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REDACAO FINAL DO PROJETO DE LEI ORDINARIA DO LEGISLATIVO
N° 25 DE 26 DE NOVEMBRO DE 2025
“Institui o Bstatuto Municipal das Pessoas
com Doencas Raras e da oufras
providéncias”.

CAPITULO I - DISPOSICOES PRELIMINARES

Art. 1° Fica instituido, no ambito do Municipio de Santana da Vargem/MG, o
Estatuto Municipal das Pessoas com Doengas Raras, com o objetivo de garantir
direitos, promover a inclusao social, e assegurar atendimento integral a saude 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 doenca rara aquela que afeta
até sessenta e cinco (65) pessoas em cada cem mil (100.000) individuos, ou outra
definicio que venha a ser adotada pela Organizagao Mundial da Saade (OMS) ou
por norma federal/estadual.

Art. 3° Sdo principios do Estatuto: I — universalidade e integralidade do
atendimento; II — dignidade da pessoa humana; Il — prioridade na atengdo a
saide; IV — respeito & autonomia € ao sigilo das informagdes de saude; V —
participag@o 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:

1. Receber diagnostico precoce € preciso, por meio de protocolos clinicos €
diretrizes terapéuticas adotadas pelos servigos de saude;

II. Ter acesso a tratamento adequado, incluindo medicamentos, terapias,
procedimentos, suplementos € tecnologias de saude, conforme indicagdo médica €
protocolos vigentes;
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III. Prioridade de atendimento nos servigos de satde municipais, observada a
regulagdo do Sistema Unico de Satide (SUS);

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

V. Acompanhamento e suporte nas agdes de reabilitagio e inclusio social;

VL. Apoio & inclusdo educacional, com adaptacdes razodveis nas escolas
municipais e acompanhamento pedagdgico;

VII. Incentivos e apoio 4 inclusdo no mercado de trabalho;

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

IX. Prote¢do contra discriminago e préticas que violem sua dignidade;

X. Direito a informacio clara sobre a doenca, progndstico, tratamentos e
assisténcia disponivel.

CAPITULO IIT - DAS ATRIBUICOES DO PODER
PUBLICO MUNICIPAL

Art. 5° Compete ao Poder Piiblico Municipal promover agdes de capacitagdo,
garantir aten¢do inicial, manter cadastro municipal, realizar campanhas, fomentar
parcerias e assegurar previsdo orcamentiria.

: : : : as-raras: (Artigo suprimido
pela Emenda Supressiva n° 1, de 28. janeiro de 2026 ao Projeto de Lei
Ordinaria do Legislativo N° 25, de 2025).

ineclusiio-em programas-sociais-e-apoio-dsfamilias. (Artigo suprimido pela Emenda
Supressiva n° 1, de 28. janeiro de 2026 ao Projeto de Lei Ordinaria do
Legislativo N° 25, de 2025).
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CAPITULO IV - DO CONSELHO MUNICIPAL E DA
PARTICIPACAO SOCIAL

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 Doengas Raras tera carater
informativo, observando a legislagio de prote¢io de dados. Podera ser expedido
cartdo de acompanhamento.

CAPITULO VI - DA REGULACAO, DO ACESSO
A MEDICAMENTOS

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

'ES'E'%éG—U-I‘H&e—e—eH{-}d-&deS—- (Artlgo suprlmldo pela Emenda Supresswa n’ 1, de
28. janeiro de 2026 ao Projeto de Lei Ordinaria do Legislativo N° 25, de 2025).
CAPITULO VII : EDUCACAO, TRABALHO E
INCLUSAO SOCIAL

Art. 12. O Municipio promoverd programas de inclusdo educacional e
profissional.

Art. 13. Fica vedada qualquer discriminagdo em razdo de condicio de satde
nos servigos publicos municipais.

CAPITULO VIII - DA FISCALIZACAO E DAS
SANCOES

administrativas;sem-prefuizo-das—eivis-e-penais: (Artigo suprimido pela Emenda
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Supressiva n° 1, de 28. janeiro de 2026 ao Projeto de Lei Ordinaria do
Legislativo N° 25, de 2025).

CAPITULO IX - DISPOSICOES FINAIS

Art. 15. A regulamentacio desta Lei sera feita por decreto em até 180 dias.

Art. 16. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Sala das Sessdes, Santana da Vargem, quinta-feira, 12 de margo de 2026.

—

———

%glipgﬂ/fendonga Rodrigues
Presidente

Olzvezra Souza
Secretarzo

Sz ara G&Honorw
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