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Dispoe sobre o Estatuto Estadual da Pessoa
com Doenca Cronica Complexa e Rara, institui
o Cadastro Estadual, a Politica Estadual de
Atencao Integral a Satude 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:

TITULO | — DAS DISPOSICOES GERAIS

Art. 1° Fica instituido, no ambito do Estado de Mato Grosso, o0 Estatuto da Pessoa com Doenca Crdnica
Complexa e Rara, com o objetivo de assegurar, promover e garantir, em condi¢cdes de equidade, o respeito
a dignidade, ao acesso a saude, a cidadania, a inclusdo social e aos direitos fundamentais dessas pessoas,
por meio da formulagéo e execucao de politicas publicas integradas.

Paragrafo Unico. Este Estatuto estabelece principios, direitos, deveres, diretrizes e a¢gbes para a efetivagao
da atencéo integral a salde, da protecdo social, da acessibilidade e da garantia de direitos das pessoas com
doencas croénicas complexas e raras, de acordo com 0s marcos normativos do Sistema Unico de Salde
(SUS), da Constituicao Federal, da Lei n°® 13.146/2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) e da Lei Geral
de Protecao de Dados (LGPD - Lei n° 13.709/2018).

Art. 2° Para os fins desta Lei, consideram-se:

| — Doenca rara: aquela que afeta até 65 pessoas por 100.000 individuos (1,3 para cada 2.000), conforme
definido pela Portaria de Consolidacéo n° 2, de 28 de setembro de 2017, do Ministério da Saude, e suas
atualizacOes;

Il — Doenca crbnica: condicdo de evolucao prolongada, geralmente incuravel, que exige acompanhamento
continuo e cuidados integrais;
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lll - Doenca complexa € aquela que se caracteriza por apresentar um ou mais dos seguintes critérios
clinicos e assistenciais:

1. Multissistémica: afeta simultaneamente dois ou mais sistemas organicos (ex.: neurolégico, respiratorio,
cardiovascular), exigindo acompanhamento por diferentes especialidades médicas e equipes
multiprofissionais;

2. Crbnica e de longa duracéao: apresenta curso clinico prolongado (superior a 12 meses), com impacto
continuo na funcionalidade da pessoa e necessidade de cuidados em diferentes niveis de atencéo a
saude;

3. Instabilidade clinica ou risco elevado de descompensacdo: requer monitoramento frequente devido
ao risco aumentado de intercorréncias clinicas graves, internagdes recorrentes ou agravamento subito;

4. Alta dependéncia tecnoldgica ou terapéutica: demanda uso regular de tecnologias assistivas,
medicamentos de alto custo, suporte ventilatorio, nutricdo enteral/parenteral, ou dispositivos implantaveis;

5. Demanda por cuidado coordenado e plano terapéutico individualizado: exige articulagdo permanente
entre diferentes pontos da rede de atencao a saude, além de plano de cuidados customizado, com metas
terapéuticas definidas;

6. Impacto funcional e psicossocial significativo: compromete de forma importante a autonomia do
paciente e/ou sua participacdo plena na vida escolar, profissional, social ou familiar, podendo gerar
sobrecarga familiar e necessidade de suporte continuo.

IV - — Doenca cronica complexa: condicdo de salde associada a presenca simultanea de multiplas causas,
genéticas, ambientais e comportamentais, com necessidades de cuidados coordenados e especializados,
podendo ser visivel ou invisivel;

V — Pessoa com doenca rara ou cronica complexa: aquela diagnosticada com uma ou mais das
condicdes previstas nos incisos anteriores, independentemente da idade, da forma de manifestacéo ou da
fase da doenca.

TITULO Il — DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS
Art. 3° S&o direitos da pessoa com doenca cronica complexa e rara:
| — Obtencao de diagndstico precoce, gratuito e adequado;

Il — Acesso universal, equanime e continuo a tratamento médico, medicamentoso, terapéutico, nutricional e
psicolégico;

IIl — Prioridade no atendimento na rede publica de salde, educacéo e assisténcia social, inclusive para a
vacinacao;

IV — Acesso transparente as informagdes sobre sua condicao, tratamentos disponiveis e fluxos assistenciais,
nos termos da LGPD;

V — Atendimento humanizado e centrado no paciente, com respeito a autonomia da vontade e apoio familiar;

VI — Direito a inclusao educacional com prioridade na matricula em instituicbes publicas e privadas e
adaptagdo de materiais e métodos pedagdgicos;

VIl — Acesso gratuito ao transporte publico intermunicipal, com extensdo ao acompanhante;

VIII — Apoio juridico gratuito, nos termos da legislacéo vigente;




Substitutivo Integral ao Projeto de lei n® 864/2023 - ux334151

Estado de Mato Grosso E E
Assembleia Legislativa E

IX — Direito de ser acompanhado em atendimentos e interna¢c8es hospitalares;
X — Prioridade na tramitacdo de processos judiciais e administrativos relacionados a sua condicao.
TITULO Il — DO CADASTRO ESTADUAL

Art. 4° Fica instituido o Cadastro Estadual da Pessoa com Doenga Crénica Complexa e Rara, com a
finalidade de:

| — Diagnosticar, mapear e contabilizar os casos, inclusive geograficamente;
Il — Subsidiar a formulacéo, avaliacdo e execuc¢éo de politicas publicas;
Il — Promover a articulagédo dos dados com o Ministério da Saude, universidades e centros de pesquisa.

