CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 2.728-A, DE 2023

(Do Sr. Juninho do Pneu)

Obriga o tratamento especializado e integral aos portadores da Sindrome
de Ondine no Sistema Unico de Salide (SUS) e da outras providéncias;
tendo parecer da Comissdo de Saude, pela aprovacdo, com substitutivo
(relatora: DEP. ROGERIA SANTOS).

DESPACHO:

AS COMISSOES DE

SAUDE;

FINANCAS E TRIBUTACAO (ART. 54 RICD) E
CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (ART. 54 RICD)

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 1|

SUMARIO
| - Projeto inicial

Il - Na Comisséo de Saude:
- Parecer da relatora
- Substitutivo oferecido pela relatora
- Parecer da Comisséao
- Substitutivo adotado pela Comissao

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_7696
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PROJETO DE LEI N° , DE 2023
(Do Sr. JUNINHO DO PNEU)

Obriga o tratamento especializado e
integral aos portadores da Sindrome de Ondine
no Sistema Unico de Saude (SUS) e da outras

providéncias.
O Congresso Nacional decreta:

Artigo 1° Fica estabelecido que o Sistema Unico de Saude (SUS)
oferecera tratamento especializado e integral para os portadores da Sindrome
de Ondine, garantindo o acesso aos servigos € recursos necessarios para o

seu bem-estar e qualidade de vida.

Artigo 2°: O tratamento oferecido pelo SUS devera abranger as

seguintes areas:

| - Diagnostico e acompanhamento médico: Serao disponibilizados
recursos para a realizacdo de exames, consultas especializadas e
acompanhamento médico periddico visando o diagndstico preciso e a

monitorizacdo da condicdo dos pacientes com Sindrome de Ondine.

I - Fornecimento de equipamentos médicos: O SUS devera
disponibilizar os equipamentos necessarios para o tratamento da Sindrome de
Ondine, tais como ventiladores mecéanicos, oxigenoterapia, monitores
respiratorios, marca-passos, entre outros, de acordo com a necessidade de

cada paciente.

[Il - Assisténcia domiciliar: Sera assegurado o direito dos pacientes
com Sindrome de Ondine de receberem assisténcia domiciliar, por meio de
equipes especializadas, que oferecerdo suporte técnico, treinamento e
orientagdo aos cuidadores e familiares sobre os procedimentos necessarios

para o cuidado adequado dos pacientes.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Juninho do Pneu

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.@mara.leg.br/CD239826615100

Apresentacdo: 22/05/2023 14:34:32.100 - MESA

PLn.2728/2023

*CD239826615100 =*



IV - Acesso a terapias complementares: O SUS promovera o acesso a
terapias complementares que possam contribuir para o bem-estar e qualidade
de vida dos pacientes com Sindrome de Ondine, como fisioterapia respiratoria,

fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicoterapia e suporte psicossocial.

Artigo 3°% O Ministério da Saude devera estabelecer diretrizes e
protocolos clinicos especificos para o atendimento dos pacientes com
Sindrome de Ondine, em colaboragdo com especialistas e associagoes

representativas da area da saude.

Artigo 4°: Sera promovida a capacitacdo dos profissionais de saude
que atuam no atendimento aos pacientes com Sindrome de Ondine, visando

garantir a exceléncia e a atualizagdo dos cuidados oferecidos.

Artigo 5°: Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Justificativa

A Sindrome de Ondine é uma condigao neuroldgica rara e debilitante
que afeta a capacidade de respiragdo automatica dos individuos. Os
portadores dessa sindrome dependem de ventilagdo mecéanica para garantir a

sobrevivéncia e a funcionalidade respiratéria adequada.

Diante da complexidade e da gravidade dessa condi¢ao, € fundamental
que o Estado assuma a responsabilidade de garantir o acesso ao tratamento
necessario para os pacientes com Sindrome de Ondine, a fim de proporcionar-
Ihes uma melhor qualidade de vida e o suporte adequado para enfrentar os

desafios diarios.

Ademais, todos os cidaddos tém o direito fundamental a vida e a
saude, conforme estabelecido na Constituicdo Brasileira. Garantir o acesso ao
tratamento adequado para os portadores da Sindrome de Ondine € uma forma
de assegurar o cumprimento desse direito, uma vez que o tratamento é

essencial para a sua sobrevivéncia e bem-estar.

De modo que o acesso ao tratamento da Sindrome de Ondine nao
deve ser limitado pela condicdo socioecondmica dos pacientes ou suas

familias. O SUS é o principal sistema de saude do pais e tem o dever de
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garantir a igualdade de oportunidades no acesso aos servicos de saude,
incluindo o tratamento da Sindrome de Ondine, para todos os cidadaos

brasileiros.

