CAMARA MUNICIPAL
DE BARRA DO PIRAI

LEI MUNICIPAL N.° 4031 DE 25 DE JUNHO DE 2025

EMENTA: DISPOE SOBRE O ACESSO AO
TRATAMENTO ESPECIALIZADO E
MEDICAMENTOS ADEQUADOS PARA PESSOAS
COM DOENCAS RARAS NO MUNICIPIO DE
BARRA DO PIRAI, E DA  OUTRAS
PROVIDENCIAS.

A Camara Municipal de Barra do Pirai, Estado do Rio de Janeiro, no uso de suas
atribuicdes legais, aprova e o Representante Legal do Poder Legislativo promulga a

seguinte Lei:

Art.1°. Esta Lei tem como objetivo garantir o acesso a tratamentos especializados,
medicamentos adequados e atendimento de satde de qualidade para as pessoas com
doencas raras no municipio de Barra do Pirai, promovendo a melhoria da qualidade de
vida, a inclusdo social e o pleno exercicio dos direitos de saude dessas pessoas.

Art.2°. Para os fins desta Lei, considera-se doenga rara qualquer doenga com prevaléncia
inferior a 1 em cada 2.000 individuos, conforme a defini¢ao estabelecida pela Organizagdo
Mundial da Satde (OMS), que demanda tratamentos especializados ¢ medicamentos de
dificil acesso.

Art.3°. Fica garantido o direito ao acesso integral ao tratamento especializado e
medicamentos adequados para pessoas com doengas raras, por meio das seguintes
medidas:

I.  Diagnostico e acompanhamento especializado, onde o Municipio disponibilizara
atendimento médico especializado para o diagnostico e acompanhamento de
pacientes com doengas raras, em parcerias com hospitais, clinicas e profissionais da
saude que atendem a esses casos.

II. Fornecimento de medicamentos, garantindo o fornecimento continuo e gratuito de
medicamentos, conforme prescrigdo médica, incluindo medicamentos de alto custo
e medicamentos importados que sdo essenciais para o tratamento de doencas raras.

[II.  Tratamento multidisciplinar, em que as pessoas com doencgas raras terao acesso a
uma equipe multidisciplinar composta por médicos especialistas, fisioterapeutas,
psicologos, nutricionistas e outros profissionais da satide, conforme a necessidade
do paciente.
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Art.4°. O Municipio garantira o acesso a servigos de reabilitagdo para pessoas com doengas
raras, com as seguintes agoes:

[.  Reabilita¢do fisica, psicologica e social, encaminhando o paciente para programas
de reabilitag¢do, incluindo fisioterapia, terapia ocupacional, apoio psicoldgico e
integragao social, conforme a necessidade de cada caso.

II.  Apoio a familiares, oferecendo apoio psicologico e informativo aos familiares ¢
cuidadores das pessoas com doengas raras, promovendo a educagao sobre a doenga
e proporcionando orientagdo sobre os cuidados adequados.

Art.5°. O Municipio se compromete a ampliar a rede de atendimento para doengas raras,
com as seguintes medidas:

[.  Cria¢do de unidades de referéncia, sendo esta uma unidade de saude especializada
em doencgas raras, que atuara como referéncia para diagndstico, tratamento e
acompanhamento dos pacientes com essas doengas.

II.  Parcerias com centros de exceléncia, buscando firmar parcerias com centros de
referéncia e hospitais especializados no tratamento de doencas raras, para garantir
acesso aos melhores tratamentos e praticas médicas.

III.  Prioridade de atendimento e celeridade nos processos de encaminhamento e
tratamento.

Art.6°. O Municipio garantird o fornecimento gratuito de medicamentos de alto custo
necessarios para o tratamento de doengas raras, ou ajudara no custeio destes
medicamentos, por meio das seguintes agdes:

[.  Realizando a aquisi¢do de medicamentos necessdrios ao tratamento das doengas
raras, garantindo que os pacientes ndo sejam impedidos de receber o tratamento
devido ao custo dos medicamentos.

II.  Fornecer de forma continua, sem interrup¢ao, conforme a necessidade do paciente e
a prescricao médica.

III.  Criagao de um cadastro especifico para pacientes com doengas raras, que sera
acompanhado periodicamente para assegurar o fornecimento regular de
medicamentos e a continuidade do tratamento.

Art.7°. O Municipio realizara a capacitagdo os profissionais de satde para o diagnostico e
tratamento das doencas raras, promovendo cursos e treinamentos continuos para médicos,
enfermeiros, e outros profissionais de saude sobre o diagndstico ¢ manejo das doengas
raras, sensibilizando sobre a importancia do diagnostico precoce, das condigdes especificas
de tratamento e da compreensao das necessidades dos pacientes com doengas raras.
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Art.8°. A fim de garantir o bem-estar emocional e psicologico das pessoas com doengas
raras ¢ suas familias, o Municipio instituira servicos de apoio psicossocial, incluindo
atendimento psicologico para pacientes e familiares e grupos de apoio e suporte mutuo.

Art.9°. Fica a cargo de o Municipio instituir a Secretaria a qual sera responsavel por
monitorar a implementagao e a execugao das agdes previstas nesta Lel, assegurando que os
pacientes com doengas raras tenham acesso continuo e adequado aos tratamentos ¢
medicamentos necessarios.

Art.10°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala Barao do Rio Bonito, 26 de junho de 2025.
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