COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

PROJETO DE LEI N° 524, DE 2019
Apensados: PL n° 1.765/2020 e PL n° 3.798/2020

Equipara o Lupus  Eritematoso
Sistémico as deficiéncias fisicas e
intelectuais, para os efeitos juridicos em todo
Pais.

Autor: Deputado SERGIO VIDIGAL
Relator: Deputado MARCIO HONAISER

| - RELATORIO

O projeto de lei em tela equipara o lUpus eritematoso sistémico
(LES) as deficiéncias fisicas e intelectuais e determina que se crie “cadastro

unico no Pais das pessoas com Lupus”. Foram apensados ao projeto original:

e PL n° 1.765/2020, de autoria do Deputado Julio Delgado, que inclui no
rol de doencas graves eraras, 0 LuUpus EritematosoSistémico e a Artrite
ReumatoideJuvenil e Cronica.

e PL n° 3.798/2020, de autoria dos Deputados Mara Rocha e outros, que
institui a Politica Nacional de Protecdo ao Paciente com Lupus e da

outras providéncias

Foram distribuidos as Comissfes de Saude e Defesa dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, para analise de mérito, e de Financas e
Tributacdo (Art. 54 RICD) e Constituicdo e Justica e de Cidadania (Art. 54
RICD) - Art. 24, 1l. Sujeita & Apreciacdo Conclusiva pelas Comissdes - Art. 24
I, tramita em regime ordinario (Art. 151, Ill, RICD).
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Na Comissdo de Saude, em 3 de maio de 2022, foi
apresentado o parecer do Relator, Dep. Chico D'Angelo (PDT-RJ), pela
aprovacao deste, do PL 1765/2020 e do PL 3798/2020, apensados, com

substitutivo e, em 21/06/2022, aprovado o Parecer.

Em 10 de maio deste ano apresentei parecer pela aprovacéo
dos projetos na forma do substitutivo da Comissao de Saude. Em sequéncia,
recebi varias sugestfes para aprimorar meu parecer. Em face disso, apresento

novo voto.

Ao fim do prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas

ao projeto, nesta Comissao.

E o relatorio.

II - VOTO DO RELATOR

Cabe a este Colegiado a andlise da proposi¢cdo sob o ponto de

vista da defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia.

Como descrito no Relatério, apresentei parecer prévio nesta
Comissdo, em que me manifestei pela aprovacdo da matéria na forma do
substitutivo da Comissdo de Saude. No entanto, em sequéncia, recebi
sugestdes para aprimorar meu voto. Opto, portanto, pela apresentacdo de novo

parecer em gue acolho algumas das sugestées que me foram encaminhadas.

Inicialmente, cumpre louvar a sensibilidade social dos autores
das proposicbes em tela, bem como do relator que tratou matéria na comissao
de mérito que nos antecedeu. De fato, pessoas com os diagnosticos aqui

tratados enfrentam situagbes que podem comprometer sua qualidade de vida.
Os projetos, grosso modo, pretendem:

e classificar lupus eritematoso sistémico, IUpus eritematoso discoide,
artrite reumatoide juvenil e artrite reumatoide crénica como doencas

raras;

e classificar todas as doencas raras como deficiéncia;
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e determinar que se crie um cadastro Unico das pessoas com lUpus;

e instituir politica de protecdo ao paciente com lapus, detalhando as

acOes que serdo tomadas;

e determinar que o Estado forneca medicamentos e exames para as

pessoas com doencgas raras.

Ja o substitutivo aprovado na Comissao de Saude classifica as
doencas raras, o lUpus eritematoso sistémico e discoide e a artrite reumatoide
e sua forma juvenil como deficiéncia. Além disso, cria a Politica Nacional de
Protecdo ao Paciente com Doencas Raras e Reumaticas, na forma do

Regulamento.

Cabe-nos, entdo, avaliar a conveniéncia ou ndo de trazer as
medidas descritas para o texto da lei. No que respeita a classificagdo como
doenca rara, reiteramos a posi¢do adotada pela Comissdo de Saude, de que
se trata de questédo técnica e que nao deve ser estabelecida em lei. De fato, a
classificacdo segue parametro internacional, definido pela Organizacao Mundial

de Saude, e ndo caberia o0 Brasil estabelecer critérios distintos para tanto.

