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SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador FLAVIO ARNS

PROJETO DE LEIN° |, DE 2023

Institui a data de quinze de maio como o “Dia
Nacional de Conscientizagdo sobre a Esclerose
Tuberosa” e da outras providéncias.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Fica instituido o dia quinze de maio a ser lembrado
anualmente como o Dia Nacional de Conscientizacao sobre a Esclerose
Tuberosa.

Art. 2° No Dia Nacional de Conscientizacao sobre a Esclerose
Tuberosa, e na semana em que recair a data, as entidades publicas e privadas
promoverao agdes voltadas a tematica dessa doenga rara, abrangendo, dentre
outras:

I — a promocgao do debate sobre as condi¢cdes de vida da pessoa
com Esclerose Tuberosa, destacando o respeito por seus direitos e dignidade;

IT — a inclusdo da pessoa com Esclerose Tuberosa em todos os
contextos da vida em sociedade;

IIT — a énfase ao diagnostico precoce da doenga;

IV —a difusao de orientagdes sobre o tratamento adequado, com
medicamentos, tecnologias e apoio multidisciplinar.

Art. 3° Esta Lei entrard em vigor na data de sua publicagao.
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JUSTIFICACAO

A Esclerose Tuberosa (ET) ¢ uma doenga rara autossOmica
dominante, com uma incidéncia de 1 a cada 6.000 individuos.

Clinicamente, pode manifestar-se através de crises convulsivas,
tumores no coragdo, rins ¢ no sistema nervoso central (cérebro e retina),
angiofibromas faciais (tumores avermelhados semelhantes a acne), fibromas
ungueais (tumores debaixo das unhas), maculas hipopigmentadas (manchas
brancas na pele), deficiéncia intelectual.

E uma doenca cronica que afeta cada individuo de maneira
diferente sem caracteristicas padronizadas, sendo um transtorno genético que
pode afetar quase todos os 6rgaos do corpo, mas as manifestacdes da doenga
variam extensamente entre individuos e algumas podem ser potencialmente
fatais.

As apresentacdes diversas e variadas e a progressdao da ET
constituem um desafio para os cuidados de satde das pessoas acometidas
pela doenca, com impacto significativo nas despesas da familia com
tratamentos, ¢ na qualidade de vida, cabendo ao Poder Publico prover essas
pessoas com necessaria e adequada assisténcia.

No intuito da aten¢do que o Estado deve dedicar aos brasileiros
com doencas raras, o assunto figura nas pautas do Senado Federal com
acentuada relevancia. Temos instituida, no contexto da Comissao de
Assuntos Sociais desta Casa, uma subcomissdo dedicada especificamente a
essa tematica.

Temos, inclusive por meio de frequentes interlocugdes com o
Poder Executivo, conquistado avang¢os no fornecimento pelo SUS de
tratamentos indispensaveis e impossiveis de serem obtidos por conta propria
pelos pacientes, devido ao elevado custo.

Destaco que a necessidade de apoio publico ao paciente da doenga,
e sua familia, ndo se limita ao fornecimento de medicagoes. Para a obtencao
de diagnostico, ha que se analisar as trés geracoes mais proximas da pessoa
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(irmdos, pais e ou filhos ou avds). Deve ser feito teste genético para
aconselhamento familiar, sempre que haja davidas relativamente ao
diagnostico de ET.

A 1isto se acrescente a necessidade de exame de ressonancia
magnética do cérebro para identificar possiveis Astrocitomas
Subependimarios de Células Gigantes (SEGA), nodulos subependimarios
(SEM) e tuberosidades; avaliacdo de transtornos neuropsiquiatricos
associados a esclerose tuberosa (TAND); dentre tantos outros procedimentos
que sao tipicos de uma medicina de acentuados nivel e tecnologia.

Por essa razao, instituir uma data nacional alusiva a
conscientizacdo sobre a doenca sera de grande utilidade para a sociedade
brasileira que, se esclarecendo acerca desse mal, poderd ter atitude de
solidariedade e apoio republicanos para com as pessoas que apresentam
quadro tao severo, o que compreende, também, suas familias.

Eis as razdes que nos levam a apresentar o presente projeto de lei,
contando em antecipagdo com a sensibilidade e apoio dos pares desta Casa.

Sala das Sessoes,

Senador FLAVIO ARNS
PSB/PR
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