CAMARA MUNICIPAL DE CONCEICAO DA BARRA-ES

Palicio Humberto de Oliveira Serra - Plendrio Alciza Rodrigues de Oliveira

Lei Ordinaria Municipal n° 3.157, de 18 de setembro de 2026

LEI N° 3.157, DE 18 DE SETEMBRO DE 2026

“INSTITUI O CADASTRO MUNICIPAL DE
PESSOAS COM DOENGAS RARAS NO
MUNICIPIO DE CONCEICAO DA BARRA, E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS”.

O Presidente da Camara Municipal de Conceigdo da Barra, Estado do
Espirito Santo, no uso de suas atribuicdes que lhes sdo conferidas pelo Artigo
42, Inciso IV, da Lei Organica do Municipio e Artigo 39, Inciso IV, do Regimento
Interno desta Casa, PROMULGA a seguinte Lei:

Art. 1°- Fica instituido o Cadastro de Pessoas com Doengas Raras no muni-
cipio de Conceigao da Barra, objetivando o registro, monitoramento e garantia
ao acesso de direitos e politicas publicas voltadas a saude, assisténcia social e
inclusao dessas pessoas.

Art. 2°- O cadastro municipal tera os seguintes propositos:

I- Identificar as pessoas diagnosticadas com doengas raras que sao residentes
no municipio;

Il. tracar planos e monitorar agdes de saude, assisténcia social, educagao, mo-
bilidade urbana e inclusao;

Ill. promover a comunicagdo entre 0s servicos publicos e particulares, os quais
atuem no atendimento a pessoas diagnosticadas com doencas raras;

IV. organizar no sentido de alocar os recursos pUblicos para agdes voltadas a
essas pessoas;

Art. 3° O publico alvo da presente lei fara jus aos seguintes direitos:

I- Atendimento humanizado em unidades publicas e privadas de salde, edu-
cacao, transporte e assisténcia social;

Il. Acesso prioritario a medicamentos e tratamentos especificos de uso conti-
nuo;

IIl. Gratuidade no transporte publico municipal, com possibilidade de acompa-
nhante quando indicado em laudo médico; -
IV. através da rede municipal de salde e assisténcia social, realizar atendimen-
tos para suporte psicolégico e psicossocial tanto do paciente quanto dos famili-
ares;
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V. matriculas em unidades escolares mais proximas da residéncia, se necessa-
rio, realizar adequacdes curriculares;

VI. em casos prescritos pelo médico, havera acompanhamento domiciliar por
equipes multidisciplinares;

Art. 4°- O cadastro municipal ficara a cargo da Secretaria Municipal de Educa-
cao, podendo haver a participacdo das Secretarias referidas no artigo 4° desta
lei.

Art. 5°- Nao havera obrigatoriedade de cadastro por parte da pessoa portadora
de doenca rara, podendo, se quiser, realiza-lo mediante apresenta¢ao de laudo
médico que comprove o diagndstico da doenca rara e demais documentos exi-
gidos através de regulamento.

Art. 6°- Segundo a Organizacdo Mundial de Saude e para fins dela lei, conside-
ra-se doenca rara a enfermidade que afeta 65 (sessenta e cinco) pessoas em
cada 100 (cem) mil individuos.

Art. 7°- Podera o Municipio celebrar convénios com hospitais, centros de refe-
réncia, universidades e organizagbes civis para apoiar a identificagao e registro
de ocorréncias de pessoas com doengas raras.

Art. 8°- Em conformidade com a Lei Geral de Protecdo de Dados, Lei Federal
n°® 13079/2018, as informagdes constantes do Cadastro estardo protegidas por
sigilo, sendo seu uso exclusivo para fins de formulagédo de politicas publicas.
Art. 9°- O Poder Executivo regulamentara a presente lei no que couber.

Art. 10- Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Gabinete da Presidéncia da Camara- Mummpal de Conceicao da Barra-ES, em
18 de setembro de 2026.

Leandro

ntos das Dores
Presidente
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