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INSTITUI A POLITICA ESTADUAL DE ATENCAO
INTEGRAL A PESSOA COM ENCEFALOMIELITE
MIALGICA OU SINDROME DA FADIGA CRONICA
(EM/SFC) E COMORBIDADES ASSOCIADAS NO
ESTADO DO CEARA.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA indica:

Art. 1° Fica instituida no Estado do Cearéa a Politica Estadual de Atencéo Integral a Pessoa com
Encefalomielite Mialgica ou Sindrome da Fadiga Croénica (EM/SFC) e suas possiveis
comorbidades associadas, dentre elas a disautonomia, sindrome de taquicardia ortostatica
postural e outras formas de intolerancia ortostatica; sindrome de ativacdo de mastocitos;
neuropatias; sindrome de Ehlers-Danlos e outra doencas do colageno ou tecido conjuntivo;
fibromialgia; e endometriose visando a assegurar aos pacientes diagnosticados com a doenca o
acesso integral a todos os servi¢cos de saude disponiveis.

Art. 2° A Politica Estadual ora instituida voltara suas ac¢des, principalmente, a prevencdo da
doenca e a protecdo e a recuperacdo da pessoa por ela acometida, destacando-se, dentre
elas, acGes que objetivem:

| - garantir o acesso a atendimento por equipe multiprofissional e aos servicos de saude que
envolva a atencdo as necessidades individuais e coletivas dos pacientes, inclusive o acesso a
todas as terapias com eficdcia contra a doenca, suas comorbidades e a seu quadro
sintomatoldgico;

Il - promover campanhas de esclarecimento publico que informem a populagdo acerca dos
sintomas da doenca, importancia da atencdo adequada e precoce, acompanhamento por
profissionais de saude com enfoque multidisciplinar, entre outros aspectos considerados
essenciais para a informacao da sociedade
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[11 - melhorar os processos relacionados com a triagem e o diagnostico definitivo, em especial
pela recomendacédo dos tipos de exames complementares considerados essenciais para a
realizacdo do diagnostico diferencial com outras patologias de quadro clinico similar e visando
constatar as possiveis comorbidades associadas, dentre elas a disautonomia, sindrome de
taquicardia ortostatica postural e outras formas de intolerancia ortostatica; sindrome de
ativacao de mastocitos; neuropatias; sindrome de Ehlers-Danlos e outra doencas do colageno
ou tecido conjuntivo ; fibromialgia; endometriose, etc.;

IV - capacitar recursos humanos das redes de atencdo a saude, publica e privada, para
aprimorar a capacidade de deteccdo de casos da doenca, o diagndéstico conclusivo e a
indicac&o da melhor terapia;

V - fomentar a realizacdo de estudos e pesquisas sobre a Encefalomielite Mialgica ou
Sindrome da Fadiga Crbnica e comorbidades associadas, especialmente com novos
medicamentos com eficacia contra a doenga, como estimulo a obtencdo de inovagbes com
aplicacOes praticas;

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

VII - celebrar parcerias, termos de cooperacdo, convénios e outros instrumentos similares com
entidades publicas e privadas aptas a contribuir para a implementacdo da Politica de que trata
esta Lei;

VIII - 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;

I X - proporcionar aos portadores da EM/SFC os seguintes equipamentos: cadeira de rodas,
cadeira de rodas motorizada, cadeira de banho, andador e/ou qualquer outro acessorio
necessario ao bem-estar e qualidade de vida do paciente, incluindo terapias com infuséo de
colageno;

X - estimular a inser¢do do portador da EM/SFC no mercado de trabalho de forma a atender

suas limitagBes f?sicas, com politicas publicas especificas, bem como outras a¢fes voltadas
para esta finalidade.

Art. 3° A presente Politica é fundamentada nos seguintes principios e diretrizes:
| - da universalidade do direito a satde e a vida,;

Il - da equidade;

[l - da integralidade;

IV - do respeito aos direitos humanos;

V - da garantia de autonomia, independéncia e liberdade;

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

VI1I - da atencéo por equipe multiprofissional;
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VIII - do acesso as terapias disponiveis e experimentais;

I X - da ndo discriminagdo e do respeito as diferencas;

X - da garantia de acesso a servi¢os de qualidade;

X1 - da diversificacdo das estratégias de cuidado;

X1l - do favorecimento a incluséo social;

X1l - da promocédo de autonomia e exercicio da cidadania; e

XIV - do desenvolvimento pactuado de acOes entre os diferentes niveis de gestdo
governamental do Sistema Unico de Saude (SUS).

