CAMARA DOS DEPUTADOS DO BRASIL
Deputada Carla Ayres — PT/SC

PROJETO DE LEI N° /2024
(da Sra. Carla Ayres)

Dispde sobre a criacdo do Programa
de Atencdo Integral a Doenga de
Parkinson no Sistema Unico de Saude
(SUS) e da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituido o Programa de Atencdo Integral a Doenga de Parkinson, com o
objetivo de garantir a educacdo, diagnostico precoce, tratamento padronizado, apoio aos
pacientes e cuidadores, reabilitagdo, acesso a medicamentos e tecnologias,
monitoramento, integracdo com a aten¢ao primaria, financiamento, garantia de direitos e
envolvimento da comunidade.

Paragrafo unico. O papel de acdes e servigos a serem contemplados pelo Programa, bem
como as diretrizes para o tratamento da Doenga de Parkinson, serdo definidos pela Unido
na forma de regulamento.

CAPITULO I - EDUCACAO E CONSCIENTIZACAO

Art. 2° O Programa promovera campanhas de sensibilizagdo com o intuito de aumentar a
conscientizacao sobre a Doenga de Parkinson (DP), seus sintomas ¢ a importancia do
diagndstico precoce.

Art. 3° Serdo realizadas agdes permanentes de capacitacdo para profissionais de saude,
incluindo neurologistas, enfermeiros, terapeutas ocupacionais e cuidadores, para garantir
atendimento adequado e humanizado aos pacientes com DP.

Paragrafo tinico - Programas de educacdo para a comunidade serdo implementados,
abordando o entendimento da DP e reduzindo o estigma associado a doenca.

CAPITULO II - DIAGNOSTICO PRECOCE E TRATAMENTO

Art. 4° O Programa garantira que os servigos de saude realizem diagndsticos rapidos e
precisos para a Doenga de Parkinson, garantindo uma identificagdo precoce da condicdo e
a continuidade do cuidado.
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Arte. 5° Seré estabelecido um Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas para a Doenga
de Parkinson, que servirdio como fundamentos para todas as agdes do Programa,
incluindo:

I. A padronizacdo de tratamentos, abrangendo medicamentos e terapias
complementares;

II. A definigdo de critérios e procedimentos para acompanhamento e reavaliacdo dos
pacientes.

Paragrafo tnico. O Protocolo Clinico e as Diretrizes Terap€uticas serdo revisados
periodicamente pelo Orgdo do Poder Executivo responsavel pela Politica de Saude,
garantindo que se baseiem nas melhores evidéncias cientificas disponiveis e nas praticas
clinicas mais eficazes.

CAPITULO III - APOIO AO PACIENTE E AOS CUIDADORES

Art. 6° O Programa criard servigos de apoio psicologico, social e econdmico para
pacientes e cuidadores, abordando questdes como a reintegragdo social e fortalecimento
da rede de suporte.

Art. 7° Serd incentivada a formacdo de grupos de apoio para troca de experiéncias e
informagdes entre pacientes e cuidadores.

Paragrafo tnico — Sera ofertada capacitagao especifica para cuidadores sobre como lidar
com os desafios emocionais e praticos de cuidar de um paciente com DP.

CAPITULO IV - REABILITACAO E CUIDADOS MULTIDISCIPLINARES

Arte. 8° Serdo desenvolvidos programas de reabilitagdo fisica e ocupacional, com o
objetivo de melhorar a qualidade de vida dos pacientes com DP.

Art. 9° O tratamento devera envolver uma abordagem de equipe multidisciplinar,
incluindo neurologistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais € nutricionistas.

CAPITULO V - ACESSO A MEDICAMENTOS E TECNOLOGIAS

Art. 10 O Programa garantird o acesso a medicamentos essenciais para o tratamento da
Doenga de Parkinson, garantindo que estes estejam disponiveis e acessiveis no Sistema
Unico de Sauade (SUS).
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Paragrafo unico. Os medicamentos e equipamentos necessarios aos pacientes poderao ser
encaminhados para suas residéncias ou instituicdes onde sejam acompanhados,
cadastrados pelos 6rgdos de saide competentes, sem qualquer 6nus para o usudrio.

Art. 11 O Orgio do Poder Executivo responsavel pela Politica de Saude promovera a
atualizagdo e incorporagdo continua de medicamentos e tecnologias que se mostrem
eficazes no manejo da Doenca de Parkinson, com base em evidéncias cientificas e na
avaliac@o das necessidades dos pacientes.

Art. 12 Diretrizes para o uso de telemedicina e tecnologias de monitoramento remoto
serdo internas ao Programa, facilitando o acompanhamento de pacientes e o0 acesso a
especialistas, especialmente em areas remotas.

