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PROJETO DE LEI N° 12025

AUTOR: DEPUTADO ESTADUAL DR. GOMES

Dispde sobre a politica estadual de atencgdo integral
a pessoa com Sindrome da Fadiga Cronica ou
Encefalomielite Mialgica — SFC/EM no Estado do

Amazonas e da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS DECRETA:

Art. 1° Fica instituida a Politica Estadual de Atencdo Integral a Pessoa com Sindrome da Fadiga
Cronica ou Encefalomielite Miélgica — SFC/EM.

Paragrafo Unico. Para os efeitos desta Lei, entende-se como sindrome da fadiga cronica a
doenca caracterizada por mal-estar pos-esforco, sono ndo reparador, dor generalizada,
sensibilidade a luz, ao som e a agentes quimicos, garganta irritada, linfonodos sensiveis, dores
de cabeca e problemas gastrointestinais ou do sistema urogenital.

Art. 2° A Politica Estadual ora instituida tem por objetivo a ado¢do de medidas que visem
assegurar tratamento integral e adequado as pessoas portadoras da sindrome da fadiga crénica.
Art. 3° Sdo diretrizes da Politica instituida por esta Lei, especialmente:

| — incentivar o tratamento integral adequado e continuo, melhorando a qualidade de vida das
pessoas com a sindrome da fadiga crénica;

Il — estimular o acesso das pessoal com sindrome da fadiga cronica ao Sistema Unico de Sadde
- SUS;

Il —incentivar a disponibilizagdo de medicamentos, garantindo tratamento qualificado e 0 bem-
estar dos pacientes.

IV — incentivar a realizagdo de exames laboratoriais ndo existentes na rede de acordo com as
novas pesquisas, para auxiliar o diagnostico e tratamento da sindrome da fadiga crénica;

V — estimular a realizacdo de campanhas de divulgacéo e esclarecimento especialmente entre

as mulheres, que sdo mais afetadas do que os homens;
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VI — estimular a capacitacdo das equipes de saude, dos familiares e de toda a rede de
convivéncia da pessoa com sindrome da fadiga cronica, mediante atividades de educagéo
permanente;
VIl — fomentar a realizacdo de estudos e pesquisas sobre a sindrome da fadiga cronica,
especialmente com novos medicamentos;
VIII — fomentar a aquisicdo de equipamentos tecnolégicos atualizados, fundamentais para o
auxilio medico e diagndstico da sindrome da fadiga cronica;
IX — estimular a troca de informacdes e experiéncia entre profissionais de salde e pacientes;
X — incentivar a atencdo integral as necessidades de salde da pessoa com sindrome da fadiga
cronica, priorizando-se o diagnostico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a
medicamentos e tratamentos;
XI — diversificar as estratégias de cuidado com a oferta de atendimentos terapéuticos
alternativos e de equipamentos como cadeira de banho, cadeira de rodas, andador, entre outros,
que favorecam a inclusdo social, com vistas a promoc¢do de autonomia e ao exercicio da
cidadania.
Art. 4° A Politica Estadual instituida por esta Lei atendera aos seguintes principios:
| — respeito aos direitos humanos com garantia de autonomia, independéncia e liberdade as
pessoas com sindrome da fadiga cronica, para fazerem as proprias escolhas;
Il — promocdo do respeito as diferencas e da aceitacdo de pessoas com sindrome da fadiga
crbnica, com enfrentamento de estigmas e preconceitos;
Il — desenvolvimento de atividades reguladas preferencialmente na ldgica das redes de saltde
existentes e pactuadas nas comissdes intergestoras ou outras que vierem a substitui-las.
Art. 5°. As responsabilidades para a implementacdo de agcfes e programas governamentais no
ambito da politica de que trata esta Lei serdo de responsabilidade da Secretaria de Satde do
Estado do Amazonas.
Art. 6°. Esta Lei entra em vigor na data da publicacéo.

PLENARIO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS,

em Manaus/AM, 4 de junho de 2025.

