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Institui a Campanha Permanente de
Conscientizacao, Diagndstico Precoce e Apoio
Integral a Sindrome de Williams-Beuren no
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, no a&mbito do Estado de Mato Grosso, a Campanha Permanente de Conscientizacéo,
Diagndstico Precoce e Apoio Integral & Sindrome de Williams-Beuren, em consonéncia com a Politica
Nacional de Atencédo Integral s Pessoas com Doencas Raras, instituida pela Portaria n°® 199, de 30 de
janeiro de 2014, do Ministério da Saude.

Paragrafo Unico. Para efeitos desta Lei, considera-se Sindrome de Williams-Beuren a anomalia congénita
rara causada pela microdelecdo hemizigética do bragco longo do cromossomo 7, regido 7q11.23,
caracterizada pela manifestacdo de alteracdes cardiovasculares, endocrinolégicas, cognitivas e
comportamentais.

Art. 2° A Campanha Permanente de Conscientizacdo, Diagnéstico Precoce e Apoio Integral a Sindrome de
Williams-Beuren tem 0s seguintes objetivos:

| - promover a conscientizacdo da populacdo mato-grossense sobre a Sindrome de Williams-Beuren, suas
caracteristicas clinicas, desafios enfrentados pelos pacientes e potencialidades das pessoas diagnosticadas;

Il - estimular o diagnéstico precoce por meio da capacitacao continuada de profissionais da atencéo primaria
a saude e da rede especializada, visando & intervencéo terapéutica adequada e & melhoria da qualidade de
vida dos pacientes;

lll - ampliar o conhecimento técnico-cientifico da comunidade médica, educacional e assistencial sobre os
aspectos clinicos, genéticos e terapéuticos da Sindrome de Williams-Beuren;

IV - desenvolver acdes integradas de apoio multidisciplinar as familias de pessoas diagnosticadas,
assegurando acesso a servicos especializados nas areas de cardiologia, endocrinologia, neurologia,
psicologia, fonoaudiologia, fisioterapia e terapia ocupacional,
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V - fomentar a inclusdo social, educacional e laboral das pessoas com Sindrome de Williams-Beuren,
respeitando suas especificidades e potencialidades;

VI - promover a articulagdo entre os servigos de salde publica e privada para garantir a integralidade do
atendimento aos pacientes;

VII - incentivar a producédo de conhecimento cientifico e a realizacdo de pesquisas sobre a Sindrome de
Williams-Beuren no Estado de Mato Grosso.

Art. 3° A Campanha Permanente de Conscientizacdo, Diagnostico Precoce e Apoio Integral a Sindrome de
Williams-Beuren compreenderd as seguintes ac¢fes:

| - realizacao de palestras, seminarios, simposios, oficinas e eventos educacionais voltados a divulgacao de
informacdes técnicas sobre a sindrome para profissionais de saude, educacao e assisténcia social;

Il - producédo e distribuicdo de materiais informativos e educativos, impressos e digitais, em linguagem
acessivel, destinados a familiares, cuidadores e a populacdo em geral;

Il - capacitacédo continuada de profissionais da Atencdo Primaria a Saude, Atencdo Especializada e da Rede
de Urgéncia e Emergéncia para o reconhecimento de sinais clinicos suspeitos, encaminhamento adequado e
acompanhamento longitudinal,

IV - formacdo de grupos de apoio as familias de pessoas com Sindrome de Williams-Beuren, com
acompanhamento psicoldgico e orientacdo sobre direitos e recursos disponiveis;

V - estabelecimento de parcerias com instituicdes de pesquisa e ensino superior para o desenvolvimento de
estudos epidemiolégicos, protocolos clinicos e estratégias terapéuticas;

VI - implementagéo de canais de atendimento, orientagédo e suporte técnico as familias, por meio de servigos
presenciais, telefénicos e digitais;

VII - divulgacédo de informacdes por meio de campanhas publicitarias em veiculos de comunicacédo de massa,
especialmente no més de novembro, em alusdo ao Dia Nacional da Sindrome de WilliamsBeuren, celebrado
em 7 de novembro;

VIII - promogédo de ac¢des educativas nas escolas publicas e privadas sobre inclusdo, respeito as diferengas e
valorizagdo das potencialidades das pessoas com doencas raras.