Paragrafo unico - Aplicativos e sistemas online poderdo ser desenvolvidos para ajudar
pacientes e cuidadores a monitorar sintomas, agendar consultas e acessar informagdes
relevantes sobre a DP.

CAPITULO VI - MONITORAMENTO E AVALIACAO

Art. 13 Fica estabelecido um sistema abrangente de coleta de dados para o registro e
monitoramento dos casos de Doenca de Parkinson, com o objetivo de aprimorar a
compreensdo da epidemiologia da doenga e subsidiar politicas de saude publica.

Art. 14 Serdo definidos indicadores especificos para avaliar a eficacia das politicas
adotadas no ambito do Programa, assim como serdo realizadas revisdes regulares e
sistematicas, de modo a garantir a melhoria continua das acdes e servigos prestados.

Paragrafo tnico. A avaliagdo do Programa incluirda a perspectiva dos pacientes,
cuidadores e profissionais de saude, promovendo uma abordagem multidimensional.

CAPITULO VII - INTEGRACAO COM A ATENCAO PRIMARIA

Art. 15 O Programa promovera a formacao de profissionais de atencdo primaria para a
atencdo e o encaminhamento de casos suspeitos de Doenga de Parkinson.

Art. 16 Serdo disponibilizados recursos informativos para pacientes e familiares em
unidades de satde, garantindo acesso a informacgao sobre a Doenga de Parkinson.

CAPITULO VIII - FINANCIAMENTO

Art. 17 A alocagdo de recursos adequados serd garantida para o tratamento e apoio aos
pacientes com Doenca de Parkinson.
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Art. 18 O Programa estabelecerd parcerias com organizagdes nao governamentais,
universidades e outras entidades, pretendendo ampliar a assisténcia e a pesquisa na area.

CAPITULO IX - DIREITOS DOS PACIENTES

Art. 19 Os pacientes com Doencga de Parkinson tém assegurados os seguintes direitos,
garantindo um tratamento digno, acessivel e de qualidade:

§ 1° Direito a informagao:

I.  Os pacientes tém o direito de receber informagdes precisas e compreensiveis
sobre sua condi¢do, opgdes de tratamento, riscos e beneficios;

II.  Os pacientes devem ser informados sobre os recursos disponiveis na rede do SUS,
como grupos de apoio e servicos comunitarios.

2° Direito ao Diagnostico Precoce e Tratamento Adequado:
g q

I. E garantido o acesso a diagndsticos precisos € tempestivos por profissionais
especificos;

II.  Os pacientes tém direito a um plano de tratamento individualizado, que leve em
consideracdo suas necessidades e preferéncias.

§ 3° Direito ao Consentimento Informado:

I.  Os pacientes deverdo ser informados sobre os procedimentos propostos e
consentir livremente antes de qualquer intervengao.

§ 4° Direito ao Acompanhamento e Reabilitagdo:

II.  Os pacientes tém direito a programas de reabilitacdo adequados para melhorar sua
qualidade de vida e funcionalidade;

III. E garantido o acesso ao acompanhamento regular e continuo por equipes
multidisciplinares.

§ 5° Direito a Participacao na Tomada de Decisoes:

I.  Os pacientes devem ser incluidos nas decisdes relacionadas ao seu tratamento e
cuidados, respeitando suas preferéncias;
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II. E fundamental considerar e envolver cuidadores na tomada de decisoes,
fornecendo informagdes sobre como apoiar o paciente.

§ 6° Direito ao Tratamento sem Discriminacao:

I.  Garantir que todos os pacientes, independentemente de raga, etnia, idade, género,
orientacdo sexual ou condi¢do socioeconOmica, tenham acesso igualitario a
cuidados de satde.

II. Promover uma abordagem que combate os estigmas associados & Doenca de
Parkinson, respeitando a dignidade dos pacientes.

§ 7° Direito a Privacidade e Confidencialidade:

I.  Os pacientes tém o direito a protecao de suas informagdes pessoais € médicas, que
devem ser mantidas em sigilo;

II.  E assegurado aos pacientes um ambiente seguro, onde se sintam respeitados em
relacdo a privacidade de suas informagdes e experiéncias;

III.  E assegurado aos pacientes com Doenca de Parkinson o direito de receber, por
escrito, informagdes acerca da disponibilidade dos medicamentos e equipamentos,
por parte da autoridade de saude responsavel por seu fornecimento.

§ 8° Direitos relacionados ao trabalho:

I.  Sao assegurados direitos especificos para pacientes com DP em relagdo a protegao
no ambiente de trabalho, garantindo adaptag¢des e prote¢do contra discriminagao,
na forma de regulamentagao.

