SENADO FEDERAL

Gabinete da senadora Dra. Eudocia

PROJETO DE LEI N° , DE 2026
(Da Senadora DRA EUDOCIA)

Institui a Politica Nacional de
Diagnostico  Precoce  da
Neurofibromatose, estabelece

principios, diretrizes e
objetivos, com foco na
detecgdo precoce, no

encaminhamento oportuno e
especializado, € na promogao
da qualidade de vida das
pessoas com
neurofibromatose.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Diagnostico Precoce da
Neurofibromatose, estabelece principios, diretrizes e objetivos, com foco na
deteccdo precoce, no encaminhamento oportuno e especializado, e na
promogdo da qualidade de vida das pessoas com neurofibromatose.

Art. 2° A Politica Nacional de Diagnéstico Precoce da
Neurofibromatose observard os seguintes principios:

I — respeito a dignidade da pessoa humana e a protegdo integral dos
direitos das pessoas com neurofibromatose;
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II — humaniza¢do da assisténcia em saude, com enfoque no
acolhimento, no cuidado integral e na atengdo centrada no paciente e em sua
familia;

IIT — garantia da equidade no acesso as acdes, servicos e tecnologias
de saude voltados a prevengdo, ao diagnodstico, ao tratamento e ao
acompanhamento da neurofibromatose, em todos os niveis de atencao do
Sistema Unico de Saude — SUS;

IV — integragdo e articulacdo das acdes de prevencgao, identificacao
precoce, diagndstico, tratamento, reabilitacio € monitoramento continuo da
doenga, observadas as diretrizes da atencao integral a saude.

Art. 3° Constituem diretrizes da Politica Nacional de Diagnostico
Precoce da Neurofibromatose:

I — promover a ampliagdo do acesso ao diagnodstico precoce, ao
aconselhamento genético e ao acompanhamento multiprofissional e
especializado das pessoas com neurofibromatose, em todos os niveis de
atencao a saude;

I — instituir protocolos clinicos, diretrizes terapéuticas e fluxos
assistenciais  integrados para o atendimento, encaminhamento,
monitoramento e tratamento dos pacientes no ambito do Sistema Unico de
Saude — SUS;

IIT - O diagnéstico da neurofibromatose no ambito do Sistema Unico
de Saude — SUS devera observar protocolos clinicos e diretrizes terap€uticas
atualizadas, compreendendo, sempre que clinicamente indicado e
tecnicamente disponivel.

IV — fomentar a racionalizagdo e a eficiéncia dos gastos publicos em
saude, mediante a preveng¢do de complicacdes tardias, a redugdo de
internacoes € a diminuigdo de procedimentos de alta complexidade
decorrentes do diagndstico tardio;

V — incentivar a capacitacdo regular e permanente e a atualizacdo
técnico-cientifica dos profissionais de saude para identificagdo precoce,
manejo clinico e acompanhamento adequado da neurofibromatose;

VI — estimular a produgdo de conhecimento cientifico, a cooperacao
institucional e o desenvolvimento de estratégias inovadoras em diagnostico
e tratamento, com potencial de impacto positivo no Brasil e de replicagao
internacional.
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Art. 4° Constituem objetivos da Politica Nacional de Diagndstico
Precoce da Neurofibromatose:

I — promover a inclusdo da neurofibromatose nas agdes, programas ¢
estratégias da atencao primadria a saude e da atengdo pediatrica no ambito do
Sistema Unico de Saude — SUS;

IT - fomentar a capacitacao continua e a qualificacdo técnico-cientifica
dos profissionais de saude para a identificagdo precoce dos sinais clinicos e
manifestacdes da neurofibromatose;

III — instituir e fortalecer fluxos de referéncia e contrarreferéncia entre
os diferentes niveis de atengdo a saude, assegurando atendimento integral,
coordenado e continuo aos pacientes;

IV — incentivar o acesso e a utilizacdo de terapias e tratamentos
disponiveis, inclusive medicamentos de uso oral e demais tecnologias em
saude indicadas para o controle e manejo da doenga;

V — promover a articulagdo e integracao da rede de atengdo a saude
com centros de referéncia e servicos especializados em doengas raras e
neurofibromatose;

VI — desenvolver campanhas permanentes de conscientizacao,
informacao e educacao em saude voltadas a populacao e aos profissionais da
area da saude;

VII — reduzir a incidéncia de complicagdes graves, sequelas e
agravamentos decorrentes do diagnostico tardio da doenca;

VIII — contribuir para a melhoria da qualidade de vida, da inclusdo
social e do bem-estar das pessoas com neurofibromatose e de seus familiares.

