COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 4.817, DE 2019

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

O Congresso Nacional decreta:

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

cuidado, colocando-as em condigdes 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 avaliagao
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° Sao diretrizes da Politica Nacional de Atencao Integral
as Pessoas com as Sindromes de Ehlers-Danlos e Transtorno do Espectro de

Hipermobilidade:

| - Intersetorialidade no desenvolvimento de acbes e politicas

de saude e educacao;

Il - Participagdo da sociedade na formulagcdo de politicas

publicas e seu controle social,

[Il - Atencao integral a saude, incluindo o diagndstico precoce,
o atendimento interdisciplinar e o acesso a todo o tratamento nos diferentes

niveis de atencéo a saude;

IV - Atendimento integral e interdisciplinar, incluindo

procedimentos especializados em fisiatria, medicina da dor, gastrenterologia,
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cardiologia, pneumologia, imunologia, neurologia, neurocirurgia, ortopedia,
dermatologia, genética, pediatria, fisioterapia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia, psicologia, nutrigdo, servigo social, educacao fisica, dentre

outras profissdes e especialidades na area de saude;

V - Criagao de servigos de referéncia nas redes de atencao a
saude para atendimento, reabilitacdo e prevencao de sequelas, voltados as
pessoas com as Sindromes de Ehlers-Danlos e o Transtorno do Espectro de

Hipermobilidade;

VI - Capacitacédo 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, e para gerenciamento

clinico e encaminhamentos aos especialistas, conforme linhas de cuidado;

VIl - Incentivo a formacao e a capacitacao 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 formacao realizados por meio de parcerias ou convénios com

entidades publicas e privadas;

VIII - Estimulo a pesquisa cientifica sobre as Sindromes de

Ehlers-Danlos e do Transtorno do Espectro de Hipermobilidade;

IX - Coleta e publicacdo de informagdes epidemioldgicas sobre
a morbidade e mortalidade das Sindromes de Ehlers-Danlos e do Transtorno

do Espectro de Hipermobilidade;

X - Realizagao de pesquisas socioeconémicas para subsidiar o

poder publico na elaboragcédo de programas sociais;

Xl - Promogao de politicas de estimulo a inser¢cdo das pessoas
com Sindrome de Ehlers-Danlos ou Transtorno do Espectro de

Hipermobilidade no mercado de trabalho;

XIll - Realizagdo de campanhas de esclarecimento e
informacgdes a populagao sobre as Sindromes de Ehlers-Danlos e o Transtorno
do Espectro de Hipermobilidade por midias sociais e outros meios de

divulgagao.
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Art. 4° Sao direitos das pessoas com Sindrome de Ehlers-

Danlos e das pessoas com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade:

| — A vida digna, o tratamento isondmico e a protegao contra

qualquer forma de preconceito e discriminacao;
Il — A integridade fisica, mental e social,
[Il - A protecdo e a reducao dos danos causados pela doenca;

IV - O acesso a acbes 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 atencgao integral em servicos de saude especializados,

sempre que necessaria;
d) A habilitacdo e a reabilitagao;
e) A terapia e orientagéo 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 informagdes que auxiliem no diagndstico e no tratamento.

V - O acesso a educacgao, visando o desenvolvimento integral

da pessoa, incluindo:

a) Politicas e agbes de inclusdo em todos os niveis da

educacao;
b) Rotinas escolares adaptadas as limitagoes;

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 limitagbes, visando

desenvolvimento de habilidades e aptiddes pessoais.
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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, seguranga e lazer;
c) Ambiente de trabalho acessivel, salubre e inclusivo;

d) Adocédo de medidas para compensar limitagdes ou perdas
funcionais, por meio de tecnologias assistivas, habilitacdo e reabilitagao para o

trabalho;

e) Adequacéao da jornada de trabalho e readaptagao funcional,

quando necessarios;

f) Possibilidade de regime de teletrabalho, havendo interesse

do empregador e do empregado, sem mudangas na carreira, cargo ou fungdes.
VIl — O acesso a beneficios de assisténcia e previdéncia social.

Paragrafo unico: As pessoas com Sindromes de Ehlers-Danlos
ou com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade n&o serdo impedidas de
participar de planos privados de assisténcia a saude em raz&o dessas

doencas.

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

podera 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.

Paragrafo unico: Os protocolos clinicos, diretrizes terapéuticas
e linhas de cuidado, deverado ser revisados periodicamente, a cada dois anos,

ou sempre que os avangos da ciéncia o justificarem.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao
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Sala das Sessoes, em de

Deputada YANDRA MOURA
Relatora
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