PROJETO DE LEI N@ , DE 2022
(Do Sr. Célio Silveira)

Institui a Politica Nacional de
Conscientizagéo e Assisténcia aos portadores
de Retinose Pigmentar.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituida a Politica Nacional de Conscientizacdo e Assisténcia aos
portadores de Retinose Pigmentar.

Paragrafo unico. A politica a que se refere o caput deste artigo sera desenvolvida
de forma integrada e conjunta entre Unido, Estados, Distrito Federal e
Municipios, de forma interdisciplinar entre os diversos setores, como salde,
educacdo e assisténcia social, com observancia dos principios e diretrizes do
Sistema Unico de Saude - SUS.

Art. 2° Sdo diretrizes da Politica Nacional de Conscientizacdo e Assisténcia aos
portadores de Retinose Pigmentar:

I- realizacdo de campanhas nacionais de divulgacdo e conscientizacdo sobre a
Retinose Pigmentar, a serem realizadas por meio de 6rgao publicos, entidades da
sociedade civil e/ou empresas privadas;

I1- promocdo de atendimento clinico especializado na rede de assisténcia do
SUS;

[1l- garantia dos meétodos disponiveis para diagnéstico da patologia e do
tratamento integral com as tecnologias disponiveis e aprovadas no pais,
especialmente com o fim de atenuar possiveis sintomas ja existentes;

IV- oferta de assisténcia multidisciplinar e integral aos portadores da patologia
citada no caput, como garantia de orientacdes sobre a doenca, ensino e utilizagdo
do braile e servigos que garantam a saude fisica e mental;
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V- disponibilizacdo das terapias e medicacGes existentes para tratamento da
patologia.

Art. 3° O Poder Executivo regulamentard esta Lei e implementara as acfes no
prazo de noventa dias.
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Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data da sua publicagéo.

JUSTIFICACAO

O termo Retinose Pigmentar, ou Retinite Pigmentosa, é a forma
mais comum das distrofias hereditarias da retina, regido do fundo do olho, com
prevaléncia aproximada de 1:4000 individuos.® E na retina que as imagens s&o
capturadas a partir do campo visual. A retinose pigmentar afeta primeiramente os
fotorreceptores (células sensiveis a luz) responsaveis pela visdo periférica e
noturna. Devido a doenca, estas células - bastonetes e cones - comegam a se

degenerar, sofrem atrofia e morrem.?

A doenca se manifesta geralmente em adultos jovens e
adolescentes, mas pode também ser diagnosticada na infancia. Além disso, dentre
0s sintomas mais comuns da retinose pigmentar estdo a cegueira noturna, perda
da visdo periférica (lateral), catarata e perda da visdo central, e o primeiro sinal

de alerta é a dificuldade de enxergar a noite.>
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1 Estudo Clinico e padrdo de heranca em pacientes com retinose pigmentar. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/rbof/a/pCDPx3BQXZJ4JsBMY FqCQtg/?lang=pt#:~:text=A%20retinose%20pigm
entar%20(RP)%20%C3%A9,%3A%204000%20indiv%C3%ADduos(1).

2 Disponivel em: https://www.minhavida.com.br/saude/temas/retinose-
pigmentar#:~:text=Devid0%20%C3%A0%20doen%C3%A7a%2C%20estas%20c%C3%A9lulas,precoce
%20e%20grave%20da%20doen%C3%AT7a).

3 Disponivel em: https://www.minhavida.com.br/saude/temas/retinose-
pigmentar#:~:text=Devido%20%C3%A0%20doen%C3%A7a%2C%20estas%20c%C3%A9lulas,precoce
%20e%20grave%20da%20doen%C3%A7a).
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Atualmente ndo ha cura para a patologia e a evolucdo da doenca
leva a incapacidade visual. Assim, é fundamental que o paciente tenha a garantia

de uma assisténcia integral, como o acompanhamento oftalmologico, suporte
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psicoldgico e capacitacdo para ir se adaptando as crescentes restricoes.

No Brasil, os pacientes com retinose pigmentar, ou outras
doencas degenerativas da retina (DDR), dispéem do suporte da associacdo de
pacientes Retina Brasil, que atua na defesa e promocao dos direitos dos pacientes
que sofrem com as DDR. Fundada em 2002, a instituicdo é formada por cinco
grupos regionais com sedes nos estados de Sdo Paulo, Rio de Janeiro, Cear3,
Minas Gerais e Goids, e conta atualmente com aproximadamente quatro mil

afiliados.*

No entanto, ainda que o trabalho da referida instituicdo seja de
extrema relevancia e consiga acolher parte dos portadores da doenca, € necessaria
a instituicdo de uma politica publica voltada para a orientacdo, suporte e cuidado
de todos os pacientes. O SUS, com sua capilaridade pelo pais, € um importante
cenario para se ofertar o tratamento integral aos portadores da retinose pigmentar,

onde quer que estejam.

Amparado em tais argumentos é que pe¢o o apoio dos Nobres
Pares para a aprovacdo deste Projeto de Lei, que tanto contribuira com a

assisténcia dos pacientes portadores de Retinose Pigmentar.

Sala das Sessdes, em de de 2022.
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Deputado CELIO SILVEIRA

4 Retinose Pigmentar: Sintomas, Tratamentos e Causas, disponivel em:
https://www.minhavida.com.br/saude/temas/retinose-pigmentar, acesso em 24/08/2022
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