Art. 4° A Campanha Permanente de Conscientizacao, Diagndstico Precoce e Apoio Integral a Sindrome de
Williams-Beuren devera ser realizada em parceria com:

| - Secretaria de Estado da Saude de Mato Grosso e suas unidades vinculadas;

Il - Secretaria de Estado da Educacéo de Mato Grosso e instituicdes de ensino fundamental, médio e
superior;

Il - Secretaria de Estado do Assisténcia Social e Cidadania de Mato Grosso;

IV - instituicbes de saude publica e privada, especialmente os Servigcos de Atencdo Especializada e Servicos
de Referéncia em Doencas Raras credenciados no Sistema Unico de Saude;
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V - associagdes e organizacfes ndo governamentais voltadas as pessoas com deficiéncia ou doencas raras;

VI - conselhos estaduais e municipais de salude, educacéo e assisténcia social;
VIl - instituicBes de ensino superior e centros de pesquisa cientifica;

VIIl - Ordem dos Advogados do Brasil - Seccional de Mato Grosso e demais entidades representativas de
classes profissionais;

IX - meios de comunicacao social, para ampliacdo da difusdo das informacdes.
Art. 5° As atividades previstas nesta Lei deverdo observar os seguintes principios e diretrizes:

| - respeito a dignidade da pessoa humana e aos direitos fundamentais das pessoas com deficiéncia,
conforme estabelecido na Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e na Lei
Federal n°® 13.146, de 6 de julho de 2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia);

Il - promocdao da igualdade de oportunidades e combate a qualquer forma de discriminacéo;
Il - universalidade, integralidade e equidade no acesso aos servi¢cos de salde;

IV - participacdo ativa da sociedade civil, das familias e das pessoas com Sindrome de WilliamsBeuren na
formulagdo, execucéo e avaliagdo das acgoes;

V - intersetorialidade e articulag&o entre as politicas de salde, educacao, assisténcia social e trabalho;
VI - transparéncia, publicidade e controle social das a¢des desenvolvidas no &mbito da campanha,;

VII - incorporacao de tecnologias e evidéncias cientificas atualizadas;

VIII - garantia do diagndéstico precoce e acesso ao tratamento multidisciplinar e continuado.

Art. 6° O Poder Executivo regulamentara esta Lei no que couber, podendo definir os érgéos responsaveis
pela coordenacao, execucdo, monitoramento e avaliagcdo das ac¢des previstas, respeitadas as competéncias
constitucionais e legais de cada pasta.

Paragrafo Unico. A regulamentacdo de que trata o caput podera estabelecer fluxos de encaminhamento,
protocolos de atendimento e indicadores de acompanhamento das a¢fes desenvolvidas.

Art. 7° Fica o Poder Executivo autorizado a firmar convénios, termos de cooperagdo e parcerias com
entidades publicas e privadas para a consecuc¢do dos objetivos desta Lei.

Art. 8° As despesas decorrentes da execucado desta Lei correrdo a conta de dotagdes orgcamentdrias proprias
dos orgdos envolvidos, podendo ser suplementadas se necessario, observados os limites da Lei de
Responsabilidade Fiscal.

Art. 9° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA
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A Sindrome de Williams-Beuren é uma anomalia genética rara que merece atencdo especial das politicas
publicas de saude no Estado de Mato Grosso. Caracterizada pela microdelecdo de aproximadamente 25 a
27 genes na regido cromossémica 7q11.23, esta condicdo afeta entre 1 em cada 7.500 a 1 em cada 20.000
nascidos vivos, conforme dados consolidados pela literatura médica internacional e estudos brasileiros
desenvolvidos em parceria com a Associagdo Brasileira da Sindrome de Williams.

