PROJETO DE LEI N° , DE 2016
(Do Sr. Marcelo Aro)

Institui a  Politica Nacional de
Conscientizacdo e Orientagcdo sobre as
Doencas Inflamatérias Intestinais e assisténcia
aos portadores e déa outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1°Fica  instituida a  “Politica Nacional  de
Conscientizacdo e Orientacdo sobre as Doencas Inflamatérias Intestinais —
Doenca de Crohn e Retocolite Ulcerativa - e assisténcia aos portadores”.

Paragrafo unico. A politica a que se refere o caput deste
artigo sera desenvolvida de forma integrada e conjunta entre a Unido, Estados,
Distrito Federal e Municipios, por meio do Sistema Unico de Satde (SUS).

Art. 2° A Politica Nacional de Conscientizacdo e Orientacéo
sobre as Doengas Inflamatorias Intestinais — Doenga de Crohn e Retocolite
Ulcerativa - e assisténcia aos portadores compreende as seguintes acoes:

| — execucdo de campanhas de divulgacdo, tendo como
principais temas:

a) elucidagdo sobre as caracteristicas da doenca e seus
sintomas;

b) precaucdes a serem tomadas pelos portadores;

c) orientacao sobre tratamento médico adequado;



d) orientacéo e suporte as familias de portadores;

e) divulgacdo nas escolas para alunos e professores,
garantindo o cuidado com os portadores em idade escolar e impedindo a pratica
de bullying;

f) divulgacdo em eventos de auditorias publicas, congressos
e quaisquer outros eventos médicos organizados pelo governo federal.

Il — implantacdo de sistema de informacéo, visando a
obtencao e consolidacdo de dados epidemiolégicos sobre a populacao atingida e
a contribuicao para o desenvolvimento de pesquisas cientificas sobre a doenca,;

Il — instituicAo de parcerias e convénios entre 6rgaos
publicos, entidades da sociedade civil e empresas privadas, a fim de produzir
trabalhos conjuntos sobre a doenca;

IV- adocdo por hospitais publicos de programa no qual
designarao data e local para dois encontros mensais entre associacoes estaduais
e pacientes recém diagnosticados, para acolhimento e orientacao;

V - ap0s primeira consulta nos postos de saude, havendo
suspeita clinica de ser o paciente portador de uma das Doencas Inflamatérias
Intestinais, os exames laboratoriais e de imagem devem ser priorizados aos
casos suspeitos e realizados no prazo maximo de trinta dias a contar da consulta;

VI — os casos confirmados nos postos de saude deverdo ser
encaminhados aos centros de referéncia, onde os portadores serdo tratados por
especialistas na area;

VIl — portadores entre a populacdo carceraria ficardo em
celas separadas em periodos de crise da doenca.

Art. 3° As aclOes previstas no item | do artigo 2° seréo
intensificadas anualmente, a cada més de maio, por meio da instituicdo do MAIO
ROXO.

Art. 4° E garantido o acesso dos doentes & medicacdo de
comprovada eficacia necessaria ao controle da enfermidade.

§ 1° A distribuicAo de medicamentos disponibilizada pelo
Poder Publico considerara a dosagem ajustada individualmente, sendo garantida



por meio do fornecimento direto ou ressarcimento aos pacientes por gastos com
a aquisicdo de medicamentos indisponiveis, ainda que transitoriamente, nos
servicos do Sistema Unico de Satde, na forma do regulamento.

8§ 2° Uma vez apresentada a documentacdo habil ao
processo de dispensacéo dos medicamentos junto ao Sistema Unico de Salde, o
tempo para primeira dispensagéo ndo podera ser superior a dez dias;

8 3° Os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
(PCDT) do Sistema Unico de Salde serdo atualizados a cada dois anos,
garantindo a inclusdo de medicamentos novos ao tratamento da Doenca de
Crohn e da Retocolite Ulcerativa;

8 4° Nas unidades de dispensagcdo de medicamentos do
Sistema Unico de Salde, a medicacdo sera entregue aos pacientes juntamente
com folder explicando forma de transporte, guarda, conservacdo e manuseio do
remédio, de forma a garantir que os medicamentos (principalmente os biolégicos)
nao percam sua eficacia.

