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] 1586/2029
INDICACAO N©

Indica a criagdo do Centro Referencial de
Diagnostico e Tratamento de Doengas Raras pelo
Poder Executivo Municipal no aémbito do Municipio

de Fortaleza.
EXMO. SR. PRESIDENTE DA CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA,

Vimos a presenga de Vossa Exceléncia a fim de requerer, nos termos
regimentais, que seja submetida a apreciacdo do Colendo Plendrio desta Casa

Legislativa a Indicacgdo epigrafada.

Dessa forma, desejamos poder contar com o apoio de Vossa Exceléncia e
de todos os pares desta Casa Legislativa, a fim de que a presente propositura, ante a
sua importancia e relevancia e apds a esperada aprovagdo, seja enviada ao

Excelentissimo Senhor Prefeito de Fortaleza para o pugnado corolario legal.

Departamento Legislativo da Cimara Municipal de Fortaleza, de 2025.
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INDICAGAO Ne 41 586/2025
PROJETO DE LEI Ne

Autoriza o Poder Executivo Municipal a criar o
Centro Referencial de Diagndstico e Tratamento de
Doencas Radas no Gmbito do Municipio de Fortaleza

dd outras providéncias.

A CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA APROVA:

Art. 12 - Fica o Poder Executivo autorizado a criar o Centro Referencial de
Diagndstico e Tratamento de Doengas Raras no ambito do Municipio de

Fortaleza.

Art. 22 — O Centro Referencial de Diagndstico e Tratamento de Doencgas Raras tem

como objetivos:

| — prestar assisténcia médica, de reabilitacgdo e farmacéutica, plena aos
usuarios do Sistema Unico de Saude (SUS);

Il - diagnosticar, mapear e promover a efetividade do tratamento das doengas
raras;

Il — promover o uso responsavel e racional de medicamentos de dispensagao
excepcional fornecidos pela Secretaria Municipal de Saude;

IV — proceder 3 avaliacdo, ao acompanhamento e, quando for o caso, a
administragdo de medicamentos nos pacientes;

V - prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensacdo de orteses,

préteses, meios auxiliares de locomogdo e dispositivos médicos;
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VI - servir como um centro de pesquisa, ensino e extensdo em doengas raras
na area da saude;

VIl — encaminhar o paciente para internagdo, com prescrigdo médica, em leito
de reabilitacdo em hospital geral ou especializado, cadastrado no Sistema
de Informagdes Hospitalares do Sistema Unico de Saude (SIH/SUS) ou
equivalente;

VIl — prover diagnéstico e intervengdo precoce para reduzir ao maximo as
deficiéncias adicionais;

IX — garantir a realizacdo de cirurgias plasticas no processo de reabilitacao e

insercdo do paciente.

Pardgrafo unico. Entende-se por hospital geral ou especializado aquele que
possua condi¢cdes técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e recursos
humanos especializados para a realizagdo dos procedimentos clinicos,
cirurgicos e diagnosticos necessarios para potencializar as agbes de

reabilitacdo e atendimento integral a pessoa com doengas raras.

Art. 32 — A atuacdo do Centro Referencial de Diagndstico e Tratamento de Doencas
Raras seguira os principios da Medicina Baseada em Evidéncias e os

protocolos do Ministério da Salde para as doengas raras identificadas.

Paragrafo tnico. Na auséncia de protocolos do Ministério da Saude, caberd ao
Centro Referencial de Diagndstico e Tratamento de Doencgas Raras apresentar
ao Ministério da Saude sugestdo de protocolos, com base na revisao criteriosa
da literatura e na melhor evidéncia cientifica disponivel, seguindo as diretrizes

estabelecidas pelo Ministério da Saude.

Art. 42 — O Centro Referencial de Diagndstico e Tratamento de Doengas Raras sera

composto por:
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| = corpo médico, com titulos de especializagdo em ortopedia, endocrinologia,
reumatologia, pediatria, clinica médica, fisiatria, neurologia e genética
médica, reconhecidos pela respectiva Sociedade ou com Residéncia Médica
reconhecida pelo Ministério da Educagdo (MEC), com experiéncia
profissional em tratamento de doengas raras;

Il = equipe multidisciplinar composta por nutricionista, enfermeiro,
fisioterapeuta, fonoaudidlogo, farmacéutico, psicologo, terapeuta
ocupacional, pedagogo, cientista social, assistente social e dentista;

Il = um médico dirigente com experiéncia profissional em tratamento de
doencas raras e especializacdo em uma das seguintes areas: ortopedia,
endocrinologia, reumatologia, clinica médica, pediatria, neurologia ou
genética, reconhecida pela respectiva Sociedade ou com Residéncia Médica

reconhecida pelo Ministério da Educagdo (MEC).

