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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 a&mbito do Estado de Mato Grosso, o 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 inclusédo 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¢des para a efetivacao
da atencdo integral a saude, da protecdo social, da acessibilidade e da garantia de direitos das pessoas com
doencas crénicas complexas e raras, de acordo com os marcos normativos do Sistema Unico de Saude
(SUS), da Constituicdo 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 Consolidacdo n°® 2, de 28 de setembro de 2017, do Ministério da Saude, e suas
atualizacOes;

Il — Doenca cronica: condicdo de evolucdo prolongada, geralmente incuravel, que exige acompanhamento
continuo e cuidados integrais;
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Il — 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, exigindo acompanhamento por
diferentes especialidades médicas e equipes multiprofissionais;

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

. Instabilidade clinica ou risco elevado de descompensacédo, com necessidade de monitoramento frequente;

. Alta dependéncia tecnolégica ou terapéutica;

. Demanda por cuidado coordenado e plano terapéutico individualizado;

. Impacto funcional e psicossocial significativo.
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IV — Doenca crénica complexa: condi¢cdo de saude associada a presenca simultdnea de multiplas causas,
genéticas, ambientais e comportamentais, com necessidades de cuidados coordenados e especializados,
podendo ser visivel ou invisivel;

V — Pessoa com doenga rara ou crénica complexa: aquela diagnosticada com uma ou mais das condi¢fes
previstas nos incisos anteriores, independentemente da idade, da forma de manifestacdo ou da fase da
doenca.

TITULO Il — DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS
Art. 3° Sao 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;

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

IV — Acesso transparente as informacdes sobre sua condi¢do, 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 — Inclus&o educacional com prioridade na matricula e adaptacdo de materiais pedagodgicos;
VIl — Acesso gratuito ao transporte publico intermunicipal, com extensao ao acompanhante;
VIII — Apoio juridico gratuito, nos termos da legislacao vigente;

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

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

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

81° A inscricdo no cadastro se dara mediante laudo médico contendo o diagndéstico da condicdo. 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 a Saude da Pessoa com Doenca Crdnica
Complexa e Rara, com os seguintes objetivos:

| — Reduzir a mortalidade e a morbimortalidade;

Il — Garantir cuidado multiprofissional e humanizado;

Il — Promover a formacgdo permanente dos profissionais da rede SUS;

IV — Estimular pesquisas e inovacgao tecnologica;

V — Fortalecer centros de referéncia estaduais, inclusive para cuidados domiciliares;
VI — Garantir continuidade do cuidado em todos os niveis do SUS;

VII — Fomentar ag@es intersetoriais (educagdo, assisténcia social, trabalho e transporte).
Art. 6° A politica obedecera as diretrizes nacionais e aos principios de:

| — Universalidade, equidade, integralidade e descentralizacéo;

Il — Articulagéo comunitaria e controle social;

Il — Valorizacdo da experiéncia dos usuarios e familiares;

IV — Acessibilidade plena;

V — Inclusé@o social e apoio psicossocial.

Art. 7° E dever do Estado:

| — Estabelecer critérios técnicos para os servicos especializados e avalia-los permanentemente;
Il — Garantir medicamentos 6rféos e formulas nutricionais;

[Il — Estimular parcerias e intercAmbio cientifico;

IV — Implementar programas de triagem neonatal ampliada em todos os municipios;
V — Oferecer suporte financeiro e auxilio para familias de baixa renda;

VI — Garantir atendimento humanizado nos servi¢os publicos;

VIl — Promover campanhas de conscientizacéo.
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TITULO V— DO CONTROLE SOCIAL, ACOMPANHAMENTO E MONITORAMENTO
Art. 8° A execucao desta Lei ser4d acompanhada por:

| — Conselhos de Salde, com participacdo de representantes de associacdes de pacientes;
Il — Comités estaduais intersetoriais com sociedade civil,

Il — Avaliacdes periddicas com divulgacgao publica.

TITULO VI — DAS DISPOSICOES FINAIS

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

Art. 10 Fica instituido, no d&mbito do Estado de Mato Grosso, o corddo de identificagdo da pessoa com
doenca rara, como instrumento auxiliar de identificacdo, visibilidade e garantia de direitos das pessoas
diagnosticadas, nos espacos publicos e privados, especialmente nos servicos de saude, transporte,
segurancga, educacdo, cultura e lazer.

§1° O corddo de identificagdo sera de uso facultativo e gratuito, mediante solicitagdo voluntaria da pessoa
diagnosticada ou de seu responsavel legal, conforme regulamentacéo especifica.

§2° O cordéao contera elementos visuais distintivos e sera confeccionado de forma padronizada, sem expor
dados sensiveis, nos termos da LGPD.

83° A apresentacgédo do corddo ndo substitui documentos oficiais ou laudos médicos, mas confere prioridade
no atendimento e no acesso a servigos e beneficios previstos neste Estatuto, especialmente em situages de
emergéncia.

84° O Poder Executivo podera firmar parcerias com entidades publicas e privadas para producao,
distribuicdo e conscientizacdo sobre o corddo, bem como capacitar servidores para seu reconhecimento.

Art. 11. O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de 90 (noventa) dias.
Art. 12. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

Art. 13. Revogam-se as disposi¢cdes em contrario, especialmente a Lei Estadual n® 10.152, de 11 de julho de
2014.

JUSTIFICATIVA

O presente Substitutivo Integral 02 consolida e aperfeigcoa os Projetos de Lei n°® 864/2023, n® 904/2023 e n°
919/2024, ao instituir o Estatuto Estadual da Pessoa com Doenca Crénica Complexa e Rara, reunindo
em um unico diploma legal os principais instrumentos de protecao, politicas publicas e garantias de direitos.

Entre as inovacdes, destaca-se a criacao do Cadastro Estadual, da Politica Estadual de Atencéao Integral
a Salde e a instituicdo do cordao de identificacdo da pessoa com doenca rara, medida de caréater
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humanitario e inclusivo, que reforca a visibilidade e a prioridade de atendimento em servigos essenciais.

Edificio Dante Martins de Oliveira
Plenario das Delibera¢bes “Deputado René Barbour” em 19 de Agosto de 2025

Comissao de Saude, Previdéncia e Assisténcia Social

Dr. Joéo
Deputado Estadual

Janaina Riva
Deputada Estadual




