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| - RELATORIO

O projeto de lei em epigrafe, de autoria da Deputada Erika
Kokay, institui a Politica Nacional de Atencédo Integral a Pessoa com

Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga Crbnica.

Na justificacdo, a autora chama atencdo para o tema da

Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga Crénica:

Essa Sindrome foi descrita pela primeira vez na década de 80.
Naquela época, ndo se conhecia nada sobre a etiopatogenia
da doenga. Em 2015, a organizagdo americana Institute of
Medicine of the National Academy of Science, concluiu que a
EM/SFC é uma doencga sistémica grave, crbnica e complexa
que pode afetar completamente a vida dos pacientes.

Cerca de 2,5 milhbes de pessoas nos Estados Unidos foram
afetadas com essa doenga, gerando despesas diretas e
indiretas, de aproximadamente 17 a 24 bilhbées anualmente.
Estima-se que no Brasil, haja um numero equivalente ao dos
Estados Unidos de pessoas com essa moléstia, apesar de
ainda ndo haver um estudo epidemiolégico aprofundado. O
indicativo é que existam pacientes sem o devido diagnostico,
sendo preciso investir em educagdo meéedica e no
desenvolvimento de protocolos para superar essa deficiéncia.
(...)

Por ser uma condigdo cuja compreensdo é relativamente
recente, o desconhecimento dessa sindrome pela comunidade
médica é comum, o que acaba por causar mais sofrimento,
estigma, marginalizagdo e angustia aos portadores da
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EM/SFC, pois os mesmos séo diagnosticados com outras
doengas, tais como depressdo e/ou ansiedade, e esse
diagnéstico 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
doenca acaba afetando as relagcbes sociais, familiares e/ou
conjugais, pois o 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.

Argumenta também no sentido da preméncia de se adotarem
medidas que assegurem 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 prevengao, a

protecao e a recuperagao da saude, bem como suporte previdenciario:

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¢cbes 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 implementacdo 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 doengca em seus
variados graus de manifestacdo 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 prote¢éo de pacientes e da
realizagdo de campanhas voltadas a conscientizacdo da
populagdo em geral e, em especial, daquelas pessoas que
possam estar sofrendo com sintomas e sequer conseguem
identificar qual a sua doengca. Essa acdo voltada ao
esclarecimento da populagcdo também se revela util no combate
a discriminagdo e a promocg¢éo de incluséo social dos pacientes.
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Foi apensado ao projeto original o PL n° 1.040/2022, de autoria
do Deputado Alexandre Frota, que institui a Politica Nacional de Atengéao
Integral a Pessoa com Encefalomielite Mialgica e Sindrome da Fadiga Crbnica

e demais doencgas associadas e da outras providéncias.

As matérias tramitam em regime ordinario (art. 151, lll, RICD) e

estdo sujeitas a apreciagao conclusiva pelas Comissoes (art. 24, I, RICD).

Foram distribuidas para exame de mérito a Comissdo de
Saude, que aprovou, em 26.4.2024, parecer, relatado pela Deputada Ana
Pimentel, favoravel aos projetos, com substitutivo que, em resumo, substituiu a
lista taxativa de equipamentos (como a cadeira de rodas motorizada) e a
mengao a terapias especificas (como a infusdo de colageno) por uma
descricdo mais genérica sobre o fornecimento de "equipamentos e dispositivos
médicos necessarios", focando a politica na estruturacdo do cuidado via SUS,
na inclusdo de "agravos correlacionados" e em novos principios de combate a
discriminagao e facilitagdo de acesso a medicamentos em estudo. Além disso,
suprimiu as previsdes de beneficios diretos de auxilio-doenga e aposentadoria
por invalidez com isencdo de caréncia, assim como da obrigacdo de
proporcionar aos portadores da EM/SFC credencial para a utilizagdo das vagas
de estacionamento para portadores de necessidades especiais ou para uso de

filas preferenciais.

Na Comissdo de Financas e Tributagcdo, em 14.8.2024, foi
aprovado o parecer, relatado pela Deputada Laura Carneiro, pela nao
implicacdo da matéria em aumento ou diminuigdo da receita ou da despesa
publicas, ndo cabendo pronunciamento quanto a adequacgédo financeira e
orcamentaria do Projeto de Lei n°® 2.812/2021; do PL n° 1.040/2022, apensado,
e do Substitutivo adotado pela Comissdao de Saude, com emendas que
suprimem os arts. 5° e 6° do Projeto de Lei n°® 2.812, de 2021 e 4° do Projeto de
Lei n® 1.040, de 2022, em raz&o da inadequagao do ponto de vista financeiro e

orgcamentario.

