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I — RELATORIO

Submete-se a apreciagdo desta Comissdao de Educagdo, Salde e Cultura o
Projeto de Lei n© 331, de 2019, de autoria do Deputado Joao Cardoso.

O PL institui a Politica de Prevengao, Diagnéstico e Tratamento da Hipertermia
Maligna — HM, a ser desenvolvida pelo Poder Executivo em parceria com a sociedade
civil, de acordo com o art. 1°,

Segundo o art. 2°, os objetivos sao: prevenir, diagnosticar e tratar pacientes
susceptiveis a HM e seus familiares; garantir que todos os servigos médico-hospitalares
do DF disponham do medicamento dantroleno sodico ou similar; erradicar as mortes
decorrentes de HM; produzir material e realizar palestras com alertas sobre 0s riscos
e formas de tratamento da HM; implantar sistema de coleta de dados sobre portadores
da doenga para: 1) manter cadastro sobre incidéncia; 2) obter informacgdes sobre a
populacdo atingida; 3) contribuir com pesquisas sobre HM; e 4) firmar convénios com
servicos funerarios para obter o nimero de vitimas da doenga.

O art. 3° obriga todos os servicos médico-hospitalares, publicos e privados,
que operem no DF, a dispor dos medicamentos para o tratamento da HM.

O Poder Executivo tera 90 dias, contados da data de publicacdo, para
regulamentar a Lei, segundo o art. 4°.

Seguem as clausulas de vigéncia e revogagdo genérica, respectivamente.

Na justificagao o autor descreve a natureza e incidéncia da HM e destaca seu
potencial de letalidade para justificar a necessidade de politica especifica para
prevengdo e tratamento da doenga. Também apresenta argumentacdo na qual
defende a competéncia legislativa da CLDF para dispor sobre a matéria.

O Projeto de Lei foi lido em 11 de abril de 2019 e encaminhado a esta Comissdo
de Educagdo, Salde e Cultura, para andlise de mérito, e &8 Comissdo de Economia e
Finangas e Comissao de Constituicao e Justica, para andlise de admissibilidade.

Durante o prazo regimental, ndao foram apresentadas emendas.
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Nos termos do art. 69, I, g do Regimento Interno desta Casa, compete a
Comissdo de Educagao, Saude e Cultura analisar e, quando necessario, emitir parecer
sobre 0 mérito de matérias relacionadas a salde publica.

A proposito, a analise de mérito envolve a verificagdo de requisitos que
justifiquem a inovagdo do arcabougo juridico existente. Nesse sentido, ha que se
verificar a necessidade, conveniéncia, relevancia social, oportunidade e viabilidade da
proposicao.

O PL em comento trata da Politica de Prevencdo, Diagndstico e Tratamento da
Hipertermia Maligna.

A HM é um disturbio farmacogenético raro do metabolismo do musculo
esquelético, de heranca dominante. Esta associada a diferentes mutagdes genéticas,
a maioria no cromossomo 19, no gene para o receptor rianodina, envolvido com a
liberacdo de calcio no reticulo sarcoplasmatico. Devido a grande heterogeneidade das
mutagdes encontradas até o momento, ainda ndo é possivel diagnosticar ou excluir
HM somente por meio de testes genéticos. Ndo ha teste disponivel que cubra todas as
varidveis genéticas que podem ocasionar HM; assim, mesmo que o individuo ndo
apresente as mutagoes mais comumente ligadas a HM, € impossivel afirmar que esta
livre de apresentar a reagao exacerbada associada a anestesia geral.

A HM, potencialmente fatal, € desencadeada por anestésicos inalatorios
halogenados associados ou nao ao relaxante muscular succinilcolina. Mais da metade
dos eventos adversos de HM em procedimentos anestésicos ocorrem com criangas.
Crises fora da anestesia geral sao extremamente raras.!

As manifestagbes clinicas caracterizam-se por taquicardia, acidose, rigidez
muscular generalizada e temperatura corporal elevada, decorrentes da liberagao de
calcio. Complicagdes com risco de vida incluem arritmia cardiaca, insuficiéncia renal,
coagulacao intravascular disseminada e sindrome de destruicdo do musculo
esquelético (rabdomidlise). O tratamento clinico recomendado consiste na interrupgdo
imediata da exposigao aos agentes desencadeantes, administracao de medicacao
especifica (infusao rapida de dantroleno, relaxante muscular com agdo periférica, de
uso hospitalar) e medidas de suporte ou destinadas a prevencdo de complicacoes
associadas?. O aumento do conhecimento sobre causas genéticas e vias fisiopatolégicas
permite o tratamento especifico desses pacientes.

! Conduta terapéutica, de acordo com a UNIFESP, existe ainda a possibilidade de ocorrer
hipermetabolismo caracteristico da HM apds uso de drogas ilicitas como ecstasy, exposicao a calor
ambiental intenso e exercicios fisicos extenuantes.

