PROJETO DE LEI N° , DE 2019
(Do Sr. OTONI DE PAULA)

Dispde o Programa Nacional de
Conscientizacdo e Capacitacdo sobre a
Osteogénese Imperfeita.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui 0 Programa Nacional de Conscientizagéo

e Capacitacao sobre a Osteogénese Imperfeita

Art. 2° Fica criado o Programa Nacional de Conscientizacéo e
Capacitacédo sobre a Osteogénese Imperfeita, com a finalidade de promover a
divulgacao de informacdes sobre a Osteogénese Imperfeita.

Art. 3° Sdo objetivos do Programa Nacional de Conscientizacéo

e Capacitacao sobre a Osteogénese Imperfeita:

| - orientar a familia, a sociedade e o Estado sobre a sobre a
Osteogénese Imperfeita, os direitos dos pacientes e os cuidados a serem

observados;

Il — conscientizar pacientes e familiares sobre o direito ao

tratamento adequado;

[Il — capacitar os medicos para realizar o diagndstico precoce e
o tratamento adequado, conforme Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas

elaborados pelo Ministério da Saude;

IV — capacitar os profissionais de saude para o atendimento
humanizado de pessoas com a Osteogénese Imperfeita, em especial, no

tratamento de urgéncia e emergéncia.



Art. 4° Para consecucao dos objetivos do Programa Nacional
de Conscientizagdo e Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita, poderéo

ser realizadas, dentre outras, as seguintes acoes:

| — realizacdo de cursos e palestras, presenciais ou a distancia,
para médicos e outros profissionais da salde, sobre a Osteogénese Imperfeita
e os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Saude;

Il — publicacdo de material educativo especificos para a
profissionais de salde e para a populacdo em geral, em formato impresso e
digital;

lll — disponibilizacdo de contelddo para publicacdo em sites
institucionais dos Conselhos profissionais da classe, Ministério da Saude,
Secretarias de Salude e outras instituicdes publicas e privadas que desejem

divulgar o programa,;

IV — publicacdo de informacdes em sites de instituicdes
publicas e de instituicbes privadas que recebem dinheiro publico, por meio de

banner com material informativo.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

Osteogénese Imperfeita, também conhecida pelas expressfes
“ossos de vidro” ou “ossos de cristal’, € uma doenca rara, de origem genética,
hereditaria, que afeta o tecido conjuntivo, acarretando fragilidade dos 0ssos,

gue quebram com enorme facilidade, muitas vezes espontaneamente.

Ela afeta aproximadamente um em cada 20 a 25 mil nascidos

vivos nos Estados Unidos. N&o ha dados sobre a incidéncia no Brasil.

A Osteogénese Imperfeita pode se manifestar mesmo antes do
nascimento e o feto sofrer fraturas ainda no Utero materno e apresenta
deformidades graves ao nascer. Pode ainda apresentar fraturas patologicas
mais ou menos recorrentes, conforme a gravidade da doenca, além de baixa

estatura, escoliose e alteragcbes dentarias.



Os individuos acometidos dessa condicdo necessitam de
atendimento precoce especializado. Os objetivos do tratamento sdo: a reducéo
do numero de fraturas, a prevencdo de deformidades de membros e de
escoliose na coluna, a diminuicdo da dor crénica e a melhora da mobilidade e

da capacidade funcional.

O Ministério da Saude ja publicou o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas para a Osteogénese Imperfeita (Portaria MS/SAS n°
1.306, de 2013), com informacfes sobre o diagndstico, exames subsidiarios e
tratamento, critérios de inclusdo e exclusdo, posologias e monitorizacdo do

tratamento.

Portanto, resta agora maior divulgacdo destas informacdes a
fim de que médicos possam realizar o diagndstico precoce e iniciar o
tratamento adequado a fim de minimizar as complicacdes de longo prazo da

evolucao da doenca.

Mas também, ndo apenas os profissionais de saude devem
receber orientacdes sobre a doenca. A populacdo em geral deve ser informada
a fim de evitar episddios tristes que a imprensa divulga sobre a forma como
pessoas com Osteogénese Imperfeita sdo tratadas em aeroportos e outros

locais, em razéo da desinformacéo.

Dessa forma, o Programa Nacional de Conscientizacdo e
Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita tem por objetivo fornecer
informacdes adequada aos diversos publicos, de forma a permitir diagndstico
precoce, o tratamento adequado, o atendimento humanizado nos servigcos de

saude, e a solidariedade e empatia nos espacos publicos.

Face ao exposto, peco o apoio dos meus nobres Pares para a

provacéo deste Projeto de Lei.

Sala das Sessodes, em de de 20109.

Deputado OTONI DE PAULA
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