Por fim, veio a proposicao a analise desta Comissdo de
Constituigdo e Justica e de Cidadania, no tocante as competéncias do art. 54, |,
do RICD, quais sejam, quanto a constitucionalidade, juridicidade e técnica

legislativa. No prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas.
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E o relatério.

Il -VOTO DO RELATOR

De acordo com o Regimento Interno da Camara dos
Deputados (art. 32, 1V, a), cumpre que esta Comissao de Constituicdo e Justica
e de Cidadania se pronuncie acerca da constitucionalidade, juridicidade e
técnica legislativa do Projeto de Lei n° 2.812, de 2021, de seu apensado,
Projeto de Lei n° 1.040, de 2022, do Substitutivo aprovado na Comissao de
Saude, bem como sobre as emendas aprovadas na Comissao de Finangas e

Tributacéo.

No que se refere aos aspectos cuja analise nos incumbe,
observamos que, em termos de constitucionalidade formal, a matéria,
relacionada a protecao e defesa da saude se insere no ambito da competéncia
concorrente, cabendo a Unido, por meio do Congresso Nacional, estabelecer
normas de carater geral, com a sangdo do Presidente da Republica
(Constituicao Federal, art. 24, Xl e art. 48, caput).

Verificamos que a referida tematica ndo se sujeita a nenhuma
reserva de iniciativa (Constituicdo Federal, art. 61). Constatamos, ainda, que
nao se trata de matéria para cuja veiculagdo seja exigida a aprovagéo via lei

complementar.

Em relagdo a constitucionalidade material, com excecao de
alguns aspectos, nao vislumbramos 6bices a aprovagao das proposigoes,
tendo em vista que elas ndo se contrapdem a nenhum parametro normativo
constitucional, pelo contrario, visam dar efetividade a competéncia material
prevista nos artigos 6° e 196 da Constituigdo Federal, os quais asseguram o
direito de todos a saude, bem como preveem o dever do Estado de garantir o
acesso universal e igualitario e de desenvolver politicas publicas para o setor,
além de se coadunar com a diretriz que orienta as agdes e servigos publicos de
saude no sentido do atendimento integral com priorizacdo de atividades
preventivas (CF, art. 198, Il).
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As ressalvas dizem respeito ao teor do inciso X do art. 3°
do Projeto de Lei n°® 2.812, de 2021, dos arts. 5° e 6° do Projeto de Lei n°
2.812, de 2021 e dos arts. 4° e 5° do Projeto de Lei n° 1.040, de 2022.

O inciso X do art. 3° do Projeto de Lei n° 2.812, de 2021 prevé,
entre as agdes que integram a Politica Nacional de Atencgao Integral a Pessoa
com Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga Crbnica, “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”.

Tal previsdo, ao estender automaticamente as pessoas
diagnosticadas com a referida enfermidade direitos conferidos a pessoas com
deficiéncia, viola o art. 5°, §§ 2° e 3°, da Constituigdo Federal, por contrariar a
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que,
aprovada por meio do Decreto Legislativo n° 186/2008, possui status de
emenda constitucional e determina que a deficiéncia resulta da interagcao entre

a pessoa e as barreiras sociais, € ndo de uma condi¢ao médica especifica.

A disposicao também se revela injuridica porque nao se
harmoniza com a sistematica prevista na Lei n° 13.146/2015 (Estatuto da
Inclusdo) para a caracterizacdo de deficiéncias, a qual, em observancia a
Convencgao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
pressupbe a realizacdo de avaliacdo biopsicossocial por equipe
multiprofissional e interdisciplinar que conclua pela existéncia de “impedimento
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condigbes com as demais pessoas” (art.
2°).

Nesse passo, apresentamos em anexo, a pertinente emenda

saneadora.

