PROJETO DE LEIN° |, DE 2016
(Do Sr. Alan Rick)

Dispbe sobre a Politica Nacional de
Conscientizacdo e Orientacdo sobre a
linfangioleiomiomatose — LAM

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E instituida a Politica Nacional de Conscientizacio
e Orientacdo sobre a Linfangioleiomiomatose — LAM, a ser desenvolvida de
forma integrada e conjunta entre a Unido, os Estados e os Municipios no
ambito do Sistema Unico de Saide — SUS.

Art. 2° A Politica Nacional de Conscientizacdo e
Orientacéo sobre a Linfangioleiomiomatose — LAM compreendera, entre outras,
as seguintes acoes:

| — divulgacdo e esclarecimento dos profissionais de
salude quanto as caracteristicas da enfermidade, seu quadro sintoméatico e
diagnéstico diferencial,

Il — estabelecimento de centros de referéncia para o
diagnéstico, tratamento e acompanhamento das portadoras de
linfangioleiomiomatose — LAM,;

[l — implantagdo de sistema nacional de coleta e
processamento de dados sobre casos da moléstia, para aprimorar o
conhecimento epidemiologico e clinico sobre a mesma e dar suporte a tomada
de decisdes.



Art. 3° O SUS propiciardA as portadoras de
linfangioleiomiomatose o0 acesso a todos 0s meios disponiveis para tratamento
e controle da moléstia.

Art. 4° O Poder Executivo regulamentara esta lei no
prazo de 60 dias a contar da data de sua publicacao.

Art. 5° As despesas decorrentes da execucdo desta lei
correrdo a conta de dotacbes orcamentarias préprias, suplementadas se
necessario.

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

JUSTIFICACAO

A linfangioleiomiomatose (LAM) é uma doenca pulmonar
rara, cuja etiologia ainda é desconhecida e que atinge mulheres em idade fértil.
Desenvolve-se pela proliferacdo de células musculares lisas atipicas (células
de LAM) ao redor de pequenas vias aéreas, de vasos sanguineos e de vasos
linfaticos, podendo causar obstrucdo bronquica e vascular e/ou formacéo de
cistos. Clinicamente, a enfermidade manifesta-se com dispneia que piora
progressivamente, tosse seca e pneumotérax de repeticdo, entre outros
sintomas menos frequentes.

Apesar de ndo haver ainda um tratamento definitivo, ha
drogas que vém sendo testadas com razoavel sucesso para controlar a
evolucdo da doenca. No entanto, € importante que o diagndstico se faca
precocemente, e a raridade da LAM somada a inespecificidade dos sintomas
iniciais fazem com que as pacientes sejam tratadas para outras enfermidades

antes da realizacdo do diagnostico, desperdicando recursos e tempo precioso.

O presente projeto de lei visa a criar meios para que as
portadoras de LAM possam ser diagnosticadas rapidamente e tratadas de
modo eficiente. Antes de mais nada, os profissionais de saude nao
especialistas devem ter nocdes suficientes sobre a enfermidade para que a
possam incluir entre suas hipéteses diagnosticas. Os centros de referéncia
permitirdo o diagnostico rapido e seguro e o inicio tempestivo do tratamento.
Finalmente, o sistema nacional de informacdes sobre a LAM permitird aos



profissionais conhecer a multiplicidade de apresentacbes da moléstia e
trabalhar melhor os casos que tém em maos.

Convicto do mérito da proposi¢céo, conclamo os nobres
pares a apoia-la com seus votos, para que a possamos aprovar com a maior
brevidade.

Sala das Sessoes, em de de 2016.

ALAN RICK
Deputado Federal/PRB-AC
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