PROJETO DE LEI N° , DE 2021
(Da Sra. ERIKA KOKAY)

Institui a Politica Nacional de Atencéao
Integral a Pessoa com Encefalomielite
Mialgica ou Sindrome da Fadiga Crénica.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei trata da criagdo da Politica Nacional de
Atencdo Integral a Pessoa com Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da
Fadiga Crénica (EM/SFC).

Art. 2° Fica instituida a Politica Nacional de Atencéo Integral a
Pessoa com Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga Cronica
(EM/SFC), a ser implementada no &mbito do Sistema Unico de Satude — SUS,
com o objetivo de assegurar aos pacientes diagnosticados com essa doenga
o direito de acesso aos servicos de saude de forma integral, para o
atendimento ao conjunto de todas as suas necessidades relacionadas com a

prevencao, a protecao e a recuperacao da saude.

Art. 3° A Politica Nacional de Atencao Integral a Pessoa com
Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga Crénica (EM/SFC) deve

executar as seguintes agoes:

| — garantir o acesso aos servigos de saude por equipe
multiprofissional e que envolvam a atengcdo as necessidades individuais e
coletivas dos pacientes com Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga
Cronica (EM/SFC) de forma integral, o que inclui acesso a todas as terapias

com eficacia contra a doenga e seu quadro sintomatologico;
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Il — definir os protocolos clinicos e as diretrizes terapéuticas
fundamentadas em conclusdes cientificamente certificadas e apés a analise

da Comissao Nacional de Incorporagao de Tecnologias no SUS — Conitec;

[l — promover campanhas de esclarecimento publico que
informem a populagdo acerca dos sintomas da doencga, importancia da
atencao adequada e precoce, acompanhamento por profissionais de saude
com enfoque multidisciplinar, entre outros aspectos considerados essenciais

para a informacgao da sociedade;

IV - melhorar os processos relacionados com a triagem e o
diagnéstico definitivo, em especial pela recomendagdo de quais exames
complementares sdo essenciais para a realizagao do diagndstico diferencial

com outras patologias de quadro clinico similar;

V — capacitar recursos humanos da rede de atencdo a saude,
publica e privada, para aprimorar a capacidade de deteccdo de casos da

doenca, diagndstico conclusivo e indicagao da melhor terapia;

VI — fomentar a realizagdo de estudos e pesquisas sobre a
Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga Crbnica (EM/SFC),
especialmente com novos medicamentos com eficacia contra a doenca, como

estimulo a obtencao de inovagbes com aplicagdes praticas;

VIl — facilitar o acesso a terapias experimentais e ao uso

compassivo de medicamentos em fase de estudo clinico;

VIl — celebrar parcerias, termos de cooperacao, convénios e
outros instrumentos similares com entidades publicas e privadas aptas a

contribuir para a implementacao da politica de que trata esta lei;

IX — desenvolver sistema de informagdes que possa agregar
dados e indicadores uteis no aprimoramento de agbes e programas do SUS
voltados para a Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga Crénica
(EM/SFC);

X — proporcionar aos portadores da EM/SFC credencial para a
utilizagdo das vagas de estacionamento para portadores de necessidades

especiais, bem como, fazer uso de filas preferenciais;
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XI — proporcionar aos portadores da EM/SFC os seguintes
equipamentos: cadeira de rodas, cadeira de rodas motorizada, cadeira de
banho, andador e/ou qualquer outro acessoério necessario ao bem-estar e

qualidade de vida do paciente, incluindo terapias com infusdo de colageno.

Art.4° A politica de que trata esta lei sera fundamentada nos

seguintes principios e diretrizes:
| — da universalidade do direito a saude e a vida;
Il — da equidade;
[Il — da integralidade;
IV — do respeito aos direitos humanos;
V — da garantia de autonomia, independéncia e de liberdade,

VI — da prioridade ao diagnostico precoce e enfoque

preventivo;
VIl — da atengao por equipe multiprofissional;
VIIl — do acesso as terapias disponiveis e experimentais;
IX — da ndo discriminagao e respeito as diferencas;
X — da garantia de acesso a servigos de qualidade;
XI — da diversificagdo das estratégias de cuidado;
Xl — do favorecimento a inclusao social;
XIII — da promogé&o de autonomia e exercicio da cidadania;

XIV — do desenvolvimento pactuado de acbes entre os

diferentes niveis de gestdo governamental do SUS;

Art. 5° Os portadores da EM/SFC terao direito aos beneficios
de auxilio-doenga e/ou aposentadoria por invalidez e isencdo do periodo de

caréncia.