Quanto aos arts. 5° e 6° do Projeto de Lei n° 2.812, de 2021
e 4° do Projeto de Lei n° 1.040, de 2022, conforme bem apontado pela
Comissdo de Finangas e Tributagdo, ao preverem que as pessoas com

Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga Cronica terdo direito aos
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beneficios de auxilio-doenga e/ou aposentadoria por invalidez e isencdo do
periodo de caréncia, bem como ao atribuirem a responsabilidade pela
implementagdo de ag¢des e programas governamentais no ambito da politica
exclusivamente ao Ministério da Saude, ndo atendem ao disposto no art. 113
do Ato das Disposi¢cdes Constitucionais Transitérias (ADCT), o qual determina
que ‘“proposicéo legislativa que crie ou altere despesa obrigatdria ou renuncia
de receita devera ser acompanhada da estimativa do seu impacto orgamentario
e financeiro”. A inconstitucionalidade, contudo, foi sanada pelas emendas

aprovadas na Comissao de Finangas e Tributagao.

Especificamente com relagdo a garantia de beneficios de
auxilio-doenga e/ou aposentadoria por invalidez e isengao do periodo de
caréncia as pessoas com Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga
Cronica, também se revela injuridica, por ndo se harmonizar com a sistematica
de concessado dos referidos beneficios, a qual pressupde a realizagdo de
exame médico-pericial (arts. 42, §1° e 60, §4° da Lei 8.213/1991).

Ja o art. 5° do Projeto de Lei n° 1.040, de 2022 assina prazo
para o Poder Executivo regulamentar a lei, o que afronta a separagdo dos
poderes (CF, art. 2°), razdao pela qual oferecemos a devida emenda

supressiva.

O substitutivo da Comissao de Saude, por sua vez, carece de
alguns ajustes pontuais, com vistas a adequa-lo, em termos de juridicidade,
aos principios de organizagao do SUS. Nesse sentido, mostram-se necessarias
as subemendas saneadoras que inserem referéncias explicitas aos protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas do SUS em todas as disposi¢des relativas
ao acesso a terapias e diagnéstico. Essa adequagéo evita que o texto legal
estabeleca acdes dissociadas do processo oficial de avaliagdo e incorporagao
de tecnologias em saude, assegurando que a politica seja executada de acordo
com critérios técnico-cientificos validados e plenamente compativeis com o
marco normativo previsto no Capitulo VIII da Lei Organica do SUS — Lei n°
8.080/1990.

Além disso, justifica-se a previsao de que o uso compassivo, o

acesso expandido e o fornecimento de medicamentos pds-estudo dependam
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de regulamentagdo por ato do Poder Executivo. Tal exigéncia decorre da
necessidade de avaliagdo prévia dos potenciais riscos a saude, competéncia
que a legislacao atribui a autoridade sanitaria federal — conforme o art. 2°, VII,
da Lei n°® 9.782/1999. Dessa forma, a subemenda evita que a lei ultrapasse o
ambito normativo adequado e assegura que essas modalidades excepcionais
de acesso a medicamentos sejam disciplinadas, conforme os critérios técnicos

e regulatorios exigidos para a protegcdo da saude publica.

Com excegdo das questdes ja apontadas, vé-se que as
proposi¢cdes analisadas, nos demais pontos, atendem ao quesito de
juridicidade, porque inovam o ordenamento juridico, respeitam os principios
gerais do direito, bem como se revestem de abstragdo, generalidade,

imperatividade e coercibilidade.

Por fim, em relagdo a redagcdo e a técnica legislativa,
consideramos que as proposigdes atendem as normas previstas na Lei
Complementar n® 95/1998 que trata da elaboragdo, redacao, alteragdo e

consolidacio das leis.
Pelo exposto, votamos:

1) pela constitucionalidade, juridicidade e boa técnica
legislativa do Projeto de Lei n° 2.812, de 2021, com a
emenda aprovada na Comissao de Financgas e Tributagcao e

com a emenda que ora apresentamos;

2) pela constitucionalidade, juridicidade e boa técnica
legislativa do Projeto de Lei n° 1.040, de 2022, com a
emenda aprovada na Comissao de Financgas e Tributagcao e

com a emenda que ora apresentamos;

3) pela constitucionalidade, juridicidade e boa técnica
legislativa do Substitutivo aprovado na Comissao de Saude,

com as subemendas que ora apresentamos;

4) pela constitucionalidade, juridicidade e boa técnica
legislativa das emendas aprovadas na Comissao de

Financgas e Tributagéao;
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Sala da Comissao, em de de 2025.
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Deputado ALENCAR SANTANA
Relator
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COMISSAO DE CONSTITUIGAO E JUSTICA E DE CIDADANIA

PROJETO DE LEI N° 2.812, DE 2021

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

EMENDA N° 1

Suprima-se o inciso X do art. 3° do Projeto de Lei n°® 2.812, de

2021, renumerando-se o seguinte.