DR. GOMES
PODEMOS/AM
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JUSTIFICATIVA

Esta proposi¢cdo tem o objetivo de garantir o direito a salde, nos termos previsto na nossa
Constituicdo Cidada, as pessoas que sofrem da Encefalomielite Mialgica, também conhecida
como Sindrome da Fadiga Crénica. Apesar da Constituicdo Federal estabelecer o atendimento
integral como uma das diretrizes do Sistema Unico de Salde, sabemos que na pratica nem
sempre isso ocorre, e tal inobservancia é rotineira quando se trata de determinadas doencgas para

as quais o sistema nao esta adequadamente capacitado para seu atendimento.

Essa Sindrome foi descrita pela primeira vez na década de 80. Naquela época, ndo se conhecia
nada sobre a etiopatogenia da doenca. Em 2015, a organizacdo americana Institute of Medicine
of the National Academy of Science, concluiu que a EM/SFC é uma doenga sistémica grave,

crénica e complexa que pode afetar completamente a vida dos pacientes.

Essa Sindrome apresenta manifestacfes sintomaticas, tais como: dores em varias partes do
corpo(mialgia, altragia, dor de cabeca, dor generalizada), problemas com o sono (insénia, sono
fragmentado, sonoléncia diurna, sono ndo-reparador), fadiga persistente; mal-estar pos-
esforco(PEM - post exertional malaise) - uma das principais manifestagdes da EM/SFC,
sintomas do trato gastrointestinal; sintomas genito-urinarios, distarbios imunoldgicos,
distdrbios e sintomas neuroldgicos (distarbios cognitivos - brain fog/névoa mental, dificuldades
para concentracdo, problemas de memdria de curto prazo, dentro outros), distdrbios e sintomas
sensoriais e motores, disturbios metabdlicos (problemas na producgdo de energia, recuperagédo
muscular), sintomas recorrentes semelhantes aos da gripe, instabilidade termostética,
disautonomia (distdrbios do sistema nervoso autbnomo): intolerancia ortostatica, POTS
(sindrome da taquicardia postural ortostatica), sincope vasovagal, hipotensao ortostatica, dentre
outros, intolerancia a temperaturas extremas (frio e calor), problemas cardiorrespiratorios,
sensibilidade alimentar (intolerancia a determinados alimentos), sensibilidade quimica
(intolerancia a determinados medicamentos, produtos de limpeza, perfume, dentre outros),

suscetibilidade a infeccdes e/ou infecgdes recorrentes, sintomas recorrentes e/ou migratorios.

Por ser uma condicdo cuja compreensdo € relativamente recente, o desconhecimento dessa

sindrome pela comunidade médica € comum, 0 que acaba por causar mais sofrimento, estigma,
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marginalizacdo e angustia aos portadores da EM/SFC, pois sdo diagnosticados com outras
doencas, tais como depressdo e/ou ansiedade, e esse diagndstico inadequado acaba aumentando
mais ainda o martirio dos portadores, pois 0S mesmos ndao conseguem entender 0 que esta
acontecendo com seu préprio organismo. Além disso, esse desconhecimento sobre a existéncia
da doenca acaba afetando as rela¢Ges sociais, familiares e/ou conjugais, pois 0 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.

Ainda sdo desconhecidas as causas e/ou gatilnos que desencadeiam a doencga, embora ela
geralmente apareca apés infeccdes, especialmente virais. Existem evidéncias cientificas fortes
sugerindo os seguintes agentes causais: Citomegalovirus, Dengue, Enterovirus, Herpesvirus,
H1N1, dentre outros patdgenos, com énfase ao Epstein Barr. Outros possiveis desencadeadores
sdo: traumas fisicos, agentes estressores agudos e/ou crénicos, etc. Todas as causas e/ou gatilhos

carecem de mais estudos para confirmar nexo causal na literatura médico-cientifica.

Nesse contexto, torna-se relevante reconhecer precocemente as comorbidades para a institui¢éo
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 doen¢a, como
o controle da sintomatologia.

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 doenca 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
protecdo de pacientes e da realizacdo de campanhas voltadas a conscientizagdo da populacéo
em geral e, em especial, daquelas pessoas que possam estar sofrendo com sintomas e sequer
conseguem identificar qual a sua doenca. Essa acdo voltada ao esclarecimento da populagéo
também se revela util no combate a discriminacdo e a promocédo de inclusdo social dos

pacientes.
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Ante o0 exposto, solicitamos apoio dos demais parlamentares no sentido do acolhimento da

presente matéria.

DR.GOMES
PODEMOS/AM
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