CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 1.778, DE 2020

(Da Sra. Erika Kokay)

Institui a Politica Nacional de Atencao Integral as Imunodeficiéncias
Primarias.

DESPACHO:

AS COMISSOES DE:

TRABALHO, DE ADMINISTRACAO E SERVICO PUBLICO;
EDUCACAO;

SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA;

FINANCAS E TRIBUTACAO (ART. 54 RICD) E

CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (ART. 54 RICD).

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 1|

PUBLICACAO INICIAL
Art. 137, caput - RICD
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PROJETO DE LEI N° , DE 2020
(Da Sra. ERIKA KOKAY)

Institui a Politica Nacional de Atencdo
Integral as Imunodeficiéncias Primarias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Atencéo Integral

as Imunodeficiéncias Primarias.

Paragrafo unico. Define-se como Imunodeficiéncia Primaria a
doenca genética que causa desenvolvimento e/ou maturacdo anormais das
células do sistema imunolégico com o0 consequente aumento da

susceptibilidade a infeccbes graves.

Art. 2° Sao objetivos da Politica Nacional de Atencédo Integral
as imunodeficiéncias primarias:

| — Qualificar todos os niveis de atencdo a saude para o
cuidado de pessoas com imunodeficiéncias primarias, com inclusao do estudo
das imunodeficiéncias nos curriculos dos cursos de graduacao na area de

saude, sem prejuizo de outras medidas;

Il — Incentivar a capacitacdo de profissionais de saude para
diagnostico precoce, tratamento e orientacdo das pessoas com

imunodeficiéncias primarias;

Il — Estimular a criacdo de centros de referéncia para o
cuidado de pessoas com imunodeficiéncias primarias, com a elaboracao de

linhas de cuidado e a definicdo de fluxos de referéncia e contra-referéncia

IV — Criacdo de um banco de informacfes sobre pessoas com
imunodeficiéncias primérias a fim de planejar acdes de cuidado e aumentar a

eficiéncia da assisténcia farmacéutica;




V — Atualizacéo periodica dos protocolos clinicos e diretrizes

terapéuticas relacionados as imunodeficiéncias primarias.

Art. 3° Fica assegurado a pessoa com imunodeficiéncia

primaria, dentre outros, os seguintes direitos:

| — Atendimento a saude digno, humanizado e multidisciplinar,
incluindo atendimento ambulatorial e hospitalar, internacao domiciliar e

atendimento psicoldgico, inclusive para seus familiares e atendentes pessoais;

Il — Assisténcia farmacéutica, nos termos da Lei n° 8.080, de 19
de setembro de 1990;

[l — Receber a primeira dose de medicamentos antimicrobianos

imediatamente apds a prescricao medica;

IV — Atendimento prioritario, nos termos da Lei n® 10.048, de 8

de novembro de 2000;

V — Medidas especificas do Poder Publico visando sua protecao
e seguranca em situacOes de risco, emergéncia ou estado de calamidade
publica;

VI — Estabilidade no trabalho, reducao da jornada de trabalho

para a pessoa com imunodeficiéncia, e para seus pais ou responsaveis legais no

caso de a pessoa com imunodeficiéncia for crianga ou adolescente;

VII — Atendente pessoal disponibilizado pelo Sistema Unico de

Saude, em caso de necessidade.

Art. 4° E assegurado atendimento educacional aos estudantes
com imunodeficiéncia, de todos os niveis e modalidades de ensino, que
estejam afastados do ambiente escolar para tratamento de salude hospitalar ou
domiciliar, de forma a permitir a continuidade dos estudos; sem prejuizo do
estabelecido na Lei n® 9.394, de 20 de dezembro de 1996 — Lei de Diretrizes e
Bases da Educacdo Nacional; e na Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015 — Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com

Deficiéncia).




Art. 5° O inciso lll, do art. 10, da Lei n° 8.069, de 13 de julho de
1990 - Estatuto da Crianca e do Adolescente, passa a vigorar com a seguinte

redacéo:

Il - proceder a exames visando ao diagnostico e
terapéutica de anormalidades no metabolismo e de
imunodeficiéncias priméarias do recém-nascido, bem
como prestar orientacdo aos pais;

Art. 6° Esta Lei entra em vigor apGs decorridos cento e oitenta

dias de sua publicacao oficial.

JUSTIFICACAO

Imunodeficiéncias primarias sdo doencas genéticas raras,
associadas ao desenvolvimento e/ou maturacdo anormais das células do
sistema imunoldgico e ao consequente aumento da susceptibilidade a

infeccbes graves.

Explicando simplificadamente para a compreensdo de todos,
trata-se de uma alteracdo das células de defesa do organismo, fazendo com
gue o organismo se torne menos resistente a processos infecciosos, tal como
ocorre com a AIDS, que também é uma imunodeficiéncia, porém é adquirida
(por isso faz parte do grupo das imunodeficiéncias secundarias, de origem

viral).

