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PROJETO DE LEI N°
(Do Senhor Deputado Robério Negreiros) Seciaiia Leislativa

ESTABELECE DIRETRIZES PARA A
POLITICA DE ATENCAO A SAUDE DE
PESSOAS COM SINDROME DE WEST E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS.

Art. 1° A Politica de Atencdo & Salde de Pessoas com Sindrome de West sera
implementada de acordo com as seguintes diretrizes:

I - garantia de acesso a profissionais e servigos de Salde especializados no
atendimento as necessidades de pessoas com sindrome de West;

II - continuidade terapéutica, com garantia de fornecimento ininterrupto de
medicamentos e acesso aos recursos e aos procedimentos terapéuticos necessarios;

III - aplicagdo e qualificacdo da cobertura do atendimento de salde as pessoas
com sindrome de West em conformidade com os principios da universalidade, da
integralidade e da humanizagao;

€ 19235s

IV - avaliacdo e monitoramento dos servicos e agGes de atengdo a salde de
pessoas com sindrome de West, com ampla divulgacao de seus resultados;

V - desenvolvimento e divulgacdo de sistema de informagdes epidemiclégicas
relacionadas a sindrome de West;

VI - promogdo de agdes preventivas e educativas nas unidades de Salde e/as
escolas;

VIl - diagnéstico precoce,

VIil - capacitagéo dos profissionais de saude a respgito a sindromg de West;
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IX - atualizagdo constante das diretrizes terapéuticas e dos protocolos clinicos
voltados as pessoas com sindrome de West;

X - combate & discriminagao;

Xl - publicidade das ag¢des e dos servigos voltados a prevengdo e ao tratamento
da sindrome de West;

XII - fomento a realizacdo de pesquisas sobre prevengdo, diagndstico e tratamento
da sindrome de West.

Art. 29 - Para fins de plena fruigdo dos direitos previstos pela legislacdo, o Distrito Federal
reconhece a pessoa com Sindrome de West como pessoa com deficiéncia.

Art. 39 - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICATIVA

O presente projeto tem como motivagdo maior, proporcionar as pessoas com
sindrome de West igualdade perante a sociedade, criando, para isso, agdes afirmativas
que busquem evitar a discriminagdo e o preconceito em relagdo a enfermidade.

A sindrome de West ou espasmos infantis € uma forma de epilepsia que se inicia
na infancia. Recebe o nome em homenagem ao médico inglés William James West (1793-
1848), que foi quem primeiro descreveu a sindrome em 1841. Possui diversas causas,
sendo geralmente causada por disfuncdes organicas do cérebro cujas origens podem ser
pré-natais, perinatais (causadas durante o nascimento) ou pés-natais.

A sindrome consiste numa triade de sinais clinicos e eletroencefalograficos: atrgso

Praca Municipal, Quadra 2, Lote 5, 4° andar - Gabinete 19 Fone: +55(61)3348-#192 - Brasilia - DF - Brasil CEP: 70.094-902

Selor Protocolo Legislativo
2L _N° €85 1 Jois

Foltia [ 002 raM—L



CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL \ p
GABINETE DO DEPUTADO ROBERIO NEGREIRQOS \ :/

e flexdo da pernas (espasmos miocldnico macigo) € comum a emissdo de um grito por
ocasido do espasmo.

Cada crise dura em média alguns segundos. As vezes as crises sao representadas
apenas por extensdo da cabega (tique de salaam ou “espasmo saudatdrio”). As crises sao
frequentes particularmente durante a vigilia, podendo chegar até a centena ou mais por
dia.

As contracBes sdo breves, macigas, simétricas, levando-se os membros superiores
para frente e para fora e flexionando os musculos o abdémen. S&o criangas hipoténicas.
Em principio, o diagndstico ndo é fcil, sendo os espasmos confundidos com cdlicas ou
com reflexo de Moro. Outra manifestacdo importante é o retardo mental que, em boa
parcela dos casos, pode ser evitado pelo tratamento precoce do quadro. Diz-se que as
alteracBes e caracteristicas clinicas e evolutivas desta sindrome dependem das condicdes
prévias do SNC do lactante antes dos surgimentos das crises. Com a maturagdo da
crianca, em geral as crises diminuem e desaparecem por volta do quarto ou quinto ano
de vida.

