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Institui a campanha de conscientizacao,
incentivo ao diagnodstico e tratamento da
Glicogenose no ambito do Estado de Mato
Grosso e da outras providéncias.

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 instituida a Campanha de Conscientiza¢do, Incentivo ao Diagndstico e Tratamento da
Glicogenose, a ser realizada nas Unidades de Saude do Estado de Mato Grosso.

Paragrafo Unico. Para os efeitos desta lei, considera-se Glicogenose um grupo de doencgas metabdlicas
hereditarias, causadas por mutacdes genéticas que afetam a capacidade do organismo de armazenar e
metabolizar o glicogénio, levando a complicagdes como hipoglicemia, comprometimento hepatico, fraqueza
muscular e convulsdes.

Art. 2° A campanha deverda orientar sobre a doenca nos hospitais publicos, postos de salde, clinicas da
familia, Unidades de Pronto Atendimento (UPAs) e demais unidades de saude sob responsabilidade do
Estado, promovendo a disseminagéo de informacdes sobre diagnéstico, sintomas, prevencado e tratamento
da Glicogenose.

Art. 3° A campanha prevista nesta lei podera promover atividades que incluam:

| - distribuicdo de materiais informativos sobre as caracteristicas da Glicogenose, sintomas mais comuns e
locais para diagndstico e tratamento;

Il - promocgéo de palestras e treinamentos para profissionais de salde, a fim de capacita-los a identificar
precocemente os sinais da doenga, principalmente na infancia;

Il - divulgacdo de informacgdes em redes sociais, sites institucionais e outros meios de comunicagao para
ampliar o alcance da campanha;

IV - parcerias com hospitais especializados, universidades e associacdes médicas para promover acdes de
conscientizacao e facilitar o acesso a exames genéticos e tratamentos especificos.
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Art. 4° O estabelecimento da forma e do conteddo da Campanha deverd ter, como principal alvo, genitores e
responsaveis por criancas menores de dois anos de idade, visto que o diagndstico precoce é fundamental
para o manejo adequado da doenca e a prevengao de complicacges.

Art. 5° O Poder Executivo devera incentivar a capacitagédo continua de profissionais de salde, especialmente
pediatras e médicos da atencado primaria, para o reconhecimento dos sinais e sintomas da Glicogenose,
visando otimizar o diagndstico precoce e garantir o inicio imediato do tratamento.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA

A Constituicdo Federal, em seu artigo 196, assegura que “a saude é direito de todos e dever do Estado”,
garantindo que politicas publicas sejam criadas para promover a informacdo e 0 acesso ao diagnéstico e
tratamento de doencas, especialmente as raras.

A Glicogenose € um grupo de doencgas metabdlicas hereditarias que afetam o processamento do glicogénio,
levando a quadros de hipoglicemia, hepatomegalia (aumento do figado), fraqueza muscular e, em casos
graves, complica¢des neuroldgicas e risco de vida.

O diagnostico precoce da Glicogenose é essencial para garantir um tratamento adequado e melhorar a
gualidade de vida dos pacientes. No entanto, devido ao desconhecimento sobre a doenca, muitas criancas
permanecem sem diagndstico ou sao tratadas erroneamente.

A capacitacao de profissionais da salde, especialmente na atencéo primaria e pediatria, pode reduzir esse
problema e permitir um manejo mais eficiente da doencga. Além disso, é fundamental que a popula¢éo tenha
acesso a informacgdes claras sobre os sintomas, a importancia dos exames genéticos e as opg¢des de
tratamento, garantindo que pais e responsaveis possam buscar ajuda médica de forma agil.

Dessa forma, a presente Campanha de Conscientizacdo, Incentivo ao Diagndstico e Tratamento da
Glicogenose visa ndo apenas divulgar informacg6es a populacdo, mas também capacitar os profissionais de
salde e facilitar o acesso ao diagnoéstico precoce, promovendo uma melhor qualidade de vida para os
pacientes e reduzindo complicagfes decorrentes da doenca.

Assim, como forma de conscientizar a populacdo sobre esse importante tema, apresento o presente Projeto
de Lei e conclamo os parlamentares a aprovarem esta proposicao legislativa.

Edificio Dante Martins de Oliveira
Plenério das Deliberagbes “Deputado René Barbour” em 28 de Abril de 2025

Valdir Barranco
Deputado Estadual




