CAMARA MUNICIPAL DE SANTANA DA VARGEM PRACA
PREFEITO HERNANI PEREIRA SCATOLINO N°5° FONE
(35)3858 — 1229
Site:santanadavargem.mg.leg.br

PROJETO DE LEI ORDINARIA DO LEGISLATIVO N° 25 DE 26 DE
NOVEMBRO DE 2025
“Institui o Estatuto Municipal das Pessoas
com Doencas Raras e did outras
providéncias”.

CAPITULO I - DISPOSICOES PRELIMINARES

Art. 1° Fica instituido, no &mbito do Municipio de Santana da Vargem/MG, o
Estatuto Municipal das Pessoas com Doengas Raras, com o objetivo de garantir
direitos, promover a inclusdo social, e assegurar atendimento integral & satide das
pessoas diagnosticadas com doengas raras, observado o disposto na Lei Estadual n°
25.537/2025 e demais normas federais e estaduais pertinentes.

Art. 2° Para os efeitos desta Lei, considera-se doenga rara aquela que afeta até
sessenta e cinco (65) pessoas em cada cem mil (100.000) individuos, ou outra
defini¢do que venha a ser adotada pela Organiza¢do Mundial da Satde (OMS) ou por
norma federal/estadual.

Art. 3° Sdo principios do Estatuto: I — universalidade e integralidade do
atendimento; II — dignidade da pessoa humana; III — prioridade na atengdo a
saude; IV — respeito & autonomia e ao sigilo das informacGes de satde; V —
participacdo social; VI — interdisciplinaridade e continuidade do cuidado.

CAPITULO II - DOS DIREITOS

Art. 4° Sdo direitos das pessoas com doengas raras no Municipio de Santana
da Vargem, sem prejuizo de outros previstos em leis federais e estaduais:

I. Receber diagnostico precoce e preciso, por meio de protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas adotadas pelos servigos de satde;

II. Ter acesso a tratamento adequado, incluindo medicamentos, terapias,
procedimentos, suplementos e tecnologias de satde, conforme indicagdo médica e
protocolos vigentes;
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III. Prioridade de atendimento nos servi¢os de saiide municipais, observada a
regulacdo do Sistema Unico de Saude (SUS);

IV. Acesso a atendimento multidisciplinar (médico, enfermagem,
fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia, nutricdo, servico social e outras
especialidades necessarias);

V. Acompanhamento e suporte nas agdes de reabilitagdo e inclusdo social;

VI. Apoio a inclusdo educacional, com adaptagGes razoaveis nas escolas
municipais e acompanhamento pedagogico;

VIIL. Incentivos e apoio a inclusdo no mercado de trabalho;

VIII. Acesso a beneficios e programas de assisténcia social municipal,
quando preenchidos os critérios legais;

IX. Protecdo contra discriminacdo e praticas que violem sua dignidade;

X. Direito a informagdo clara sobre a doenga, prognoéstico, tratamentos e
assisténcia disponivel.

CAPITULO III - DAS ATRIBUICOES DO PODER
PUBLICO MUNICIPAL

Art. 5° Compete ao Poder Publico Municipal promover agdes de capacitacio,
garantir aten¢do inicial, manter cadastro municipal, realizar campanhas, fomentar
parcerias e assegurar previsdo or¢amentaria.

Art. 6° A Secretaria Municipal de Educagdo devera adotar medidas para
garantir acesso e permanéncia de estudantes com doengas raras.

Art. 7° A Secretaria Municipal de Assisténcia Social deverd assegurar
inclusdo em programas sociais e apoio as familias.

CAPITULO IV - DO CONSELHO MUNICIPAL E DA
PARTICIPACAO SOCIAL
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Art. 8° Fica instituido o Conselho Municipal das Pessoas com Doengas Raras,
com composi¢do, mandato e funcionamento definidos em regulamento.

CAPITULO V - DO CADASTRO MUNICIPAL E
DO CARTAO DE ACOMPANHAMENTO

Art. 9° O Cadastro Municipal das Pessoas com Doencas Raras terd carater
informativo, observando a legislagdo de protegdo de dados. Poderd ser expedido
cartdo de acompanhamento.

