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PROJETO DE LEI N°

Deputado Federal MARCELO LIMA-PSB/SP

de 2023

(DO SR. MARCELO LIMA)

Institui o Programa de Apoio a Familias

e Responsaveis por Pessoas
Atrofia

Esclerose Lateral

Portadoras de Muscular
(AME),

Amiotréfica (ELA) e outras doencas

Espinhal

raras.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Esta Lei institui

o Programa de Apoio a Familias e

Responsaveis por pessoas portadoras de Atrofia Muscular Espinhal (AME),

Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) e outras doengas raras.

Art. 2° Considera-se doenca rara, para efeito desta lei, aquela que

afeta até 65 pessoas em cada grupo de 100.000 individuos.

Art. 3° O Programa de que trata esta Lei tem por finalidade

proporcionar tratamento adequado as pessoas portadoras de Atrofia Muscular

Espinhal (AME), Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) e outras doengas raras,

bem como a seus familiares e responsaveis, de modo a garantir:

| - diagndstico da doencga rara e a oferta do cuidado integral e

atencao multiprofissional, incluidos tratamentos medicamentosos e formula

nutricional.
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Il — acesso a programas de suporte familiar, destinados a
preparagao de pais e responsaveis para a oferta dos cuidados aos filhos e
dependentes com doencgas raras, com vistas a promogao do vinculo parental

ou familiar, a reabilitacdo e a qualidade de vida de todos os envolvidos.

Il - aperfeicoamento e aprimoramento de profissionais e
trabalhadores da saude, notadamente aqueles constantes no rol profissional do
Conselho Nacional de Saude disposto na Resolugao n°® 287, de 1998, e equipe
multidisciplinar, com o objetivo de fornecer atengdo especializada a pessoa

com doenca rara e seus familiares.

[l — o fornecimento de insumos, aparelhos e equipamentos para
tratamentos médicos integrativos, incluindo a continuidade do tratamento

enquanto houver necessidade do paciente e sua familia ou responsaveis.

§ 1° Os servigos oferecidos pelo Programa serdo gratuitos e
disponibilizados em unidades de saude, escolas e outros locais de facil acesso

para a populacéo.

§ 2° Os recursos para a implementagdo do Programa seréo
provenientes do orcamento do Ministério da Saude, bem como de outras fontes

que vierem a ser destinadas para esse fim.

Art. 5° Poderao ser beneficiarias do Programa as familias que
tenham em sua composicdo ao menos um membro com Atrofia Muscular

Espinhal (AME), Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) e outras doencgas raras.

Art. 6° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICATIVA

A doenca rara, seja qual for, € uma condicdo que afeta
significativamente a vida de quem convive com ela, em especial a das familias.
De modo geral, sdo as familias das pessoas com doengas raras que assumem

a responsabilidade de enfrentar os diversos desafios na busca pelo
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diagnéstico, acesso a servicos adequados de saude, assisténcia social,
medicamentos, alimentacdo que atenda as necessidades nutricionais
especificas, dentre outas abordagens essenciais para garantir a minima

dignidade ao seu ente querido.

Essa realidade estd a exigir dos poderes publicos uma
abordagem terapéutica que reconhega a parentalidade como aliada
indispensavel para o sucesso da politica de atencao integral as pessoas raras.
E fundamental que o Poder Executivo desenvolva politicas publicas que
promovam a inclusdo e o bem-estar ndo s6 das pessoas com doengas raras,
mas sobretudo, das familias que junto suportam todas as adversidades
impostas pela condicdo especial por elas experimentadas. O Programa de
Apoio a Familias e as pessoas com Atrofia Muscular Espinhal (AME),
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) e outras doengas raras, tem como objetivo
oferecer suporte multidisciplinar, visando a melhoria da qualidade de vida e o

desenvolvimento de habilidades sociais e emocionais.

O Poder Executivo deve, nos termos da Portaria n° 199, de 30 de
janeiro de 2014, implementar equipe multidisciplinar e medicina integrativa para
gerar expectativa de garantia de resultado ao paciente. Evitando assim que o
diagnosticado com doenga rara evolua para um quadro de deficiéncia.
Podendo assim, os diagnosticados com doengas raras antecipar o tratamento,
assim como, dar continuidade ao tratamento iniciado independentemente da
idade. Tal como, medida para prevenir a descontinuidade do tratamento do
doente raro, havendo melhora de comunicagcdo dos setores médicos

hospitalares.

A atrofia muscular espinhal (AME) € uma doenga neuromuscular
caracterizada por fraqueza e atrofia muscular progressiva, resultante do
acometimento de células no corno anterior da medula espinhal e nos nucleos
motores do tronco cerebral. E causada por uma delegédo homozigética do gene
de sobrevivéncia do motoneurdnio. Essa alteragdo genética resulta na redugao
dos niveis da proteina de sobrevivéncia do motoneurdnio, levando a

degeneracado de motoneurénios alfa da medula espinhal. O inicio dos sintomas
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pode ocorrer desde antes do nascimento até a vida adulta e inclui variados

fendtipos.

A  Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) ¢é  doencga
neurodegenerativa comprometendo o sistema nervoso motor. Ela causa
comprometimento fisico, progressivo e acumulativo, com ébito frequentemente
decorrente de faléncia respiratéria. A enfermidade apresenta caracteristicas
diversas nas formas de apresentacdo, curso e progressdo. Os pacientes
necessitam de tratamento com os profissionais de pneumologia e neurologia,
suporte ventilatério, terapia ocupacional, cadeira de rodas motorizadas,
aconselhamento familiar e incentivo psicolégico com desafios para melhorar a
qualidade de vida. Nota-se habitual, o estado vulneravel do paciente e da

familia diante da complexidade e limitagdes trazidas pela doenca.

Os pacientes necessitam de nutricdo adequada de forma a
garantir a ingestao de proteinas, gorduras, carboidratos, vitaminas e minerais
suficientes para o seu desenvolvimento. O cenario nacional revela uma
diminui¢do substancial do direito humano a alimentagdo no Brasil diante das
crescentes desigualdades sociais. A seguranga alimentar diminuiu de 2013 a
2018 e todas as formas de inseguranga alimentar aumentaram

acentuadamente no mesmo periodo de 05 anos.

A restricdo de proteinas causa um forte impacto na oferta de
energia, a qual €& necessaria para o0s processos metabdlicos, funcdes
fisiologicas, atividade fisica, crescimento e sintese de novos tecidos. Sem
esses alimentos, a baixa ingestdo de proteinas e calorias associada a
necessidade de restringir fenilalanina na dieta causaria um quadro de
desnutricdo grave o suficiente para ser incompativel com a vida. Os alimentos
especiais também ajudam as pessoas com erros inatos do metabolismo a obter
calorias suficientes para evitar a degradagdao do tecido muscular e a
consequente liberagdo de aminoacidos prejudiciais a saude para a corrente

sanguinea, causando o agravamento ou promovendo o descontrole metabdlico.

No contexto familiar e social das pessoas com doengas raras, é

paradoxal que a parentalidade ainda seja abordada de forma insuficiente nas
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politicas de atencdo integral até entdo desenvolvidas. Por essa razao,
entendemos relevante e necessario o projeto de Lei que ora apresentamos,
porque oferece suporte para que as familias garantam o bem-estar de seus

entes queridos.

Pedimos, pois, o apoio dos pares para a sua aprovacao.

Sala das Sessoes, em de de 2023

Deputado Federal MARCELO LIMA
PSB/SP
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