Art. 52 — A Secretaria Municipal de Saude (SMS) devera coordenar e orientar
diretrizes para a implementacdo de politicas publicas voltadas para o

tratamento de pessoas com doengas raras, incluindo:

| - organizacdo de semindrios e treinamentos com vistas a capacitagdo dos
profissionais da drea da saude publica, em todo o Municipio;
Il - campanhas de conscientizacdo acerca das doengas raraas, que incluam:
a) esclarecimento acerca do conceito e do diagndstico;
b) informagdes sobre tratamento médico adequado e disponibilidade de
atendimento pela Rede Publica Municipal de Salde;
c) orientacdo psicoldgica e suporte para pacientes e familiares;
d) elaboracdo e distribuicdo de material informativo como cartazes,
cartilhas, folhetos, bem como campanhas digitais voltadas para a

tematica.
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Il - criacdo de cadastro quantitativo para apurar a incidéncia de doencas raras

no Municipio de Fortaleza;

Art. 62 — Fica o Poder Executivo autorizado a celebrar convénios, contratos de
gestdo, termos de parceria, termos de colaboragdo, acordos de cooperagdo
ou instrumentos congéneres com a finalidade de implementar as agbes

descritas nesta Lei.

Art. 72 - Esta lei devera ser regulamentada pelo Poder Executivo, no prazo de 90

(noventa) dias, contados a partir da publicagao.

Art. 82 - As despesas decorrentes desta lei correrdo por conta das dotagdes

orcamentdrias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 92 - Esta lei entrara em vigor na data de sua publicagdo.

Departamento Legislativo da Cimara Municipal de Fortaleza, de 2024.
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JUSTIFICATIVA

A presente propositura indica ao Poder Executivo Municipal a criagao do Centro
Referencial de Diagnostico e Tratamento de Doengas Raras, uma ferramenta do
Sisterna Publico Municipal de Saude com o objetivo de propiciar o tratamento
abrangente e integrado da pessoa com doenga rara, oferecendo servigos
medico-hospitalares em diversas especialidades clinicas, bem como tratamentos
complementares que promovam a qualidade de vida dos pacientes, bem como de seus

familiares.

Doencas raras sao aquelas que afetam até 65 pessoas em cada 100 mil,
segundo preceitua a Organizacdo Mundial da Saude. Estima-se que existam no mundo
entre 6 mil e 8 mil tipos diferentes de enfermidades tidas como raras. Elas sdo cronicas,
progressivas e incapacitantes, podendo levar a morte dos pacientes e afetar a
qualidade de vida das familias. No Brasil, a estimativa é que existam 13 milhées de

pessoas com doengas raras.

No Estado do Ceard ndo é diferente. No ano de 2022, por exemplo, o Hospital
Infantil Albert Sabin atendeu cerca de 600 criancas e adolescentes com doengas raras
por més.' Embora ja n3o tdo recente, o dado é significativo e revela a necessidade de
também no ambito municipal serem criadas estruturas e equipamentos voltados ao
atendimento especializado desses cidadaos.

Em vista das particularidades atinentes as doencas raras, a seu diagndstico e a
seu tratamento, elaboramos um conjunto de diretrizes para a criacdo de um Centro de
Referéncia, que devera, antes de mais nada garantir a atencdo integral a satude das
pessoas com doengas raras, em todos os pontos de atencao, através da realizacdo de
acoes e servigos de promogao e protegao da salde, prevencao de agravos, diagndstico,

tratamento, reabilitagdo, reducdao de danos e manutencao da saude.

e-adolescentes-por-mes/
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A iniciativa ainda inclui a previsdo de realizacdo de campanhas periddicas com o
objetivo de estender informagdes pertinentes a populagdo e ainda uma ferramenta de
cadastro quantitativo que possibilitard maior compreensdo acerca da ocorréncia de

doencas raras no Municipio de Fortaleza.

Cabe acrescentar que iniciativas similares tém sido apresentadas em diversos
entes da Federacdo, como o estado de Minas Gerais (PL 3399 de 2025), o Municipio do
Rio de Janeiro (PL 1989 de 2023) e o Municipio de Manaus (PL 105 de 2022), nas quais
nos inspiramos, realizando, no entanto, as devidas adapta¢des as circunstancias locais

e as distribuicdes de competéncia entre os Poderes e os Entes Federados.

Assim, diante de todo o exposto e cientes da relevancia da matéria,
apresentamos a presente propositura, esperando contar com o apoio dos nobres pares

para aprovagao.
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