O tratamento das imunodeficiéncias primarias depende da
parte do sistema imunolégico que se encontra comprometida, sendo que em
alguns casos ha necessidade de medicamentos de alto custo, como por
exemplo, imunoglobulinas humanas e, em outros casos, somente o transplante

de medula 6ssea resta como alternativa.

Por conta dessa susceptibilidade a desenvolver quadros de
maior gravidade em razdo de processos infecciosos, esta Politica Nacional de

Atencdo Integral as Imunodeficiéncias Primarias prevé que a primeira dose de




antimicrobianos deva ser administrada imediatamente apds sua prescricdo. J&
existe um movimento para que a primeira dose do antimicrobiano deva ser
administrada imediatamente, na prépria unidade de saude, no caso de
pneumonias, devido ao maior risco de 6bito. O que ora se propde € prever em
lei que, no caso de imunodeficiéncias primarias, também por haver um risco

aumentado de 0Obito, o tratamento deva ser iniciado o quanto antes.

Por fim, resta mencionar que uma das formas mais graves de
imunodeficiéncia primaria, a chamada ‘Imunodeficiéncia Combinada Grave’
pode ser detectada precocemente, pelo teste do pezinho, razdo pela qual se
propde a alteracdo da Lei n® 8.069, de 13 de julho de 1990 - Estatuto da
Crianca e do Adolescente. O inciso lll, do artigo 10, dessa lei prevé a triagem
apenas para “anormalidades no metabolismo do recém-nascido”, ou seja,
apenas os erros inatos do metabolismo, deixando-a de fora da triagem
neonatal, sendo que essa doenca ja € pesquisada no exame do teste do

pezinho ampliado.

Assim, certos da importancia desta proposi¢cdo, contamos com

o valioso apoio de meus nobres Pares.

Sala das Sessoes, em de de 2020.

Deputada ERIKA KOKAY

2020-3022




LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenagéo de Organizagao da Informacéo Legislativa - CELEG
Servico de Tratamento da Informacao Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacdo Citada - SELEC

LEI N°8.080, DE 19 DE SETEMBRO DE 1990

Dispde sobre as condi¢fes para promocéo,
protecdo e recuperacdo da saude, a organizacdo
e 0  funcionamento dos  servicos
correspondentes e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

DISPOSICAO PRELIMINAR

Art. 1° Esta Lei regula, em todo o territdrio nacional, as a¢6es e servicos de salde,
executados isolada ou conjuntamente, em carater permanente ou eventual, por pessoas naturais
ou juridicas de direito Publico ou privado.

TITULO |
DAS DISPOSIGOES GERAIS

Art. 2° A saude € um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover
as condicdes indispensaveis ao seu pleno exercicio.

8§ 1° O dever do Estado de garantir a satde consiste na formulacéo e execucéo de
politicas econdmicas e sociais que visem a reducado de riscos de doencas e de outros agravos e
no estabelecimento de condi¢des que assegurem acesso universal e igualitario as agcbes e aos
Servigos para a sua promogao, protecéo e recuperagao.

§ 2° O dever do Estado ndo exclui o das pessoas, da familia, das empresas e da
sociedade.

LEI N°10.048, DE 8 DE NOVEMBRO DE 2000

Dé prioridade de atendimento as pessoas que
especifica, e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA,
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° As pessoas com deficiéncia, os idosos com idade igual ou superior a 60
(sessenta) anos, as gestantes, as lactantes, as pessoas com criangas de colo e 0s obesos teréo
atendimento prioritario, nos termos desta Lei. (Artigo com redacdo dada pela Lei n® 13.146, de
6/7/2015, publicada no DOU de 7/7/2015, em vigor 180 dias apds sua publica¢éo)
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Art. 2° As reparticdes publicas e empresas concessionarias de servicos publicos
estdo obrigadas a dispensar atendimento prioritario, por meio de servicos individualizados que
assegurem tratamento diferenciado e atendimento imediato as pessoas a que se refere o art. 1°.

Paragrafo tnico. E assegurada, em todas as instituices financeiras, a prioridade de
atendimento as pessoas mencionadas no art. 1°.

LEI N°9.394, DE 20 DE DEZEMBRO DE 1996

Estabelece as diretrizes e bases da educagéo
nacional.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

TITULO |
DA EDUCACAO

Art. 1° A educacdo abrange os processos formativos que se desenvolvem na vida
familiar, na convivéncia humana, no trabalho, nas instituicdes de ensino e pesquisa, nos
movimentos sociais e organizacGes da sociedade civil e nas manifestac@es culturais.

