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Integral as Imunodeficiéncias Primarias.
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| - RELATORIO

O Projeto de Lei em andlise, de autoria da nobre Deputada
Erika Kokay, visa instituir a Politica Nacional de Atencdo Integral as

Imunodeficiéncias Primérias.

A matéria foi distribuida as Comissdes de Educacao; Financas
e Tributacdo e, inicialmente, as antigas Comissfes de Trabalho, de
Administragdo e Servigo Publico; Seguridade Social e Familia; e Constituicéo e
Justica e de Cidadania (art. 54 RICD).

A tramitacdo da-se sob o regime ordinario (art. 151, 1ll, RICD).
A apreciacao é conclusiva pelas Comissoes.

Em 30 de novembro de 2022, a antiga Comisséo de Trabalho,
de Administracdo e Servico Publico (CTASP) aprovou parecer favoravel a

proposicao, com emenda do relator daquela Comisséo.

Cumpridos os procedimentos e esgotados 0S prazos, nao

foram apresentadas emendas a proposi¢ao.

E o Relatdrio.
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Il - VOTO DA RELATORA

A matéria em andlise visa a instituir a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Imunodeficiéncias Primarias, definindo-se como
Imunodeficiéncia Primaria a doenca genética que causa desenvolvimento e/ou
maturagdo anormais das células do sistema imunol6égico, com o0 consequente

aumento da susceptibilidade a infecgbes graves.

A nobre autora da proposicdo em analise, Deputada Erika

Kokay, trouxe relevantes argumentos em favor da proposta:

O tratamento das imunodeficiéncias primarias depende da
parte do sistema imunolégico que se encontra comprometida,
sendo que em alguns casos ha necessidade de medicamentos
de alto custo, como por exemplo, imunoglobulinas humanas e,
em outros casos, somente o transplante de medula 6ssea resta
como alternativa.

Por conta dessa susceptibilidade a desenvolver quadros de
maior gravidade em razdo de processos infecciosos, esta
Politica Nacional de Atencdo Integral as Imunodeficiéncias
Priméarias prevé que a primeira dose de antimicrobianos deva
ser administrada imediatamente apds sua prescricdo. Ja existe
um movimento para que a primeira dose do antimicrobiano
deva ser administrada imediatamente, na propria unidade de
saude, no caso de pneumonias, devido ao maior risco de oObito.
O que ora se propbe é prever em lei que, no caso de
imunodeficiéncias priméarias, também por haver um risco
aumentado de obito, o tratamento deva ser iniciado o quanto
antes.

Entre os objetivos estabelecidos no artigo 2° do projeto,
incluem-se a qualificagdo de todos os niveis de atencdo a saude para o
cuidado de pessoas com imunodeficiéncias primarias, com inclusdo do estudo
das imunodeficiéncias nos curriculos dos cursos de graduacdo na area de

saude, sem prejuizo de outras medidas, bem como o incentivo a capacitacao
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de profissionais de saude para diagnéstico precoce, tratamento e orientacao

das pessoas com imunodeficiéncias primarias, dentre outros.

Emenda da Comissao de Trabalho, de Administracdo e Servico

Pdblico pretende suprimir os incisos lll, V e VI do art. 3° do projeto, que
estabelecem os seguintes direitos a pessoa com imunodeficiéncia primaria:

Il — receber a primeira dose de medicamentos antimicrobianos

imediatamente apés a prescricdo médica;

[.]

V — medidas especificas do Poder Publico visando sua
protecdo e seguranca em situacdes de risco, emergéncia ou
estado de calamidade publica;

VI — estabilidade no trabalho, reducdo da jornada de trabalho
para a pessoa com imunodeficiéncia, e para seus pais ou
responsaveis legais no caso de a pessoa com imunodeficiéncia
for crianga ou adolescente;

Esta Relatoria recebeu contribuicbes da sociedade civil
organizada e do Ministério da Saude durante a instrucdo da matéria. Registra-
se, contudo, que a maior parte das sugestdes apresentadas diz respeito a
aspectos eminentemente sanitarios como protocolos clinicos, diretrizes
terapéuticas e direitos dos pacientes, 0s quais constituem objeto de analise
afeto as comissdes de mérito na area da saude, ndo cabendo a esta Comissao

de Educacéao pronunciar-se sobre eles de forma conclusiva.

