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Para: Envolvidos internos acompanhando
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Setores envolvidos:

GVRFA, SRG

PL- cobertura de doencas raras

Boa tarde,
Segue a devoluta do documento corrigido.

Observacgoées:

*O documento foi corrigido de acordo com a norma padrao da lingua portuguesa;
*Para uniformizagdo do documento foi utilizado o Manual de Redagéao da Presidéncia da Republica.
Os ajustes semanticos (caso tenham) sdo sugestées, para deixar o texto mais coerente e coeso.

Qualquer duavida, pergunta ou questionamento entrar em contato.

Atenciosamente,

Salvelina Moraes dos Santos
Redatora

Anexos:
PL_cobertura_de_doencas_raras.docx
PL_cobertura_de_doencas_raras.pdf
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ESTADO DE SERGIPE
CAMARA MUNICIPAL DE ARACAJU

PROJETO DE LEIN° /2025

EMENTA: DISPOE SOBRE A
GARANTIA DE OFERTA E
COBERTURA INTEGRAL DE
EXAMES PARA DIAGNOSTICO E
CONFIRMACAO DE DOENCAS
GENETICAS RARAS, NO AMBITO DO
SISTEMA MUNICIPAL DE SAUDE DE
ARACAJU, E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.

A PREFEITA DO MUNICIPIO DE ARACAJU Faz saber que a Caimara de

Vereadores aprovou, e ela sanciona a seguinte Lei:

Art. 1° Fica o Municipio de Aracaju, por meio da Secretaria Municipal da Saude,
obrigado a ofertar e garantir a realizacdo integral e gratuita dos exames necessarios ao
diagnostico, confirmagdo e investigagdo de doengas genéticas raras, sempre que houver

indicagdo de profissional médico habilitado.

Paragrafo anico. A garantia prevista no caput abrange todos os usuarios residentes no

Municipio de Aracaju, observados os critérios do Sistema Unico de Saude — SUS.

Art. 2° Para os fins desta Lei, consideram-se doencas genéticas raras aquelas classificadas
como raras pelas diretrizes do Ministério da Saude e pelos protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas em vigor, caracterizadas por baixa prevaléncia na populagdo,

independentemente de sua classificagdo sindromica ou etioldgica.

Art. 3° A cobertura assegurada por esta Lei compreende, entre outros, os seguintes grupos
de exames, sempre que relacionados a investigacdo de doengas genéticas raras e

devidamente prescritos pelo médico assistente:
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I — exames genéticos especificos, incluindo anélise de DNA, sequenciamento de genes,

painéis genéticos direcionados e exames de biologia molecular;

II — painéis gendomicos ampliados voltados a investigagdo de doengas metabdlicas e

genéticas hereditarias;

III — testes enzimaticos e metabolicos necessarios a suspeita clinica de doengas raras

hereditarias;

IV — exames laboratoriais de biomarcadores séricos ou urinarios relacionados a doencgas

raras;

V — exames de imagem que se mostrem indispensaveis ao diagnostico e estadiamento de
doencas genéticas raras, quando houver protocolos que os recomendem para tal

finalidade;

VI — outros exames complementares diretamente vinculados a hipdtese de doenca

genética rara, desde que devidamente fundamentados em relatdrio médico.

§ 1° A auséncia de previsdo especifica do exame em listas administrativas, tabelas ou rol
de procedimentos ndo poderad ser utilizada como motivo para recusa, desde que justificada

sua necessidade pelo médico assistente.

§ 2° A Secretaria Municipal da Saude poderad estabelecer, em regulamento, listagem
exemplificativa de exames prioritarios para investiga¢do de doengas genéticas raras, sem

carater exaustivo.

Art. 4° E vedada as unidades de saude vinculadas ao Sistema Municipal de Satde de
Aracaju arecusa injustificada da realizagcdo dos exames de que trata esta Lei, notadamente

sob alegac¢do de:

I — alto custo do procedimento, quando se tratar de hipétese de doenga genética rara;
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IT — auséncia do exame em tabela interna, protocolo local ou pactuagdo prévia, se houver

indica¢ao médica fundamentada;

III — tratar-se de exame voltado a investigagdo diagndstica, e ndo apenas a confirmacao

de diagndstico ja estabelecido.

§ 1° Na hipotese de inexisténcia de capacidade técnica instalada no Municipio para a
realizagdo do exame necessario, a Secretaria Municipal da Saude devera providenciar
referéncia assistencial em outro municipio ou servico credenciado, sem prejuizo do

usuario.

§ 2° Sempre que houver negativa de exame, esta devera ser formalizada e fundamentada
por escrito, garantindo-se a familia e ao paciente o acesso aos meios de revisdo

administrativa.