A sindrome de West constitui 2% de todas as epilepsias da infancia, e 25% das
epilepsias com inicio no primeiro ano de vida. A taxa de incidéncia € estimada em 2,5-6,0
casos por 10.000 nascidos vivos. Sua taxa de prevaléncia € de 1,5-2,0 casos por 10.000
criangas com idade de 10 anos ou menos. Noventa por cento dos espasmos infantis
comecam em criancas menores de 12 meses. O pico de inicio € entre quatro e seis meses
de idade. Estatisticamente os meninos sdo mais afetados que as meninas, numa taxa de
dois meninos para cada menina.

A falta de conhecimento, bem como o preconceito que envolvem a sindrome tem
tornado a vida dessas pessoas cada vez mais dificil, além de percebermos a falta de uma
politica adequada de controle, tratamento e estudos acerca do tema.

O que tentamos com a presente proposicdo é oferecer i alidade de
vida dos atingidos pela sindrome que nao conseguem trata
e o Poder Publico nd3o lhes oferecem qualquer garanifa que os/caracterize como
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deficientes, ficando & mercé da familia, muitas vezes carentes de recursos financeiros até
para adquirir os remédios necessarios, ou, a sua propria sorte, de discriminado pela
sindrome.

E sabido que boa parte dos médicos que atendem ao sistema bésico de salide ndo
tém profundo conhecimento sobre a sindrome que, ali, poderia ser tratada, e fazer o
encaminhamento para o tratamento especializado, onde é demorado o tempo para se
conseguir a consulta.

Por todos esses motivos € que conto com o apoio dos meus pares para a aprovagao
da matéria.
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\ / Unidade responsével: Secrelaria Legislativa
CAMARA

LEGISLATIVA
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Assunto: Distribuic3o do Projeto de Lei n? 685/15, que “Estabelece
diretrizes para a politica de ateng¢do a satde de pessoas com sindrome de
WEST e da outras providéncias”.

Autoria: Deputado (a) Robério Negreiros (PMDB)

Ao SPL para indexagbes, em seguida a Secretaria Legislativa, para
devolugdo ao Gabinete do Autor para manifestagdo sobre a existéncia de
proposicdo correlata/analoga em tramitagdo, Projeto de Lei ne 41/15, que
“Altera a Lei n2 4.202, de 3 de setembro de 2008, que institui o Programa
de Prevencdo a Epilepsia e Assisténcia Integral as Pessoas com Epilepsia
no Distrito Federal e da outras providéncias”, bem como Legislacdo
pertinente : Lei n2 4.202/08, que “Institui o Programa de Prevencdo a

Epilepsia e Assisténcia Integral as Pessoas com Epilepsia no Distrito
Federal e da outras providéncias”. (Art. 154/ 175 do Rl).

Em 02/10/15

)
-~ A

MARCELO FREDERICO M. BASTOS
Matricula 13.821
Assessor especial
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LEI N© 4.202, DE 3 DE SETEMBRO DE 2008
(Autoria do Projeto: Deputado Bispo Renato Andrade)

Institui o Programa de Prevencdo a
Epilepsia e Assisténcia Integral as
Pessoas com Epilepsia no Distrito Federal
e da outras providéncias.

O GOVERNADOR DO DISTRITO FEDERAL,
Fago saber que a Camara Legislativa do Distrito Federal decreta e eu
sanciono a seguinte Lei:

Art. 19 Fica criado, no Distrito Federal, o Programa de Prevencdo a Epilepsia
e Assisténcia Integral as Pessoas com Epilepsia.

Art. 2° O programa ora instituido ficara sob o comando e a responsabilidade
da Secretaria de Salde, que definird as competéncias em cada nivel de atuacgdo, e
contara com a participagdo das Secretarias de Estado de Educag&o, de Transportes e
do Trabalho.

Pardgrafo Unico. A Secretaria de Salde, no prazo de 30 (trinta) dias a partir
da publicagdo desta Lei, criara comissdo de trabalho para implantar o programa no
Distrito Federal, com a participacéo de técnicos e representantes de associagbes de
pessoas com epilepsia.