Art. 4° Estando a presente proposi¢ao de acordo com a conveniéncia do Poder Executivo, como
rege a Constituicdo Estadual, o Governador do Estado enviara para esta Casa Legislativa
mensagem para apreciacao.

JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Indicacdo tem o objetivo de garantir o direito & saude, nos termos
previstos na Constituicdo Federal, as pessoas que sofrem da Encefalomielite Miélgica e
comorbidades associadas, que também é conhecida como Sindrome da Fadiga Cronica -
EM/SFC.

A Encefalomielite Miélgica é considerada uma doenca sistémica grave, cronica e complexa que
pode afetar completamente a vida dos pacientes.

Embora a Constituicdo Federal estabeleca o atendimento integral como uma das diretrizes do
Sistema Unico de Salde, na pratica, nem sempre, iSso ocorre, e tal inobservancia é rotineira
guando se trata de determinadas doencas para as quais o0 sistema néo esta adequadamente
capacitado para seu atendimento.

Estima-se que no Brasil existam, aproximadamente, 2,5 milhdes de pessoas com essa
sindrome. O indicativo € que existam pacientes sem o devido diagndstico, sendo preciso
investir em educacdo médica e no desenvolvimento de protocolos para superar essa
deficiéncia.

Pacientes com Encefalomielite Mialgica frequentemente atendem aos critérios para uma ou
mais comorbidades, incluindo: disautonomia, sindrome de taquicardia ortostatica postural e
outras formas de intolerancia ortostatica; sindrome de ativacdo de mastdcitos; neuropatias
;sindrome de Ehlers-Danlos; fibromialgia; endometriose; e uma variedade de doencas
autoimunes.

A Sindrome apresenta manifestacdes sintomaticas, tais como: dores em varias partes do corpo

(mialgia, altragia, dor de cabeca, dor generalizada), problemas com o sono (insbnia, sono
fragmentado, sonoléncia diurna, sono nao-reparador), fadiga persistente; mal-estar pos-esforco
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(PEM -post exertional malaise) - uma das principais manifestagcdes da EM/SFC; disautonomia
(distarbios do sistema nervoso autbnomo): intolerancia ortostatica, POTS (sindrome da
taquicardia postural ortostatica), sincope vaso vagal, hipotensdo ortostatica, dentre outros;
SAM (sindrome de ativacdo de mastocitos); intolerancia a temperaturas extremas (frio e calor),
problemas cardiorrespiratérios, sensibilidade alimentar (intolerancia a determinados alimentos),
sensibilidade quimica (intolerdncia a determinados medicamentos, produtos de limpeza,
perfume, dentre outros); neuropatias; acometimento importante do sistema
neuro-imuno-enddcrino; alteracfes do tecido conjuntivo; alteracdes no sistema circulatorio;
alteracbes cardio-vasculares; sintomas do trato gastrointestinal;, sintomas genito-urinarios;
distirbios imunoldgicos; distdrbios e sintomas neurologicos (distirbios cognitivos
-brainfog/névoa mental, dificuldades para concentragcdo, problemas de memdéria de curto prazo,
dentro outros); disturbios e sintomas sensoriais e motores (fraqueza muscular, paralisias, alta
de equilibrio, ataxia, parestesia) ; distirbios do sistema reprodutivos (dismenorréia, ciclos
menstruais irregulares, endometriose), distirbios metabdlicos (problemas na producdo de
energia, recuperacao muscular), sintomas recorrentes semelhantes aos da gripe, instabilidade
termostatica, suscetibilidade a infecces e/ou infec¢bes recorrentes, sintomas recorrentes e/ou
migratérios. A lista de sintomas é extensa e 0s portadores ndo apresentardo necessariamente
todos os sintomas listados.

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 manifestacéo e
na dependéncia das comorbidades associadas, entre outros aspectos expressos no Projeto de
Lei ora 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 conscientizacdo da populacao
em geral e, em especial, daquelas pessoas que possam estar sofrendo com sintomas e sequer
conseguem identificar qual a sua doenca. Essa acao voltada ao esclarecimento da populagéo
também se revela Gtil no combate a discriminacdo e a promocao de inclusdo social dos
pacientes.

DEPUTADO TOMAZ HOLANDA

DEPUTADO (A)
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