Art. 5° Para assegurar o cumprimento desta Lei, a Secretaria Municipal da Satde podera:

I — firmar convénios, termos de cooperagdo, contratos ou outros instrumentos congéneres

com laboratdrios publicos, universitarios ou privados, observada a legislagao aplicavel;

IT — organizar fluxos regulatorios especificos para a investigacdo de doencas genéticas

raras, com defini¢do de unidades de referéncia;

IIT — promover a capacitagdo permanente de profissionais da rede municipal de saude

para identificagdo precoce de sinais e sintomas sugestivos de doencas raras;

IV — articular-se com as politicas municipais existentes de mapeamento, cadastramento e
atencdo as pessoas com doengas raras, de forma a integrar os dados de diagnoéstico e

facilitar o acompanhamento longitudinal dos pacientes.

Art. 6° O Poder Executivo regulamentard esta Lei, no que couber, no prazo de até 90

(noventa) dias a contar da data de sua publicagdo, inclusive para:
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I — estabelecer critérios de regulacdo, fluxos e prazos maximos para realizagdo dos

exames;

II — definir unidades de referéncia no ambito do Municipio para atendimento e

investigacao de doencgas genéticas raras;

III — compatibilizar esta Lei com outras normas municipais ja existentes sobre pessoas

com doengas raras, mapeamento de casos e atengdo a pessoa com deficiéncia.

Art. 7° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta das dotagdes
or¢amentarias proprias do Municipio de Aracaju, consignadas na Lei Orcamentaria

Anual, podendo ser suplementadas se necessario.

Art. 8° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Paliacio Graccho Cardoso, Aracaju/SE, 05 de dezembro de 2025.

RODRIGO FONTES ALMEIDA

Vereador
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JUSTIFICATIVA

A presente proposi¢do tem por objetivo assegurar, no ambito do Municipio de
Aracaju, a oferta e a cobertura integral de exames necessarios ao diagnostico de doengas
genéticas raras, garantindo aos cidaddos aracajuanos o acesso efetivo a investigacao
diagnostica em tempo oportuno.

No Brasil, a Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas com Doengas Raras,
instituida pela Portaria n° 199/2014 do Ministério da Satde, reconhece a necessidade de
organizagdo do cuidado e da linha de atencdo, com a previsao de exames especificos a
serem ofertados pelo Sistema Unico de Satide — SUS.

Entretanto, na pratica, muitos pacientes e familiares ainda enfrentam barreiras para
arealizagdo de exames genéticos, metabolicos e de imagem indispensaveis a confirmacao
diagnoéstica, o que frequentemente resulta em judicializagdo contra os municipios para
obtengdo de exames de maior complexidade. Ha decisdes judiciais que determinam aos
entes municipais o custeio de exames genéticos para confirmagdo de doencas raras,
demonstrando a relevancia e a urgéncia da matéria.

No Municipio de Aracaju, o debate sobre doengas raras vem ganhando destaque,
com a realizacdo de audiéncias publicas e a apresentacdo de proposicdes legislativas
voltadas a0 mapeamento das pessoas acometidas por essas condigdes. Tais iniciativas
reforcam a necessidade de avancar para a garantia efetiva do diagndstico: ndo basta
mapear; ¢ fundamental assegurar o acesso aos exames que possibilitam a identificagdo
correta e precoce das doengas.

A aprovagao deste Projeto de Lei:
o fortalece o direito fundamental a saude, previsto na Constituicdo Federal e na Lei

Organica do Municipio;

o reduz a peregrinagdo diagnoéstica de familias que hoje buscam outros estados para
realizar exames;

e diminui a judicializagdo contra o Municipio, ao estabelecer de forma clara a
responsabilidade da rede municipal na oferta de exames para doengas genéticas
raras;
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o alinha Aracaju as melhores praticas adotadas por outros municipios brasileiros que

jé estruturam politicas especificas voltadas as doencas raras.

O impacto orcamentdrio decorrente da medida tende a ser controlado, uma vez que a
prevaléncia das doengas genéticas raras € relativamente baixa. Em contrapartida, o
beneficio social € expressivo: o diagndstico precoce permite intervengdes mais adequadas,
reduz complicagdes ¢ pode evitar gastos futuros mais elevados com internagdes e
procedimentos de alta complexidade.

Diante do exposto, submeto o presente Projeto de Lei a apreciagdo dos nobres
Vereadores, confiando em sua aprovacao em beneficio das pessoas com doencas genéticas

raras e de suas familias no Municipio de Aracaju.

Palacio Graccho Cardoso, Aracaju/SE, 05 de dezembro de 2025.

RODRIGO FONTES ALMEIDA

Vereador

Praca Olimpio Campos, 74, Centro, CEP: 49010-010 — Telefone: 2107-4800.



		2025-12-05T17:42:56+0000