8 5% As unidades de dispensacdo de medicamentos do
Sistema Unico de Satde também encaminhardo os pacientes as respectivas
associagOes, para o suporte adequado.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor apés cento e oitenta dias da
data de sua publicacgéo.

JUSTIFICACAO

As Doencas Inflamatorias Intestinais sdo doencgas
autoimunes, o que significa que o sistema imunologico do organismo ataca o
préprio intestino, por considera-lo estranho.

Isso frequentemente produz dor, perda de sangue, diarreia
frequente e as vezes sem controle, perda subita de peso, ndo sendo raro que
sejam encontradas manifestacdes extra intestinais.



As pessoas acometidas geralmente apresentam periodos
de maior atividade da doenca, em que o0s sintomas se intensificam, alternados
com periodos de remisséo, quando ha alivio da sintomatologia.

As Doengas Inflamatérias Intestinais podem acometer de
forma relativamente leve algumas pessoas e potencialmente letal em outras. Nao
existe um padrdo de comportamento de tais doencas. Os tratamentos disponiveis
ainda sédo incapazes de curar a doenca, mas comprovam-se Uteis para melhorar
0s sintomas, reduzir a atividade inflamatoria e evitar os riscos de megacolon
toxico, abdome agudo e outros que podem levar o portador a ébito.

A problematica enfrentada atualmente vai desde a falta de
informacao, a falta de orientacdo sobre os medicamentos, 0 que provoca baixa
adesao ao tratamento. N&o raramente, em virtude do transporte, conservagao e
manuseio adequado, o0s medicamentos biolégicos perdem sua eficacia,
resultando em prejuizo a saude dos portadores e aos cofres publicos, tendo em
vista o alto valor de tal medicacdo. Além disso, a falta de preparo das equipes de
saude pode resultar em demasiada demora para o diagnostico e consequente
inicio do tratamento adequado, tendo por consequéncia a piora dos sintomas.

Os resultados refletem nos cofres publicos. Dados do
Ministério da Saude informam que em outubro de 2015 existiam no pais 31.644
portadores da Doenca de Crohn e 38.435 portadores de Retocolite Ulcerativa.
Esse numero reflete apenas os casos de portadores que recebem os respectivos
medicamentos pelo SUS, ndo sendo computados os que recebem pelos planos
de saude, tampouco aqueles sem medicacéo e/ou ainda sem diagndstico.

No Estado de Minas Gerais, a AMDII - Associagcdo Mineira
dos Portadores de Doencas Inflamatorias Intestinais relata o cadastro de
aproximadamente 1.100 portadores junto aquela ONG, ndo tendo registros de
numeros de outros Estados da Federagéo.

A despeito dos relevantes impactos sanitario, econémico e
social da doenca, responsavel por mortes, sequelas e afastamentos do trabalho,
o ordenamento juridico ndo dispde de normas especificamente voltadas para o
manejo da enfermidade e para o atendimento a seus portadores. Por isso a
necessidade da instituicdo, por meio de lei, de uma “Politica Nacional de
Conscientizacdo e Orientacdo sobre as Doencas Inflamatérias Intestinais e
assisténcia aos portadores”, com o objetivo de atender demanda histérica das
associacOes de pacientes acometidos pela enfermidade.



Sobre a individualizacdo das celas para os portadores em
crise da doencga, justifica-se pela necessidade de tratamento humanitario, para
gue os portadores ndo sejam expostos ao constrangimento publico quando em
crise.

Considerando a importancia dessa proposta para a saude
da populagéo, solicito o apoio dos ilustres Pares a fim de aprova-la nesta Casa.

Sala das Sessoes, em de de 2016.

Deputado Marcelo Aro



