MARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N° , DE 2025
(Do Sr. AUREO RIBEIRO)

Institui a Politica Nacional de Prevencéo,
Diagnéstico, Tratamento, Notificacdo da
Hipertermia Maligna e da outras

providéncias.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Fica instituida a Politica Nacional de Prevengéo, Diagndstico,
Tratamento e Notificacdo da Hipertermia Maligna — PNPHMTN, com o objetivo de
promover agdes integradas e articuladas entre os entes federativos para prevencao,
o diagndstico precoce, a notificagdo compulsoria e o tratamento adequado da

Hipertermia Maligna.

Art. 2° Para os fins desta Lei, entende-se por Hipertermia Maligna a
doencga genética rara e potencialmente fatal, caracterizada por reagcdo grave a

determinados anestésicos, exigindo diagndstico imediato e tratamento especifico.

Art. 3° Sdo objetivos da Politica Nacional de Prevencao, Diagndstico,

Tratamento e Notificagdo da Hipertermia Maligna:

| - Promover a conscientizacdo e a informagao sobre a doencga, seus

riscos e medidas de prevencgao;

Il - Fomentar a capacitacdo de profissionais de saude para o

diagnostico precoce, tratamento e manejo da crise de Hipertermia Maligna;

lIl - Incentivar a criacdo de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas,
de carater obrigatério para todas as unidades de saude publicas e privadas que

realizem procedimentos anestésicos;

IV - Apoiar a organizagédo de centros de referéncia para o diagndstico
genético, detecgao precoce, e tratamento especializado;

Fl. 1de4

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD252122881300

-E Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Aureo Ribeiro

Apresentacdo: 24/09/2025 18:18:09.430 - Mesa

PLnN.4762/2025

*CD252122881300 %



CAMARA DOS DEPUTADOS

V - Promover e apoiar a pesquisa cientifica e o desenvolvimento

tecnoldgico relacionados a doenga;

VI - Garantir a disponibilidade permanente do medicamento Dantroleno
Sédico, em quantidade suficiente e em condi¢cbes adequadas de armazenamento,

em todos os hospitais e clinicas que realizem procedimentos com anestesia geral;

VIl - Estimular a identificacdo e o cadastramento de individuos e

familias com histérico de Hipertermia Maligna;

VIII - Instituir o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Hipertermia

Maligna.
Art. 4° A Politica sera executada a partir das seguintes diretrizes:

| - Agbes de prevencao primaria com educacdo de pacientes e
familiares sobre historia familiar de Hipertermia Maligna, alertando a necessidade de

informar profissionais de saude antes de procedimentos anestésicos;

I - Acbes de prevengao secundaria com identificagcdo e atencéao

especializada aos individuos suscetiveis e seus familiares;

Il - Agbes de prevencdo terciaria garantindo acesso rapido ao

tratamento da crise e acompanhamento de longo prazo;

IV - Disponibilizacdo de materiais informativos sobre a doenca em

hospitais e clinicas cirurgicas;

V - Estabelecimento de parcerias com associagdes de pacientes,

entidades de classe, instituicbes de ensino e pesquisa, € a industria farmacéutica;

VI - Criacdo de um banco de dados nacional com notificagao
compulséria dos casos suspeitos ou confirmados de Hipertermia Maligna, integrando

o sistema de vigilancia em saude.

Art. 5° As despesas decorrentes da execugao desta Lei correrdo a
conta de dotagdes orgamentarias proprias, consignadas nos orgamentos da Uniao,

podendo ser suplementadas se necessario.

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

A proposta institui a Politica Nacional de Prevencédo, Diagnostico,

Tratamento, Notificagdo da Hipertermia Maligna.

