PROJETO DE LEI N° , DE 2013.
(Do Sr. Mateus Curty)

Determina a criacdo de centros especializados
no tratamento de pessoas com Gagueira e
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) e o cadastro
das mesmas para o controle das doencas.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 12 Esta lei determina a criacdo de centros publicos para os tratamentos especializados em
pessoas com Gagueira e Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA).

§ 12 Garantir aos pacientes:

| — A possibilidade do tratamento da Gagueira e da Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA)
com profissionais especializados.

Il — Fazer o mapeamento genético dos pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica
(ELA).

Il = Conceder aos pacientes, alimentacdo e acomodagdo durante o periodo do
tratamento.

IV — Condicionar o acompanhamento médico aos pacientes, se necessario.

V — Cadastrar os pacientes portadores das doencas definidas acima, para um controle
quantitativo nacional.

Art. 22 O cadastro dos pacientes com Gagueira e Esclerose Lateral Amiotrdfica (ELA) fica
disponivel para pesquisas e estudos direcionados ao avango da ciéncia e tecnologia.

Art. 32 Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo.
JUSTIFICAGAO

Nos dias atuais percebemos a falta de centros de tratamento especializados para
pessoas com Gagueira e Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), temos que proporcionar a estas
pessoas os devidos cuidados para o tratamento da Gagueira e a diminui¢do do sofrimento dos
pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA).

A presente proposicdo tem por objetivo conceder aos portadores de Gagueira e
Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), a possibilidade de tratamento com profissionais
especializado e centros de tratamento especificos. Possibilita também a reintegracdo das
pessoas com Gagueira ao mercado de trabalho e as institui¢des de ensino, pois os portadores
da Gagueira sentem as dificuldades ao comunicar-se no dia — a — dia, em apresenta¢des em
publico e entrevistas de emprego, e o bullying escolar que é uma possivel complica¢do a qual
pais e professores devem estar muito atentos.

A Esclerose Llateral Amiotrofica (ELA) é uma das principais doengas
neurodegenerativas. Trata-se de um distlrbio progressivo que envolve a degeneragao de
sistema motor em varios niveis: bulbar, cervical, toracico e lombar.

Acredita-se que, por acaso do primeiro sintoma, mais de 80% dos neurénios motores
ja foram perdidos. Mais de 90% dos casos sdo isolados, e o restante tem padrdo de heranca
autossdmica dominante, as vezes relacionado a muta¢do do gene SOD 1. A sobrevida média
dos pacientes com Esclerose Lateral Amiotrdfica (ELA) é de 3 — 5 anos. Na auséncia de
ventilagdo mecénica e ou tratamentos especificos, a porcentagem de sobreviventes em 10



anos é de 8% - 16%, podendo chegar a 15 anos ou mais com a ajuda do suporte ventilatério e
tratamento médico.

Ja a Gagueira é a mais comum desordem de fluéncia da fala atingindo cerca de 70
milhdes de pessoas em todo o mundo e de 2 milhdes de pessoas no Brasil. Cerca de 5% das
criancas entre dois e quatro anos de idade apresentam episédios de Gagueira, sendo
geralmente episédios transitérios que duram poucos meses, ocorrendo em consequéncia de
uma combinagdo de varios fatores durante o desenvolvimento da fala. Um destes fatores é a
maturacdo lenta das redes neurais de processamento da linguagem, que resulta numa
habilidade ainda pequena para articular palavras e encadea-las em frases nesta idade.

O rapido fluxo de pensamentos, em contraste com a relativa imaturidade do sistema
fonoarticulatério, contribui para que a crianga apresente alguma dificuldade para produzir um
ritmo regular e suave em sua fala. Esta disfluéncia pode aumentar quando a crian¢a estd
ansiosa, cansada ou doente e quando esta.tentando dominar muitas palavras novas.

O mapeamento genético da Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é necessdrio porque
possibilita nos estudos para a cura da doenga futuramente e possibilita que as universidades
utilizem este material para estudos relacionados a enfermidade.

Apesar de as doencgas ndo terem ligagdo uma com a outra, ambas sdo graves e trazem
desconforto ao portador e para a sua familia, que presenciam o sofrimento e o
constrangimento destas pessoas.

Por serem cidaddos como todos nds, os portadores das doengas descritas tém a
possibilidade tanto do tratamento (para a cura, que é o caso da Gagueira e para o conforto e
diminuigdo do sofrimento no caso da Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)) trazendo a alegria e
também conforto tanto dos préprios pacientes quanto dos seus familiares.

Por tudo isso, contamos com o apoio dos nobres Pares nesta iniciativa.

Sala das SessOes, em de de 2013.

Deputado Mateus Curty
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