COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 2.728, DE 2023

Obriga o tratamento especializado e
integral aos portadores da Sindrome de
Ondine no Sistema Unico de Saude (SUS) e
da outras providéncias.
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Relatora: Deputada ROGERIA SANTOS

| - RELATORIO

O projeto de lei em tela estabelece que o Sistema Unico de
Saude (SUS) oferega tratamento especializado e integral para os portadores da
Sindrome de Ondine, abrangendo diagndstico e acompanhamento médico:
fornecimento de equipamentos médicos; assisténcia domiciliar; acesso a
terapias complementares. Dispde que o Ministério da Saude estabeleca
diretrizes e protocolos clinicos especificos para o atendimento dos pacientes
com Sindrome de Ondine, em colaboragdo com especialistas e associacdes
representativas da area da saude, e que se promova a capacitagdo dos

profissionais de saude que atuam no atendimento.

A proposigao tramita em regime ordinario, sujeita a apreciagao
conclusiva pelas Comissdes de Saude; de Finangas e Tributagcdo (Art. 54
RICD); e de Constituicao e Justica e de Cidadania (Art. 54 RICD).

Nesta Comissdao ndo foram oferecidas emendas no prazo
regimental.

Il -VOTO DA RELATORA
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A Sindrome de Ondine ou sindrome da hipoventilagdo central
congénita (CCHS) é uma doenga genética rarissima que afeta o bulbo
respiratorio, tornando-o insensivel o gas carbénico (CO2) e desativando, assim,
o controle autonémico da respiracdo. O individuo com a sindrome ndo tem a
quimiossensibilidade a elevagdo de CO2 que normalmente provoca a agonia
de sufocamento, o alerta para o corpo retomar a respiragcéo. Os portadores da
sindrome necessitam receber assisténcia ventilatéria mecéanica, sendo a
maioria apenas durante o sono, ou em momentos de concentragcdo, cansago ou
doenga, porém ha os que a requerem 24h por dia. O nome “Ondine” se refere a
um antigo conto alemdo sobre uma donzela traida que amaldicoa seu
companheiro a perder a capacidade de respirar sempre que dorme,

condenando-o eternamente a estar acordado.

Como explica o autor, e com o0 que temos que concordar,
diante da complexidade e da gravidade dessa condi¢ao é fundamental que o
Estado, no caso o Sistema Unico de Saude - SUS assuma a responsabilidade
de garantir o acesso ao tratamento necessario, que € assaz dispendioso e

somente estaria acessivel a uma pequena minoria.

O projeto é, pois, meritério, merecendo apenas reparos quanto
ao seu texto, cujo grau de detalhamento extrapola o da lei ordinaria e avanca
sobre o campo da norma infralegal, o que nos levou a redigir um substitutivo

para o adequar e harmonizar a lei vigente.

Voto, portanto, pela aprovagao do Projeto de Lei n° 2.728, de

2023, na forma do substitutivo anexo.

Sala da Comisséo, em de de 2024.

Deputada ROGERIA SANTOS
Relatora
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 2.728, DE 2023

Dispde sobre o tratamento integral aos
portadores da Sindrome de Ondine no
Sistema Unico de Saude (SUS).

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei dispde sobre o tratamento dos pacientes com
sindrome da hipoventilagdo central congénita ou sindrome de Ondine pelo
Sistema Unico de Saude — SUS.

Art. 2° Os pacientes com sindrome de Ondine pelo Sistema
Unico de Saude — SUS terdo acesso a tratamento integral pelo SUS,

observando-se o seguinte:
| - universalidade de acesso em todos os niveis de assisténcia;

Il - integralidade da assisténcia, incluindo os cuidados e

recursos especializados exigidos para cada caso;

[l - igualdade no tratamento, sem preconceito ou
discriminagao;

IV — prestacéo de cuidados no domicilio, quando necessario;
V - elaboracao de rotinas e protocolos especializados.

Art. 3° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala da Comissao, em de de 2024.

Deputada ROGERIA SANTOS

Relatora
2024-13661
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