PROJETO DE LEI N® /

Institui a Politica de Tratamento de Doengas Raras no municipio de Salvador, e da outras
providéncias.

A CAMARA MUNICIPAL DE SALVADOR
DECRETA:

Art. 1°. Esta Lei estabelece, no ambito do municipio de Salvador, a Politica de
Tratamento de Doengas Raras.

Art. 2°. Para fins desta Lei entende-se por doenga rara aquela que afeta um nimero limitado
de pessoas dentre a populagdo total.

Art. 3°. O servigo de satde especializado em pessoas com doengas raras sera oferecido nos
termos da Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Art. 4°. O Poder Publico municipal, quando da execugdo da politica de tratamento de
doengas raras, tera como objetivo:

I - prestar assisténcia médica, de reabilitagdo e farmacéutica plena aos usudrios do Sistema
Unico de Saude (SUS);

II - diagnosticar, mapear ¢ promover a efetividade do tratamento das doengas raras;

I1I - promover o uso responsavel e racional de medicamentos de dispensagdo excepcional
fornecidos pela Secretaria da Saude;

IV - proceder a avaliagdo e ao acompanhamento dos pacientes e, quando for o caso,
administrar-lhes medicamentos;

V - avaliar a dispensagdo de oOrteses, proteses, meios auxiliares de locomogio e dispositivos
médicos;

VI - servir como um centro de pesquisa, ensino e extensdo em doengas raras na area da
saude, quando couber;

VII - encaminhar o paciente para internagdo, com prescricdo médica, em leito de
reabilitagdo em hospital geral ou especializado;
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VIII - prover diagnostico e intervengdo precoce para reduzir a0 maximo as deficiéncias
adicionais.

Art. 5°. A atuagdo dos profissionais seguira os principios da Medicina Baseada
em Evidéncias e os protocolos do Ministério da Satide para as doengas raras identificadas.

Art. 6°. Os equipamentos existentes no Municipio poderdo ser adaptados para o
cumprimento desta Lei.

Art. 7°. O Poder Executivo regulamentard esta Lei para sua fiel execugéo.

Art. 8°. Esta Lei entra em vigor na data da sua publicagio.

Salvador, 21 de agosto de 2018.
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JUSTIFICATIVA

Cerca de 3% a 5% da populagdo mundial sdo atingidas por doengas raras, segundos dados
da Organizagdo Mundial de Saude (OMS). Em Salvador, estima-se que mais de duzentas
mil pessoas sdo acometidas por este quadro, ensejando o estabelecimento de uma estratégia
de satde, através da institui¢do da politica de tratamento de doencas raras. As que mais se
destacam sdo a Distrofia Muscular Duchenne (DMD) ¢ a Fibrose Cistica.

Com isso, este projeto de lei tem o propoésito de criar mecanismo de prote¢do ao paciente
que ¢ atingido por este quadro de saide. A especificidade do diagndstico, bem como do
tratamento, exige uma atengdo maior do poder publico para o cuidado das pessoas que
possuem doengas raras.

No ano de 2014, foi criada a Portaria n° 199 do Ministério da Saude, que instituiu a Politica
Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras, aprova as Diretrizes para
Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Saide
(SUS).

Nesta mesma portaria, ha a previsdo de organizar a¢des e servigos de atengdo para doengas
raras, assim como o cuidado das pessoas com doengas raras, considerando- se 0s Servi¢os
disponiveis no Municipio.

Além disso, esta proposi¢do € importante para orientar as a¢des do municipio para o
tratamento dos pacientes de doengas raras, incluindo um dos fatores de maior dificuldade
destas pessoas, que € o acesso aos medicamentos ¢ a falta de credenciamento de hospital
local para se tornar referéncia frente ao governo federal.

Diante do exposto, apresento aos nobres Edis este Projeto de Lei,-solicitando ao apoio para
a defesa das pessoas com doengas raras.

Salvador, 21 de agosto de 2018.
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