8 1° Esta Lei disciplina a educacdo escolar, que se desenvolve, predominantemente,
por meio do ensino, em instituicdes proprias.

8§ 2° A educacdo escolar deverd vincular-se ao mundo do trabalho e a prética social.

) TITULO 1l N
DOS PRINCIPIOS E FINS DA EDUCACAO NACIONAL

Art. 2° A educacdo, dever da familia e do Estado, inspirada nos principios de
liberdade e nos ideais de solidariedade humana, tem por finalidade o pleno desenvolvimento do
educando, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o trabalho.

LEI N°13.146, DE 6 DE JULHO DE 2015
Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia).
A PRESIDENTA DA REPUBLICA

Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:
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LIVRO |
PARTE GERAL

TITULO |
DISPOSICOES PRELIMINARES

CAPITULO |
DISPOSICOES GERAIS

Art. 1° E instituida a Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia), destinada a assegurar e a promover, em condicdes de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua
inclusdo social e cidadania.

Paragrafo unico. Esta Lei tem como base a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, ratificados pelo Congresso Nacional por meio do
Decreto Legislativo n® 186, de 9 de julho de 2008, em conformidade com o procedimento
previsto no 8 3° do art. 5° da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, em vigor para o
Brasil, no plano juridico externo, desde 31 de agosto de 2008, e promulgados pelo Decreto n°
6.949, de 25 de agosto de 2009, data de inicio de sua vigéncia no plano interno.

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participacéo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢bes
com as demais pessoas.

8 1° A avaliacdo da deficiéncia, quando necesséria, sera biopsicossocial, realizada
por equipe multiprofissional e interdisciplinar e considerara:

| - os impedimentos nas func@es e nas estruturas do corpo;

Il - os fatores socioambientais, psicoldgicos e pessoais;

I11 - a limitacdo no desempenho de atividades; e

IV - arestricdo de participacéo.

8§ 2° O Poder Executivo criara instrumentos para avaliacdo da deficiéncia.

LEI N°8.069, DE 13 DE JULHO DE 1990

Dispde sobre o Estatuto da Crianca e do
Adolescente, e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

LIVRO |
PARTE GERAL

TITULO Il
DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS
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CAPITULOI
DO DIREITO A VIDA E A SAUDE

Art. 10. Os hospitais e demais estabelecimentos de atencdo a salde de gestantes,
publicos e particulares, sdo obrigados a:

I - manter registro das atividades desenvolvidas, através de prontuarios individuais,
pelo prazo de dezoito anos;

Il - identificar o recém-nascido mediante o registro de sua impressdo plantar e
digital e da impressdo digital da mae, sem prejuizo de outras formas normatizadas pela
autoridade administrativa competente;

Il - proceder a exames visando ao diagnostico e terapéutica de anormalidades no
metabolismo do recém-nascido, bem como prestar orientacdo aos pais;

IV - fornecer declaracdo de nascimento onde constem necessariamente as
intercorréncias do parto e do desenvolvimento do neonato;

V - manter alojamento conjunto, possibilitando ao neonato a permanéncia junto a
mae.

VI — acompanhar a préatica do processo de amamentacdo, prestando orientacfes
quanto a técnica adequada, enquanto a mde permanecer na unidade hospitalar, utilizando o
corpo técnico ja existente. (Inciso acrescido pela Lei n°® 13.436, de 12/4/2017, publicada no
DOU de 13/4/2017, em vigor 90 dias apds a publicacéo)

Art. 11. E assegurado acesso integral as linhas de cuidado voltadas a satide da
crianca e do adolescente, por intermédio do Sistema Unico de Sadde, observado o principio da
equidade no acesso a acles e servicos para promocdo, protecdo e recuperacdo da saude.
(“Caput’ do artigo com redacdo dada pela Lei n°13.257, de 8/3/2016)

8 1° A crianca e o adolescente com deficiéncia serdo atendidos, sem discriminagao
ou segregacao, em suas necessidades gerais de salde e especificas de habilitacao e reabilitacéo.
(Paragrafo com redacéo dada pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

8 2° Incumbe ao poder publico fornecer gratuitamente, aqueles que necessitarem,
medicamentos, Orteses, proteses e outras tecnologias assistivas relativas ao tratamento,
habilitacdo ou reabilitacdo para criancas e adolescentes, de acordo com as linhas de cuidado
voltadas as suas necessidades especificas. (Paragrafo com redacdo dada pela Lei n® 13.257, de

8/3/2016)

§ 3° Os profissionais que atuam no cuidado diario ou frequente de criangcas na
primeira infancia receberdo formacao especifica e permanente para a deteccdo de sinais de risco
para o desenvolvimento psiquico, bem como para o acompanhamento que se fizer necessario.
(Paragrafo acrescido pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

FIM DO DOCUMENTO
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