PROJETO DE LEI N° , DE 2023
(Do Sr. JUNINHO DO PNEU)

Obriga o tratamento especializado e
integral aos portadores da Sindrome de Ondine
no Sistema Unico de Saude (SUS) e da outras

providéncias.
O Congresso Nacional decreta:

Artigo 1°: Fica estabelecido que o Sistema Unico de Saude (SUS)
oferecera tratamento especializado e integral para os portadores da Sindrome
de Ondine, garantindo o acesso aos servigos e recursos necessarios para o

seu bem-estar e qualidade de vida.

Artigo 2° O tratamento oferecido pelo SUS devera abranger as

seguintes areas:

| - Diagnostico e acompanhamento médico: Ser&do disponibilizados
recursos para a realizacdo de exames, consultas especializadas e
acompanhamento meédico periddico visando o diagndstico preciso e a

monitorizacdo da condicao dos pacientes com Sindrome de Ondine.

Il - Fornecimento de equipamentos médicos: O SUS devera
disponibilizar os equipamentos necessarios para o tratamento da Sindrome de
Ondine, tais como ventiladores mecanicos, oxigenoterapia, monitores
respiratorios, marca-passos, entre outros, de acordo com a necessidade de

cada paciente.

[l - Assisténcia domiciliar: Sera assegurado o direito dos pacientes
com Sindrome de Ondine de receberem assisténcia domiciliar, por meio de
equipes especializadas, que oferecerdao suporte técnico, treinamento e
orientagdo aos cuidadores e familiares sobre os procedimentos necessarios

para o cuidado adequado dos pacientes.
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IV - Acesso a terapias complementares: O SUS promovera o acesso a
terapias complementares que possam contribuir para o bem-estar e qualidade
de vida dos pacientes com Sindrome de Ondine, como fisioterapia respiratéria,

fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicoterapia e suporte psicossocial.

Artigo 3% O Ministério da Saude devera estabelecer diretrizes e
protocolos clinicos especificos para o atendimento dos pacientes com
Sindrome de Ondine, em colaboracdo com especialistas e associacdes

representativas da area da saude.

Artigo 4°: Sera promovida a capacitacdo dos profissionais de saude
que atuam no atendimento aos pacientes com Sindrome de Ondine, visando

garantir a exceléncia e a atualizagao dos cuidados oferecidos.

Artigo 5°: Esta lei entra em vigor na data de sua publicagio.

Justificativa

A Sindrome de Ondine é uma condi¢gao neurolégica rara e debilitante
que afeta a capacidade de respiracdo automatica dos individuos. Os
portadores dessa sindrome dependem de ventilagdo mecéanica para garantir a

sobrevivéncia e a funcionalidade respiratoria adequada.

Diante da complexidade e da gravidade dessa condi¢ao, € fundamental
que o Estado assuma a responsabilidade de garantir o acesso ao tratamento
necessario para os pacientes com Sindrome de Ondine, a fim de proporcionar-
Ihes uma melhor qualidade de vida e o suporte adequado para enfrentar os

desafios diarios.

Ademais, todos os cidaddos tém o direito fundamental a vida e a
saude, conforme estabelecido na Constituicdo Brasileira. Garantir o acesso ao
tratamento adequado para os portadores da Sindrome de Ondine € uma forma
de assegurar o cumprimento desse direito, uma vez que o tratamento é

essencial para a sua sobrevivéncia e bem-estar.

De modo que o acesso ao tratamento da Sindrome de Ondine nao
deve ser limitado pela condicdo socioecondbmica dos pacientes ou suas

familias. O SUS é o principal sistema de saude do pais e tem o dever de
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garantir a igualdade de oportunidades no acesso aos servigcos de saude,
incluindo o tratamento da Sindrome de Ondine, para todos os cidadaos

brasileiros.

Vale ressaltar que o tratamento da Sindrome de Ondine requer
equipamentos especializados, cuidados médicos continuos e assisténcia
domiciliar. Esses custos podem ser altos e, muitas vezes, inacessiveis para as
familias que ja enfrentam desafios financeiros devido a condicdo de saude do
paciente. Ao oferecer o tratamento pelo SUS, as familias terdo um alivio
financeiro significativo e poderdo focar na melhoria da qualidade de vida do

paciente.

Em suma, este projeto de lei busca estabelecer politicas publicas que
garantam o acesso ao tratamento da Sindrome de Ondine pelo SUS, visando a
promog¢ao da saude, ao respeito aos direitos fundamentais e a melhoria da
qualidade de vida dos pacientes e suas familias. E necessario que o Estado
assuma a responsabilidade de fornecer os recursos necessarios e promover a
capacitacao dos profissionais de saude para atender as necessidades
especificas desses pacientes e oferecer-lhes o cuidado adequado que

merecem.

Esperamos, portanto, contar com o apoio dos nobres parlamentares
para a aprovagao desta proposta, que tem como objetivo garantir o direito dos

pacientes portadores da Sindrome de Ondine.

Sala das Sessoes, em de de 2023.

Deputado JUNINHO DO PNEU

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Juninho do Pneu

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD239826615100

<
[%2]
L
=
'
o
(@]
—
N
o™
<
o
<
—
o
o~
o
N
~
N
(@]
S~
~
~
(o]
AT
On
©
I
c
[}
%
[0}
jut
[}
<

o
N
(@)
N
~~
o0
N
™~
@\
(-
—
(am




