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

Dispde sobre a prioridade no
atendimento de pessoas com Osteogénese
Imperfeita no Sistema Unico de Saude.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei dispde sobre a prioridade no atendimento de

pessoas com Osteogénese Imperfeita no Sistema Unico de Salde.

Art. 2° As pessoas com Osteogénese Imperfeita devem receber

prioridade no atendimento no Sistema Unico de Satde.

8§ 1° A comprovacdo da doenca dar-se-a por documento

assinado por médico legalmente habilitado.

§ 2° A prioridade de que trata esta Lei em servigos de pronto-
atendimento, urgéncias e emergéncias devera respeitar a classificacdo de
outros pacientes mais graves, conforme os protocolos de estratificacao de risco

para triagem de pacientes.

Art. 3° Fica vedada a inclusdo de pessoas com a Osteogénese
Imperfeita em cadastro de espera do Sistema Unico de Satide ou outro sistema

que viole a prioridade concedida na presente Lei.

Paragrafo Unico: A vedacdo de que trata o caput deste artigo
se aplica, inclusive, as fraturas O0sseas que necessitam de intervencdes

cirdrgicas e colocacao de proteses ortopédicas.

Art. 4° A fiscalizacdo do cumprimento do disposto nesta Lei

ficard a cargo do respectivo gestor do Sistema Unico de Saude.

Art.  5° A instituicho ou médico responsavel pelo

descumprimento da presente Lei estara sujeito a imposi¢cao de multa.



Art. 6° O Poder Executivo regulamentara a presente Lei por ato

proprio.

Art.7° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

Osteogénese imperfeita, também conhecida pelas expressbes
“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 Gtero materno e apresentar deformidades graves
ao nascer. Pode ainda apresentar fraturas patolégicas mais ou menos
recorrentes, conforme a gravidade da doenca, além de baixa estatura,
escoliose e alteracbes dentarias. Os individuos doentes necessitam de
atendimento especializado e rapido, uma vez que a inabilidade ao tratar uma
fratura pode causar sequelas graves em razdo da deformidade Ossea

provocada pela consolidacédo 6ssea da fratura em posi¢cdo ndo adequada.

Desta forma, este Projeto de Lei pretende conceder tratamento
prioritario e diferenciado as pessoas com Osteogénese Imperfeita quando da
necessidade de atendimento nos ambulatérios e servicos de urgéncias e
emergéncias do Sistema Unico de Saude, inclusive quando justificada a
necessidade de realizacdo de procedimento cirargico, sendo vedada a inclusao

dos mesmos em lista de espera.

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

provacéo deste Projeto de Lei.
Sala das Sessodes, em de de 2019.

Deputado OTONI DE PAULA
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