* De acordo com padronizagdo de conduta terapéutica editada pelo Conselho Federal de medicina —
CFM,
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Descrita na primeira metade dos anos 1960, a HM passou a ser melhor
compreendida nas duas décadas seguintes. Em 1992, ja existia a preocupagdo em
difundir informagdes sobre HM nos eventos da area de anestesiologia no Brasil. Nesse
esforco foram implantados: plantdo de davidas e informagdes sobre HM; Cadastro de
Pacientes (Universidade Federal de Santa Catarina); Centros de Diagndstico de
Hipertemia Maligna (Universidade Federal do Rio de Janeiro e Universidade de Sao
Paulo). Este movimento tornou a HM conhecida por praticamente toda a comunidade
de anestesiologistas do pais, de acordo com a Revista Brasileira de Anestesiologia.

O Estado de S3o Paulo, desde 2001, instituiu a Politica de Estadual de
Prevencgdo, Diagndstico e Tratamento da HM?. Em 2004, posteriormente a instituicao
de grupo técnico e consulta publica, foi aprovada norma técnica relativa as diretrizes
para o diagnostico, tratamento, prevengao, notificacdo e investigagao epidemioldgica
dos casos de hipertermia maligna, dentro do Proprev — Programa Estadual de
Prevengdo, Diagndstico e Tratamento da Hipertermia Maligna, sob Coordenagao da
Secretaria da Saude®. O Proprev-HM também tem por objetivo orientar pacientes
suscetiveis e respectivos parentes, com vistas a erradicagao do numero de mortes pela
sindrome da HM no Estado de Sao Paulo. Nesse programa, a confirmacgao laboratorial
dos casos suspeitos de HM e de seus parentes é feita pela bidpsia muscular com teste
de contratura muscular /n vitro, pés exposigao ao halotano e cafeina. A legislagao sobre
HM do Estado de S&o Paulo também tornou obrigatdria a oferta do dantroleno sddico
nos servicos de saude, além de determinar a notificagdo compulséria da HM. Nao h3,
ainda, legislagao semelhante do governo federal, mas o Conselho Federal de Medicina
obriga a disponibilidade do dantroleno e do capndgrafo> em todo servico de
anestesiologia no qual sejam empregadas drogas desencadeantes de HM®,

Da exposigdo acerca da HM, fica clara a complexidade e especificidade técnica
das medidas a serem adotadas para enfrentar a doenga. Ademais, o0 que o Projeto em
comento denomina politica nos parece muito mais com programa. Politicas
compreendem o conjunto de decisbes e agdes relativas a alocagao de recursos na
busca de um beneficio social abrangente ou setorial. Assim, politicas englobam

programas e projetos. Os programas correspondem a um grupo determinado de agoes,

que objetivam tratar tema especifico, como € o caso da proposi¢do em comento, que
dispde sobre HM.

O Projeto prevé, entre outros, cadastramento dos portadores da doenca no
DF, aprimoramento das pesquisas cientificas sobre a doenca e compra de
medicamento. Para o cadastramento, serd necessario realizacao de exame especifico

3 Lei estadual n° 10.781, de 9 de margo de 2001, regulamentada pelo Decreto n° 46.661, de 12 de
marco de 2002.

* Resolugao SS n°® 23, de 27 de fevereiro de 2004, que aprovou a Norma Técnica Relativa as Diretrizes

para o Diagnostico, Tratamento, Prevencdo, Notificacdo e Investigacao Epidemioldgica dos Casos de

Hipertermia Maligna. DOE, Poder Executivo, Segao I, Sdo Paulo, 114(39), 28 de fevereiro de 2004.

> Capnografos analisam e registram a pressao parcial de CO2 durante o ciclo respiratdrio por um sensor
aplicado nas vias areas do paciente ou pela aspiragao de uma amostra de ar nas vias aéreas processada
por um sensor

® Resolugao 2.174, de 14 de dezembro de 2017. Diario Oficial da Unido, Imprensa Nacional.
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e investimento em pesquisa. Dessa forma, no mérito, certamente a matéria é relevante
e pode trazer beneficios a satide publica.

Vale ressaltar que questdes como a interferéncia na organizacdo e
funcionamento da estrutura administrativa do Poder Executivo, bem como o impacto
nas contas publicas, serdo analisados quando da tramitacdo da proposicdo na
Comissao de Constituicdo e Justica e na Comissdo de Economia, Orgamento e
Finangas.

Portanto, no mérito, nosso voto é pela aprovagao do Projeto de Lei n© 331,
de 2019, nesta Comissao de Educagdo, Salude e Cultura.

Sala das Comissoes, de de 2019.

Deputado JORGE VIANNA Deputado PROF. REG‘kPLIALDO VERAS
Presidente Relator
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