COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 4.817, DE 2019

Institui a Politica Nacional de Atencao
Integral a Pessoa com a Sindrome de Ehlers-
Danlos e a Sindrome de Hipermobilidade.

Autores: Deputados ROBERTO DE
LUCENA e MARIA ROSAS

Relatora: Deputada ROSANGELA MORO

| - RELATORIO

Trata-se do Projeto de Lei n° 4.817, de 2019, de autoria dos
nobres colegas Roberto de Lucena e Maria Rosas, que propde uma politica
nacional para atencao integral a pessoas com a Sindrome de Ehlers-Danlos ou
com sindrome de hipermobilidade articular, prevendo direitos e garantias nas

areas de saude, educacéo e trabalho.

Na justificativa os autores do projeto se fundamentam na
necessidade de assegurar em lei estes direitos em razdo da peculiaridade
destas sindromes e o0 impacto que podem causar na vida das pessoas

acometidas.

A proposicdo esta sujeita a apreciacdo conclusiva pelas
comissOes, despachada a Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CPD); a Comissdo de Saude (CSAUDE); a Comissao de Financas
e Tributagdo (CFT), para analise da adequacéo financeira e orcamentaria; e a
Comisséo de Constituicdo e Justica e de Cidadania (CCJC), para analise dos

aspectos constitucionais, legais, juridicos, regimentais e de técnica legislativa.
Tramita em regime ordinario (art. 151, Ill, do RICD).

N&o ha projetos de lei apensados.
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Na Comissdo de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, a proposicéo foi aprovada na forma do Substitutivo, apresentado

pelo nobre Deputado Diego Garcia, em 22 de novembro de 2022.

Nesta Comisséo de Saude, findo o prazo regimental, ndo foram

apresentadas emendas.

E o relatorio.

Il - VOTO DA RELATORA

Cabe a esta Comissdo se manifestar sobre o mérito da
proposicdo em relacdo a saude, nos termos do inc. XVII, do art. 32, do

Regimento Interno da Camara dos Deputados.

Inicialmente, é preciso louvar a preocupacdo dos nobres
colegas parlamentares, Deputado ROBERTO DE LUCENA e Deputada MARIA
ROSAS em relacdo as pessoas com Sindromes de Ehlers-Danlos ou com o

transtorno do espectro da hipermobilidade articular.

Uma politica nacional voltada para a Sindrome de Ehlers-
Danlos e os transtornos de espectro de hipermobilidade articular é essencial
para enfrentar os desafios complexos e variados que essas condicdes

apresentam.

A iniciativa pode aumentar a conscientizacdo sobre esta
sindrome entre profissionais de saude, educadores, pacientes e suas familias —

e isso é crucial para um diagndstico precoce, evitando atrasos no tratamento.

7

Com uma politica nacional é possivel ainda desenvolver
protocolos clinicos para tratamento, garantindo o acesso a cuidados de saude
adequados quando necessarios, incluindo dispositivos de assisténcia e

adaptacdes que melhorem a mobilidade, reduzam a dor e previnam lesdes.

E, ao melhorar o diagndstico e o cuidado, uma politica nacional
pode ajudar a reduzir os custos de saude a longo prazo, evitando exames
desnecessarios, tratamentos pouco efetivos e internagcdes hospitalares

prolongadas, bem como o surgimento e o agravamento de sequelas ou
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incapacidades. Tudo isso levando consequentemente a uma melhora na

qualidade de vida dessas pessoas.

Portanto, trata-se de inciativa bastante correta que deve
avancar.

Por fim, gostaria de ressaltar o trabalho realizado pelo nobre
colega Deputado Diego Garcia, como relator da proposta, na Comissao de
Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CPD), que nos antecedeu e

nos deu base para apresentar o texto agora proposto.

7

O Substitutivo adotado pela CPD é fruto de um trabalho
primoroso que resultou no aperfeicoamento do texto do projeto de lei original, o
qual uso como base neste parecer, incluindo apenas, pequenas alteracdes de
melhoria que nos foram apresentadas por pessoas acometidas pela Sindrome

de Ehlers-Danlos e a Sindrome de Hipermobilidade.

Deste modo, o objetivo do texto apresentado a esta Comisséo
de Saude, vai de encontro com o0 proposto pelos autores e também ao texto
adotado Comissdo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que
promover e assegurar direitos, protecées e cuidados as pessoas acometidas
por estas patologias.

Assim, dentro do que cabe a esta Comissdo de Saude se
manifestar nos termos regimentais, entendo que o projeto de lei ora em analise

€ meritorio.
Em face do exposto, voto pela APROVACAO do PL n° 4.817,
de 2019, na forma do SUBSTITUTIVO anexo.

Sala da Comissao, em 25 de setembro de 2023.

Deputada ROSANGELA MORO
Relatora
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 4.817, DE 2019

Institui a Politica Nacional de Atencédo
Integral a Pessoa com a Sindrome de
Ehlers-Danlos e a Sindrome de

Hipermobilidade.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Sindromes de Ehlers-Danlos e Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade, com o objetivo de assegurar e promover direitos, protecao e

cuidado, colocando-as em condi¢des de igualdade com as demais pessoas.

Art. 2° A pessoa com sindromes de Ehlers-Danlos ou Transtorno
do Espectro de Hipermobilidade sera considerada pessoa com deficiéncia para
todos os fins legais, conforme o resultado de avaliacdo biopsicossocial
individualizada, realizada por equipe multiprofissional, a pedido do interessado,
observado o que dispde a Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015.