Nessa linha, o presente relatorio se debruca exclusivamente

sobre os aspectos que guardam pertinéncia tematica com a educacao.

Quanto ao mérito educacional, a que deve se circunscrever
essa analise, a matéria é meritoria. Nesse sentido, o art. 5° do Substitutivo
representa o nucleo educacional da proposi¢cdo, ao assegurar atendimento
educacional aos estudantes com imunodeficiéncia primaria em todos os niveis
e modalidades de ensino, inclusive mediante Plano Educacional

Individualizado, quando for o caso, e por meio da garantia de continuidade dos
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estudos em regime hospitalar ou domiciliar, nos termos do art. 4°-A da Lei n°®
9.394, de 1996.

Tal disposicdo reconhece que a condicdo de saude desses
estudantes ndo pode se converter em barreira ao direito a educacao,
assegurando que o afastamento para tratamento ndo implique ruptura no

percurso formativo.

Em face do exposto, nosso voto é pela APROVACAO do
Projeto de Lei n°® 1.778, de 2020, e da Emenda da antiga Comissdo de
Trabalho, de Administracdo e Servi¢o Publico, na forma do anexo Substitutivo.

Deputada DANDARA
Relatora
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COMISSAO DE EDUCACAO
SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 1.778, DE 2020

Dispbe sobre as Diretrizes Nacionais
de Atencdo Integral as Imunodeficiéncias
Primarias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei dispde sobre as Diretrizes Nacionais de
Atencéo Integral as Imunodeficiéncias Primarias.

Art. 2° Sdo principios da atencédo integral as imunodeficiéncias
primarias:

| — universalidade, integralidade e equidade no acesso a saude;

Il — dignidade da pessoa humana;

[Il — direito a informacdo e a comunicacdo em saude;

IV — diagndstico precoce e tratamento oportuno;

V — incluséo social, educacional e laboral,

VI — participacéo da sociedade civil organizada.

Art. 3° S&o objetivos das Diretrizes Nacionais de Atencao

Integral as Imunodeficiéncias Primérias:

| — qualificar todos os niveis de atencdo a saude para o

cuidado de pessoas com imunodeficiéncias primarias;

Il — incentivar a capacitacdo de profissionais de saude para
diagnostico  precoce, tratamento e orientacdo das pessoas com

imunodeficiéncias primarias;
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[l — estimular a criacdo de centros de referéncia para o
cuidado de pessoas com imunodeficiéncias primarias, conforme

regulamentacao do Poder Executivo;

IV — utilizar os sistemas de registro de informagOes sobre
pessoas com imunodeficiéncias primarias a fim de subsidiar a formulacéo de

politicas publicas de saude;

V — promover a atualizacdo dos protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas relacionados as imunodeficiéncias primarias, nos termos da Lei n°
8.080, de 19 de setembro de 1990.

Art. 4° Ficam assegurados a pessoa com imunodeficiéncia

primaria, dentre outros, 0s seguintes direitos:
| — atendimento a saude digno, humanizado e multidisciplinar;

Il — assisténcia farmacéutica, nos termos da Lei n° 8.080, de 19
de setembro de 1990;

[l — atendimento prioritario, conforme critérios de classificacao

de risco no atendimento a saude.

Art. 5° E assegurado atendimento educacional aos estudantes

com imunodeficiéncia, de todos os niveis e modalidades de ensino:

| — conforme o respectivo Plano Educacional Individualizado —

PEI, quando for o caso;

I - no caso de afastamento do ambiente escolar para
tratamento de saude hospitalar ou domiciliar, de forma a permitir a continuidade
dos estudos, nos termos do art. 4°-A da Lei n°® 9.394, de 20 de dezembro de
1996.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor apos decorridos cento e oitenta

dias de sua publicacéo.

Sala da Comissao, em de de 2026.
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