Sala da Comissao, em de de 2025.

Deputado ALENCAR SANTANA
Relator

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD250432419900

[=:Eh

o
.
rE Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Alencar Santana

Apresentacdo: 01/12/2025 11:18:25.730 - CCJC

PRL1 CCIC

> PL2812/2021

PRLnNn.1

*CD250432419900 %




10

COMISSAO DE CONSTITUIGAO E JUSTICA E DE CIDADANIA

> PL2812/2021

PRLnNn.1

PRL1 CCIC

PROJETO DE LEI N° 1.040, DE 2022

Apresentacdo: 01/12/2025 11:18:25.730 - CCJC

Institui a Politica Nacional de Atencgao
Integral a Pessoa com Encefalomielite
Mialgica e Sindrome da Fadiga Crbnica e
demais doencas associadas no e da outras
providéncias.

EMENDA N° 1

Suprima-se o art. 5° do Projeto de Lei n° 1.040, de 2022,

renumerando-se o seguinte.

Sala da Comissao, em de de 2025.

Deputado ALENCAR SANTANA
Relator

*CD250432419900 %

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD250432419900

[=:Eh

o
.
rE Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Alencar Santana



11

COMISSAO DE CONSTITUIGAO E JUSTICA E DE CIDADANIA

SUBSTITUTIVO ADOTADO PELA COMISSAO DE SAUDE AO
PROJETO DE LEI N° 2.812, DE 2021

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

SUBEMENDA N° 1

Dé-se a seguinte nova redagao ao inciso IX do art. 3° do

Substitutivo adotado pela Comissao de Saude:

Art. 3° A politica de que trata esta lei serd fundamentada nos seguintes
principios e diretrizes:

IX — do acesso as terapias disponiveis, conforme protocolos

clinicos e diretrizes terapéuticas do SUS;

X — da promogdo do uso compassivo, acesso expandido e
fornecimento de medicamentos pds-estudo, nos casos e condigcées a serem

definidos em ato do Poder Executivo;

Sala da Comissao, em de de 2025.

Deputado ALENCAR SANTANA

Relator
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SUBSTITUTIVO ADOTADO PELA COMISSAO DE SAUDE AO
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Institui a Politica Nacional de Atencgao
Integral a Pessoa com Encefalomielite
Mialgica/Sindrome da Fadiga Crbnica
(EM/SFC).

SUBEMENDA N° 2

Dé-se a seguinte nova redagao ao inciso IX do art. 3° do

Substitutivo adotado pela Comissao de Saude:

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

| — garantir o acesso aos servicos de saude por equipe
multiprofissional e que envolvam a atencdo as necessidades individuais e
coletivas das pessoas acometidas pela Encefalomielite Mialgica/Sindrome da
Fadiga Crbnica (EM/SFC) de forma integral, o que inclui o acesso as terapias
indicadas contra a doenga e seu quadro sintomatolégico, conforme

protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas do SUS;

IV - melhorar os processos relacionados com a triagem e o
diagnéstico definitivo, incluindo exames complementares para a realizagao

do diagnéstico diferencial com outras patologias de quadro clinico

similar, conforme protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas do SUS;
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V — capacitar recursos humanos da rede de atencdo a saude,
publica e privada, para aprimorar a capacidade de detecgdo de casos da
doencga, diagndstico conclusivo e indicagao da terapia, conforme protocolos

clinicos e diretrizes terapéuticas do SUS;

VIl — promover o acesso a terapias experimentais e ao uso
compassivo de medicamentos em fase de estudo clinico, nos casos e

condi¢oes a serem definidos em ato do Poder Executivo,;

X — proporcionar as pessoas acometidas pela Encefalomielite
Mialgica/Sindrome da Fadiga Crbnica (EM/SFC) os equipamentos e
dispositivos médicos necessarios para a manutencdao do bem-estar e da
qualidade de vida do paciente, conforme protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas do SUS.” (NR)

Sala da Comissao, em de de 2025.

Deputado ALENCAR SANTANA
Relator
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