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PROJETO DE LEI N° 576, DE 2024
Institui o “Dia Estadual de Conscientizagao sobre a Adrenoleucodistrofia”.
A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO
DECRETA:

Artigo 1° - Fica instituido no ambito do Estado de S&o Paulo, integrando o calendario oficial, o “Dia Estadual de
Conscientizagao sobre a Adrenoleucodistrofia”.

Paragrafo unico - O dia de que trata o “caput” deste artigo, serda comemorado, anualmente, em 7 de maio.
Artigo 2° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.
JUSTIFICATIVA

O presente projeto de lei tem como objetivo instituir o “Dia Estadual de Conscientizacao sobre a
Adrenoleucodistrofia” no calendario oficial do Estado de Sao Paulo a ser comemorado anualmente em 07 de maio.
A escolha da data é motivada em razao do aniversario de Gabriel Franco Machado (in memoriam), diagnosticado
com ALD aos sete anos de idade. Gabriel enfrentou um diagnostico tardio e faleceu cerca de um ano depois do
diagndstico, em 16 de fevereiro de 2017. Sua mae, Linda Franco, diante da falta de visibilidade da doenga no pais,
fundou a Familia ALD Brasil e o Grupo de Troca-Troca entre maes especiais.

Assim, essa medida visa promover a conscientizagao publica sobre a adrenoleucodistrofia (ALD) - condigédo
resultante de alteracédo genética que impede a produgéo adequada da proteina ALDP (Adrenoleukodystrophy
protein), levando ao acumulo de acidos graxos de cadeia muito longa (AGCML) nas células -. Por esta razao,
também, a presente propositura sera medida primordial para incentivar o desenvolvimento de agbes publicas que
garantam o acesso a informacéo e a conscientizagdo da populagéo sobre esta condigdo. Segundo “Genética na
Pratica” da UFSCar, a adrenoleucodistrofia (ALD) € uma doenga genética e metabdlica hereditaria de origem
peroxissomal, considerada rara, degenerativa e incuravel.

Seu nome foi aplicado em referéncia as estruturas mais afetadas pela doencga, as glandulas adrenais/suprarrenais e
a substéancia branca localizada no interior do cérebro (medula cerebral). Destarte, a conscientiza¢ao sobre a
Adrenoleucodistrofia € crucial em varios aspectos: para a sociedade em geral, ela é fundamental para promover a
inclusdo e a acessibilidade para pessoas com ADL; por outro lado, para a comunidade médica e para as familias, a
conscientizacao é essencial para garantir o diagndstico precoce e um tratamento adequado.

Segundo os pesquisadores autores de “Genética na Pratica”, da UFSCar, uma alternativa curativa para pacientes
em fase inicial e inflamatéria da doenga, é o transplante de medula 6ssea (TMO). No entanto, diante da
complexidade da doenga, a maioria dos diagndsticos séo tardios e os tratamentos tornam--se paliativos, ou seja,
nao propiciam a cura. Para cura, por sua vez, além do diagndstico precoce, € necessario tratamento por equipe
multidisciplinar formada por médicos geneticistas, endocrinologistas, profissionais da enfermagem, fisioterapia,
fonoaudiologia e psicologia. Tudo, para que seja alcangada a independéncia funcional, melhora do equilibrio e
amplitude de movimentos do paciente, prevenindo e diminuindo encurtamentos musculares, normalizando o ténus e
estimulando as atividades de vida diaria, por exemplo.
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Além disso, a terapia com medicagdes antioxidantes € utilizada para os casos em que ocorre neuroinflamagao.
Esses tratamentos ajudam a prolongar a vida das pessoas diagnosticadas e proporcionam uma existéncia digna,
com qualidade de vida. Destarte, o presente projeto de lei encontra respaldo nos direitos fundamentais
constitucionais a dignidade humana, a igualdade e a nao discriminagdo, conforme estabelecido no artigo 1°, Ill; no
caput do artigo 5° e no artigo 3°, IV, todos da Constituicdo Federal. Ressalta-se, ainda, a competéncia dos Estados
em legislar sobre questdes relacionadas a saude e assisténcia publica, bem como garantir a protecédo e assisténcia
as pessoas com deficiéncia, nos termos dos artigos 23, inciso Il, e 24, inciso XIV, da Constituicdo Federal. Em
consonancia, a Lei Federal n.° 13.146/2015, denominada de Lei Brasileira de Inclusao (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), estabelece protecao as pessoas que foram diagnosticadas com adrenoleucodistrofia.

Ao definir que pessoas com deficiéncia devem ter seus direitos respeitados, garantidos e protegidos de qualquer
discriminag&o. Por derradeiro, vale ressaltar que a Constituicdo Estadual, em seu artigo 277, assegura com
absoluta prioridade que toda pessoa com deficiéncia tem direito a vida, a saude, a alimentagao, a educacao, ao
lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade, a convivéncia familiar e comunitaria.
Além de coloca-las a salvo de toda forma de negligéncia, discriminagao, exploragao, violéncia, crueldade e
agressao. Ante o exposto, submeto a presente matéria a apreciagcado dos Nobres Pares, contando com sua
aprovagao.

Assembleia Legislativa do Estado de S&o Paulo, em 13/8/2024.
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Secretaria de Estado da Saude
Centro de Documentagao

ctd@saude.sg.ﬂov.br