No que tange a classificacdo automatica de doencas raras ou
reumatolégicas como deficiéncia, no entanto, temos de discordar da posicdo
adotada pela Comissdo anterior. NOs, nesta Comissdo de Defesa dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia (CPD), conhecemos bem a luta que se travou
durante anos para a aprovacao da Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), e nao

podemos agora nos posicionar de forma distinta da que foi por ela adotada.

De fato, um dos maiores avancos advindos da aprovacao da
LBl foi desconectar a caracterizacdo de uma deficiéncia levando em
consideracao tdo-somente o diagnostico clinico. A lei agora determina que seja
feita analise individualizada de cada caso, para avaliar tanto o
comprometimento médico quanto questdes de ordem psicossocial. Trata-se de
questao basilar das politicas de protecédo a pessoa com deficiéncia, até mesmo
para evitar classificacbes equivocadas, que poderdo comprometer as acdes

afirmativas.
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Ressalte-se ser exatamente esse o0 ponto sobre o qual
devemos nos deter nesta comissdo de mérito, tendo por objetivo proteger os
direitos da pessoa com deficiéncia. Com efeito, 0 desacerto na caracterizacao

de um quadro como deficiéncia comprometera a eficacia da politica publica.

A logica adotada em nivel mundial, e também pelo Brasil,
defende que seja reconhecida como pessoa com deficiéncia aquele que
enfrenta barreiras clinicas e sociais que limitam sua plena participacdo na
sociedade. Assim, a lei deve assegurar a pessoa que vivencia tal realidade

direitos especificos que permitam condicdo de equidade.

Por outro lado, aquele cujo quadro clinico ou social ndo chega
a gerar clara limitacdo perante situacdes cotidianas ndo devera fazer jus a
tratamento legal diferenciado, sob pena de causar prejuizo aqueles com real
comprometimento. Com efeito, se 0 nimero de pessoas que tém acesso a
politicas afirmativas for erroneamente ampliado, o alcance de tais politicas sera
obviamente prejudicado. Lembramos que tais politicas envolvem medidas
como prioridade em situacdes distintas e também beneficios de ordem

econdmica e financeira.

Pensemos, por exemplo, na reserva de vagas de emprego para
pessoas com deficiéncia. Se houver um contingente de pessoas com pequeno
— Oou mesmo nenhum — prejuizo para a execucao de tarefas, mas classificados
como pessoas com deficiéncia, é bastante provavel que as vagas reservadas a
essa categoria sejam ocupadas preferencialmente por eles, enquanto aqueles
com maiores dificuldades tenderao a ser preteridos.

O mesmo pode ocorrer com qualquer outra prioridade
estabelecida em lei, a exemplo dos assentos reservados no transporte
intermunicipal. Se ha mais pessoas com acesso a um numero especifico de
assentos, menor sera o percentual daquelas que poderdo ser efetivamente

atendidas em seu direito.

Eis a razdo de a LBI — e tantos outros documentos legais que
se seguiram a sua publicacdo — preconizar avaliacdo individualizada, caso a
caso, por equipe multiprofissional. Tal conduta permite avaliar de forma mais

fidedigna a real situagdo de cada individuo, diferenciando aqueles que
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realmente fazem jus a direitos especificos daqueles que, mesmo tendo o
diagnostico de alguma doenca cronica, mantém condi¢do clinica e social que

nao recomenda sua classificacdo como pessoa com deficiéncia.

Cabe ainda pontuar que o numero de pessoas alvo das
proposicdes em analise se mostra bastante relevante. Com efeito, se o lupus e
a artrite reumatoide juvenil apresentam baixa prevaléncia — sendo classificados
como doencas raras —, 0 mesmo nao ocorre com a artrite reumatoide cronica,

que afeta percentual relevante da populacéao.

Por outro lado, o grupo de doencas raras € composto por
grande quantidade de doencas que, individualmente, apresentam baixa
frequéncia na populacdo, mas que, em conjunto, envolvem milhdes de
pessoas. Estima-se que cerca de 13 milhdes de brasileiros apresentem alguma
doenca classificada como rara, sendo que boa parte deles mantém seu quadro

clinico estéavel.

