PROJETO DE LEI N° , DE 2019
(Do Sr. RAFAEL MOTTA)

Dispbe sobre a atencdo integral para o
tratamento da mucopolissacaridose.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei trata da atencéo integral para o tratamento da

mucopolissacaridose, no @mbito do Sistema unico de Saude.

Art. 2° O Sistema Unico de Satde garantira a distribuicdo dos
medicamentos necessarios para o0 tratamento da mucopolissacaridose,

inclusive dos seus sintomas.

81° A Unido, através do Ministério da Saude, padronizara os
medicamentos a serem utilizados para promover o cumprimento desta lei, de

acordo com os protocolos clinicos aprovados pela comunidade cientifica.

8§2° A padronizacdo de que trata o paragrafo anterior devera
ser atualizada constantemente, sempre que necessario, tendo em vista a

incorporacgao de produtos inovadores.

Art. 3° O Sistema Unico de Saude devera desenvolver acées
de carater educativo que busquem uma maior compreensdo dos aspectos

relacionados a doencga, formas de diagnostico e tratamento adequado.

Art. 4° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacgéo.

JUSTIFICACAO

A referida proposicdo € fruto de amplo debate acerca dos
Projetos de Lei n°® 2747/2011 e 2869/2011, dos nobres ex-deputados Junji Abe

e Felipe Bornier respectivamente. Por estarem sujeitos ao arquivamento, de



acordo com o art. 105 do Regimento Interno da Camara dos Deputados, e
serem de relevancia, apresento projeto de lei com as devidas consideracfes

expostas no parecer do nobre deputado Jorge Solla a respeito da matéria.

As mucopolissacaridoses sao doencas genéticas
caracterizadas pela diminuicdo de atividades em determinadas enzimas
presentes nas células humanas e que causam alteracdo no metabolismo de
substancias chamadas de glicosaminoglicanas (antigamente conhecidas como

mucopolissacarideos e que deu nome a doenca).

A deficiéncia e auséncia dessas enzimas levam ao acumulo
das referidas substancias nos lisossomos das células humanas e causam
disfuncédo celular, tecidual e orgéanica, de forma progressiva e que leva a
diversas manifestacbes clinicas, tais como: comprometimento 0sseo
progressivo; infiltragdo dos tecidos das vias aéreas superiores; hipertrofia das
gengivas e prejuizo do esmalte dos dentes; complica¢cdes na motricidade oral,
da mastigacdo, degluticdo e da fala, motoras e respiratorias; alteracdes
cardiologicas; opacidade de coérneas em alguns tipos, retinite pigmentar,

disfuncgdes retinianas, miopia e glaucoma, hidrocefalia, entre outros.

A variedade de sintomas manifestados nos pacientes que
possuem algum tipo de deficiéncia nas enzimas lisossébmicas responsaveis
pela metabolizacdo das glicosaminoglicanas €é muito grande. O
comprometimento organico causado por essa desordem exige uma série de
cuidados multidisciplinares, das diversas areas da medicina e das ciéncias da

saulde.

Como é de se esperar, 0 uso de medicamentos, dentre outros
mecanismos terapéuticos, € uma providéncia corriqueira e proporcional ao
quadro sintomatico apresentado. Assim, o tratamento dessa doenca torna-se
muito dispendioso para 0s portadores, aos quais resta apenas 0 sistema

publico de saude para dar a atengéo requerida.

Porém, vale salientar que a Constituicdo Federal prevé a
atencao integral a saude como diretriz para a organizacéo dos servicos e acdes
de salude por parte do Poder Publico no ambito do Sistema Unico de Saude.
Essa previsao geral alcanca todas as doengas existentes, bem como todo o



arsenal terapéutico aprovado para combaté-las, de acordo com protocolos

clinicos e diretrizes terapéuticas.

A previsdo genérica contida na Carta Magna estabelece a
obrigacao estatal de tratar e combater cada doenca, de forma integral, inclusive
no que tange a distribuicdo gratuita de medicamentos e outras terapias. Assim,
seria redundante existir uma lei para expressar a obrigacdo do Estado em
ofertar os tratamentos adequados, incluindo medicamentos, pois esta

obrigacdo ja esta prevista na Constituicdo Federal.

Todavia, registro que tal previsdo nao impede a edicao de lei
ordinaria que detalhe melhor e de modo especifico determinados aspectos do
direito de acesso aos medicamentos destinados ao combate a
mucopolissacaridose, inclusive o controle sintomatico das manifestacfes

clinicas.

Assim, apresento o presente Projeto de Lei com intencédo de
deixar, de forma expressa, o direito dos portadores de mucopolissacaridoses a
terem acesso integral para o tratamento da doenca. Entretanto, apenas o
tratamento medicamentoso, por si s, ndo faz frente a complexidade de
sintomas e agravos. O cuidado multiprofissional, o diagnéstico precoce e o
aconselhamento genético, quando indicado, devem-se somar a administracéo

de medicamentos.

Contamos, portanto, com o apoio dos nobres Pares no sentido

de aprovar a iniciativa que ora apresentamos.

Sala das Sessodes, em de de 2019.

Deputado RAFAEL MOTTA
PSB/RN



