Senhor Presidente

Senhores Vereadores

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doencga degenerativa
do sistema nervoso que causa paralisia motora irreversivel, resultando da
deterioracdo progressiva dos neurénios motores.

Desde 2009, o Ministério da Saude oferece medicamentos
gratuitos para pacientes com ELA, mas o alto custo desses medicamentos é
apenas uma parte do desafio. O tratamento completo inclui fisioterapia,
reabilitacéo, orteses e suporte multidisciplinar.

Existe uma necessidade clara de uma abordagem mais
abrangente e integral por parte do Sistema Unico de Saide (SUS), que ndo
apenas forneca medicamentos, mas também ofereca suporte para todas as
formas de tratamento, visando minimizar os sintomas e melhorar a qualidade
de vida dos pacientes.

Nesse sentido, este projeto propde um programa de apoio aos
pacientes com ELA e seus familiares, além de promover conscientizacao
publica sobre a doenca. Inclui medidas como garantia de diagnostico e
tratamento, fornecimento continuo de medicamentos, capacitacdo de
profissionais de salde e orientacdo para o publico sobre onde procurar ajuda
ao suspeitar dos sintomas da ELA.

Ante o0 exposto, solicito aos nobres vereadores que aprovem a

presente propositura, reconhecendo a importancia da matéria.



PROJETO DE LEI N° 42/2024

Institui politica de atencdo integral ao
portador da doenca Esclerose Lateral
Amiotréfica (ELA) no Municipio de S&o
Vicente.

Art. 1° - Fica instituida a politica de atencéo integral ao portador
da doenca Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) no Municipio de Sao Vicente
com o objetivo de assegurar atendimento aos pacientes em todas as suas

manifestacdes clinicas e aos sintomas relacionados.

Art. 2° - Sao diretrizes da politica de atencao integral ao portador
da doenca Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA):

| - aperfeigoar o atendimento ao paciente mediante a articulagéo e
a humanizacéo dos servicos no ambito da saude, da rede socioassistencial e
do sistema de justica;

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

lIl - oportunizar a participagdo dos familiares do paciente, assim
como da sociedade civil, na definicdo e no controle das agdes e dos servigos
de saude, nos termos de regulamento;

IV - apoiar agbes de desenvolvimento cientifico e tecnologico
voltadas ao enfrentamento da Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) e suas
consequéncias;

V - desenvolver instrumentos de informacdo, analise, avaliagédo e

controle por parte dos servicos de saude e abertos a participacdo da

sociedade.



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

| - organizacdo, qualificagdo e humanizacdo do atendimento ao
paciente;

Il - ampliacdo da rede de atendimento ao portador de ELA, com a
efetiva articulacdo de o&rgdos publicos, entidades da sociedade civil e
colaboradores;

lIl - padronizagéo da metodologia dos servigos prestados por meio
da elaboracdo e da divulgacdo 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 0 acesso aos profissionais de saude e
medicamentos;

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

VI - capacitagdo continuada de profissionais e gestores de salde
e demais agentes para o atendimento humanizado ao paciente;

VIl - divulgacdo de informacbes sobre o diagnéstico e o
enfrentamento a doenca Esclerose Lateral Amiotrofica; e

VIIl - Incentivo a celebracdo de parcerias e convénios com
entidades da sociedade civil para a realizacdo dos servicos, nos termos
estabelecidos em regulamento.

Paragrafo Unico - As diretrizes para a politica instituida por esta lei
e as acOes programaticas relativas a doenca Esclerose Lateral Amiotrofica
poderdo ser definidas por meio de normas técnicas, a serem elaboradas pelo
Poder Publico, garantida a participacdo de entidades, representantes da

sociedade civil e de profissionais da area.



Art. 4° - A implementacdo e a coordenacédo da politica instituida
por esta lei cabera a Orgdo competente, garantindo em Uultimo caso a
participacéo de representantes da sociedade civil.

Art. 5° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

SALA MARTIM AFONSO DE SOUSA
Em 21 de margo de 2024.

DERCINHO NEGAO DO CAMINHAO



