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Institui o Sistema Estadual de Informacdes
sobre Sindromes e Doencas Raras, e da
outras providéncias.

Art. 1° Institui no Estado de Mato Grosso do Sul, o Sistema Estadual de Informacgdes
sobre Sindromes e Doengas Raras, com o objetivo de reunir dados, proporcionar
atendimento integral e suporte as pessoas diagnosticadas com doencas raras.

Art. 2° Os casos suspeitos ou confirmados de pessoas com doencas raras serao de
notificacdo compulsoria no ambito do Sistema Unico de Saude do Estado de Mato
Grosso do Sul.

Paragrafo Unico - A notificacdo compulsoria devera ser realizada por profissionais de
saude, sob pena de infracdo sanitaria.

Art. 3° S&0 objetivos especificos do Sistema Estadual de Informacdes sobre Sindromes
e Doencas Raras:

| - garantir a universalidade, integralidade e equidade das ac¢fes e servicos de saude
relacionados as pessoas com doencas raras;

Il - estabelecer diretrizes para o atendimento integral as pessoas com doengas raras
em todos os niveis de atencao do Sistema Unico de Saude - SUS;

lIl - proporcionar atencao integral a saude das pessoas com doenca rara na Rede de
Atencao a Saude - RAS;

IV - ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com doencgas raras na RAS;

V - garantir o acesso oportuno as pessoas com doencas raras aos meios diagnoésticos
e terapéuticos disponiveis;

VI - qualificar o atendimento as pessoas com doencas raras.
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Art. 4° As pessoas diagnosticadas e cadastradas no Sistema Estadual de Informacgdes
sobre Sindromes e Doencas Raras receberdo uma Carteira de Identificacdo com QR
Code, emitida pela Secretaria de Estado de Saude, contendo informacdes essenciais
para intervencdes médicas imediatas em situacdes de emergéncia.

Art. 5° O Poder Executivo, por meio da Secretaria de Estado de Saude, podera instituir
um grupo de trabalho multidisciplinar com o propdésito de conduzir uma pesquisa
abrangente voltada a identificacdo, em ambito estadual, de pessoas portadoras de
doencas raras, visando ao mapeamento dessas condi¢des.

Paragrafo unico - O grupo de trabalho poderéd ser responsével por coletar dados
relevantes sobre a prevaléncia, distribuicdo geogréfica e caracteristicas clinicas das
doencas raras, com a finalidade de embasar a elaboracéo de estratégias mais eficazes
para o atendimento e suporte a esses pacientes no Estado.

Art. 6° O Poder Executivo promovera campanhas de conscientizacdo sobre a
importancia do diagnostico precoce de doencas raras e informara sobre a existéncia do
Sistema Estadual de Informac¢des sobre Sindromes e Doencgas Raras.

Art. 7° O Poder Executivo podera celebrar parcerias com entidades publicas e
privadas, visando a implementacdo, manutencdo e aprimoramento continuo do
Sistema Estadual de Informacdes sobre Sindromes e Doencas Raras, assegurando a
ampliacao dos recursos e expertise necessarios para a plena execucao desta lei.

Art. 8° As despesas decorrentes da execucao desta lei correrdo a conta de dotacdes
orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 9° Esta lei entrard em vigor na data de sua publicacao.
Plenério Deputado Julio Maia, 21 de margo de 2024.
NENO RAZUK

Deputado Estadual

JUSTIFICATIVA
O numero exato de sindromes e doencas raras ainda € incerto, mas atualmente séo descritas
cerca de 8 mil situacBes na literatura médica, mas para 95% dos casos ndo ha tratamento, apenas
cuidados paliativos e servico de reabilitago.

No Brasil, a estimativa € que existem, atualmente, 13 milhdes de pessoas afetadas por essas
enfermidades, sendo que parte delas ja conta com tratamento especifico.

Cerca de 75% das doencas raras afetam criancas, manifestam-se no inicio da vida e acometem
pacientes de até cinco anos de idade. Muitas delas sdo cronicas, progressivas, degenerativas e
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podem levar a morte. O diagnostico precoce, ainda em fase Neonatal é capaz de detectar
algumas dessas doengas antes que se manifestem, o que pode proporcionar um melhor
tratamento e convivio com o diagndstico.

Ao criar o Sistema Estadua de Informacfes sobre Sindromes e Doencgas Raras, pretende-se
ampliar a base de dados e aperfeicoar as politicas publicas voltadas a esse publico no Estado
reunindo dados de pacientes diagnosticados em um Unico local.

Com isso, pretende-se facilitar 0 acesso da populacdo com doencas raras a informacdes sobre
tratamentos, além de permitir uma maior capacidade de integracéo e avaliacéo dos dados para a
construcdo de programas e politicas publicas direcionadas a esses pacientes.

O objetivo serd subsidiar diagnosticos de pacientes com doengas raras. Com isso, serd possivel
antecipar o diagnostico, aprimorar o tratamento, reduzir gastos, além de otimizar 0s recursos em
beneficio da populacdo de Mato Grosso do Sul.

Assim, este projeto de lei visa aprimorar a qualidade de vida dos cidaddos sul mato-grossenses
afetados por doencas raras, promovendo a justica social e 0 acesso equitativo a saide no Estado
de Mato Grosso do Sul.

Diante do exposto, por ser de relevancia social, pego 0 apoio dos nobres pares para a aprovagaéo
deste Projeto de Lel.

DA2024032109391777929 DNRO000979 - Pagina 3 de 3

Documento 6f8e86593e2dabb782cf38b2fcc42cadlbdcbd23a634704c1340bb7d666h73f1 - Pag. 3 de 3 assinado digitalmente