81° A inscricdo no cadastro se dard mediante laudo médico contendo o diagndstico da condi¢éo. Para
doencas incuraveis, a validade do laudo sera indeterminada.

§2° O tratamento dos dados pessoais observara os principios da LGPD, garantindo a confidencialidade,
seguranca e finalidades publicas especificas.

TITULO IV — DA POLITICA ESTADUAL DE ATENCAO INTEGRAL A SAUDE

Art. 5° Fica instituida a Politica Estadual de Atencéo Integral & Salde da Pessoa com Doencga Crdnica
Complexa e Rara, com 0s seguintes objetivos:

| — Reduzir a mortalidade e a morbimortalidade por meio da promocéo, prevencéao, diagnostico, tratamento e
reabilitacéo;

Il — Garantir o cuidado multiprofissional, humanizado e em tempo oportuno;
Il — Promover a formagéo permanente dos profissionais da rede SUS;
IV — Estimular o desenvolvimento de pesquisas, tecnologias e novos tratamentos;

V — Fortalecer os centros de referéncia estaduais, com infraestrutura adequada, inclusive para cuidados
domiciliares;

VI — Garantir o cuidado continuo nos diferentes niveis de complexidade do SUS;

VIl — Fomentar a¢des intersetoriais, com destaque para assisténcia social, educacéo, trabalho e transporte.
Art. 6° A politica obedecera as diretrizes nacionais e aos seguintes principios:

| — Universalidade, equidade, integralidade e descentralizacdo do atendimento;

Il — Articulagdo com a comunidade e controle social;

Il — Valorizacdo das experiéncias dos usuarios e familiares;

IV — Promocéo da acessibilidade fisica, comunicacional e atitudinal;
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V — Priorizacdo de medidas de incluséo social e de apoio psicossocial.
Art. 7° E dever do Estado:

| — Estabelecer critérios técnicos para funcionamento dos servi¢os especializados e promover sua avaliagao
permanente;

Il — Garantir medicamentos 6rféos e formulas nutricionais, conforme protocolos clinicos nacionais;
Il — Estimular parcerias nacionais e internacionais para intercambio de conhecimento e inovacéo tecnoldgica;
IV — Criar e manter programas de triagem neonatal ampliada em todos 0s municipios;

V — Oferecer mecanismos de suporte financeiro e auxilio para familias de baixa renda;

VI — Assegurar que 0s servigos publicos prestem atendimento prioritario e humanizado;

VII — Promover ac¢des educativas e campanhas de conscientizacao.

TITULO V— DO CONTROLE SOCIAL, ACOMPANHAMENTO E MONITORAMENTO

Art. 8° A execucao desta Lei sera acompanhada e monitorada por:

| — Conselhos de Salde, com participacao de representantes de associacdes de pacientes;

Il — Comités estaduais intersetoriais que garantam participacédo da sociedade civil;

IIl — Avaliacdes periddicas dos servicos prestados, com divulgacao publica dos resultados.
TITULO VI — DAS DISPOSICOES FINAIS

Art. 9° Fica instituido o Dia Estadual da Pessoa com Doenca Crénica Complexa e Rara, a ser celebrado
anualmente em 28 de fevereiro.

Art. 10. O Poder Executivo regulamentara a presente Lei no prazo de 90 (noventa) dias a contar de sua
publicacéo.

Art. 11. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Art. 12. Revogam-se as disposi¢cdes em contrario, especialmente a Lei Estadual n® 10.152, de 11 de julho de
2014.

JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei Substitutivo integral visa consolidar e aperfeigcoar, em um unico diploma legal, os
Projetos de Lei que tratam de maneira complementar dos direitos, da protecdo e da atencao a salde das
pessoas com doencas crénicas complexas e raras.

A unificacdo dos Projetos PL n°® 864/2023, PL n° 904/2023 e PL 919/2024 fortalece a coeréncia normativa e
facilita a implementacédo das politicas publicas ao reunir, em um Unico texto legal, os seguintes pilares:
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(i) criacao de um cadastro estadual robusto e seguro;
(i) instituicdo de uma politica estadual de atencao integral & saude; e

(iii) definicao de direitos fundamentais e mecanismos de prote¢éo social a luz de um estatuto especifico e
sensivel as necessidades desses cidaddos.

Além disso, a proposta se alinha a legislacéo federal, as diretrizes do SUS e aos principios constitucionais da
dignidade humana, universalidade, equidade e justica social. Ela visa garantir ndo apenas tratamento clinico,
mas também o acolhimento integral da pessoa e de sua familia, com mecanismos de apoio institucional e
social permanentes.

Este Estatuto representa, portanto, um avanco legislativo e humanitério significativo para o Estado de Mato
Grosso.

Sala de Reunidao das Comissfes em 11 de Junho de 2025

Comissdao de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social

Dr. Joéo
Deputado Estadual

Janaina Riva
Deputada Estadual




