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| - RELATORIO

O PL 2.899/2019 propde a criacdo do Programa Nacional de
Conscientizacdo e Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita, prevendo
medidas para promover a divulgacdo de informagdes sobre a Osteogénese
Imperfeita; orientar os pacientes e seus familiares sobre os direitos que
possuem a assisténcia integral a saude; capacitar profissionais de saude para
realizar o diagndstico precoce e o tratamento adequado; e informar toda
sociedade sobre os direitos dos pacientes e os cuidados a serem observados

com essas pessoas.

A justificativa do projeto se fundamenta no fato de que, por ser
uma doenca rara, € desconhecida de grande parte da sociedade e mesmo de
muitos profissionais de saude. O Ministério da Saude inclusive ja publicou o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para a Osteogénese Imperfeita
(Portaria MS/SAS n° 1.306, de 2013), com informacdes sobre o diagndstico,
exames subsidiarios e tratamento, restando apenas a necessidade de
divulgacdo de forma adequada aos diversos publicos, a fim de permitir o
diagnéstico precoce, o tratamento adequado e o atendimento humanizado nos

servi¢os de saulde, e a solidariedade e empatia nos espacos publicos.



Apensado encontra-se o PL 2900/2019, que dispde sobre a
prioridade no atendimento de pessoas com Osteogénese Imperfeita no Sistema
Unico de Saude, respeitada a classificacdo de outros pacientes mais graves,
conforme os protocolos de estratificacdo de risco para triagem de pacientes.

Trata-se de proposi¢ao sujeita & apreciacdo Conclusiva pelas
Comissdes, despachado a Comissdo de Seguridade Social e Familia; a
Comissédo Financas e Tributacdo (art. 54, I, do RICD); e a Comissao de

Constituicao e Justica e de Cidadania (mérito e art. 54, |, do RICD).
Tramita em regime ordinério (art. 151, lll, do RICD).
Decorrido prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas.

E o relatorio.

II - VOTO DO RELATOR

E digna de nota a preocupacéo do nobre Deputado OTONI DE

PAULA com as pessoas que sofrem com a Osteogénese Imperfeita.

Embora seja uma doenca rara, ndo é incomum ouvirmos na
imprensa fatos tristes ocorridos em razdo do desconhecimento e falta de

preparo da sociedade para lidar com essas pessoas.

Todos devem se lembrar de dois casos ocorridos ha alguns
anos atrds, sobre duas passageiras com Osteogénese Imperfeita que
enfrentaram grandes dificuldades para embarcar em seus voos devido a falta
de condicbes de acessibilidade as aeronaves e dos constrangimentos sofridos
em razdo do desconhecimento dos funcionarios sobre lidar com esses casos.
Em um deles, a pessoa precisou se arrastar para conseguir embarcar, no

outro, simplesmente ndo embarcou.

De fato, € necessario que o saber médico chegue a toda
sociedade, ndo apenas aos médicos e aos pacientes. As pessoas precisam

saber lidar com pessoas deficientes, pois justamente esse € 0 objetivo

integracdo social: permitir que haja vida produtiva, onde as Unicas limitacdes



sejam decorrentes da doenca, e ndo da ignorancia, do preconceito e da
indiferenca das pessoas.

Portanto, sdo mais do que louvaveis leis que propdem informar
a sociedade sobre a existéncia do “outro”, ou seja, daqueles que sao diferentes
de nés, de suas peculiaridades, e de como trata-las de forma respeitosa e
empética. S8o essas informacdes que ajudam a eliminar preconceitos que
muitas vezes decorrem do desconhecimento e nos ensinam a ajudar de forma

adequada quem necessita.

Diante do mérito que ora se reconhece em relacdo a esta
proposicéo, voto pela APROVACAO do PL 2.899/2019, e do PL 2.900/2019
apensado, na forma do SUBSTITUTIVO anexo.

Sala da Comissao, em de de 2019.

Deputado DR. ZACHARIAS CALIL
Relator



COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 2.899, DE 2019
Apensado: PL 2.900/2019

Dispbe o0 Programa Nacional de
Atencdo a Saude de Pessoas com
Osteogénese Imperfeita no Sistema Unico
de Saude

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui o Programa Nacional de Atencdo a
Saude de Pessoas com Osteogénese Imperfeita no Sistema Unico de Sadde,
no ambito do Sistema Unico de Satde.

Art. 2° Fica criado o Programa Nacional de Conscientizacéo e
Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita, com a finalidade de promover a

divulgacao de informacdes sobre a Osteogénese Imperfeita.

Art. 3° Sdo objetivos do Programa Nacional de Conscientizacéo

e Capacitagéo sobre a Osteogénese Imperfeita:

| - orientar a familia, a sociedade e o Estado sobre a
Osteogénese Imperfeita, os direitos dos pacientes e os cuidados a serem

observados;

Il — conscientizar pacientes e familiares sobre o direito ao

tratamento adequado;

[l — capacitar os médicos para realizar o diagnostico precoce e
o tratamento adequado, conforme Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas

elaborados pelo Ministério da Saude;



IV — capacitar os profissionais de saude para o atendimento
humanizado de pessoas com a Osteogénese Imperfeita, em especial, no

tratamento de urgéncia e emergéncia.

Art. 4° Para consecucao dos objetivos do Programa Nacional
de Conscientizagdo e Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita, poderédo

ser realizadas, dentre outras, as seguintes acoes:

| — realizacdo de cursos e palestras, presenciais ou a distancia,
para médicos e outros profissionais da saude, sobre a Osteogénese Imperfeita
e os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Saude;

Il — publicacdo de material educativo especificos para a
profissionais de salde e para a populacdo em geral, em formato impresso e
digital;

Il — disponibilizacdo de contelddo para publicacdo em sites
institucionais dos Conselhos profissionais da classe, Ministério da Saude,
Secretarias de Salude e outras instituicdes publicas e privadas que desejem

divulgar o programa,;

IV — publicacdo de informacdes em sites de instituicdes
publicas e de instituicbes privadas que recebem dinheiro publico, por meio de

banner com material informativo.

Art. 5° As pessoas com Osteogénese Imperfeita devem receber

prioridade no atendimento no Sistema Unico de Satde.

8 1° A comprovacdo da doenca dar-se-4 por documento

assinado por médico legalmente habilitado.

§ 2° A prioridade de que trata esta Lei em servicos de pronto-
atendimento, urgéncias e emergéncias devera respeitar a classificacdo de
outros pacientes mais graves, conforme os protocolos de estratificacao de risco

para triagem de pacientes.

Art. 6° A fiscalizacdo do cumprimento do disposto nesta Lei

ficara a cargo do respectivo gestor do Sistema Unico de Salde.



Art. 7° O Poder Executivo regulamentard a presente Lei por ato

proprio.

Art. 8° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala da Comissao, em de de 2019.

Deputado DR. ZACHARIAS CALIL
Relator



