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Da COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS, sobre o
Projeto de Lei n® 4.817, de 2019, do Deputado
Roberto de Lucena, que institui a Politica Nacional
de Atengdo Integral as Pessoas com Sindromes de
Ehlers-Danlos ou com Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade.

Relatora: Senadora MARA GABRILLI

I - RELATORIO

Submete-se a apreciacdo da Comissao de Assuntos Sociais (CAS)
o Projeto de Lei (PL) n° 4.817, de 2019, de autoria do Deputado Roberto de
Lucena, que institui a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Sindromes de Ehlers-Danlos ou com Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade, de modo a garantir a essas pessoas condi¢cdes de igualdade
com as demais.

Nos termos do art. 1°, a proposi¢do estabelece formalmente essa
politica publica no ambito nacional, definindo sua finalidade de promover a
inclusdo e a protecao integral das pessoas por ela abrangidas.

Em seu art. 2°, dispde que as pessoas acometidas por essas
condig¢des serao consideradas pessoas com deficiéncia para todos os fins legais,
conforme avaliagdo biopsicossocial individualizada, realizada por equipe
multiprofissional, nos termos da Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com
Deficiéncia (Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015).
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No art. 3° sdo listadas as diretrizes da politica, que incluem a
intersetorialidade entre satde e educacao, a participagdo social na formulagao
e no controle das politicas publicas, a garantia de atengdo integral a saude,
incluindo diagnostico precoce e atendimento interdisciplinar, bem como a
criagdo de servigos de referéncia, a capacitagdo de profissionais de saude, o
estimulo a pesquisa cientifica e a producao de informagdes epidemioldgicas.
Também sdo previstas a¢des voltadas a inclusdo no mercado de trabalho e a
realizacdo de campanhas de conscientizagao.

O art. 4° trata dos direitos assegurados, abrangendo vida digna,
integridade fisica, mental e social, protecdo contra discriminacdo e atengdo
integral a saude, com diagndstico, tratamento multiprofissional, reabilitacdo e
fornecimento de medicamentos e tecnologias assistivas. Também prevé
inclusdo educacional em todos os niveis, com as adaptagdes necessarias, €
direitos no trabalho, como condi¢des adequadas, acessibilidade, adaptagao
funcional e possibilidade de teletrabalho. Ademais, garante acesso a beneficios
de assisténcia e previdéncia social e veda a exclusao de planos privados de
saude em razao da condigao.

Por fim, o texto autoriza o poder publico a firmar parcerias com
entidades privadas para sua execugao (art. 5°) e atribui ao Poder Executivo a
regulamentacdo da lei e a elaboragdo de protocolos clinicos, diretrizes
terapéuticas e linhas de cuidado, com previsao de revisdao perioddica (art. 6°),
estabelecendo sua entrada em vigor na data da publicacao (art. 7°).

De acordo com o autor, o projeto pretende promover e assegurar
direitos, prote¢do e cuidado as pessoas acometidas pelas condigdes de que trata.

A proposicao foi distribuida a Comissdo de Direitos Humanos e
Legislagdo Participativa (CDH) e a esta Comissdo. Na sequéncia, sera
apreciada pelo Plenario.

A CDH manifestou-se favoravelmente a matéria, aprovando
relatorio de minha autoria, com a Emenda n° 1-CDH (de redagao), destinada a
adequar a equiparagdo as pessoas com deficiéncia ao conceito adotado na
legislacao vigente.
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II - ANALISE

Nos termos do inciso II do art. 100 do Regimento Interno do
Senado Federal (RISF), compete a CAS opinar sobre matérias relacionadas a
protecio e defesa da satde e as atribuicdes do Sistema Unico de Satde (SUS),
razao pela qual a proposigado revela-se pertinente ao campo tematico de atuagao
desta Comissao.

Nao se identificam 6bices a constitucionalidade do projeto, que se
insere na competéncia legislativa concorrente (art. 24, inciso XII, da
Constitui¢do) e estd em consonancia com as atribui¢des do Congresso Nacional
(art. 48) e com a iniciativa parlamentar (art. 61), ndo havendo vicios de
juridicidade. Quanto a regimentalidade ¢ a técnica legislativa, a tramitagao
observou o Risf, e o substitutivo que sera apresentado busca adequar o
tratamento da matéria as normas ja vigentes e aos preceitos da Lei
Complementar n° 95, de 26 de fevereiro de 1998.

No mérito, as sindromes de Ehlers-Danlos constituem um grupo
heterogéneo de doengas hereditdrias do tecido conjuntivo, enquanto os
transtornos do espectro de hipermobilidade abrangem quadros de
hipermobilidade articular sintomatica com apresentagdes clinicas variadas.
Entre as manifestagdes observadas nessas condi¢des estdo hipermobilidade
articular, fragilidade tecidual, dor cronica e comprometimentos que podem
atingir diferentes sistemas do organismo.