Art. 5° As agdes de diagndstico precoce da neurofibromatose serdo
desenvolvidas de forma integrada na Rede de Atenc¢do a Satude, com énfase
na Atenc¢ao Priméaria como coordenadora do cuidado.

Art. 6° A rede publica de saude disponibilizard tratamento com
medicamentos cuja eficdcia € comprovada pela ANVISA, com indicacao
para os pacientes com neurofibromatose tipo 1 (NF1).

Art. 7° O poder publico promoverd acdes permanentes de educacao
em saude, informacao e conscientizagdo destinadas a populagdo em geral e
aos profissionais da 4area da saude, com o objetivo de ampliar o
conhecimento, a visibilidade e a identificacdo precoce da neurofibromatose.
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Art. 8° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICATIVA

A neurofibromatose ¢ uma doenca genética rara que afeta
principalmente o sistema nervoso, a pele e os 0ssos. A forma mais comum
¢ a neurofibromatose Tipo 1 (NF1), caracterizada pelo aparecimento de
manchas “café com leite” na pele, pequenos tumores chamados
neurofibromas, alteragdes Osseas e, em alguns casos, comprometimentos
neuroldgicos e visuais.

A doenca é causada por mutacgdes genéticas e pode ser herdada dos
pais ou surgir espontaneamente. Cerca de 50% dos casos acontecem por
mutaciao nova, sem historico familiar.

A NF1 ¢é considerada uma das doencas genéticas raras mais
frequentes do mundo. Estudos internacionais apontam prevaléncia entre
1 caso para cada 2.500 a 3.000 pessoas. No Brasil, estima-se que
aproximadamente 1 em cada 5 mil habitantes tenha algum tipo de
neurofibromatose, o que representa dezenas de milhares de pessoas
convivendo com a doenga. Entretanto, especialistas alertam que muitos casos
ainda ndo sdo diagnosticados, principalmente nas formas mais leves.

O diagnostico precoce ¢ fundamental para melhorar a qualidade
de vida dos pacientes e evitar complicacoes graves. Quando identificada
ainda na infancia, a doenga pode ser acompanhada de forma multidisciplinar,
permitindo o monitoramento do crescimento dos tumores, alteracdes Osseas,
dificuldades de aprendizagem e possiveis complicagdes neurologicas. Além
disso, o acompanhamento médico continuo possibilita intervencdes mais
rapidas e eficazes, reduzindo riscos de deformidades, dores cronicas e
transformacao maligna de alguns tumores.

Os primeiros sinais costumam surgir nos primeiros anos de vida,
especialmente as manchas café com leite na pele e sardas em regides como
axilas e virilhas. Segundo especialistas, cerca de 97% dos pacientes com
NF1 recebem diagnostico até os 8 anos de idade quando ha
acompanhamento adequado. Por isso, a conscientizagdo da populacdo e a
capacitacao dos profissionais de saude sdo essenciais para reconhecer
precocemente os sintomas € encaminhar o0s pacientes aos centros
especializados.
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Apesar de ainda ndo existir cura definitiva para a
neurofibromatose, o avangco da medicina tem permitido tratamentos cada
vez mais eficazes para controlar sintomas ¢ melhorar a sobrevida e o bem-
estar dos pacientes.

Dessa forma, ampliar o acesso ao diagnostico precoce, ao
aconselhamento genético e ao acompanhamento especializado representa um
importante passo para garantir mais saude, inclusdo e qualidade de vida as
pessoas com neurofibromatose.

Diante do exposto, por ser de relevancia social, peco o apoio dos
nobres pares para a aprovagao deste Projeto de lei.

Sala das sessoes, 20 de maio de 2026.

Senadora Dra Eudodcia

(PSDB/AL)
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