Art. 39 O Distrito Federal provera:

I - a todo cidad3o atendimento clinico especializado em todas as unidades
do sistema publico de salde;

II - toda a medicagdo necessiria ao tratamento aos cidaddos que
comprovem renda familiar inferior a 3 (trés) salarios minimos, a qual ndo podera
sofrer interrupgao de fornecimento.

§ 1° Quando ocorrer a falta de gqualquer medicamento necessario nos
estoques da Secretaria de Saude, fica o Poder Publico obrigado ao ressarcimento &
pessoa com epilepsia dos valores despendidos com a aquisicao dos medicamentos
prescritos pelo medico que a assiste.

§ 20 O portador de epilepsia que esteja usando medicamentos deve ter
prioridade nos postos de salde publicos e particulares quando da coleta de sangue
para exames, sem prejuizo das previsGes legais anteriores.

§ 39 Portadores submetidos a tratamento cirirgico para tratar epilepsia, em
qualquer idade, terdo direito a acompanhante na enfermaria, em tempo integral, em
hospitais plblicos e nos conveniados pelo Sistema Unico de Salde —~ SUS, até sua
alta hospitalar.

§ 4° A ndo-observancia do disposto nesta Lei sujeitara o infrator ao
pagamento de multa diaria no valor de R$5.000,00 (cinco mil reais).
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Art. 4° A gestante com epilepsia tera acompanhamento especializado
durante o pré-natal, no parto e durante o periodo de recuperagdo prescrito pelo
médico que a assistir.

Paragrafo tinico. No mesmo sentido, recebera igual tratamento aquela que
vier a sofrer aborto.

Art. 5° A Secretaria de Salde desenvolverd sistema de informacdo e
acompanhamento das pessoas com epilepsia, organizando cadastro proprio e
especifico e garantindo o sigilo.

Art. 6° A Secretaria de Salide cabera a organizacio de semindrios, cursos e
treinamentos com o objetivo de capacitar todos os servidores publicos distritais para
0s primeiros-socoiros aos portadores de epilepsia.

Art. 7° Do programa ora instituido deverdo fazer parte acSes educativas,
tanto de carater eventual como permanente, em que deverdo constar:

I — campanhas educativas de massa;
11 - elaboracdo de cadernos técnicos;

III - elaboragdo de cartilhas explicativas e folhetos para conhecimento da
populagdo, em especial para todo o corpo discente da rede publica.

Art. 8° As pessoas com epilepsia fica assegurada pelo Distrito Federal a
assisténcia integral, que ocorrera nas unidades de atendimento de satde.

Pardgrafo dnico. Na rede publica de salde, as pessoas com epilepsia
encontrardao atendimento especializado e o fornecimento dos seguintes
medicamentos:

I - &cido valproico;

IT - fenitoina;

III - fencbarbital;

IV — carbamazepina;

V - nitrazepan;

VI - clobazan;

VII - ACTH;

VIII — oxcarbazepina;

IX - divalproato de sodio.

Art. 99 O programa ora instituido, bem como os enderegos das unidades de
atendimento, devera ser objeto de divulgagdo constante em todas as unidades de
salde do Distrito Federal e nos meios de comunicagéo de ampla difus3o e circulagdo.

Art. 10. As Secretarias de Educagao, de Transportes e do Trabalho atuardo
conjuntamente, na formagdo dos educadores e dos funcionarios afetos a essas
pastas, para que estejam aptos a orientar e educar as pessoas com epilepsia, assim

como toda a coletividade, nas unidades escolares, e os profissionais em geral. =
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Paragrafo unico. Deverao ser elaborados e ministrados programas de
treinamento aos profissionais da educagao, de transportes e do trabalho para que
conhegam e reconhegam os sintomas de crises epilépticas, assim como estejam
capacitados para os primeiros atendimentos emergenciais.

Art. 11, Sera assegurado ao portador de epilepsia horario de servico
especial, para tratamento, e serd defeso ao empregador dispensa-lo em fungdo de
crises ou auséncia justificada.

Art. 12, Esta Lei, por instituir um programa, entra em vigor no exercicio
seguinte ao de sua publicacao.

Brasilia, 3 de setembro de 2008
12009 da Republica e 49° de Brasilia

JOSE ROBERTO ARRUDA
Este texto ndo substitui o publicado no Didrio Oficial do Distrito Federal, de 8/9/2008,
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