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PARECER Nº 923, de 2023
DA COMISSÃO DE SAÚDE, SOBRE O PROJETO DE LEI Nº 233, de 2022
De autoria da Nobre Deputada Maria Lúcia Amary, o projeto em epígrafe objetiva instituir a Política Estadual de Atenção Integral à Pessoa com Encefalomielite Miálgica ou Síndrome da Fadiga Crônica (EM/SFC) no Estado de São Paulo.
A presente proposição esteve em pauta, nos termos regimentais, nos dias correspondentes às 27ª a 31ª Sessões Ordinárias (de 28/04 a 04/05/2022), não recebendo emendas ou substitutivos.
A seguir, a matéria foi encaminhada à Comissão de Constituição, Justiça e Redação, que se manifestou pela aprovação do projeto.
Na presente oportunidade, o projeto vem a esta Comissão de Saúde cabendo-nos, na qualidade de Relatora, apreciá-la quanto aos aspectos definidos no artigo 31, § 3º, do Regimento Interno.
Ao fazê-lo, verificamos que o projeto é de interesse público e vislumbra a criação de políticas públicas às pessoas que sofrem de Encefalomielite Miálgica, doença sistêmica grave, crônica e muito complexa, que pode afetar completamente a vida dos portadores dessa patologia.
Ademais, as principais vítimas dessa enfermidade não conseguem ser atendidas adequadamente dentro das diretrizes do Sistema Único de Saúde - SUS, visto que, na prática, o sistema não está adequadamente capacitado para esse atendimento específico.
Por ser uma condição cuja compreensão é relativamente recente, o desconhecimento dessa síndrome pela comunidade médica é comum, o que acaba por causar mais sofrimento, estigma, marginalização, incluindo diagnósticos diversos daqueles dos portadores dessa doença.
Vale ressaltar que, no mérito, a proposta merece prosperar, isso porque a ideia de implementação de uma política específica vem ao encontro das necessidades dos pacientes, da melhoria do processo de diagnose e da definição de protocolos clínicos e de diretrizes terapêuticas que contemplem a doença.
Outro aspecto que merece nossa observação é a amplitude da propositura, mas verifica-se a necessidade de modificá-la sem prejuízo da finalidade que deseja atingir.
Dessa forma, pedindo-se todas as vênias, toma-se a liberdade de apresentar o seguinte:
SUBSTITUTIVO
Dê-se ao Projeto de Lei nº 233, de 2022, a seguinte redação:
Institui a Política Estadual de Atenção Integral à Pessoa com Encefalomielite Miálgica ou Síndrome da Fadiga Crônica (EM/SFC) no Estado de São Paulo, e dá outras providências.
A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SÃO PAULO DECRETA:
Artigo 1.º Fica instituída no Estado de São Paulo a Política Estadual de Atenção Integral à Pessoa com Encefalomielite Miálgica ou Síndrome da Fadiga Crônica (EM/SFC) visando a assegurar aos pacientes diagnosticados com a doença o acesso integral a todos os serviços de saúde disponíveis.

Artigo 2.º A Política Estadual ora instituída voltará suas ações, principalmente, à prevenção da doença e à proteção e à recuperação da pessoa por ela acometida, destacando-se, dentre elas, ações que objetivem:

I - Garantir o acesso a atendimento por equipe multiprofissional e aos serviços de saúde que envolva a atenção às necessidades individuais e coletivas dos pacientes, inclusive o acesso a todas as terapias com eficácia contra a doença e a seu quadro sintomatológico;

II - Promover campanhas de esclarecimento público que informem a população acerca dos sintomas da doença, importância da atenção adequada e precoce, acompanhamento por profissionais de saúde com enfoque multidisciplinar, entre outros aspectos considerados essenciais para a informação da sociedade;

III - melhorar os processos relacionados com a triagem e o diagnóstico definitivo, em especial pela recomendação dos tipos de exames complementares considerados essenciais;
IV - Capacitar recursos humanos das redes de atenção à saúde, pública e privada, para aprimorar a capacidade de detecção de casos da doença, o diagnóstico conclusivo e a indicação da melhor terapia;

V - Fomentar a realização de estudos e pesquisas sobre a Encefalomielite Miálgica ou Síndrome da Fadiga Crônica, especialmente com novos medicamentos com eficácia contra a doença, como estímulo à obtenção de inovações com aplicações práticas;

VI - Facilitar o acesso a terapias experimentais e ao uso compassivo de medicamentos em fase de estudo clínico;

VII - Celebrar parcerias, termos de cooperação, convênios e outros instrumentos similares com entidades públicas e privadas aptas a contribuir para a implementação da Política de que trata esta Lei;

VIII - Proporcionar aos portadores da EM/SFC credencial para a utilização das vagas de estacionamento para portadores de necessidades especiais, bem como, fazer uso de filas preferenciais;

IX - Proporcionar aos portadores da EM/SFC os seguintes equipamentos: cadeira de rodas, cadeira de rodas motorizada, cadeira de banho, andador e/ou qualquer outro acessório necessário ao bem-estar e qualidade de vida do paciente, incluindo terapias com infusão de colágeno;

X - Estimular a inserção do portador da EM/SFC no mercado de trabalho de forma a atender suas limitações físicas, com políticas públicas específicas, bem como outras ações voltadas para esta finalidade.

Artigo 3.º A presente Política é fundamentada nos seguintes princípios e diretrizes:

I - da universalidade do direito à saúde e à vida;

II - da equidade;

III - da integralidade;

IV - do respeito aos direitos humanos;

V - da garantia de autonomia, independência e liberdade;

VI - da prioridade ao diagnóstico precoce e ao enfoque preventivo;

VII - da atenção por equipe multiprofissional;

VIII - do acesso às terapias disponíveis e experimentais;

IX - da não discriminação e do respeito às diferenças;

X - da garantia de acesso a serviços de qualidade;

XI - da diversificação das estratégias de cuidado;

XII - do favorecimento à inclusão social;

XIII - da promoção de autonomia e exercício da cidadania; e

XIV - do desenvolvimento pactuado de ações entre os diferentes níveis de gestão governamental do Sistema Único de Saúde (SUS).

Artigo 4.º Para fins de fruição das garantias e dos direitos estabelecidos na Lei nº 12.907, de 15 de abril de 2008, equipara-se a pessoa com Encefalomielite Miálgica ou Síndrome da Fadiga Crônica à pessoa com deficiência.

Artigo 5.º As despesas decorrentes da aplicação desta Lei correrão à conta de dotação orçamentária própria.

Artigo 6.º O Poder Executivo regulamentará esta lei no prazo de 90 (noventa) dias, a contar da data de sua publicação.
Artigo 7.º Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação.
Assim, ante o exposto, no que nos compete analisar, somos favoráveis à aprovação do Projeto de Lei 233, de 2022, na forma do substitutivo ora apresentado.
Edna Macedo - Relatora

APROVADO COMO PARECER O VOTO DA DEPUTADA EDNA MACEDO, FAVORÁVEL AO PROJETO NA FORMA DO SUBSTITUTIVO.

Assembleia Legislativa do Estado de São Paulo, em 22/8/2023.

Bruna Furlan - Presidente
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Dr. Elton
Favorável ao voto da relatora 
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