CAPITULO VI - DA REGULACAO, DO ACESSO
A MEDICAMENTOS

Art. 10. O Municipio envidard esforcos para garantir acesso continuo a
medicamentos e tecnologias de satde.

Art. 11. O Municipio podera celebrar convénios e cooperagdes técnicas com
Estado, Unido e entidades.

CAPITULO VII - EDUCACAO, TRABALHO E
INCLUSAO SOCIAL

Art. 12. O Municipio promovera programas de inclusio educacional e
profissional.

Art. 13. Fica vedada qualquer discriminagéo em razdo de condigdo de satde
nos servigos publicos municipais.

CAPITULO VIII - DA FISCALIZACAO E DAS
SANCOES

Art. 14. O descumprimento desta Lei sujeitard os responséaveis as san¢des
administrativas, sem prejuizo das civis e penais.

CAPITULO IX - DISPOSICOES FINAIS

Art. 15. A regulamentag@o desta Lei sera feita por decreto em até 180 dias.
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Art. 16. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Sala das Sessdes, Santana da Vargem, quar_’ga—feira, 26 de novembro de 2025.

-

Jackso ¥ enancio de Souza
Presidente

/J A / il
Pa}xllo JoséBarbosa
Relator

Everton de Paulo Aratijo
Secretario
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JUSTIFICATIVA

A proposicdo do Estatuto Municipal das Pessoas com Doencas Raras
representa uma agenda estratégica de inclusdo, salde publica e garantia de direitos
no ambito do Municipio de Santana da Vargem. A iniciativa vem preencher uma
lacuna normativa local, alinhando o Municipio as diretrizes contemporaneas
estabelecidas pela Lei Estadual n® 25.537/2025, bem como as politicas nacionais de
atencdo integral as pessoas com doengas raras.

O cenério atual evidencia a necessidade de estruturar protocolos de cuidado,
ampliar a rede de protecdo social e assegurar atendimento humanizado, célere e
interdisciplinar. As pessoas afetadas por doencas raras enfrentam, historicamente,
diagnosticos tardios, dificuldade de acesso a tratamentos especificos e auséncia de
politicas municipais integradas. Esse passivo social demanda resposta imediata,
planejada e institucionalizada.

O Estatuto, ao consolidar principios como dignidade humana, prioridade no
atendimento, universalidade e participacdo social, cria uma plataforma de
governanga que orienta as secretarias municipais na implementa¢do de politicas
articuladas entre satde, educacdo, assisténcia social e trabalho. A instituicao do
Conselho Municipal, do Cadastro Municipal e do Cartio de Acompanhamento
confere transparéncia, rastreabilidade e eficiéncia as agOes governamentais,
fortalecendo o controle social e a gestdo baseada em evidéncias.

Do ponto de vista operacional, a proposta garante padronizacido de fluxos,
seguranca juridica e previsibilidade administrativa, permitindo ao Municipio captar
recursos, celebrar convénios e ampliar sua capacidade de resposta. Também antecipa
demandas futuras, incorporando mecanismos de regulacdo, prevencdo de
discriminacdo, inclusdo escolar e incentivo a insercao produtiva.

Em sintese, a aprovacgdo do Estatuto € um movimento institucional necessério
para assegurar atendimento integral, equanime e continuo as pessoas com doengas
raras e as suas familias, elevando o padrdo de qualidade das politicas publicas
municipais. Trata-se de um avango social concreto, que posiciona Santana da
Vargem em sintonia com praticas modernas de cuidado, gestdo intersetorial e defesa
de direitos fundamentais.

Diante do exposto, a proposta demonstra plena pertinéncia técnica, legal e
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social, justificando sua tramitagdo e aprovacao por este Poder Legislativo.

Sala das Sessdes, Santana da Vargem, cﬁlarta-feira, 26 de novembro de 2025.

~Presidente

Ty
Paulé José Barbosa
Relator

Everton de Paulo Aratijo
Secretario
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