§ 9° Direito a informacdo sobre pesquisa:

II.  E assegurado que os pacientes sejam informados sobre pesquisas em andamento e
novas opcdes de tratamento, incentivando a participacdo em estudos clinicos
quando desejado.

Art. 20 O Programa promoverd a sensibilizagdo sobre os direitos dos pacientes em
relacdo ao trabalho e a satde.

CAPITULO X — PARTICIPACAO DA COMUNIDADE

Art. 21 O Programa estimulara a participagdo da comunidade em eventos de
conscientizacdo e apoio a pacientes e cuidadores.
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Paragrafo tnico. O Programa estimulard a participagdo de pacientes e organizagdes de
defesa dos direitos dos pacientes na elaboracao e revisao dos Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas.

Art. 22 Serdo criadas oportunidades para voluntdrios se envolverem em programas de
apoio e educacdo voltados para a Doenga de Parkinson.

CAPITULO XI - REDE DE INSTITUICOES DE ENSINO E PESQUISA

Art. 23 A Unido fomentard linhas de pesquisa sobre novas opgdes de tratamento e
intervengdes para a Doenga de Parkinson, em colaboragdo com instituicdes de ensino e
pesquisa, na forma de regulamento.

Art. 24 Fica instituida a Rede de Instituicdes de Ensino e Pesquisa em Apoio ao
Programa, com o objetivo de fomentar a colaboragdo entre universidades, centros de
pesquisa e servicos de satde para a promocao de estudos, desenvolvimento de novas
abordagens terapéuticas e capacitagdo de profissionais.

Paréagrafo unico. A participagdao na Rede serd aberta a instituicdes que comprovadamente
atuem na pesquisa e no ensino sobre a Doenca de Parkinson e que tenham interesse em
contribuir para o avango do conhecimento e das praticas na area.

Art. 25 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICACAO

A Doenca de Parkinson (DP) ¢ uma condi¢ao neurodegenerativa cronica, progressiva e
complexa, que afeta milhdes de pessoas em todo o mundo. No Brasil, a prevaléncia dessa
doenca esta em ascensdo devido ao aumento da expectativa de vida da populacao, sendo
fundamental a implementacdo de politicas publicas que garantam uma atencdo integral
aos pacientes.

A Doenga de Parkinson (DP) tem uma distribui¢do universal que atinge todos os grupos
étnicos e classes socioecondmicas. Estima-se uma incidéncia de 100 a 200 casos a cada
100.000 habitantes, sendo que sua prevaléncia aumenta com a idade. Do ponto de vista
patologico, a DP ¢ uma doenca degenerativa caracterizada principalmente pela morte de
neurdénios dopaminérgicos da substdncia negra, que apresentam inclusdes
intracitoplasmaticas conhecidas como corpusculos de Lewy. As principais manifestagoes
motoras da DP incluem tremor de seguranga, bradicinesia, sofrimento com roda dentada e
anormalidades posturais. Entretanto, as alteragdes ndo sdo restritas a substancia negra;
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podem ocorrer em outros nucleos do tronco cerebral, no cortex cerebral e até mesmo em
neuronios periféricos.

A presenca de processos degenerativos além do sistema nigroestriatal pode explicar uma
série de sintomas e sinais nao motores, como alteracoes do olfato, disturbios do sono,
hipotensdo postural, constipa¢cdo, mudangas emocionais, depressdo, ansiedade, sintomas
psicoticos, prejuizos cognitivos e deméncia. Essa complexidade clinica da DP se torna
um desafio significativo.

Por ser uma doenga progressiva que geralmente resulta em incapacidade grave apos 10 a
15 anos, a DP tem um impacto social e financeiro elevado, especialmente na populagdo
idosa. Estima-se que o custo anual mundial com medicamentos antiparkinsonianos seja
de aproximadamente 11 bilhdes de dolares, sendo o tratamento na fase avangada da
doenca cerca de trés a quatro vezes mais caro. Desde a década de 1960, apos a
identificacdo das alteragdes patoldgicas e bioquimicas no cérebro de pacientes com DP,
houve avancos significativos no tratamento, com a introducdo da levodopa, que
representa um marco terapéutico. Esse medicamento trouxe beneficios clinicos para
quase todos os pacientes e diminuiu a mortalidade pela doenga.

Contudo, o tratamento a longo prazo ¢ complicado pelo desenvolvimento de efeitos
adversos, como flutuacdes motoras, discinesias e complicagdes neuropsiquiatricas. Além
disso, conforme a doenca avanga, muitos pacientes apresentam manifestacdes nao
responsivas a terapia com levodopa, como episodios de congelamento, instabilidade
postural, disfungdes autondmicas e deméncia.