A grande variabilidade das manifestagdes clinicas, que podem
ultrapassar o sistema musculoesquelético e envolver alteragdes
cardiovasculares, gastrointestinais, neurologicas e autondmicas, além de fadiga
e disturbios do sono, contribui para o subdiagnostico e para o atraso no
reconhecimento dos casos. O diagnostico € predominantemente clinico e, para
determinados subtipos, ndo had confirmagdo genética especifica, o que reforca
a importancia da capacitacao dos profissionais de saude e de abordagens
clinicas adequadas.

Nao ha tratamento curativo, de modo que a atengdo se concentra
na prevencao de complicagdes, no controle dos sintomas, na reabilitagdo e na
preservagdo da autonomia. A dor cronica, a instabilidade articular e as
limitagdes funcionais podem comprometer atividades da vida diaria e a
participagdo  social, justificando  abordagem = multiprofissional e
acompanhamento compativel com as necessidades de cada pessoa.
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As repercussdes dessas condi¢des também alcangam outras
dimensdes da vida social. Limita¢des funcionais, fadiga e eventuais
dificuldades cognitivas podem interferir na aprendizagem e exigir adaptacoes
no ambiente educacional. Da mesma forma, podem ocorrer limitagdes laborais
que demandem acessibilidade, adaptagdo das atividades e medidas de prote¢ao
social. Por isso, a articulagdo entre saude, educacdo, trabalho e assisténcia
social ¢ importante para assegurar participacdo social em condi¢des de
igualdade.

Esse quadro demonstra o mérito da iniciativa. Entendemos,
contudo, que seus objetivos podem ser alcancados de forma mais adequada sem
a criacdo de uma politica nacional autdbnoma, uma vez que as pessoas
abrangidas pela proposicdo j& se inserem em politicas € normas gerais nos
campos da saude, da prote¢do das pessoas com deficiéncia, da educacao, do
trabalho e da assisténcia social. A instituicdo de estrutura normativa paralela
poderia gerar sobreposicoes, fragmentacao e desarticulagdo com instrumentos
jé& existentes. Por essa razdo, apresentamos substitutivo destinado a preservar
os objetivos centrais do projeto €, a0 mesmo tempo, promover sua melhor
integracdo ao marco normativo vigente.

O substitutivo adota abordagem normativa mais integrada, voltada
a tutela direta de direitos e a defini¢do de diretrizes gerais, em vez da instituigao
de uma nova politica nacional especifica. Com isso, mantém-se as garantias
consideradas essenciais a inclusdo e a aten¢do adequada as pessoas com
Sindromes de Ehlers-Danlos ou com Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade, articulando-as com as politicas publicas e normas ja
existentes.

O novo texto também aperfeicoa o tratamento conferido a
caracterizacao da deficiéncia, ao estabelecer que o reconhecimento das pessoas
abrangidas como pessoas com deficiéncia deve observar os critérios previstos
na Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LBI). Essa opg¢ao
impede que o diagndstico, por si sO, produza efeitos juridicos automaticos de
equiparagdo, preservando a coeréncia com o modelo biopsicossocial adotado
pela legislacdo vigente. Nesse ponto, a Emenda n° 1-CDH (de redagdo) ¢
parcialmente acolhida, na medida em que sua finalidade de harmonizagdao com
a LBI ¢ preservada, ainda que nao em sua literalidade.

No campo da saude, o substitutivo afasta a previsdo de regras
excessivamente  detalhadas sobre procedimentos e especialidades,
privilegiando a fixagdo de diretrizes gerais compativeis com a organizacao do
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SUS. Adota-se, assim, solu¢ao mais adequada a natureza dindmica das politicas
sanitarias, permitindo que a defini¢do de diretrizes clinicas, linhas de cuidado
e demais aspectos assistenciais seja realizada no ambito técnico competente,
com a flexibilidade necessaria para acompanhar a evolugao do conhecimento
cientifico e das necessidades do sistema.

De forma geral, o substitutivo também reorganiza os direitos e as
acOes previstos no projeto, preserva a abordagem intersetorial nas areas de
saude, educagao, trabalho e protecao social e explicita aspectos relacionados a
implementagdo da futura lei, inclusive quanto as despesas decorrentes de sua
aplicacdo e ao prazo para sua entrada em vigor.

Dessa forma, o substitutivo preserva o proposito essencial da
iniciativa e as garantias nela contempladas, ao mesmo tempo em que reduz
sobreposicoes normativas, fortalece a integragdo com politicas publicas ja
existentes, evita a incorporagdo de aspectos predominantemente técnicos ao
texto legal e delimita de forma mais precisa as atribuicoes administrativas.
Consideramos, portanto, que a solucdo proposta aperfeigoa a proposi¢cdo e
merece ser acolhida.

