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Institui o Estatuto da Pessoa com Doenca Rara
no Estado de Mato Grosso.

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 instituido o Estatuto da Pessoa com Doeng¢a Rara no Estado de Mato Grosso, destinado a
estabelecer diretrizes, principios e direitos fundamentais para garantir a protecdo, a saude e a inclusao social
das pessoas diagnosticadas com patologias raras.

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

I. Doenga Rara: aquela que afeta até 65 (sessenta e cinco) pessoas em cada 100.000 (cem mil) individuos,
conforme os critérios estabelecidos pela Organizagdo Mundial da Saide (OMS) e pelo Ministério da Salde;

Il. Pessoa com Doenca Rara: aquela que possui impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacéo
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicBes com as demais pessoas;

Ill. Linha de Cuidado: estratégia de organizacdo da rede de saude que define o fluxo de atendimento do
paciente, desde a atengdo primaria até os centros de referéncia especializados.

Art. 3° — S&o principios fundamentais deste Estatuto:

I. A dignidade da pessoa humana e a universalidade do acesso a saude;

Il. A equidade no atendimento, considerando as especificidades de cada patologia;

lll. A integralidade da assisténcia, abrangendo prevencao, diagndstico, tratamento e reabilitacao;
IV. O estimulo a autonomia e a vida independente.

Art. 4° — S&o direitos da pessoa com doenca rara no Estado de Mato Grosso:

I. O diagndstico precoce e 0 acesso a exames genéticos e laboratoriais especificos;
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Il. A prioridade de atendimento em unidades de salde publicas e privadas conveniadas ao SUS/MT;

lll. O acesso a medicamentos 6rfaos, terapias especializadas e tecnologias assistivas;
IV. A educacdo inclusiva e o suporte pedagégico adaptado as suas necessidades.

Art. 5° — A Secretaria de Estado de Salde de Mato Grosso (SES/MT) estruturara a Linha de Cuidado da
Pessoa com Doenca Rara, observando as seguintes diretrizes:

I. Fortalecimento da atencdo primaria para a identificacdo de sinais de alerta e encaminhamento agil;

Il. Implementacdo de sistemas de referéncia e contrarreferéncia entre os municipios e os Centros de
Referéncia em Doencas Raras;

lll. Utilizag&o de teleatendimento e telemedicina para suporte a profissionais de saude em regides remotas
do Estado;

IV. Promocéao de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas estaduais atualizados.

Art. 6° — O Estado promovera programas de apoio aos cuidadores e familiares de pessoas com doencas
raras, incluindo:

I. Suporte psicolégico e assisténcia social;
Il. Capacitagao técnica para o manejo domiciliar da condicédo de salde;
ll. Incentivo a criacdo de associacdes de pacientes e grupos de mutua ajuda.

Art. 7° — Fica instituido o Registro Estadual de Doencas Raras de Mato Grosso, com o objetivo de mapear a
incidéncia, a prevaléncia e a localizagdo geogréafica dos pacientes, visando o planejamento eficiente de
politicas publicas.

Art. 8° — O Poder Executivo garantira a transparéncia dos dados epidemiol6gicos, respeitada a Lei Geral de
Protecédo de Dados (LGPD).

Art. 9° — O Estado de Mato Grosso incentivara a pesquisa cientifica e a inovacédo tecnoldgica voltadas para
doencas raras, por meio de parcerias com universidades e fomento via Fundacdo de Amparo & Pesquisa do
Estado de Mato Grosso (FAPEMAT).

Art. 10 — A execucgdo das acgdes previstas neste Estatuto serd financiada por dotagdes orgcamentarias
proprias, consignadas no Plano Plurianual (PPA), na Lei de Diretrizes Orcamentéarias (LDO) e na Lei
Orgcamentaria Anual (LOA).

Art. 11 — O Conselho Estadual de Saude de Mato Grosso atuard no monitoramento e fiscalizacdo da
implementacgédo deste Estatuto.

Art. 12 — Fica instituido o uso do cordéo de identificagdo para pessoas com doencgas raras no Estado de
Mato Grosso, como simbolo de identificacdo para fins de atendimento prioritario e suporte.

8 1° — O cordao de identificacdo consistira em uma fita na cor branca, estampada com lacos coloridos,
simbolizando a diversidade e a complexidade das patologias raras.
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§ 2° — O uso do cordédo é facultativo e ndo substitui a necessidade de apresentacdo de laudo médico
guando solicitado para acesso a beneficios especificos.

Art. 13 — O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de 90 (noventa) dias, contados da data de sua
publicacéo.

Art. 14 — Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICATIVA

A presente proposicdo visa preencher uma lacuna legislativa no Estado de Mato Grosso, estabelecendo um
marco legal robusto para a protecdo de milhares de cidadaos que convivem com condi¢cfes de salde
complexas e, muitas vezes, invisibilizadas. Estima-se que as doencas raras afetem cerca de 13 milhdes de
brasileiros, exigindo do Estado uma atuagéo coordenada e especifica.

Do Fundamento Juridico: A competéncia para legislar sobre a matéria € fundamentada no Art. 24, inciso XII,
da Constituicdo Federal, que estabelece a competéncia concorrente entre Unido e Estados para legislar
sobre a protecédo e defesa da saude. Ademais, o Art. 23, inciso Il, reforca a competéncia comum para cuidar
da saude e assisténcia publica, enquanto o Art. 196 consagra a saude como direito de todos e dever do
Estado.

Das Normas do SUS e ANVISA: O projeto esta em estrita consonancia com os principios da universalidade e
integralidade do SUS, bem como com a Portaria n® 199/2014 do Ministério da Saude. No ambito regulatério,
observa-se a importancia das normas da ANVISA (como a RDC 205/2017) que agilizam o registro de
farmacos 6rfaos, sendo dever do Estado facilitar o acesso a essas tecnologias apds a devida regulagéo
federal.

Do Contexto Estadual: Mato Grosso ja avancou em pautas de saude crdnica, como demonstrado pela Lei
Estadual n® 12.063/2023. Contudo, as doencas raras demandam uma estrutura de "Linha de Cuidado" que
considere a vasta extensdo territorial do nosso Estado. O uso da telemedicina e a descentralizacdo do
diagnéstico sao vitais para evitar o deslocamento penoso de pacientes para outros centros federativos.

Do Impacto Orcamentério: Ressalte-se que este Estatuto ndo cria despesa automatica e imediata, mas
estabelece diretrizes programaticas. A implementacdo das acdes devera ser planejada e executada
conforme a disponibilidade orgamentaria prevista nas leis de diretrizes (PPA, LDO e LOA), garantindo a
responsabilidade fiscal e a sustentabilidade da politica publica.

Diante da relevancia social e do imperativo ético de garantir dignidade aos pacientes e suas familias,
submeto este projeto a apreciagdo dos nobres pares.

Edificio Dante Martins de Oliveira
Plenario das Deliberactes “Deputado René Barbour” em 09 de Junho de 2026
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