CAMARA DOS DEPUTADOS

Institui a Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com
Sindromes de Ehlers-Danlos ou com
Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Sindromes de Ehlers-Danlos ou
com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade, a fim de
assegurar e promover direitos, protegdo e cuidado, de forma a
coloca-las em condig¢des de igualdade com as demais pessoas.

Art. 2° A pessoa com sindromes de Ehlers-Danlos ou
com transtorno do espectro de hipermobilidade serd considerada
pessoa com deficiéncia para todos os fins legais, conforme
resultado de avaliacdo Dbiopsicossocial individualizada,
realizada por equipe multiprofissional, a pedido do
interessado, observado o disposto na Lei n® 13.146, de 6 de
julho de 2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).

Art. 3° S&do diretrizes da Politica ©Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Sindromes de Ehlers-Danlos ou

com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade:
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I - intersetorialidade no desenvolvimento de acdes
e politicas de saude e de educacao;

IT - participacdo da sociedade na formulacdo de
politicas publicas, bem como controle social dessas politicas;

III - atencdo integral a saude, incluidos o
diagnéstico precoce, o atendimento interdisciplinar e o acesso
a todo o tratamento nos diferentes niveis de atencdo a saude;

IV - atendimento integral e interdisciplinar,
incluidos o0s procedimentos especializados em fisiatria,
medicina da dor, gastrenterologia, cardiologia, pneumologia,
imunologia, neurologia, neurocirurgia, ortopedia,
dermatologia, genética, ©pediatria, fisioterapia, terapia
ocupacional, fonoaudiologia, psicologia, nutricdo, servico
social, educacdo fisica, entre outras especialidades na &area
da saude;

V - criacdo de servicos de referéncia nas redes de
atencdo a saude para atendimento, reabilitacdo e prevencdo de
sequelas, direcionados as pessoas com sindromes de Ehlers-
Danlos ou com transtorno do espectro de hipermobilidade;

VI - capacitacdo de profissionais das &reas béasicas
da saude para diagnéstico precoce, com inicio na inféncia, das
sindromes de Ehlers-Danlos e do transtorno do espectro de
hipermobilidade e para gerenciamento clinico e encaminhamento
aos especialistas, conforme as linhas de cuidado;

VII - incentivo a formacdo e a capacitacdo de
profissionais da satde para o cuidado integral, incluido o
treinamento das equipes de atendimento pré-hospitalar em casos

de urgéncia e emergéncia, por meio de programas de formacdo
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realizados mediante parcerias ou convénios com entidades
publicas e privadas;

VIII - estimulo a pesquisa cientifica sobre as
sindromes de FEhlers-Danlos e o transtorno do espectro de
hipermobilidade;

IX - coleta e publicacéo de informacdes

epidemioldgicas sobre a morbidade e a mortalidade das sindromes

de Ehlers-Danlos e do transtorno do espectro de
hipermobilidade;
X - realizagcdo de pesquisas socioecondmicas para

subsidiar o poder publico na elaboracdo de programas sociais;

XI - promocdo de politicas de estimulo a insercédo
das pessoas com sindromes de Ehlers-Danlos ou com transtorno
do espectro de hipermobilidade no mercado de trabalho;

XITI - realizacdo de campanhas de esclarecimento e
informacdes a populacdo sobre as sindromes de Ehlers-Danlos e
0 transtorno do espectro de hipermobilidade em midias sociais
e outros meios de divulgacéo.

Art. 4° S3o direitos das pessoas com sindromes de

Ehlers-Danlos ou com transtorno do espectro de
hipermobilidade:
I - wvida digna, tratamento isondmico e protecéo

contra qualquer forma de preconceito e de discriminacéo;

IT - integridade fisica, mental e social;

ITI - protecdo e redugdo dos danos causados pelas
sindromes ou pelo transtorno;

IV - acesso a acdes e a servicos de salde com vistas
a atencdo integral, incluidos:

a) diagndéstico precoce, ainda que n&o definitivo;
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b) atendimento humanizado e multiprofissional;

c) atencéo integral em servicgos de saude
especializados, sempre que necessaria;

d) habilitacdo e reabilitacédo;

e) terapia e orientacédo nutricional, quando
indicadas;

f) medicamentos, suplementos alimentares, o&rteses,
proteses e materiais especials necessdrios para promover
independéncia nas atividades da vida diaria e no trabalho;

g) informagdes qgque auxiliem no diagnédéstico e no
tratamento;

V - acesso a educacdo, com vistas ao desenvolvimento
integral da pessoa, incluidos:

a) politicas e acgdes de inclusdo em todos os niveis
da educacéao;

b) rotina escolar adaptada as limitacodes;

c) atividades escolares realizadas em locais dque
atendam aos principios do desenho universal, observadas como
referéncia as normas de acessibilidade e incluséo;

d) mobilidrio adequado ou adaptado;

e) atividades fisicas adaptadas as limitacdes, com
vistas ao desenvolvimento de habilidades e aptiddes pessoais;

VI - acesso a oportunidades de trabalho e emprego,
incluidos:

a) trabalho digno e protegido de fatores que possam
agravar as sindromes ou o transtorno;

b) autonomia para o trabalho, o transporte, a

segurang¢a € o lazer;
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c) ambiente de trabalho acessivel, salubre e
inclusivo;

d) adocdo de medidas para compensar limitagdes ou
perdas funcionais por meio de tecnologias assistivas e de
habilitacdo e reabilitacdo para o trabalho;

e) adequacdo da jornada de trabalho e readaptacéo
funcional, quando necesséario;

f) possibilidade de regime de teletrabalho, se
houver interesse do empregador e do empregado, sem mudang¢as na
carreira, no cargo ou nas funcgdes;

VII - acesso a beneficios de assisténcia e
previdéncia social.

Paradgrafo Gnico. As pessoas com sindromes de Ehlers-
Danlos ou com transtorno do espectro de hipermobilidade né&o
serdo impedidas de participar de planos privados de assisténcia
a saude em razdo das sindromes ou do transtorno.

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 esta Lei
e elaborar e publicar os protocolos clinicos, as diretrizes
terapéuticas e as linhas de cuidado para pessocas com sindromes
de Ehlers-Danlos ou com transtorno do espectro de
hipermobilidade.

Paréagrafo unico. Os protocolos clinicos, as
diretrizes terapéuticas e as linhas de cuidado deverdo ser
revisados a cada 2 (dois) anos ou sempre gue o0s avancos da

ciéncia justificarem a revisdo.
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Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua
publicacdo.

CAMARA DOS DEPUTADOS, na data da chancela.

ARTHUR LIRA
Presidente



Data do Documento: 01/11/2023

CAMARA DOS DEPUTADOS

Of. n° 245/2023/SGM-P

Brasilia, na data da chancela.

A Sua Exceléncia o Senhor
Senador RODRIGO PACHECO
Presidente do Senado Federal

Assunto: Envio de PL para apreciagcao
Senhor Presidente,

Encaminho a Vossa Exceléncia, a fim de ser submetido a apreciagao do
Senado Federal, nos termos do caput do art. 65 da Constituicdo Federal
combinado com o art. 134 do Regimento Comum, o Projeto de Lei n® 4.817, de
2019, da Camara dos Deputados, que “Institui a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Sindromes de Ehlers-Danlos ou com Transtorno do
Espectro de Hipermobilidade”.

Atenciosamente,

ARTHUR LIRA
Presidente

" - Assinado por chancela eletrénica do(a) Dep. Arthur Lira.
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