos enderegos das unidades de atendimento para informagao,
encaminhamento e tratamento.
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Art. 17. No desenvolvimento do programa de que trata esta lei, serdo observados
os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas preconizadas pelo Ministério da Saude,
sendo garantido o treinamento e capacitagcdo aos profissionais de saude e servidores
municipais.

Art. 18. Ficam isentos do pagamento da tarifa os usuarios portadores de Doenca
Crbnica Complexa e Rara incapacitante nos veiculos integrantes do Sistema de Transporte
Coletivo Urbano de Passageiros do Municipio de Sao Paulo.

Paragrafo Unico. Caso a Doenca Cronica Complexa e Rara exija mobilidade
assistida, a isengao sera estendida a um acompanhante.

Art. 19. Para fins da isengcdo de pagamento da tarifa nos veiculos integrantes do
Sistema de Transporte Coletivo Urbano de Passageiros na Cidade de Sao Paulo,
autorizada pela Lei n° 11.250, de 1° de outubro de 1992, cabera as Secretarias Municipais
de Transportes e da Saude definir e atualizar a relagao das Doengas Cronicas Complexas
e Raras de acordo com a Classificagéo Internacional de Doencas (CID), mediante portaria
conjunta.

Paragrafo Unico. A atualizacdo da listagem de doencas raras devera ocorrer
sempre que a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) realizar uma nova atualizagao da
Classificagao Internacional de Doencgas (CID) que altere as Doengas Crénicas Complexas
e Raras.

Art. 20. Os direitos e as garantias previstos neste Estatuto ndo excluem os ja
previstos em outras legislagdes.

Art. 21. O Poder Executivo regulamentara esta Lei, no que couber.

Art. 22. As despesas com a execucdo desta lei correrdo a conta das dotagdes
orcamentarias proprias, podendo ser suplementadas, se necessario.

Art. 23. Fica revogada a Lei Municipal n°® 17.083 de 14 de Maio de 2019.
Art. 24. Esta Lei entra em vigor 90 (noventa) dias apds a data de sua publicagao.

Sala das Sessoes, Sao Paulo,
02 de margo de 2026.

As comissdes competentes

AMANDA VETTORAZZO
Vereadora (UNIAO)
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JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei visa instituir o Estatuto da Pessoa com Doencga
Crbénica Complexa e Rara no Municipio de Sao Paulo, consolidando direitos e
modernizando a rede de cuidados preventivos e assistenciais. A proposta surge da
necessidade de reconhecer e tratar, de forma diferenciada, as especificidades das
pessoas acometidas por essas condicbes de saude, que hoje enfrentam barreiras
significativas no acesso a diagndsticos precoces e acompanhamento continuo.

Atualmente, o Municipio de Sao Paulo dispde da Lei n® 17.083/2019, que
instituiu um programa de apoio. Todavia, a realidade complexa desse publico
demanda a criagdo de um marco normativo mais robusto que nao s6 consolide
direitos, mas também oriente a implementagdo de politicas publicas integradas e
eficientes. Ao elevar o status da politica para um Estatuto da Pessoa com Doenca
Crénica Complexa e Rara, o Municipio de Sdo Paulo reafirma o compromisso com a
protecdo dos direitos sociais e fundamentais previstos na Constituicado Federal.

A complexidade dos quadros apresentados por essas doengas exige uma
abordagem que considere ndo apenas os aspectos fisicos, mas também os
impactos psicolégicos e sociais. Dessa forma, o Estatuto propde a implementagao
de sistemas de atendimento integral que englobe a atengdo basica - competéncia
primaria do municipio - especializada e domiciliar, além do estimulo a capacitacéo
dos profissionais de saude da rede publica municipal.

Muitos individuos portadores de doengas cronicas complexas sao
submetidos a processos de estigmatizagdo e exclusdo social. Ao garantir
informacé&o clara e transparente, esta proposta atua como ferramenta de combate a
desinformacdo e ao preconceito, que muitas vezes agravam o isolamento e a
vulnerabilidade desses pacientes e de suas familias.

Para aperfeigoar o diagndstico precoce, o projeto institui medidas cruciais
como a Triagem Neonatal Ampliada (teste do pezinho) e a criagdo de um Registro
Municipal, permitindo monitorar e aprimorar continuamente os protocolos de
atendimento na capital. Essas acdes contribuem diretamente para a redugao das
desigualdades existentes e fortalecem a rede de apoio a pessoa com doenca rara.

A inclusdo de mecanismos como a iseng¢ao tarifaria no sistema de
transporte municipal (SPTrans) € um desdobramento direto do principio do acesso
universal e equanime aos cuidados do portador de Doenga Crdnica Complexa e
Rara incapacitante. Para muitas familias, o custo do deslocamento no transporte
publico para tratamento e atendimento médico ou ambulatorial representa uma
barreira fisica que impede a efetivacdo do direito a saude, tornando esta medida um
pilar de dignidade e cidadania.

Em suma, este Estatuto atua como ferramenta de transformagao social,
promovendo a inclusdo de um grupo historicamente negligenciado. Ao integrar
acdes de prevencado, diagnostico e tratamento, dentro de sua competéncia de
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atuagao legislativa e executiva, o Municipio de Sao Paulo alinha-se aos preceitos
constitucionais e fortalece seu compromisso com a inclusao e a justica social.

Pelas razdes expostas, contamos com o apoio dos nobres pares para a
aprovacgao deste importante marco civilizatério para a Pessoa com Doencga Crénica
Complexa e Rara.

Sala das Sessoes,

Sao Paulo, 02 de margo de 2026.

As comissdes competentes

AMANDA VETTORAZZO
Vereadora (UNIAO)
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