PROJETO DE LEI N° DE 2@
(Do SenhoiICORAUCI SOBRINHO)
Dispde sobre a Politica Nacional para
Prevencdo, Diagnostico e Tratamento da
Hipertermia Maligna - HM e da

providéncias correlatas.

O Congresso Nacional decreta:

Artigo 1° - Fica instituida a Politica Naciorn@dra Prevencao,
Diagnéstico e Tratamento da Hipertermia Maligna M, Hjue serd desenvolvida nos
termos desta lei pelo Poder Executivo em parcemnaa sociedade civil.

Artigo 2° - A Politica Nacional para Prevenc@magndstico e
Tratamento da Hipertermia Maligna tem como objetivo

| — prevenir, diagnosticar, tratar e orientaeq@hdamente 0s
pacientes suscetiveis de hipertermia maligna efamiBares;

Il — garantir que todos os hospitais publicgsieados, postos de
saude e congéneres, empresas de medicina de goguerativas de trabalho médico
ou outras que atuem sob a forma de prestacdo direiatermediacdo dos servigos
médico-hospitalares, possuam medicamentos aprogrizata 0 combate a doenca;

[l — erradicar 0 numero de Obitos decorrentashipertermia
maligna;

IV — produzir material de divulgacdo para osfigsonais do
setor da saude, contendo todas as informacdes adbpertermia maligna e as formas
de evitar os seus efeitos mortais nos pacientes;

V — realizar palestras e/ou outros conclavesrmétivos sobre a
hipertermia maligna para médicos e outros profiss®de saude;

VI — implantar um sistema de coleta de dadosesob portadores

da sindrome, visando:



a)- manter um cadastro nacional com informacSelkre a
incidéncia da doenca na populacéo brasileira entenmide 6bitos dela decorrentes;

b)- obter informacdes precisas sobre a populatéigida pela
moléstia;

c)- contribuir para o aprimoramento das pesguisigntificas
sobre a hipertermia maligna;

d)- assegurar que as Autoridades sanitarias emmigs sejam
notificadas toda vez que houver vitimas fataisigartermia maligna.

Artigo 3° - As Unidades aludidas no inciso |l aidigo 2° desta
lei, ficam obrigadas a fornecer os medicamentosessgrios ao tratamento dos
pacientes portadores da hipertermia maligna.

Artigo 4° - A inobservancia dos preceitos ddstasujeitara os
infratores as sancdes penais e civis cabiveiséciesp

Artigo 5° - O Poder Executivo regulamentara spdsto nesta lei
no prazo de 30 (trinta) dias, a contar da dataidgpablicacao.

Artigo 6° - Esta lei entrard em vigor na datasda publicacéo,
revogadas as disposi¢cdes em contrério.

JUSTIFICATIVA

A Hipertermia Maligna foi descrita formalmentelg primeira
vez em 1960, pelos médicos australianos Michaebbenigh e Richard Lovell. Eles
descreveram o caso de um jovem que manifestarainutofpavor acerca de uma
operagdo a que ia ser submetido a curto prazajgavgrios de seus parentes tinham
falecido por razdes inexplicadas durante anestesias

Antecipadamente prevenido, o anestesiologistapesudeu a
intervencdo quando esse paciente comecgou a exibies febre e rigidez muscular

durante as fases iniciais da anestesia. Empreendsraimediatamente medidas



enérgicas para sustentacdo das funcdes vitais &cienpe sobreviveu — esse foi 0
primeiro caso documentado de hipertermia maligna.

A Hipertermia Maligna € uma sindrome ligada aauneranca
genética, sem sinais clinicos aparentes, deserdmde®ar anestésicos gerais
halogenados e por relaxantes musculares despol@szque, ndo sendo diagnosticada e
tratada em tempo habil, leva o paciente a 6bitd@% dos casos.

Muito embora ainda ndo se tenha dados estasstta HM no
Brasil, sabe-se com base em estatisticas nortéeamas que sua incidéncia é de
1:10.000 anestesias em criancas e 1:50.000 em. dereifra torna-se ainda mais
relevantes quando tomamos conhecimento da readizagécentenas de milhares de
anestesias/més em todo o territorio nacional.

Outro fator agravante da HM é o fato de estarlighda a uma
heranca genética dominante: assim, cada ocorréacsgmelhanca da ponta de um
“iceberg” esconde, muitas vezes, extensos grupugidaes sob risco de desenvolver
essa crise caracterizada por sua alta morbidade.

