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LEI N® 13.155, DE 17 DE DEZEMBRO DE 2025.
Autor: Deputado Diego Guimaraes

Dispoe sobre o Estatuto Estadual da Pessoa com Doenca Cronica,
Complexa e Rara, institui o Cadastro Estadual e o Sistema Estadual de
Informacoes Epidemioldgicas, estabelece a Politica Estadual de Atencao
Integral a Saude, cria o Comité Estadual de Acompanhamento e
Monitoramento, define os Centros de Referéncia, os Programas
Complementares de Apoio, Diagndstico, Reabilitacao, Educacao
Permanente e Assisténcia Socioassistencial, 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:

CAPITULO |
DAS DISPOSICOES PRELIMINARES

Art. 12 Fica instituido, no ambito do Estado de Mato Grosso, o Estatuto Estadual da Pessoa
com Doenca Crénica, Complexa e Rara, destinado a assegurar, promover e garantir, em condigdes
de equidade, o respeito a dignidade humana, o acesso a saude, a cidadania, a inclusao social e aos
direitos fundamentais dessas pessoas, mediante a formulagdo e execugdo de politicas publicas
integradas.

Art. 22 Para os fins desta Lei, considera-se:

| - doenca rara: aquela que afeta até 65 pessoas por 100.000 individuos (1,3 para cada
2.000), conforme Portaria de Consolidacao n® 2, de 28 de setembro de 2017, do Ministério da Saude,
e suas atualizagoes;

Il - doenga crénica: condicdo de evolugédo prolongada, geralmente incuravel, que exige
acompanhamento continuo e cuidados integrais;

lll - doenga crénica complexa: condi¢cédo clinica multissistémica e de longa duragéo, que
exige cuidado coordenado, multiprofissional e continuo;

IV - pessoa com doencga rara ou cronica complexa: aquela diagnosticada com uma ou
mais das condi¢des previstas nos incisos anteriores.

CAPITULO Il
DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

Art. 32 Séo direitos da pessoa com doenga crbénica, complexa e rara:

| - diagndstico precoce, gratuito e adequado;

[l - acesso universal e continuo ao tratamento médico, terapéutico, nutricional e
psicolégico;

[l - atendimento prioritario e humanizado em saude, educacao e assisténcia social;

IV - acesso transparente as informagdes sobre sua condi¢do, observada a Lei Federal n®
13.709, de 14 de agosto de 2018 (Lei Geral de Protecao de Dados);

V - inclusdo educacional e adaptacao pedagdgica conforme necessidade;

VI - direito a presenca de acompanhante em atendimentos e internagdes;

VIl - transporte intermunicipal gratuito, conforme regulamentacao;

VIII - prioridade na tramitacao de processos administrativos e judiciais;

IX - acesso a programas de reabilitacéo, fisioterapia e terapia ocupacional;

X - VETADO.

§ 12 VETADO.

§ 22 VETADO.



CAPITULO Il
DO CADASTRO E DO SISTEMA ESTADUAL DE INFORMACOES

Art. 42 Fica instituido o Cadastro Estadual da Pessoa com Doenca Crénica, Complexa e
Rara, com as seguintes finalidades:

| - registrar, mapear e contabilizar os casos no Estado;

Il - subsidiar politicas publicas e pesquisas cientificas;

[l - articular dados com o Ministério da Saude e instituicoes de pesquisa;

IV - integrar o Sistema Estadual de Informacgdes sobre Sindromes e Doencas Raras.

§ 12 O Cadastro Estadual tera carater nominativo, individual e sigiloso, enquanto o Sistema
Estadual de Informagdes tera carater epidemiolégico e estatistico.

§ 22 O tratamento dos dados observard a Lei Federal n® 13.709/2018 (Lei Geral de
Protecao de Dados).

§ 32 Os servigcos de saude deverdao enviar a Secretaria de Estado de Saude (SES/MT)
informacdes atualizadas em até trinta dias apo6s o diagndstico, sob coordenacado da Vigilancia
Epidemiolégica Estadual.