Art. 6° As responsabilidades para a implementacao de acdes
e programas governamentais no ambito da politica de que trata esta lei serdo

de responsabilidade do Ministério da Saude.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Erika Kokay
Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD218703210700

Apresentacdo: 12/08/2021 10:52 - Mesa

PLn.2812/2021

*CD218703210700 *



Art. 7° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo

oficial.

JUSTIFICAGAO

A presente proposigdo tem o objetivo de garantir o direito a
saude, nos termos previsto na nossa Constituicdo Cidada, as pessoas que
sofrem da Encefalomielite Mialgica, que também é conhecida como Sindrome

da Fadiga Cronica.

Apesar da Constituicdo Federal estabelecer o atendimento
integral como uma das diretrizes do Sistema Unico de Saude, sabemos que
na pratica nem sempre isso ocorre, e tal inobservancia é rotineira quando se
trata de determinadas doengas para as quais o sistema ndo esta

adequadamente capacitado para seu atendimento.

Essa Sindrome foi descrita pela primeira vez na década de
80. Naquela época, ndo se conhecia nada sobre a etiopatogenia da doenca.
Em 2015, a organizacdo americana Institute of Medicine of the National
Academy of Science, concluiu que a EM/SFC é uma doenga sistémica grave,

crénica e complexa que pode afetar completamente a vida dos pacientes.

Cerca de 2,5 milhdes de pessoas nos Estados Unidos foram
afetadas com essa doencga, gerando despesas diretas e indiretas, de
aproximadamente 17 a 24 bilhdes anualmente. Estima-se que no Brasil, haja
um numero equivalente ao dos Estados Unidos de pessoas com essa
moléstia, apesar de ainda nao haver um estudo epidemioldgico aprofundado.
O indicativo € que existam pacientes sem o devido diagndstico, sendo preciso
investir em educacdo médica e no desenvolvimento de protocolos para

superar essa deficiéncia.

Essa Sindrome apresenta manifestagbes sintomaticas, tais
como: dores em varias partes do corpo (mialgia, altragia, dor de cabeca, dor
generalizada), problemas com o sono (insénia, sono fragmentado, sonoléncia
diurna, sono nao-reparador), fadiga persistente; mal-estar pés-esforgo (PEM -
post exertional malaise) - uma das principais manifestacdes da EM/SFC,
sintomas do trato gastrointestinal; sintomas genito-urinarios, disturbios

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Erika Kokay
Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD218703210700

Apresentacdo: 12/08/2021 10:52 - Mesa

PLn.2812/2021

*CD218703210700 *



imunoldgicos, disturbios e sintomas neuroldgicos (disturbios cognitivos - brain
fog/névoa mental, dificuldades para concentracao, problemas de memoaria de
curto prazo, dentro outros), disturbios e sintomas sensoriais e motores,
disturbios metabdlicos (problemas na produgdo de energia, recuperagao
muscular), sintomas recorrentes semelhantes aos da gripe, instabilidade
termostatica, disautonomia (disturbios do sistema nervoso auténomo):
intolerancia ortostatica, POTS (sindrome da taquicardia postural ortostatica),
sincope vasovagal, hipotensdo ortostatica, dentre outros, intolerancia a
temperaturas extremas (frio e calor), problemas cardiorrespiratorios,
sensibilidade alimentar (intolerancia a determinados alimentos), sensibilidade
quimica (intolerdncia a determinados medicamentos, produtos de limpeza,
perfume, dentre outros), suscetibilidade a infec¢gbes e/ou infecgbes

recorrentes, sintomas recorrentes e/ou migratorios.

