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Cémara Municipal de Maracanal
Avenida Luiz Gonzaga Honério de Abreu, 890 - Piratininga - CEP: 61905-167 - MaracanaU\CE

PROJETO DE LEI - LEGISLATIVO: 048/2026

Dispde sobre o prazo para realizacdo de diagndstico
e tratamento do paciente com doenca rara, no
municipio de Maracanad.

A Camara Municipal de Maracanau Aprova:

Art. 1° O paciente com doenca rara recebera, gratuitamente, no Sistema Unico de Saude
(SUS), todos os tratamentos incorporados, na forma desta Lei.

Paragrafo Unico. A padronizacdo de terapias para doengas raras, cirdrgicas e
ambulatoriais, deverad ser revista, republicada e atualizada sempre que se fizer
necessario, para adequacdo ao conhecimento cientifico e a disponibilidade de novos
tratamentos comprovados.

Art. 2° O paciente com doenca rara tem direito de se submeter ao primeiro tratamento no
Sistema Unico de Satde (SUS), no prazo de até 60 (sessenta) dias contados a partir do
dia em que for firmado o diagndstico em exame clinico, laboratorial e genético ou em
prazo menor, conforme a necessidade terapéutica do caso registrada em prontuario
anico.

81° Para efeito do cumprimento do prazo estipulado no caput, considerar se- a
efetivamente iniciado o primeiro tratamento da doenca rara, com a realizacdo de terapia
cirirgica ou com o inicio de tratamento medicamentoso ou com terapia multidisciplinar,
conforme a necessidade terapéutica do caso.

8§ 2° Os pacientes acometidos por manifestagcdes dolorosas consequentes da doenca
rara terdo tratamento preferencial e gratuito, quanto ao acesso as prescricbes e
dispensacédo de analgésicos especificos.

§ 3° Nos casos em que a principal hipotese diagnostica seja a de doencga rara, 0s
exames necessarios a elucidacdo devem ser realizados no prazo maximo de 30 (trinta)
dias, mediante solicitacdo fundamentada do médico responsavel.

Art. 3° O descumprimento desta Lei sujeitard 0s gestores direta e indiretamente
responsaveis as penalidades administrativas.

Art. 4° Os Estados que apresentarem grandes espacos territoriais sem servigos
especializados em doenca rara deverdo produzir planos regionais de instalacdo deles,
para superar essa situagao.

Art. 5° As doencas, agravos e eventos em saude relacionados as doencas raras terdo

notificacao e registro compulsérios, nos servicos de saude publicos e privados em todo o
territério nacional, nos termos regulamentares.
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Art. 6° Esta Lei entra em vigor apds decorridos 180 (cento e oitenta) dias de sua
publicacao oficial.

Sala das sessfes da Camara Municipal de Maracanau, 10 de Marco de 2026.

Assinado eletronicamente na data: 10/03/2026
pelo CPF: ***911.593-** no IP: 192.168.131.91

Edizio Moreira da Silva
Vereador(a) - REP

JUSTIFICATIVA

A proposta de estabelecer um prazo para realizacdo de diagndstico e tratamento de
pacientes com doencas raras visa garantir o acesso rapido e eficaz a cuidados de saude
especializados. Diante da complexidade dessas enfermidades e da necessidade de
intervencdo precoce, é fundamental assegurar que os pacientes sejam atendidos de
forma &gil e adequada, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida e a reducéo de
complicagcbes decorrentes dessas condicoes.

Céamara Municipal de Maracanau
www.camaramaracanau.ce.gov.br/materias/13507
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