CAPITULO IV ‘ ,
DA POLITICA ESTADUAL DE ATENCAO INTEGRAL A SAUDE

Art. 52 Fica instituida a Politica Estadual de Atencao Integral a Saude da Pessoa com Doenca
Crbnica, Complexa e Rara, com os seguintes objetivos:

| - reduzir a mortalidade e morbimortalidade;

Il - garantir cuidado multiprofissional e humanizado;

lll - promover formagao permanente de profissionais de saude;

IV - fortalecer centros de referéncia regionais;

V - implementar triagem neonatal ampliada;

VI - promover reabilitagdo e suporte psicossocial;

VIl - fomentar pesquisa e inovagao tecnologica;

VIII - assegurar acesso a medicamentos 6rfaos e terapias especificas;

IX - integrar acdes intersetoriais entre saude, educacao, assisténcia social e transporte.

§ 12 A Politica buscara garantir o acesso universal e igualitario as agdes e servicos de
saude publica em todos os niveis de complexidade do Sistema Unico de Saude - SUS.

§ 22 A integralidade de assisténcia compreende acbes preventivas e curativas, individuais
e coletivas, em todos os niveis.

§ 32 Deverao ser observadas as diretrizes terapéuticas e protocolos clinicos do Ministério
da Saude.

Art. 62 S&o principios da Politica Estadual de Atencdo Integral a Saude da Pessoa com
Doencga Crbnica, Complexa e Rara:

| - atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;

Il - reconhecimento da doenca rara e da necessidade de cuidado integral conforme o SUS;
Il - respeito as diferengas e combate ao preconceito;

IV - garantia de acesso universal e da qualidade dos servicos;

V - incorporacgao de tecnologias voltadas a promogao e prevencao;

VI - articulagéo intersetorial e controle social;

VIl - acessibilidade arquiteténica e informacional;

VIl - ampla divulgagéo de informagdes sobre os servigos disponiveis.

CAPITULO V
DOS CENTROS DE REFERENCIA

Art. 7°¢ VETADO.



CAPITULO VI
DOS PROGRAMAS COMPLEMENTARES

Art. 82 Integram a Politica Estadual de Atencao Integral a Saude da Pessoa com Doenca
Crénica, Complexa e Rara os seguintes programas:

| - Programa de Mapeamento e Apoio as Familias Raras;
Il - Programa Vida Rara - Reabilitacao e Terapias;

[l - Programa Diagnéstico Imediato, com prazo maximo de sessenta dias para
confirmacéao diagnéstica;

IV - Programa Raros em Campo, voltado a inclus&o social e visibilidade publica;

V - Programa de Formacdo Permanente e Capacitacdo Profissional, em parceria com
escolas e universidades;

VI - Programa de Fomento a Pesquisa e Inovacao Tecnologica em Saude Rara.

CAPITULO VII
DO CONTROLE SOCIAL E MONITORAMENTO

Art. 92 A execucao desta Lei serd acompanhada por:

| - Conselhos de Saude, com participacao de representantes de associagdes de pacientes;

Il - Comité Estadual de Acompanhamento e Monitoramento, composto por representantes da
SES/MT, SETASC, SEDUC, SECITECI e dois representantes da sociedade civil, com mandatos de
dois anos, renovaveis;

Il - relatérios publicos anuais de avaliagdo e desempenho, disponibilizados pela SES/MT.

CAPITULO VIII
DAS DISPOSICOES FINAIS

Art. 10 Fica instituido o Dia Estadual da Pessoa com Doencga Crdénica, Complexa e Rara, celebrado
em 28 de fevereiro.

Art. 11 Ficam instituidos o Cordao e a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Doenca Rara, de uso
gratuito e facultativo, como instrumentos auxiliares de prioridade no atendimento.

Paragrafo unico A emissao e o controle da Carteira e do Cordao de Identificagcdo serdo
realizados pela SES/MT, conforme regulamentagao especifica.

Art. 12 As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo a conta de dotacdes
orcamentarias proprias, observada a prioridade de alocagdo nos PPAs e LOAs.

Art. 13 VETADO.
Art. 14 Ficarevogada a Lein® 10.152, de 11 de julho de 2014.
Art. 15 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Palacio Paiaguas, em Cuiaba, 17 de dezembro de 2025, 204° da Independéncia e 137° da
Republica.

MAURO MENDES
Governador do Estado