A Hipertermia Maligna (HM) é uma doenga rara, mas de extrema
gravidade, com alta taxa de mortalidade se n&o diagnosticada e tratada
rapidamente. Seu diagnéstico € dificil e o tratamento demanda acesso imediato ao
medicamento Dantroleno Soédico, que nem sempre esta disponivel nos centros
cirirgicos’. Estima-se que sua incidéncia no Brasil seja de aproximadamente 1 caso
a cada 50.000 procedimentos anestésicos. A prevaléncia genética subjacente é
maior, com individuos suscetiveis variando de 1 em 3.000 até 1 em 8.500, e em

algumas estimativas, chegando a 1 em 400.2

A gravidade da Hipertermia Maligna reside em sua natureza
hipermetabdlica, que, em pessoas geneticamente suscetiveis, € desencadeada por
agentes anestésicos volateis e succinilcolina, resultando em hipercapnia,
taquicardia, hipertermia, acidose, rigidez muscular e, em casos graves, parada
cardiaca e morte. Essa definicdo técnica, descrita em publicagcdes especializadas,
como o artigo de Luz, G. T. G. (2018). Hipertermia Maligna. Revista Brasileira de
Anestesiologia, 68(3), 296-302, que reforca a necessidade urgente de uma politica

nacional de saude®.

O projeto de lei busca atender a uma demanda de saude publica ao
criar uma politica nacional que garanta a prevengao, o diagnéstico e o tratamento
adequados da HM, de forma integrada e articulada no Sistema Unico de Saude
(SUS).

A Politica proposta engloba desde a conscientizagdo da populagao e
dos profissionais de saude até a garantia de acesso ao tratamento. A relevancia e

urgéncia do tema ja foram reconhecidas em nivel estadual, a exemplo do Decreto n°

'SCIELO. Disponivel em https://www.scielo.br/j/rba/> Acessado em 16/9/2025

RMMG. Disponivel em <https:/rmmg.org/artigo/detalhes/2049?utm_source=chatgpt.com> Acessado em
16/9/2025

* SCIELO. Disponivel em https://www.scielo.br/j/rba/a/x8BYFmq8sCKKIWxs5WdALINF/?
format=pdf&lang=pt> Acessado em 16/9/2025
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46.601, de 12 de margo de 2002, do Estado de S&o Paulo, que regulamenta a

Politica Estadual de Prevengao, Diagndstico e Tratamento da Hipertermia Maligna®.

Além disso, em outro projeto de lei propde-se a instituigdo do Dia
Nacional de Conscientizagcdo sobre a Hipertermia Maligna, acdo fundamental para
dar visibilidade, educar a populacdo, alertar as familias de risco e incentivar a

capacitagao dos profissionais de saude.

A data de 11 de julho foi escolhida em homenagem ao Dr. Michael
Denborough®, o pioneiro na descrigdo da doenga e cujo aniversario é celebrado
neste dia. Em 1961, em Melbourne, Australia, ele descreveu o primeiro caso de HM
em um jovem que, durante a cirurgia, manifestou taquicardia, hipotensao, hipoxemia
e hipertermia, apdés dez membros de sua familia terem morrido sob anestesia. A
investigacdo de Denborough revelou que o padrdao de mortes era de heranca
autossémica dominante, e seu trabalho foi o primeiro a correlacionar a genética com
a sindrome. Um grande cientista e um ser humano notavel, seu trabalho seminal

langou as bases para a compreensao e o tratamento da Hipertermia Maligna.

Ao instituir a Politica Nacional de Prevengao, Diagnéstico e Tratamento
da Hipertermia Maligna, o Brasil avanga na prote¢cdo e na garantia dos direitos dos
cidadaos, em especial daqueles que convivem com doengas raras, alinhando-se aos

principios constitucionais de dignidade da pessoa humana e de direito a saude.

Diante do exposto, pedimos aos parlamentares o apoio para aprovacgao

da proposicao.

Sala das Sessoes, em de de 2025.

Deputado Federal AUREO RIBEIRO
Solidariedade/RJ
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SMHAUS. Disponivel em https://www.mhaus.org/ Acessado em 16/9/2025
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