Sublique-se Inclya-se em |
|::autaCI por_ﬂ'____,sessbes f

Deputado

CALDINI CRESPO _ rLs NSO T
PROJETO DE LEI N° ?3)( , DE 1999 ng'é el
— EG/ETATIVO

“Institui o Programa Estadual de Atendimento Diferenciado aos Pofrtadore
de Esclerose Multipla”

A Assembléia Legislativa do Estado de Sao Paulo decreta:

Artigo 1° - Fica instituido o Programa Estadual de Atendimento Diferenciado aos
Portadores de Esclerose Multipla.

Artigo 2° - O Programa previsto no artigo 1° sera viabilizado junto aos Hospitais
Publicos do Estado de Sao Paulo, através da criaggdo de um Centro de
Atendimento e Tratamento de Esclerose Multipla.

! Artigo 3° - O Centro de Atendimento e Tratamento de Esclerose Multipla tera por
‘finalidade reunir os pacientes portadores de Esclerose Multipla em um programa
terapéutico medicamentoso e de reabilitagao fisica e psiquica.

Paragrafo unico - Os pacientes serdo atendidos gratuitamente pelo Sistema
Unico de Saude (SUS).

Artigo 4° - A equipe responsavel pelo atendimento dos pacientes portadores de
Esclerose Multipla devera ser composta por neurologistas, psicologos,
oftalmologistas, assistente social, urologistas e fisioterapeutas, alem dos servicos
|aboratoriais necessarios.

Artigo 5° - O Executivo podera firmar convénios com entidades da sociedade civil
e com as Prefeituras dos Municipios, para dar cumprimento ao disposto nesta lei.
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Artigo 6° - O Poder Executivo regulamentara esta ler no prazo de 60
(sessenta) dias apos a aprovacao da ler.

Artigo 7" - Esta ler entrara em vigor na data de sua posse.
JUSTIFICATIVA

A Esclerose Multipla € uma doenca mmunomediada inflamatona e
desmielinizante do sistema nervoso central.

Seu dianostico € ainda fundamentalmente clinico, requerendo a
demonstragdo de sintomas e sinais caracteristicos das lesdes da substancia
branca do sistema nervoso central (encéfalo e medula espinhal
disseminadas no tempo e espaco).

Afeta exclusivamente o tecido isolante que cobre as fibras nervosas
(baimhas de mielima) que degenera em certos pontos sendo substituido por
tectdo cicatricial (placas). A integridade desta bainha de mielina e de
importancia fundamental para a transmissdao dos impulsos e sua lesao
significa a interrupg¢do desses 1impulsos com o conseqiiente aparecimento
de sintomas neurologicos. A destruicao da miehina pode ser reversivel, o
que explica a evolucdo intermitente da doenca com periodos de
manifestacao clinica, alterando com periodos de remissao dos sintomas
(formas do tipo surto-remissao) existindo também uma forma cronica da
doenca na qual nao ocorre regressao dos sintomas.

A destruigdo cronica da bainha de mielina e das grandes vias que fazem a
conexao deste sistema, sdao representadas por aquelas que acionam oS
membros inferiores e superiores do ponto de vista motor e também as
grandes vias recebem a sensibilidade de segmentos do corpo.

As mamfestagdes clinicas da doenca variam em funcdo das areas do
sistema nervoso envolvidas. A localizacdo da lesdo “ora aqui, ora ali” é
responsavel pela variacdo do quadro clinico. Ndo obstante, a diversidade
das manifestagdes clinicas, em alguns casos, a Esclerose Multipla ¢ uma

doenca cronica, de causa desconhecida, sem cura e na maioria dos casos
Incapacitantes. '
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Por sua alta relevancia na Europa e Estados Unidos a Esclerose Multipla tem sido
motivo de numerosos estudos clinicos, laboratoriais, imunoldgicos e neuro-
radiologicos.

E caracterizado pelo comprometimento da bainha de mielina que protege as fibras
nervosos conhecidas como neurdnios, sintomas neuroldgicos sao muito
frequentes desde os primeiros estagios. A Esclerose Multipla evolui em surtos
longos ou curtos, ocasionando lesfes que irao evoluir ao longo do tempo tais
como: disturbios de sensibilidade, fadiga, disturbio de fala, de equilibrio e
coordenacao motora, neurite oOtica, diplopia, disturbios esfinctéricos, disturbios
emocionais e algumas vezes depressao.

No comeco do século muitos autores diziam que a doenca era degenerativa,
porque nao conheciam 0S seus mecanismos.

A Esclerose Multipla desde que foi descrita a 150 anos, ja revelava que o cérebro
das pessoas que morriam desse problema tinha inflamacao persistente.

Entao o termo degenerativo, desde quando foi conhecido, nunca se utilizou,
porque se sabia que era uma inflamacdo que destruia o sistema nervoso
previamente saudavel.

Nos idos de 1860, o pesquisador francés Jean Martins Charcot a definia como
uma doenca neuroldgica cronica, afetando ambos os sexos em maior numero
mulheres, evoluindo com periodo de exarcebacao e remissao.

Embora muitas situagdes concorram para o sofrimento, a doencga apresenta certas
peculiaridades pelas modificagcdes que determina no ser. A doenca provoca uma
ruptura no ser, Nno seu viver consigo mesmo € No seu estar-no-mundo, geralmente
representa uma quebra do projeto existencial e pode significar uma antecipacao
da finitude.

A falta de perspectiva de um futuro planejado, a mudanc¢a n relacionamento com
0S outros e a nao aceitagdo da imagem do préprio corpo enfermo podem
determinar quadros relacionais variados: revolta, rejeicdo da doenca, depressao,
autocompaixao, desespero, resignacao.

Muitos pacientes com Esclerose Multipla ficam muito angustiados antes da
confirmacao de diagnosticos e conflitos entre os pacientes com a suspeita da
doenca, e seus médicos, podem surgir nesta fase.

Estabelecido o diagnéstico, tem inicio o processo do ajustamento e o paciente
devera se adaptar a uma nova realidade. O processo é traumatico e inclui
conflitos emocionais, pode haver descrédito, sensacdo de raiva e depressio.

Num estagio posterior, dependendo de como a situacdo foi encaminhada, o
impeto inicial de negacgéo da doenca é substituido por tristeza e aceitagéo de sua

nova condigao. E importante salientar que este processo é normal e estas etapas
nao podem ser queimadas.
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Embora a convivéncia com uma doencga cronica seja longa, penosa e sujeita a
altos e baixos, € importante que o0 paciente seja informado sobre a natureza do
seu mal e que saiba ser possivel viver com Esclerose Multipla.

Ao concluir € importante considerar que o tratamento da Esclerose Mdultipla &
abrangente e multidisciplinar e deve objetivar o paciente inserido no seu meio
familiar e social, através de medidas educacionais, reabilitativas e
farmacologicas.

Pelas razbes expostas acreditamos que essa proposicdo esta plenamente
justificada e que certamente sera aprovada pelos nobres membros desta Insigne
Assembiéia.
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Nos termos do item 3, paragrafo unico do artigo
148, da IX Consolidagao do Regimento Interno, a
presente proposicdo esteve em pauta nos dias
correspondentes as 121° a 125% Sessoes Ordinarias
(de 13 a 19/10/99), ndo tendo recebido emendas ou

substitutivos.
DOL, 1$/10/99
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