Temos, portanto, que as proposicdes em tela tratam de grande
contingente de pessoas com doencas cronicas, muitas delas graves, e que
podem, efetivamente, comprometer sua plena participagcdo na sociedade. No
entanto, muitas das pessoas afetadas por tais doencas poderdo manter boa
condigdo de saude, sem efetivo prejuizo.

Diante disso, optamos por manter no texto do substitutivo a
possibilidade de classificacdo como deficiéncia, porém seguindo as prescricfes
da LBI, quais sejam: haver impedimento de longo prazo para participacéo plena
e efetiva na sociedade e a necessidade de avaliacdo biopsicossocial por
equipe multiprofissional e interdisciplinar. Trata-se de exigéncias que foram
estabelecidas por este mesmo Parlamento, ap6s anos de debates, e que nao

podem ser ignoradas.

Finalmente, a criagdo de uma politica publica para tratar do
tema parece-nos adequada e oportuna. Quanto a isso, acompanhamos o
tratamento dado pelo nobre Deputado Chico D’Angelo, que nos antecedeu na
Comissédo de Saude, em seu substitutivo. Mantemos, portanto, a criagcdo de

politica que trata tanto das doencas raras quanto das reumaticas, porém de
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forma sintética, mas assegurando todos os direitos efetivamente necessarios.

Ademais, evita dispositivos que poderiam ser considerados inconstitucionais.

Assim, ndo podemos adotar neste Colegiado o mesmo
substitutivo aprovado na Comissdo de Saude, ja que este determina que as
doencas em questao serdo automaticamente classificadas como deficiéncia.
Por outro lado, acolhemos os dispositivos que criam a Politica Nacional de

Protecdo ao Paciente com Doencas Raras e Reumaticas.

Diante do exposto, 0 voto é pela aprovacado do Projeto de Lei
n° 524, de 2019, e de seus apensos, 0s Projetos de Lei n® 1.756 e 3.798,
ambos de 2020, na forma do substitutivo anexo, e consequente rejeicao

do substitutivo aprovado na Comisséao de Saude.

Sala da Comissao, em de de 2023.

Deputado MARCIO HONAISER
Relator

2023-8812

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Méarcio Honaiser

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD239537196600

Apresentagdo: 05/06/2023 12:38:21.360 - CPD

PRL2 CPD

> PL 524/2019

PRL n.2

bt

*#CD239537196¢600 %




COMIS§AO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 524, DE 2019
Apensados: PL n° 1.765/2020 e PL n° 3.798/2020

Dispde sobre a classificagdo das
doencas raras, do Idpus eritematoso
sistémico e discoide, e da artrite reumatoide
cronica e juvenil como deficiéncia e cria a
Politica Nacional de Protecdo ao Paciente
com Doencas Raras e Reumaticas.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei dispde sobre a classificagdo das doencas raras,
do lapus eritematoso sistémico e discoide, e da artrite reumatoide crbnica e
juvenil como deficiéncia e cria a Politica Nacional de Protecdo ao Paciente com

Doencas Raras e Reumaticas.

Art. 2° S&o classificados como deficiéncia as doencas raras, 0
lGpus eritematoso sistémico e discoide, a artrite reumatoide e sua forma juvenil,
desde que atendidas as disposicdes previstas no art. 2° da Lei n°® 13.146, de 6
de julho de 2015 que “Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com

Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia)”.

Art. 3° Fica instituida a Politica Nacional de Protecdo ao
Paciente com Doengas Raras e Reumaticas, na forma do Regulamento, com

0S seguintes objetivos:

| — assegurar assisténcia integral em saude as pessoas com
doencas raras e reumaticas, inclusos os métodos diagnosticos e terapéuticos
necessarios;

Il — realizar campanhas e outras agbes de esclarecimento da
populacdo acerca das doencas raras e reumaticas;

[l — criacdo de cadastro das pessoas com doencas raras e

reumaticas.
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Paragrafo unico. Regulamento dispora sobre a organizacdo e

operacionalizacdo da Politica a que se refere caput.

Art. 4°. Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala da Comissao, em de de 2023.

Deputado MARCIO HONAISER
Relator

2023-8812
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