Por ser uma condicdo cuja compreensdo é relativamente
recente, o desconhecimento dessa sindrome pela comunidade médica é
comum, o que acaba por causar mais sofrimento, estigma, marginalizagao e
angustia aos portadores da EM/SFC, pois os mesmos sdo diagnosticados
com outras doengas, tais como depressao e/ou ansiedade, e esse diagndstico
inadequado acaba aumentando mais ainda o martirio dos portadores, pois 0s
mesmos ndo conseguem entender o que esta acontecendo com seu proprio
organismo. Além disso, esse desconhecimento sobre a existéncia da doenga
acaba afetando as relagdes sociais, familiares e/ou conjugais, pois 0 membro

da familia afetado pela EM/SFC, nem sempre é compreendido pelos seus

entes e amigos.

Todo esse contexto pelo qual o portador vivencia no seu
cotidiano, gera ainda mais padecimento, podendo causar pioras no seu

quadro de saude fisico e mental.

Ainda sdo desconhecidas as causas e/ou gatilhos que
desencadeiam a doenga, embora ela geralmente apareca apos infecgdes,
especialmente virais. Existem evidéncias cientificas fortes sugerindo os
seguintes agentes causais: Citomegalovirus, Dengue, Enterovirus,
Herpesvirus, H1N1, dentre outros patdgenos, com énfase ao Eptstein Barr.

Outros possiveis desencadeadores sdo: traumas fisicos, agentes estressores
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agudos e/ou cronicos, etc. Todas as causas e/ou gatilhos carecem de mais

estudos para confirmar nexo causal na literatura médico-cientifica.

No que tange a possiveis infec¢coes que podem desencadear
a doenca, € importante ressaltar, em razdo do momento atual, que o CDC dos
EUA (Centers for Disease Control and Prevention) recentemente reconheceu
a forte similaridade desta condigcdo com a chamada “COVID-19 longa”. Talvez
venhamos a ter uma enorme quantidade de pessoas com EM/SFC apéds a

presente pandemia.

E interessante também notar, preliminarmente, que a
semelhanga dos levantamentos epidemiolégicos para EM/SFC, as mulheres
sd0 a maioria da populagdo portadora de ambas as condigdes, com uma
incidéncia cerca trés vezes mais no sexo feminino em relagdo ao sexo

masculino para a EM/SFC.

Nesse contexto, torna-se relevante reconhecer precocemente
as comorbidades para a instituicdo do tratamento mais adequado, no intuito
de melhorar o bem-estar e a qualidade de vida do paciente. Vale lembrar que
o tratamento deve envolver tanto o combate direto a doenga, como o controle

da sintomatologia.

Faz-se necessario, também, o suporte do INSS, por meio dos
beneficios previdenciarios, a fim de proporcionar ao paciente condi¢bes para
sustentar a si e seus dependentes, durante o periodo em que se encontre
inapto para exercer suas atividades profissionais, garantindo assim os direitos

constitucionais ao portador da EM/SFC.

A ideia da implementagdo de uma politica especifica vem ao
encontro das necessidades dos pacientes, da melhoria do processo de
diagnose, da definicdo de protocolos clinicos, de diretrizes terapéuticas que
contemplem a doenca em seus variados graus de manifestagdo e na
dependéncia das comorbidades associadas, entre outros aspectos expressos

no Projeto de Lei proposto.

Além disso, deve ser ressaltada a importancia de parcerias
com outras entidades que atuam na protecao de pacientes e da realizagao de

campanhas voltadas a conscientizagdo da populacdo em geral e, em
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especial, daquelas pessoas que possam estar sofrendo com sintomas e
sequer conseguem identificar qual a sua doencga. Essa acédo voltada ao
esclarecimento da populagcdo também se revela uti no combate a

discriminacdo e a promogéao de inclusdo social dos pacientes.
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Ante todo o exposto, solicitamos o apoio dos demais

parlamentares no sentido do acolhimento da presente matéria.

Sala das Sessoes, em de de 2021.

Dep. ERIKA KOKAY - PT/DF
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