CAI\AARA MUNICIPAL DE

SAO PAULO

LEI N°17.083, DE 14 DE MAIO DE 2019

(Projeto de Lei n°® 197/07, dos Vereadores Gilberto Natalini - PV e Rinaldi Digilio -
PRB)

Institui, no &mbito do Municipio de S&o Paulo, o Programa de Apoio
as Pessoas com Doencas Raras, e seus familiares, de acordo com
a Politica Municipal de Pessoas com Doencas Raras.

BRUNO COVAS, Prefeito do Municipio de Séo Paulo, no uso das atribuicdes que lhe
sdo conferidas por lei, faz saber que a Camara Municipal, em sessdo de 17 de abril de 2019,
decretou e eu promulgo a seguinte lei:

Art. 1° Fica instituido, no &mbito do Municipio de Sdo Paulo, o Programa de Apoio as
Pessoas com Doencas Raras, e seus familiares, de acordo com a Politica Municipal de
Pessoas com Doencas Raras.

Art. 2° O programa instituido no art. 1° desta lei sera desenvolvido no ambito da Rede
Pdblica Municipal de Saude, com apoio de especialistas e de representantes de associacdes
de pessoas com doenca rara e de familiares, e terd como objetivo:

| - elaborar a linha de cuidados as pessoas com doencas raras;

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 instncias dos entes
federativos e suas respectivas competéncias;

[l - utilizar os sistemas de informacdes e de acompanhamento pelo Poder Publico de
todos que tenham diagndstico de doenca rara, para a elaboragdo de um cadastro especifico
dessas pessoas;

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

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

VI - otimizar as relagbes entre as areas técnicas publicas e privadas de modo a
possibilitar a mais ampla troca de informagbes dos profissionais de salde entre si, com 0s
pacientes, familiares e representantes de associacdes de pessoas com doencas raras;

VII - desenvolver campanhas de esclarecimento da populacdo sobre doencas raras,
especialmente sobre os sintomas, tratamento e sobre os locais de atendimento para
informacédo e encaminhamento.

Art. 3° As campanhas de esclarecimento poderdo ser empreendidas através das
seguintes iniciativas, dentre outras possiveis:

| - elaboragdo de cadernos técnicos para profissionais da rede publica de educagéo e
salde;

Il - criac&o de cartilhas e folhetos explicativos para a populacdo em geral,

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



IV - divulgacdo dos enderecos das unidades de atendimento para informacéo,
encaminhamento e tratamento.

Art. 4° No desenvolvimento do programa de que trata esta lei, serdo observados os
protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas preconizadas pelo Ministério da Saude.

Art. 5° O Poder Publico podera buscar apoio em outras instituicbes para desenvolver a
Politica Municipal de Atencédo Integral as Pessoas com Doencas Raras no Municipio de Sdo
Paulo.

Art. 6° As despesas decorrentes da execucao desta lei correrdo por conta de dotactes
orcamentarias préprias, suplementadas, se necessario.

Art. 7° O Poder Executivo regulamentara esta lei, no que couber, no prazo maximo de
60 (sessenta) dias.

Art. 8° Esta lei entrara em vigor na data de sua publicacéo.

PREFEITURA DO MUNICIPIO DE SAO PAULO, aos 14 de maio de 2019, 466° da
fundacédo de Sao Paulo.

BRUNO COVAS, PREFEITO
JOAO JORGE DE SOUZA, Secretério Municipal da Casa Civil
RUBENS NAMAN RIZEK JUNIOR, Secretario Municipal de Justica

Publicada na Secretaria do Governo Municipal, em 14 de maio de 2019.
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