Art. 3° Sdo diretrizes da Politica Nacional de Atencéo Integral as
Pessoas com as Sindromes de Ehlers-Danlos e Transtorno do Espectro de

Hipermobilidade:

| - Intersetorialidade no desenvolvimento de acdes e politicas de
saude e educacéao;

Il - Participacdo da sociedade na formulacdo de politicas publicas

e seu controle social;
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lll - Atencdo integral a saude, incluindo o diagndstico precoce, 0
atendimento interdisciplinar, e 0 acesso a todo o tratamento nos diferentes

niveis de atencao a saude;

IV - Atendimento integral e interdisciplinar, incluindo
procedimentos especializados em fisiatria, medicina da dor, gastrenterologia,
cardiologia, pneumologia, imunologia, neurologia, neurocirurgia, ortopedista,
dermatologista, genética, pediatria, fisioterapia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia, psicologia, nutricdo, servico social, educacdo fisica, dentre

outras especialidades na area de saude;

V - Criacdo de servigcos de referéncia nas redes de atencdo a
salude, para atendimento, reabilitacdo e prevencdo de sequelas, voltados as
pessoas com as Sindromes de Ehlers-Danlos e o Transtorno do Espectro de

Hipermobilidade;

VI - Capacitacdo de profissionais das areas basicas de saude
para diagnostico precoce das Sindromes de Ehlers-Danlos e do Transtorno do
Espectro de Hipermobilidade, iniciando na infancia, para gerenciamento clinico

e encaminhamentos aos especialistas, conforme linhas de cuidado;

VII - Incentivo a formacdo e a capacitacdo de profissionais de
saude para o cuidado integral, incluindo o treinamento das equipes de
atendimento pré-hospitalar em casos de urgéncias e emergéncias, através de
programas de formacado realizados por meio de parcerias ou convénios com

entidades publicas e privadas;

Y

VIII - Estimulo & pesquisa cientifica sobre as Sindromes de

Ehlers-Danlos e Transtorno do Espectro de Hipermobilidade;

IX - Coleta e publicacdo de informacfes epidemioldgicas sobre a
morbidade e mortalidade das Sindromes de Ehlers-Danlos e do Transtorno do
Espectro de Hipermobilidade;

X - Realizacdo de pesquisas socioecondmicas para subsidiar o

poder publico na elaboracdo de programas sociais;
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Xl - Promocgao de politicas de estimulo & inser¢cdo das pessoas
com Sindrome de Ehlers-Danlos ou Transtorno do Espectro de

Hipermobilidade no mercado de trabalho;

Xll - Realizacdo de campanhas de esclarecimento e informacdes
a populacéo sobre as Sindromes de Ehlers-Danlos e o Transtorno do Espectro

de Hipermobilidade por midias sociais e outros meios de divulgacao.

Art. 4° S&o direitos das pessoas com Sindrome de Ehlers-Danlos

e das pessoas com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade:

| — A vida digna, o tratamento isonémico e a protecdo contra

qualquer forma de preconceito e discriminagéo;
Il — A integridade fisica, mental e social,
lIl - A protecéo e a reducdo dos danos causados pela doenca,;

IV - O acesso a acdes e a servicos de saude, visando a atencao
integral, incluindo:

a) O diagndstico precoce, ainda que nao definitivo;
b) O atendimento humanizado e multiprofissional,

c) A atencdo integral em servicos de saude especializados,
sempre que necessaria;

d) A habilitacdo e a reabilitacéo;
e) A terapia e orientacdo nutricional, quando indicados;

f) Os medicamentos, suplementos alimentares, orteses, proteses
e materiais especiais que se fizerem necessarios para promover independéncia

para atividades da vida diaria e para o trabalho;
g) As informacdes que auxiliem no diagndstico e no tratamento.

V - O acesso a educagéo, visando o desenvolvimento integral da

pessoa, incluindo:
a) Politicas e a¢bes de inclusdo em todos os niveis da educacéo;

b) Rotinas escolares adaptadas as limitages;
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c) Atividades escolares realizadas em locais que atendam aos
principios do desenho universal, tendo como referéncia as normas de

acessibilidade e incluséo;
d) Mobiliario adequado ou adaptado;

e) Atividades fisicas adaptadas as limitacbes, visando
desenvolvimento de habilidades e aptiddes pessoais;

VI - O acesso a oportunidades de trabalho e emprego, incluindo:

a) Trabalho digno e protegido de elementos que possam agravar

sua doenga;
b) Autonomia para o trabalho, transporte, seguranca e lazer;
c) Ambiente de trabalho acessivel, salubre e inclusivo;

d) Adocdo de medidas para compensar limitacbes ou perdas
funcionais, por meio de tecnologias assistivas, habilitacdo e reabilitagéo para o
trabalho;

e) Adequacédo da jornada de trabalho e readaptacdo funcional,

guando necessarios;

f) Possibilidade de regime de teletrabalho, havendo interesse do

empregador e do empregado, sem mudancas na carreira, cargo ou fungoes.
VII - Acesso a beneficios de assisténcia e previdéncia social.

Paragrafo Unico: As pessoas com Sindromes de Ehlers-Danlos ou
com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade ndo serdo impedidas de
participar de planos privados de assisténcia a salde em razdo dessas
doencas.

Art. 5° Para cumprimento do disposto nesta Lei, o poder publico

poderd firmar parcerias com pessoas juridicas de direito privado.

Art. 6° Cabe ao poder publico regulamentar a presente lei, e
elaborar e publicar os protocolos clinicos, diretrizes terapéuticas e linhas de
cuidado para pessoas com Sindromes de Ehlers-Danlos e com Transtorno do

Espectro de Hipermobilidade.
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Paragrafo Unico: Os protocolos clinicos, diretrizes terapéuticas e
linhas de cuidado, deverao ser revisados periodicamente, a cada dois anos, ou

sempre que 0s avancos da ciéncia o justificarem.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

Sala da Comissao, em 25 de setembro de 2023.

Deputada ROSANGELA MORO
Relatora
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