A descoberta da HM, ainda recente como acimatachb,
acrescida do periodo de laténcia que historicamsabsiste entre uma descoberta
cientifica e sua divulgacao, principalmente nosgmiem desenvolvimento como o
Brasil, configura um quadro de desconhecimentoiddreme entre a classe médica
nacional. O proprio curriculo das Faculdades deiditea ndo privilegia a sindrome, a
qual talvez seja discutida apenas em cursos degadkiacdo entre os médicos que
optam pela Anestesiologia.

O desconhecimento da HM, acrescido da auséecestatisticas
brasileiras sobre ela, tem levado a assunc¢éo gghicar e ndo fundamentada de seu
carater “raro”. Em decorréncia ndo tem havido partep dos dirigentes dos mais
diversos Servicos de saude interesse na aquisauedicamento especifico para a
prevencao e tratamento da HM. Falta-lhes visdogmtexa; falta a compreenséo de que
a prevencdo pode reduzir os custos de um compliggsmimento emergencial ou até

erradicar o nUmero de mortes decorrente da sindrome



Buscando atendimento em Servicos que nao possaem
medicamento adequado e muitas vezes desconhecerd@répria condicdo de
suscetibilidade, o paciente acaba tendo sua vidl@&gere ao conhecimento que o
anestesiologista, o cirurgido ou outros integradtesquipe médica possam ter sobre a
HM.

O conhecimento da HM, pelo médico, € fundameptah a
realizacdo de uma boa anamnese que investiguentesdanestésicos na familia do
paciente, da qual pode ocorrer a suspei¢cdo deusgatidilidade e 0 seu consequente
encaminhamento para tratamento adequado.

Pelo fato de a HM ter uma abrangéncia famildeyido a
transmissao genética dominante, outros profissotaiarea de saude normalmente em
contato mais direto com a familia do paciente, tambeverao estar informados sobre a
sindrome, para prestarem as devidas orientagdes.

Ademais, a Constituicdo Federal é clara ao afirque compete
ao Estado a assisténcia universal e integral a&es&@l artigo 196 dispoe:

“Artigo 196 - A saude é direito de todos e
dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a
reducdo do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as
acOes e servicos para sua promocgéao,
protecao e recuperagao.”

Desta forma, pode-se ver claramente que a saudw®hbrigacao
do Estado e por ele deve ser mantida, atravésldeEa® que “visem a reducdo do risco
de doencas e de outros agravos”. Conclui-se aglev€r do Estado manter em todos os
seus hospitais e congéneres adequado estoque dmmeato para garantir a protecao
dos cidadaos contra todas as doencas, entre leljpsrgermia maligna.

O dever dodslst ndo se limita as suas proprias Unidades, mas
também estende-se aos Orgéos particulares de Saiderme dispde o artigo 197 da

Carta Magna:



“Artigo 197 — S&o de relevancia publica as
acOes e servicos de saude, cabendo ao poder
publico dispor, nos termos da lei, sobre sua
regulamentacgdo, fiscalizagcdo e controle,
devendo sua execucdo ser feita diretamente
ou através de terceiros e, também, por
pessoa fisica ou juridica de direito privado”.

Nao resta, @ menor duvida sobre o dever do Estado de
garantir assisténcia adequada aos portadores siessame em suas unidades de saude
e de assegurar que 0s Orgaos particulares tambésterpr idéntica assisténcia aos
pacientes que sofrem daquele mal.

A adocéo deauPolitica Nacional de Prevencéo, Diagnoéstico
e Tratamento da Hipertermia Maligna — HM, € ne@méagara se evitar a continuidade
de Obitos em razdo de sua incidéncia e, em defesateresse publico, € importante
que este Legislativo aprove o presente projeto.

N&o poderag final, deixar de consignar o alto alcance
cientifico e social do brilhante trabalho que af€¥sora Doutora Marisa Atili Ennes
Simons, da Universidade Federal de Sdo Paulo — ESH; vem realizando no
combate a HM em nosso pais. De se destacar, tanmdiéangrande contribuicdo
cientifica para a elaboracado deste PL, que é anmsgigrado em propositura semelhante
apresentada pelo nobre Deputado Estadual Pauleifiee& Assembléia Legislativa de
Séo Paulo e que ja se converteu na Lei Estadud#l. 81, de 09 de marco de 2001.

Conto compo® dos nobres pares para sua rapida tramitacédo
e pronta aprovacao.

SALA DAS SE&8ES, em

Deputad®RAUCI SOBRINHO



