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COMISSAO DE SAUDE
PROJETO DE LEI N° 2.812, DE 2021

Apensado: PL n°® 1.040/2022

Institui a Politica Nacional de Atengao Integral a
Pessoa com Encefalomielite Midlgica ou

Sindrome da Fadiga Crénica (EM/SFC).
Autora: Deputada ERIKA KOKAY
Relatora: Deputada ANA PIMENTEL

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 2.812, de 2021, de autoria da ilustre Deputada Erika
Kokay, propde a criacdo da Politica Nacional de Atengdo Integral a Pessoa com
Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Cronica (EM/SFC), a ser implementada no
ambito do Sistema Unico de Satde — SUS. O objetivo da politica, conforme previsto no
art. 2° do projeto, é o de assegurar aos pacientes diagnosticados com essa doenga o
direito de acesso aos servigos de saude de forma integral, para o atendimento ao
conjunto de todas as suas necessidades relacionadas com a prevencgdo, a protecéo e a
recuperagao da saude.

A autora da proposta justifica a iniciativa pela necessidade de se garantir o
direito a saude, nos termos previsto na nossa Constituicdo Cidada, pois, apesar da
previsao do atendimento integral como uma das diretrizes do Sistema Unico de Saude, o
que se observa, na pratica, € uma inobservancia desse principio quando se trata de
determinadas doencgas, para as quais o sistema ndo se encontra, ainda, adequadamente

capacitado para seu atendimento.
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Apds descrever os sintomas comuns a condigdo em tela, a autora defende a
implementacao da politica como forma de atendimento das necessidades dos pacientes,
da melhoria do processo de diagnose, da definicdo de protocolos clinicos, de diretrizes
terapéuticas que contemplem a doenga em seus variados graus de manifestagdo e na
dependéncia das comorbidades associadas, entre outros aspectos expressos no PL

proposto.

Posteriormente, foi apensado ao projeto original o PL n° 1.040/2022, de
autoria do Deputado Alexandre Frota, que institui a Politica Nacional de Atencao Integral
a Pessoa com Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Crénica (EM/SFC) e demais
doencgas associadas. Existem pequenas diferencgas redacionais entre as proposi¢des, que

se mostram quase idénticas, em esséncia.

As proposi¢coes foram distribuidas para a apreciagdo conclusiva das
Comissdes de Saude, de Financas e Tributagdo e de Constituicdo e Justica e de
Cidadania. As Ultimas duas apenas para andlise de adequagdo financeira ou
orcamentaria e de constitucionalidade e de juridicidade, respectivamente, conforme art.
54 do Regimento Interno da Camara dos Deputados (RICD).

Ao fim do prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas ao projeto nesta
Comissao.

E o relatério.
I -VOTO DA RELATORA

As proposi¢cdes em analise sugerem a criacdo de uma politica nacional
especifica direcionada as pessoas diagnosticadas com a Encefalomielite Mialgica, também
conhecida como Sindrome da Fadiga Crbdnica (EM/SFC). A esta Comissdo compete o

pronunciamento acerca do mérito das propostas perante o direito a saude.

O principal objetivo da politica sugerida nos projetos é o de assegurar o
acesso integral a todos os servicos e tratamentos que atendam ao conjunto das
necessidades das pessoas diagnosticadas com a Encefalomielite Mialgica/Sindrome da
Fadiga Cronica (EM/SFC).
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Inicialmente, cumpre registrar que as proposi¢cées se mostram meritérias para
0 aprimoramento das garantias ao direito a saude para todas aquelas pessoas que forem
diagnosticadas com Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Crénica (EM/SFC).
Conforme preceitua a Constituicao Federal, os servigos de saude oferecidos pelo SUS
devem observar a diretriz do atendimento integral e de forma universal. Apesar desse
comando contemplar a totalidade das necessidades dos pacientes em todos os niveis de
complexidade da atengcdo a saude, sabemos que nem sempre isso acontece no ambito
dos servigos publicos, como bem destacado pela autora da proposi¢ao principal. Essas
lacunas na atengdo a saude comprometem a concretizagado desse importante direito, nos

moldes idealizados pelo constituinte.

Diante da auséncia de concretizagdo do direito em comento, entendo que a
idealizagao e implementagao de politicas especificas devem ser vistas como ferramentas
com potencial de reversdo do quadro observado. Entendo que a politica em tela pode
conferir maior visibilidade das lacunas e omissdes existentes, as quais poderdo ser mais
facilmente eliminadas com o desenvolvimento de acdes especificas e com maior

direcionamento no combate aos aspectos mais deficitarios da atuacao publica.

Certamente, melhorias importantes na atengdo a saude dos pacientes
acometidos pela Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Crbénica (EM/SFC) serao
incorporadas aos servigos prestados pelo SUS. Assim, as garantias relacionadas com a
saude poderdo ser mais facilmente protegidas, o que mostra a conveniéncia e a

oportunidade das proposi¢des apresentadas.

Importante salientar, ainda, que as proposigdes em comento trazem normas
que contemplam, além do objetivo da politica em tela, os principios, diretrizes e as acgdes
respectivas, as quais, em ultima analise, estariam contempladas, de modo esparso, no
ordenamento juridico vigente. As proposi¢des, assim, trazem uma melhor sistematizagao
ao tema, o que confere maior seguranga juridica e reduz as possiveis duvidas que
possam existir, em especial para aqueles que seriam contemplados com a disciplina

legal.

Além disso, os dispositivos sugeridos ndo geram impactos significativos nos

servicos de saude do SUS, nem na sua operacionalizacdo e base de custeio, pois a
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politica sera implementada tendo como fundamento diversas atribuicdes e programas ja

existentes e consolidados no ambito do sistema publico.

