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Dispoe sobre a notificacao compulsoéria dos
casos suspeitos e/ou confirmados de pessoas
com doencas raras.

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

Art. 1° Fica determinado que os estabelecimentos privados e os publicos de Mato Grosso devem realizar
notificacdo compulsdria a Secretaria de Estado de Saude (SES) quanto aos casos suspeitos e/ou
confirmados de pessoas com doencgas raras.

Paragrafo Unico. As informacgdes fardo parte do banco de dados da Secretaria de Estado de Saude de Mato
Grosso, constituindo uma importante ferramenta para o mapeamento das doencas raras no Estado, a fim de
desenvolver politicas publicas aptas a dimensionar o atendimento a esse publico.

Art. 2° Doenca rara € aquela que afeta até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada cem mil individuos,
totalizando 1,3 (uma virgula trés) pessoas para cada dois mil individuos, conforme a Lei n°. 18.596/2015.

Art. 3° Os estabelecimentos, bimestralmente, devem notificar a Secretaria de Estado de Saude de Mato
Grosso quanto aos casos suspeitos e/ou confirmados de pessoas com doencgas raras.

Art. 4° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICATIVA

As doencas raras sao caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e sintomas, e variam nao s6 de
doenca para doenga, mas também de pessoa para pessoa acometida pela mesma condicéo (Portal da Pfizer,
2019).

De acordo com a Organiza¢do Mundial de Salde (OMS), o conceito de doenca rara é a que afeta até 65
pessoas em cada 100 mil individuos, ou seja, 1,3 para cada 2 mil pessoas. No Brasil, ha estimados 13
milhdes de pessoas com doencas raras, segundo pesquisa da Interfarma.
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Algumas dessas doencas se manifestam a partir de infeccdes bacterianas ou causas virais, alérgicas e
ambientais, ou sdo degenerativas e proliferativas. Existem de seis a oito mil tipos de doencas raras, em que
30% dos pacientes morrem antes dos cinco anos de idade; 75% delas afetam criangas e 80% tém origem
genética.

Sé&o exemplos de doencas raras congénitas: osteogénese imperfeita (popularmente conhecida como 0ssos
de vidro); neurofibromatoses (ou doenca de Von Recklinghausen); sindrome de Rett; sindrome de Goldenhar;
angioedema hereditario; epidermdlise bolhosa; doenca granulomatosa crénica; imunodeficiéncia comum
variavel e atrofia muscular espinhal proximal.

A relevéancia deste projeto de lei consiste em diagnosticar, 0 mais rapido possivel, a doenca rara, com vistas
a facilitar o tratamento precoce e adequado, por exemplo, 0 exame do pezinho e testes genéticos disponiveis
contribuem para o diagnéstico de doencas logo no nascimento.

A deteccdo precoce € capaz de descobrir doencas genéticas, congénitas, infecciosas, erros inatos do
metabolismo e da imunidade e assim evitar danos relacionados ao desenvolvimento neuropsicomotor,
sequelas, internacdes e mortes (Portal Capital SP, 2023).

A proposta tem o intuito de colaborar com a melhoria da qualidade de vida das pessoas com doencga rara. A
partir da notificacdo compulsoria por parte dos estabelecimentos privados e publicos a Secretaria de Saude
de Mato Grosso, pretende-se consolidar as informac¢des sobre 0s casos suspeitos e/ou confirmados de
pessoas com doencas raras em uma espécie de banco de dados do 6rgédo, para que possa ser feito o
planejamento de politicas publicas voltadas a esse publico.

De acordo com o Portal Capital SP (2023), a maioria das doengas ndo tem cura, de modo que o tratamento
costuma ser um desafio, pois depende de uma rede de cuidados estruturada, e muitas delas ainda nédo
possuem medicamentos.

Ao dispor sobre a obrigatoriedade do repasse de informagfes dos diagnosticados com doengas raras, este
projeto de lei versa sobre tema afeto a salde, e, nos termos do art. 24, Xll, da CF/88, compete a Unido, aos
Estados e ao Distrito Federal legislar concorrentemente sobre protecao e defesa da saude.

Em face do exposto, contamos com o apoio dos nobres parlamentares para a aprovacao deste projeto de lei.

Edificio Dante Martins de Oliveira
Plenério das Deliberagtes “Deputado René Barbour” em 20 de Fevereiro de 2024

Wilson Santos
Deputado Estadual