Considerando a populacdo estimada de Mato Grosso em 3.893.659 milhGes de habitantes segundo o IBGE
(estimativa 2025), e aplicando-se a prevaléncia média da sindrome, estima-se que entre 366 e 977 pessoas
no territério mato-grossense possam ser portadoras da Sindrome de Williams-Beuren. Entretanto, a auséncia
de dados epidemioldgicos sistematizados no Estado dificulta o planejamento de politicas publicas especificas
e a criacdo de programas de atendimento especializado, evidenciando uma lacuna assistencial que precisa
ser urgentemente preenchida.

A Sindrome de Williams-Beuren apresenta manifestacdes clinicas complexas e multissistémicas. Estudos
cientificos demonstram que cerca de 84% dos pacientes desenvolvem estenose adrtica supravalvular,
condicao cardiovascular grave que requer acompanhamento cardiolégico especializado e, em casos mais
severos, intervencao cirdrgica. Além das alteracdes cardiovasculares, 0s pacientes apresentam
caracteristicas cognitivas peculiares, com deficiéncia intelectual leve a moderada (QI médio de 68,5 segundo
estudo da USP), hipersensibilidade auditiva, hipersociabilidade e notavel facilidade para atividades musicais.

O diagndstico precoce da sindrome é fundamental para o prognéstico e qualidade de vida dos pacientes.
Pesquisas publicadas na plataforma SciELO demonstram que 50% das criangas e adolescentes com
Sindrome de Williams-Beuren apresentam niveis elevados de estresse, significativamente superiores aos
grupos controle, especialmente quando inseridos em ambientes educacionais inadequados as suas
necessidades. Estes dados reforcam a necessidade de politicas integradas entre as areas de saude e
educacao, viabilizando ndo apenas o diagndstico médico, mas também estratégias pedagdgicas inclusivas e
especializadas.

O Brasil possui marco regulatério especifico para doengas raras. A Portaria n® 199, de 30 de janeiro de 2014,
do Ministério da Saude, instituiu a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras,
estabelecendo diretrizes para organizacao dos servigos especializados e garantia de acesso aos tratamentos
no ambito do Sistema Unico de Salde. Adicionalmente, a Lei Federal n° 13.693, de 3 de julho de 2018,
instituiu o Dia Nacional da Informacédo, Capacitacdo e Pesquisa sobre Doencas Raras, demonstrando o
reconhecimento da relevancia do tema na agenda legislativa nacional.

No contexto estadual, Mato Grosso necessita avangar na estruturacdo de politicas publicas voltadas as
doencas raras. A presente proposicdo legislativa alinha-se perfeitamente as diretrizes federais, promovendo
sua implementacdo no territério mato-grossense de forma adaptada as especificidades locais. A iniciativa
encontra precedentes exitosos em outros estados brasileiros, notadamente em S&o Paulo, que editou a Lei
n°® 16.636, de 5 de janeiro de 2018, instituindo o Dia Estadual da Sindrome de Williams, data escolhida em
referéncia ao cromossomo 7 (07/11), demonstrando o sucesso de politicas de visibilidade e conscientizacao.

A Associacdo Brasileira da Sindrome de Williams, entidade civil sem fins lucrativos fundada em 2002,
desempenha papel fundamental no acolhimento de familias, disseminacdo de informacfes técnicas e
promocéo de eventos cientificos sobre a sindrome. Com mais de 4.000 familias cadastradas em todo o Brasil,
a associacao ja realizou 11 Encontros Brasileiros e 2 Workshops Internacionais sobre a tematica,
demonstrando capacidade técnica e mobilizagdo social.

O diagnéstico da Sindrome de Williams-Beuren é realizado por meio de exames citogenéticos moleculares,
destacando-se o exame FISH (Hibridizacdo in situ por Fluorescéncia) e o MLPA (Multiplex
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Ligation-dependent Probe Amplification). No Brasil, alguns centros de referéncia, incluindo instituicdes em
Séo Paulo que mantém parceria com a Associacao Brasileira, oferecem o exame FISH gratuitamente.