Ja o PL 1.040/2022, apensado, traz alguns pontos que merecem alguma
consideracao, principalmente por trazer indicacdo de tratamentos que foram removidos
das orientagdes fornecidas pelo Instituto Nacional de Exceléncia em Satde e Cuidados
(NICE), em 29 de outubro de 2021, quando houve a divulgacédo das novas diretrizes
revisadas, por ndo se enquadrarem como tratamento ou cura adequadas as pessoas
acometidas pela Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Crénica (EM/SFC). Este
mesmo comité também reforcou que “ndo ha nenhuma terapia baseada em atividade

fisica ou exercicio que seja eficaz como cura para EM/SFC”.

Neste sentido, aproveitamos do PL 1.040/2022 a generalidade de disposicao
para o fornecimento de tratamentos adequados, sem que no entanto haja uma
especificacdo, que deve ser legada a regulamento normativo do Ministério da Saude e
outros 6rgaos competentes, e que sera atualizada a partir dos avangos e incrementos da

ciéncia e da medicina.

Ante o exposto, VOTO pela APROVACAO dos Projetos de Lei n° 2.812, de

2021, e n° 1.040, de 2022, nos termos do substitutivo anexo.

Sala da Comisséao, em de abril de 2024.

Deputada ANA PIMENTEL
Relatora
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 2.812, DE 2021
Apensado: PL n°® 1.040/2022

Institui a Politica Nacional de
Atencdo Integral a Pessoa com
Encefalomielite Mialgica/Sindrome da
Fadiga Cronica (EM/SFC).

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui a Politica Nacional de Atencao Integral a Pessoa
com Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Cronica (EM/SFC).

Art. 2° Fica instituida a Politica Nacional de Atengao Integral a Pessoa
com Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Crbénica (EM/SFC), a ser implementada
no ambito do Sistema Unico de Saude — SUS, com o objetivo de assegurar aos pacientes
diagnosticados com essa doenca o direito de acesso aos servigcos de saude de forma
integral, para o atendimento ao conjunto de todas as suas necessidades relacionadas com
a prevencgao, a protecao e a recuperagao da saude, inclusive os agravos correlacionados.

Art. 3° 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;

[l — da integralidade;

IV — do respeito aos direitos humanos;

V — da garantia de autonomia, independéncia e de liberdade;

VI — da prioridade as agdes preventivas;

VII — do desenvolvimento de estratégias para o diagndstico precoce;
VIII — da atengao por equipe multiprofissional;

IX — do acesso as terapias disponiveis;
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X — da facilitacdo no acesso ao uso compassivo, acesso expandido e
fornecimento de medicamentos pods-estudo;

XI — do combate a discriminacgao;

XII — da promocgéao ao respeito as diferencgas e tolerancia;
Xl — da garantia de acesso a servigos de qualidade;

XIV — da diversificagao das estratégias de cuidado;

XV — do favorecimento a inclusio social;

XVI — da promogao de autonomia e exercicio da cidadania;

XVIlI — do desenvolvimento pactuado de agbes entre os diferentes niveis
de gestao governamental do SUS.

Art. 4° A Politica Nacional de Atengdo Integral a Pessoa com
Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Crénica (EM/SFC) devera desenvolver pelo
menos as seguintes acdes:

| — garantir o acesso aos servigos de saude por equipe multiprofissional e
que envolvam a atencgdo as necessidades individuais e coletivas das pessoas acometidas
pela Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Crénica (EM/SFC) de forma integral, o
que inclui o acesso a todas as terapias contra a doenca e seu quadro sintomatolégico;

Il — definir os protocolos clinicos e as diretrizes terapéuticas e apods a
analise da Comissao Nacional de Incorporacao de Tecnologias no SUS — Conitec;

[l — promover campanhas de esclarecimento publico que informem a
populagédo acerca dos sintomas da doenga, importancia da atencdo adequada e precoce,
acompanhamento por profissionais de salde com enfoque multidisciplinar, entre outros
aspectos considerados essenciais para a informacao da sociedade;

IV - melhorar os processos relacionados com a triagem e o diagndstico
definitivo, em especial pela recomendagdao de quais exames complementares sao
essenciais para a realizagao do diagnéstico diferencial com outras patologias de quadro
clinico similar;

V — capacitar recursos humanos da rede de atengdo a saude, publica e
privada, para aprimorar a capacidade de deteccdo de casos da doencga, diagnodstico
conclusivo e indicagao da melhor terapia;
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VI — fomentar a realizagado de estudos e pesquisas sobre a Encefalomielite
Mialgica/Sindrome da Fadiga Cronica (EM/SFC), especialmente com novos medicamentos
e terapias com eficacia contra a doenca, como estimulo a obtengcdo de inovagdes com
aplicagdes praticas;

VII — facilitar o acesso a terapias experimentais € ao uso compassivo de
medicamentos em fase de estudo clinico;

VIll — celebrar parcerias, termos de cooperagdo, 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 ag¢des e programas do SUS voltados para a
Encefalomielite Mialgica/Sindrome da Fadiga Crénica (EM/SFC);

X — proporcionar as pessoas acometidas pela Encefalomielite
Mialgica/Sindrome da Fadiga Crénica (EM/SFC) os equipamentos e dispositivos médicos
necessarios para a manutencéo do bem-estar e da qualidade de vida do paciente.

Art. 5° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao oficial.

Sala da Comisséao, em de abril de 2024.

Deputada ANA PIMENTEL
Relatora
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