III-VOTO

Ante o exposto, o voto ¢ pela aprovag¢ao do Projeto de Lei n°
4.817,de 2019, com o acatamento parcial da Emenda n® 1-CDH (de redacdo),
na forma do seguinte substitutivo:

EMENDA N° — CAS (SUBSTITUTIVO)

PROJETO DE LEI N° 4.817, DE 2019

Dispde sobre os direitos de pessoas com Sindromes
de Ehlers-Danlos ou com Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade e sobre ac¢des voltadas a promocao
de sua participacao plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condigdes com as demais pessoas.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:
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Art. 1° Esta Lei dispde sobre os direitos de pessoas com
Sindromes de Ehlers-Danlos (SED) ou com Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade (TEH) e sobre agdes voltadas a promogao de sua participagao
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas.

Art. 2° O reconhecimento das pessoas com Sindromes de Ehlers-
Danlos ou com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade como pessoas com
deficiéncia, para quaisquer fins, fica condicionado ao atendimento dos critérios
estabelecidos na Lein® 13.146, de 6 de julho de 2015 (Lei Brasileira de Inclusao
da Pessoa com Deficiéncia).

Art. 3° Ficam assegurados as pessoas com Sindromes de Ehlers-
Danlos ou com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade os direitos a seguir,
em articulagdo e em conformidade com as demais politicas e normas aplicaveis:

I — vida digna, tratamento isondmico e prote¢do contra qualquer
forma de preconceito e discriminagao;

IT — integridade fisica, mental e social;

III — protecdo e reducdo dos danos causados pelas sindromes ou
pelo transtorno;

IV —acesso a agdes ¢ a servigos de satde, ao diagnostico precoce,
a0 manejo e ao tratamento, bem como ao atendimento integral, humanizado,
multiprofissional e especializado, em conformidade com as diretrizes do art. 4°;

V —acesso a educagdo, com vistas ao desenvolvimento integral da
pessoa, incluidos:

a) politicas e agdes de inclusdo em todos os niveis da educagao;
b) rotina escolar adaptada as limitacdes;

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

d) mobiliario adequado ou adaptado;
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e) atividades fisicas adaptadas as limitagcdes, 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 seguranga ¢ o lazer;
c) ambiente de trabalho acessivel, salubre e inclusivo;

d) ado¢do de medidas para compensar limitacdes ou perdas
funcionais por meio de tecnologias assistivas e de habilitacdo e reabilitacao
para o trabalho;

¢) adequacdo da jornada de trabalho e readaptagdo funcional,
quando necessarias;

f) possibilidade de regime de teletrabalho, se houver interesse do
empregador ¢ do empregado, sem mudancas na carreira, no cargo ou nas
funcgoes;

VII — acesso a beneficios de assisténcia e previdéncia social.

Pardgrafo 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 saude em razdo das sindromes ou
do transtorno.

Art. 4° Constituem diretrizes de atencdo as pessoas com
Sindromes de Ehlers-Danlos ou com Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade:

I — articulagdo intersetorial no desenvolvimento e na promog¢ao de
agoes e politicas publicas, sobretudo de saude e educagao;

IT — controle social e participagdo da sociedade na formulagao e
execucao de politicas publicas;
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IIT — ateng¢do integral a saude;

IV — acesso ao diagnodstico precoce, ao atendimento
multidisciplinar e ao tratamento adequado, nos diferentes niveis de atengdo a
saude e nos termos da Lei n°® 8.080, de 19 de setembro de 1990;

V — acesso a servigos nas redes de atencdo a salde para
atendimento, reabilitacdo e prevencdo de sequelas, direcionados as pessoas
com Sindromes de Ehlers-Danlos ou com Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade;

VI — capacitagdo dos profissionais dos diferentes niveis de atencao
a saude, inclusive de urgéncia e emergéncia, para a identificacdo precoce de
sinais e sintomas, o encaminhamento adequado € o manejo clinico, em
conformidade com as diretrizes clinicas e linhas de cuidado estabelecidas;

VII — estimulo a geracdo de evidéncias cientificas, clinicas e
epidemiologicas, bem como a realizagdo de pesquisas cientificas e
socioecondmicas com vistas a subsidiar a elaboracao de politicas publicas;

VIII — realizacdo de campanhas de conscientizagdo sobre as
Sindromes de Ehlers-Danlos e o Transtorno do Espectro de Hipermobilidade.

Art. 5° Para cumprimento do disposto nesta Lei, o poder publico
podera firmar parcerias com pessoas juridicas de direito privado.

Art. 6° Cabe ao 6rgao competente do Poder Executivo federal
regulamentar esta Lei e estabelecer as diretrizes clinicas e linhas de cuidado
para orientar a organizacdo das Redes de Atengdo a Saude com vistas ao
acompanhamento das pessoas com Sindromes de Ehlers-Danlos ou com
Transtorno do Espectro de Hipermobilidade no a4mbito do Sistema Unico de
Saade (SUS).

Art. 7° As despesas da Unido decorrentes desta Lei correrdo a
conta de dotagdes orgamentarias proprias do Poder Executivo federal, sujeitas
a disponibilidade or¢amentaria e financeira de cada exercicio.

Art. 8° Esta Lei entra em vigor apds decorridos cento e oitenta dias
de sua publicagao oficial.
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Sala da Comissao,

, Presidente

, Relatora
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