A ampliacdo do acesso ao diagndstico em Mato Grosso, mediante articulagdo com estes centros de
referéncia ou estruturacéo de capacidade diagndstica local, é objetivo estratégico desta proposi¢éo. Estudos
cientificos comprovam que intervencdes terapéuticas precoces e multidisciplinares melhoram
significativamente a qualidade de vida dos pacientes com Sindrome de Williams-Beuren. O
acompanhamento por equipes compostas por cardiologistas, endocrinologistas, neurologistas, psic6logos,
fonoaudiélogos, fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais permite o manejo adequado das complicagbes
clinicas e o desenvolvimento das potencialidades cognitivas e sociais dos pacientes.

A fisioterapia motora, por exemplo, é fundamental para o tratamento da hipotonia muscular caracteristica do
primeiro ano de vida, prevenindo atrasos significativos no desenvolvimento motor. A inclusdo educacional
representa outro desafio significativo. Pesquisas demonstram que 34,1% dos pacientes com Sindrome de
Williams-Beuren desenvolvem escoliose, condi¢do ortopédica que requer adaptacdes no ambiente escolar.
Além disso, o perfil cognitivo peculiar, marcado por dificuldades em matematica e habilidades visuoespaciais,
mas com notavel competéncia linguistica e musical, demanda estratégias pedagdégicas individualizadas.

A capacitacdo de professores e gestores educacionais sobre as especificidades da sindrome é essencial
para promover inclusdo efetiva e evitar situacdes de estresse e exclusdo que comprometem o
desenvolvimento dos estudantes. A presente proposicéao legislativa ndo gera despesas obrigatorias ao Poder
Executivo, respeitando plenamente os principios da Lei de Responsabilidade Fiscal. As acdes previstas
serdo executadas no ambito das competéncias e atribuicbes ordinarias dos 6rgédos estaduais de saulde,
educacao e assisténcia social, utilizando-se da estrutura existente e das dotacfes orcamentarias ja previstas
para politicas de aten¢éo as pessoas com deficiéncia e doencas raras.

A proposicdo tem caréter programatico e autorizativo, permitindo ao Poder Executivo organizar as a¢fes
conforme disponibilidade orcamentéaria e capacidade operacional, sem imposi¢éo de obrigacdes que onerem
desproporcionalmente o erario publico. Importante ressaltar que a Lei Federal n° 13.146, de 6 de julho de
2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), assegura as pessoas com Sindrome de Williams-Beuren todos
os direitos e garantias fundamentais inerentes a condi¢cdo de pessoa com deficiéncia, incluindo acesso
prioritario a saude, educacao inclusiva e protecéo contra discriminacao.

A presente proposicao fortalece a implementacdo destes direitos no ambito estadual, por meio de agbes
concretas de conscientizacao, diagnostico e apoio integral. Por fim, cumpre destacar que a conscientiza¢éo
publica sobre a Sindrome de WilliamsBeuren beneficia ndo apenas os pacientes e suas familias, mas toda a
sociedade mato-grossense.

O conhecimento sobre as caracteristicas da sindrome permite que profissionais da saude, especialmente da
atencdo priméria, reconhecam sinais clinicos suspeitos e realizem encaminhamentos adequados para
confirmacdo diagndstica. Igualmente, a sensibilizacdo da populagéo sobre as potencialidades das pessoas
com a sindrome, especialmente suas habilidades sociais e musicais, contribui para a construgdo de uma
sociedade mais inclusiva, solidaria e respeitosa das diferencas.

Diante do exposto, e considerando a relevancia social, cientifica e humanitaria da matéria, solicitamos o
apoio dos nobres pares para a aprovacao deste projeto de lei, que consolidar4 o Estado de Mato Grosso
como referéncia no cuidado integral as pessoas com Sindrome de Williams-Beuren e suas familias.
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Edificio Dante Martins de Oliveira
Plenério das Deliberagfes “Deputado René Barbour” em 20 de Outubro de 2025

Valdir Barranco
Deputado Estadual




