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CÂMARA MUNICIPAL DE
LEME/SP

EXMO. SR. PRESIDENTE DA CÂMARA MUNICIPAL DE LEME.

PROJETO DE LEI Nº    /2025
Institui a Política Municipal para Doenças Raras e inclui no calendário oficial do Município de Leme o “Dia Municipal de Conscientização de Doenças Raras”.

Art. 1º Fica instituída a Política Municipal para Doenças Raras, com o objetivo de promover o atendimento adequado, o acesso a diagnósticos e tratamentos, e a inclusão social de pessoas com doenças raras no Município de Leme.

Art. 2º A Política Municipal para Doenças Raras terá como diretrizes:

I - A conscientização da população e capacitação de profissionais da saúde sobre doenças raras;

II - O incentivo à pesquisa e ao desenvolvimento de políticas públicas para pacientes com doenças raras;

III - A promoção de acesso a exames e tratamentos especializados;

IV - O apoio às famílias de pacientes com doenças raras;

V - A articulação com órgãos estaduais, federais e instituições de pesquisa para ampliar o acesso às terapias necessárias.

Art. 3º Fica incluído no calendário oficial do Município de Leme o "Dia Municipal de Conscientização de Doenças Raras", a ser comemorado anualmente no dia 28 de fevereiro.

Art. 4º O Poder Executivo poderá estabelecer parcerias com organizações da sociedade civil, universidades, centros de pesquisa e entidades de saúde para a implementação das ações previstas nesta Lei.

Art. 5º As despesas decorrentes da execução desta Lei correrão por conta de dotações orçamentárias próprias, suplementadas se necessário.

Art. 6º Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação.

JUSTIFICATIVA

As doenças raras afetam uma parcela significativa da população, sendo caracterizadas por sua baixa prevalência e, muitas vezes, pela dificuldade de diagnóstico e tratamento.    Diante dessa realidade, a criação de uma Política Municipal para Doenças Raras no Município de Leme busca garantir o acesso a informações, serviços de saúde especializados e apoio às famílias que convivem com essas condições.

Além disso, a inclusão do "Dia Municipal de Conscientização de Doenças Raras" no calendário oficial tem como objetivo ampliar o debate público sobre o tema, sensibilizar a sociedade e incentivar a formulação de políticas públicas voltadas para essa população. A data escolhida, 28 de fevereiro, está alinhada com a celebração internacional do Dia Mundial das Doenças Raras, promovendo maior engajamento e integração com ações globais.

Com a implementação desta política, espera-se promover um impacto positivo na qualidade de vida das pessoas com doenças raras, garantindo-lhes maior dignidade, acesso a direitos fundamentais e inclusão social.

Diante do exposto, contamos com o apoio dos nobres pares para a aprovação deste Projeto de Lei.
Sala das Sessões “Professor Arlindo Fávaro”, em 17 de março de 2025.
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