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CA':!_RRR. MUNICIPAL DE

SAO PAULO

34°GV - VEREADOR DR. NUNES PEIXEIRO

PROJETO DE LEI n.°

“Institui politica de atencao
integral ao portador da doenca
Esclerose Lateral Amiotréfica
(ELA) no Municipio de Sao

Paulo”.

A Camara Municipal de Sao Paulo decreta:

Art. 1° Fica instituida politica de atengao integral ao portador da doenga

Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) no Municipio de Sao Paulo com o objetivo
de assegurar atendimento aos pacientes em todas as suas manifesta¢des
clinicas e aos sintomas relacionados.

Art. 2° Sao diretrizes da politica de atengéo integral ao portador da

doenca Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA):

— aperfeicoar o atendimento ao paciente mediante a articulacdo e a
humanizagao dos servigos no ambito da saude, da rede socioassistencial e
do sistema de justica;

— assegurar o atendimento integral e multiprofissional ao paciente,
observados os principios da dignidade da pessoa humana, da nao
discriminagcao e do acesso a saude;

— oportunizar a participagao dos familiares do paciente, assim como da
sociedade civil, na definigdo e no controle das agdes e dos servicos de
saude, nos termos de regulamento;

— apoiar ag¢des de desenvolvimento cientifico e tecnolégico voltadas ao
enfrentamento da Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) e suas
consequéncias;
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V. — desenvolver instrumentos de informacao, analise, avaliacdo e controle
por parte dos servicos de saude e abertos a participagcado da sociedade.

Art. 3° As acdes direcionadas a efetivagao da politica de que trata esta Lei
poderdo ocorrer de forma intersetorial e coordenada, obedecendo-se as
seguintes diretrizes:

I. - organizagdo, qualificacdo e humanizacdo do atendimento ao
paciente;

. - ampliacdo da rede de atendimento ao portador de ELA, com a
efetiva articulagdo de 6rgaos publicos, entidades da sociedade civil e
colaboradores;

ll. - padronizagdo da metodologia dos servigos prestados por meio da
elaboracao e da divulgacao de protocolos de atendimento, cadastro,
fluxogramas e normas técnicas;

Iv. - celeridade e privacidade em todas as etapas do atendimento ao
paciente, de modo a garantir o acesso aos profissionais de saude e
medicamentos;

V. - oferta de atendimento multiprofissional para tratamento de disturbios
fisicos ou mentais e de desajustes emocionais e sociais;

VI. - capacitagao continuada de profissionais e gestores de saude e
demais agentes para o atendimento humanizado ao paciente;

Vil. - divulgagao de informagdes sobre o diagndstico e o enfrentamento a
doenca Esclerose Lateral Amiotroéfica; e
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Vill. - Incentivo a celebracédo de parcerias e convénios com entidades da
sociedade civil para a realizacdo dos servigos, nos termos
estabelecidos em regulamento.

Paragrafo unico. As diretrizes para a politica instituida por esta Lei e as a¢des
programaticas relativas a doencga Esclerose Lateral Amiotréfica poderéo ser
definidas por meio de normas técnicas,a serem elaboradas pelo Poder Publico,
garantida a participacao de entidades, representantes da sociedade civil e de
profissionais da area.

Art. 4° A implementacdo e a coordenacao da politica instituida por esta
Lei caberao a 6rgao competente, garantindo em ultimo caso, a participacao de
representantes da sociedade civil.

Art. 5° As despesas decorrentes da aplicacdo desta Lei correrao por conta
de dotagdes orgamentarias préprias.
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Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

SALA DAS SESSOES DA CAMARA MUNICIPAL DE SAO PAULO, CAPITAL, aos 13
de margo de 2024.

Nunes Peixeiro
Vereador - MDB

JUSTIFICATIVA

Senhor Presidente,

Senhores Vereadores:

A Esclerose Lateral Amiotréfica € uma enfermidade degenerativa do
sistema nervoso. E provocada pela degeneracdo progressiva no primeiro
neurénio motor superior no cérebro e no segundo neurdnio motor inferior na

medula espinhal. Acarreta paralisia motora irreversivel.

ELA € uma doenga considerada grave e progressiva, 0os sintomas vao
piorando gradualmente. Conforme a doenga se agrava, a fraqueza e a atrofia

muscular avangam para outras partes do corpo.
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Desde 2009, o Ministério da Satde, por meio do Sistema Unico de Saude

(SUS), oferece medicamentos gratuitos, aos pacientes portadores de ELA.

Um dos principais problemas enfrentados pelos portadores da doenca de
fato é o elevado custo dos medicamentos, porém, o paciente necessita também
de um tratamento integral que inclua fisioterapia, reabilitagdo, uso de orteses,
cadeiras de rodas ou outras medidas ortopédicas que auxiliam na funcao
muscular e na saude geral. Além de ter um tratamento que envolva uma equipe
multidisciplinar formada por terapeutas, psicélogos, nutricionistas, enfermeiros e
neurologistas. Quem desenvolvam planos de tratamentos personalizados aos

pacientes.

A situagdo apresentada evidencia a necessidade de uma politica de
atencdo integral aos pacientes no Ambito municipal, por meio do Sistema Unico
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de Saude (SUS), visando n&o apenas o fornecimento de medicamentos, mas
todas as formas de tratamento, minimizando as manifestagcdes clinicas da

doenca, assim como os demais sintomas a ela relacionados.

Considerando que o acesso a saude é um direito fundamental do ser
humano e é dever do Estado garanti-la, formulando e executando politicas
econdmicas e sociais que visem a reducgéo de riscos da doenga e assegurem 0
acesso universal e igualitario as agdes e aos servigos para sua promogao e

protecao.

O presente projeto, tem como objetivo suprir esta lacuna na saude ao dar
suporte na formulacdo de um programa de apoio aos portadores de esclerose
lateral amiotrofica, aos seus familiares, assim como informar a populagao, de
modo geral, através de amplas ag¢des publicitarias sobre essa moléstia para que

se crie uma consciéncia social.

O programa insere-se em uma perspectiva de politica publica de saude
que leve em consideracédo essa grave doenga degenerativa, propondo, entre
outras medidas, a garantia de diagnostico e tratamento da esclerose lateral
amiotréfica, o fornecimento gratuito e ininterrupto de remédios, a organizagao de
um sistema de capacitacdo de profissionais para tratar dessa moléstia, o
desenvolvimento da populacéo, até mesmo indicando onde deve ser procurado

auxilio quando houver suspeita de alguém apresentar seus sintomas.

Diante dos fatos apresentados sdo essas as razdes que nos levam a
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instituir a politica de atencéo integral ao portador da doencga Esclerose Lateral

Amiotrdéfica (ELA) no Municipio de S&o Paulo, contando com o consentimento e

apoio dos nobres membros da Camara Municipal.

Sé&o Paulo, 13 de margo de 2024.

NUNES PEIXEIRO

VEREADOR - MDB
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