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Institui a Semana Estadual de Conscientizacao
e Orientacao sobre Doencas Raras.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE MATO GROSSO, tendo em vista 0 que dispbe o Art. 42
da Constituicdo Estadual, aprova e o Governador do Estado sanciona a seguinte lei:

Art. 1° Fica instituida a Semana Estadual de Conscientiza¢do e Orientacdo sobre Doencas Raras a ser
realizada, anualmente, na Ultima semana de maio.

Art. 2° A Semana Estadual de Conscientizacéo e Orientacdo sobre Doencas Raras tem como objetivos:

| — estimular a¢des educativas, visando a conscientiza¢do da importancia de prestar esclarecimento sobre as
doencas raras, suas causas e tratamentos;

Il — informar sobre locais de atendimento, exames e orienta¢cdes para a populagéo portadora da doenga;

IIl — qualificar os profissionais da salde para as acdes de prevencao e diagnostico, bem como aprofundar o
conhecimento do cenario atualizado de doencas raras no Estado de Mato Grosso;

IV — divulgar as politicas publicas existentes que auxiliem a populacéo, especialmente a de baixa renda, na
busca por acompanhamento especializado.

Art. 3° As despesas decorrentes da aplicacdo desta Lei correrdo a conta de dotagdes orgcamentarias proprias.

Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA

As doencas raras sdo qualificadas por uma vasta diversidade de sintomas e sinais, manifestacdes que,
frequentemente, se assemelham a doencas comuns, dificultando, assim, o diagndstico preciso. Segundo a
Organizagdo Mundial de Saude (OMS), um doenga é considerada rara quando afeta até 65 pessoas a cada
100 mil individuos. Com origem genética em cerca de 80% dos casos, elas se manifestam e sao
diagnosticadas na infancia ou até os 15 anos de idade, sendo que 30% das criangas com doencas raras
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morrerdo antes de completar o 5° aniversario.

Estima-se que no Brasil, existem mais e 13 milhdes de pacientes com doencas raras. De acordo com dados
fornecidos pela Secretaria Estadual de Salde, atualmente, ha 438 casos registrados no Sistema Unico de
Salde no Estado de Mato Grosso, s6 de pacientes com doengas inflamatérias intestinais, dos quais 125
pacientes com doenca de Crohn e 128 com recolite sdo usuarios de medicamentos fornecidos pela farmacia
de alto custo, sem qualificar a notificacdo de outras doencas que séo classificadas como doencas raras.

O namero real, no entanto, € muito maior do que o levantamento efetuado uma vez que ha nimero de
pacientes ainda néo registrados, pacientes que utilizam de planos de salde ou da rede privada e que ainda
nao foram catalogados oficialmente. Assim, vé-se a importancia da instituicdo de uma semana de
conscientizacdo e orientagcdo da populacdo matogrossense acerca do tema, objetivando, com isso, a
melhoria ao acesso aos servicos de saude, a informacdo, de forma a reduzir, consequentemente, a
incapacidade causada por essas doencas, bem como contribuir para uma maior qualidade de vida das
pessoas com doencas raras e de seus familiares.

Por fim, importante registrar que a presente propositura preenche os requisitos da LEI N° 10.556, DE 29 DE
JUNHO DE 2017, conforme demonstra o oficio APDR-MT/N°039/2023, lista de assinaturas os quais
comprovam a consulta e ratificacdo da Associacdo de Pacientes com Doencas Raras do Estado de Mato
Grosso com a instituicdo da Semana Estadual de Conscientizacdo e Orientacdo sobre Doencas Raras a ser
realizada, anualmente, na Ultima de maio.

Por estas razdes, peco alcance social do projeto e demonstrada a importancia da presente matéria, solicito e
conto com o apoio dos nobres pares desta Casa de Leis para a sua aprovagao.

Edificio Dante Martins de Oliveira
Plenério das Deliberagbes “Deputado René Barbour” em 05 de Abril de 2023
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