Vale ressaltar que o tratamento da Sindrome de Ondine requer
equipamentos especializados, cuidados médicos continuos e assisténcia
domiciliar. Esses custos podem ser altos e, muitas vezes, inacessiveis para as
familias que ja enfrentam desafios financeiros devido a condi¢cdo de saude do
paciente. Ao oferecer o tratamento pelo SUS, as familias terdo um alivio
financeiro significativo e poderao focar na melhoria da qualidade de vida do

paciente.

Em suma, este projeto de lei busca estabelecer politicas publicas que
garantam o acesso ao tratamento da Sindrome de Ondine pelo SUS, visando a
promoc¢ao da saude, ao respeito aos direitos fundamentais e a melhoria da
qualidade de vida dos pacientes e suas familias. E necessario que o Estado
assuma a responsabilidade de fornecer os recursos necessarios e promover a
capacitacdo dos profissionais de saude para atender as necessidades
especificas desses pacientes e oferecer-lhes o cuidado adequado que

merecem.

Esperamos, portanto, contar com o apoio dos nobres parlamentares
para a aprovagao desta proposta, que tem como objetivo garantir o direito dos

pacientes portadores da Sindrome de Ondine.

Sala das Sessoes, em de de 2023.

Deputado JUNINHO DO PNEU
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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.

Autor: Deputado JUNINHO DO PNEU
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 estabelega
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 Tributagdo (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
respiratério, tornando-o insensivel o gas carbbnico (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 respiragédo. Os portadores da
sindrome necessitam receber assisténcia ventilatoria mecanica, sendo a
maioria apenas durante o sono, ou em momentos de concentragdo, cansago ou
doenga, porém ha os que a requerem 24h por dia. O nome “Ondine” se refere a
um antigo conto alemao 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 o que temos que concordar,
diante da complexidade e da gravidade dessa condi¢cao 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 €&, pois, meritério, merecendo apenas reparos quanto
ao seu texto, cujo grau de detalhamento extrapola o da lei ordinaria e avanga
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 Comisséao, em de de 2024.

Deputada ROGERIA SANTOS
Relatora

2024-13661
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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 o0s niveis de assisténcia;

Il - integralidade da assisténcia, incluindo os cuidados e

recursos especializados exigidos para cada caso;

I - igualdade no tratamento, sem preconceito ou
discriminacgao;

IV — prestagéo 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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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE SAUDE
PROJETO DE LEI N° 2.728, DE 2023

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Satde, em reunido extraordinaria realizada hoje,
mediante votagcdo ocorrida por processo simbdlico, concluiu pela aprovagdao do Projeto
de Lei n° 2.728/2023, com substitutivo, nos termos do Parecer da Relatora, Deputada
Rogéria Santos.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Dr. Francisco - Presidente, Dimas Gadelha e Ismael Alexandrino
- Vice-Presidentes, Adriana Ventura, Allan Garcés, Antonio Andrade, Carmen Zanotto,
Dani Cunha, Delegado Paulo Bilynskyj, Dr. Luiz Ovando, Dr. Zacharias Calil, Dra.
Mayra Pinheiro, Icaro de Valmir, Iza Arruda, Jandira Feghali, Luiz Lima, Meire
Serafim, Padre Jodo, Pedro Westphalen, Rafael Simoes, Ricardo Maia, Roberto
Monteiro Pai, Silvia Cristina, Weliton Prado, Amom Mandel, Bruno Ganem, Delegada
Katarina, Diego Garcia, Dr. Frederico, Fernanda Pessoa, Helena Lima, Juliana Cardoso,
Rogéria Santos, Tadeu Oliveira, Vermelho e Vinicius Carvalho.

Sala da Comissao, em 12 de novembro de 2024.

Deputado DR. FRANCISCO
Presidente

Para verificar a assinatura, acesse hllps'/'/’Mn\eg—aulPm\('\dsde—amnslwa.:g'mam leg.br/CD249647738500
Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Dr. Francisco

=>PL 2728/2023
PAR Nn.1

presentacdo: 13/11/2024 10:05:47.170 - CSAUD
PAR 1 CSAUDE

|

|

*CD249647738500 %



> PL 2728/2023

COMISSAO DE SAUDE

SBT-An.1

SBT-A 1 CSAUDE

SUBSTITUTIVO ADOTADO AO PROJETO DE LEI N° 2.728, DE
2023

presentacdo: 13/11/2024 10:05:00.463 - CSAUD

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 o0s niveis de assisténcia;

Il - integralidade da assisténcia, incluindo os cuidados e
recursos especializados exigidos para cada caso;

I - igualdade no tratamento, sem preconceito ou
discriminacao;

IV — prestagéo de cuidados no domicilio, quando necessario;

V - elaboracéao de rotinas e protocolos especializados.

0 *

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

0

Sala da Comissao, em 12 de novembro de 2024.

3573743
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Deputado DR. FRANCISCO
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