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PROJETO DE LEI N° , DE 2025
(Da Sra. CARLA DICKSON)

Institui, no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS), a Politica Nacional de Atengao
as Pessoas com Neuromielite Optica (NMO) e
doencas do espectro da neuromielite Optica
(DENMO), e da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E instituida, no @mbito do Sistema Unico de Saude (SUS),
a Politica Nacional de Atencado as Pessoas com neuromielite 6ptica (NMO) e
doencas do espectro da neuromielite 6ptica (DENMO), com os seguintes

objetivos:
| — promover o diagnostico precoce e o tratamento oportuno;

I — assegurar o acompanhamento multiprofissional e a

reabilitacao fisica, visual e psicoldgica;

[Il — apoiar a inclusdo social e a melhoria da qualidade de vida

dos pacientes e de suas familias;

IV — fomentar pesquisas clinicas, epidemiolégicas e de

reabilitacao;
V — estimular campanhas de conscientizagdo sobre a doenca.

Art. 2° Compete ao Ministério da Saude, observadas as
atribuicbes da Comissdo Nacional de Incorporacédo de Tecnologias no SUS
(CONITEC):

| — avaliar, em carater prioritario, a incorporacdo de recursos
diagndsticos e medicamentos aprovados pela Agéncia Nacional de Vigilancia

Sanitaria (ANVISA) destinados ao tratamento da NMO/DENMO;
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Il — elaborar e atualizar, quando cabivel, os Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas (PCDT) e a Relagdo Nacional de Medicamentos

Essenciais (RENAME), para fins de disponibilizagdo das terapias incorporadas;

[l — organizar a rede de referéncia em neurologia e doencgas

raras para diagnostico, acompanhamento e monitoramento dos pacientes;

IV — promover a capacitacdo permanente dos profissionais de

saude envolvidos no atendimento;

V — gerar e manter banco de informacdes clinicas, cientificas e

estatisticas atualizadas.

Art. 3° Enquanto ndo houver deliberacéo definitiva da CONITEC,
o Ministério da Saude podera disciplinar, em carater excepcional e justificado,

critérios técnicos para a disponibilizacdo de recursos diagndsticos e
medicamentos aprovados pela ANVISA para NMO/DENMO.

Art. 4° A implementacdo desta Politica devera observar a

integralidade da atencao, incluindo agdes de:
| — reabilitagao fisica, visual, neuroldgica e psicologica;
Il — apoio psicossocial e assistencial aos pacientes e familiares;

Il — articulacdo intersetorial com as politicas de educacgao,

assisténcia social e inclusao da pessoa com deficiéncia.

Art. 5° As despesas decorrentes da execucgao desta Lei correrao
a conta das dotagdes orgamentarias proprias da Unido, observadas as normas

da lei orgamentaria e do financiamento tripartite do SUS.

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

A neuromielite oOptica (NMO) e as doencas do espectro da
neuromielite optica (DENMO) constituem enfermidades raras, graves e
altamente incapacitantes, que atingem sobretudo o sistema nervoso central,
provocando surtos inflamatorios responsaveis por sequelas motoras e visuais de

grande impacto.

Os pacientes e suas familias enfrentam enormes dificuldades
desde o diagndstico, frequentemente tardio, até o acesso as terapias adequadas
e ao acompanhamento multiprofissional. A jornada € marcada por barreiras no
sistema de saude, altos custos com medicamentos de ultima geragao, escassez
de centros especializados e auséncia de informacao suficiente entre os
profissionais da rede basica. Esse cenario impde um peso desproporcional as
familias, que acabam arcando, muitas vezes sozinhas, com cuidados complexos

e continuos.

No campo do diagndstico, um dos maiores desafios € a
dificuldade de diferenciagdo entre a NMO/DENMO e outras doencgas
neurolégicas, como a esclerose multipla. Atualmente, os testes mais relevantes
incluem os exames sorolégicos para deteccdo dos anticorpos anti-AQP4
(aquaporina-4) e anti-MOG (glicoproteina da mielina do oligodendrdcito), além
da ressonancia magnética de alta resolugédo, que permite identificar as lesées
caracteristicas da doenca. A oferta ampliada desses exames no SUS sera

inestimavel para garantir diagndstico precoce e inicio tempestivo do tratamento.

Quanto as opcdes terapéuticas, a ciéncia tem avancado de
maneira significativa. Hoje, estdo disponiveis medicamentos inovadores que
reduzem de forma expressiva a ocorréncia de surtos incapacitantes. Entre eles,

destacam-se o Rituximabe, o Satralizumabe, o Inebilizumabe, o Eculizumabe e o
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Ra\;ulizumabe. Embora de altissimo custo, esses farmacos tém eficacia
comprovada, ja aprovados pela Anvisa e utilizados em diversos paises como
padrao terapéutico para a NMO/NMOSD. Sua incorporacgéao racional e planejada
ao SUS representa ndo apenas um avango médico, mas também um
investimento social: cada surto prevenido significa menos internagdes, menos

sequelas permanentes e maior qualidade de vida para os pacientes.

Diante desse quadro, € dever do Parlamento assumir
compromisso concreto com a populagdo mais vulneravel. O Sistema Unico de
Saude é o instrumento constitucional que garante a universalidade do
atendimento, mas para que essa promessa seja efetiva, é preciso dota-lo de
instrumentos normativos que orientem a atengao integral, assegurem a equidade

no acesso e promovam a atualizacdo permanente das praticas clinicas.

O presente Projeto de Lei busca, assim, harmonizar os anseios
da sociedade civil organizada e da comunidade médica com as
responsabilidades do Estado. Propde-se instituir uma politica nacional
especifica, que dé prioridade a avaliagcdo das tecnologias aprovadas pela
Anvisa, acelere a incorporacdo de medicamentos inovadores e fortaleca os
centros de referéncia em neurologia e doencgas raras. Ao mesmo tempo, o texto
prevé medidas de reabilitacdo, acompanhamento multiprofissional e apoio

psicossocial, em consonancia com o principio da integralidade do cuidado.

A expectativa € que, com a aprovacao desta proposi¢cao e sua
transformacdo em lei, o Brasil avance significativamente na capacidade de
diagndstico precoce, reduza as desigualdades regionais no acesso a terapias
modernas e assegure a milhares de brasileiros a esperanga de uma vida mais

digna e produtiva.
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Assim, confiamos no apoio dos nobres Pares para a aprovagao
desta relevante iniciativa em favor das pessoas com Neuromielite Optica,

doencgas correlatas e de suas familias, reafirmando o compromisso desta Casa

PLnNn.4528/2025

Legislativa com a defesa da saude publica e da justi¢a social.

Apresentacdo: 10/09/2025 16:29:18.460 - Mesa

Sala das Sessoes, em de de 2025.

Deputada CARLA DICKSON
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