O Programa de Atencdo Integral a Doenca de Parkinson, conforme proposto, busca
atender a essa necessidade premente, assegurando uma abordagem multidisciplinar e
holistica que abrange desde a preven¢ao até a reabilitacdo e o suporte aos pacientes e seus
cuidadores.

1. Educagdo e Conscientizagdo - A promog¢ao da educacdo e da conscientizagdo sobre a
DP ¢ essencial para a detecg¢@o precoce da doenga, o que pode levar a intervengdes mais
eficazes e a uma melhor qualidade de vida. Campanhas de sensibilizacao e capacitagdo de
profissionais de saude contribuem para um diagnéstico adequado e a redugdo do estigma
associado a doenga.

2. Diagnéstico Precoce e Tratamento Padronizado - O diagndstico precoce ¢ crucial para
o manejo eficaz da DP. Ao instituir protocolos clinicos e diretrizes terapé€uticas, o
Programa garantird que todos os pacientes recebam um tratamento adequado e
padronizado, baseado em evidéncias cientificas. Isso ndo s6 aumentara a eficacia do
tratamento, mas também promovera um acompanhamento continuo e individualizado.
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3. Apoio a Pacientes e Cuidadores - Os cuidadores desempenham um papel fundamental
na vida dos pacientes com DP, enfrentando emogdes e desafios praticos. O Programa
prevé a criagdo de servicos de apoio psicoldgico, social e econdomico, bem como a
formacao de grupos de apoio, que facilitam a troca de experiéncias e o fortalecimento da
rede de suporte, contribuindo para o bem-estar tanto dos pacientes quanto de seus
cuidadores.

4. Reabilitacdo e Cuidados Multidisciplinares - A reabilitagdo ¢ um componente vital no
tratamento da DP, e a abordagem multidisciplinar permitird que os pacientes recebam
cuidados integrados, considerando suas necessidades fisicas, emocionais e sociais. Com o
envolvimento de diferentes profissionais de satide, como neurologistas, fisioterapeutas e
nutricionistas, sera possivel melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

5. Acesso a Medicamentos e Tecnologias - Garantir o acesso a medicamentos essenciais €
tecnologias de tratamento ¢ fundamental para a eficacia do Programa. A inclusdo de
diretrizes para o uso de telemedicina e tecnologias de monitoramento remoto facilitara o
acompanhamento dos pacientes, especialmente aqueles que vivem em areas remotas,
garantindo que todos tenham acesso a cuidados de saude adequados.

6. Monitoramento e Avaliacdo - Estabelecer um sistema abrangente de coleta de dados
para o registro e monitoramento dos casos de DP permitira uma melhor compreensdo da
epidemiologia da doenca e subsidiara a formulacdo de politicas de satide publica. A
avaliacao continua do Programa, com a participagdo de pacientes e cuidadores, garantira
a melhoria das agdes e servigos prestados.

7. Integracdo com a Aten¢do Primdria - A integracdo com a atencao primaria ¢ essencial
para garantir que a DP seja identificada e tratada de forma adequada desde os primeiros
sinais. O Programa promoverd a formagdo de profissionais de atengdo primaria,
garantindo que haja aptiddes para a realizagdo de diagnosticos e encaminhamentos de
forma eficaz.

8. Participa¢do da Comunidade - O envolvimento da comunidade nas agdes do Programa
ndo apenas aumenta a conscientizacdo, mas também cria um ambiente de suporte e
empatia no relacionamento com pacientes e cuidadores. A participagdo ativa de
organizacdes de defesa dos direitos dos pacientes garantird que suas vozes sejam ouvidas
e consideradas na elaboracdo de politicas de saude.

A criagdo do Programa de Atencdo Integral 2 Doenca de Parkinson no Sistema Unico de
Satde ¢ uma medida necessaria e urgente que visa melhorar a qualidade de vida dos
pacientes, fortalecer o suporte aos cuidadores e promover um tratamento digno e
acessivel a todos. A implementagdo deste Programa ndo atendera apenas as necessidades
de satde da populagdo afetada, mas também contribuird para a constru¢do de uma
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sociedade mais justa e igualitaria, onde os direitos dos pacientes sejam respeitados e
valorizados. A aprovacao deste projeto de lei é, portanto, um passo significativo em
direcdo a promoc¢do da saude e do bem-estar da populacdo brasileira. Pelas razodes
expostas, contamos com o apoio dos e das colegas parlamentares para a aprovagao desta
legislacao essencial.

Sala das Sessdes, em de outubro de 2024.

Deputada CARLA AYRES
(PT/SC)
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