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Relatora: Senadora MARA GABRILLI

I - RELATORIO

Vem ao exame da Comissdao de Direitos Humanos e Legislacao
Participativa (CDH) o Projeto de Lei (PL) n° 4.817, de 2019, de autoria 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.

O art. 1° delimita o escopo do projeto e explicita que sua finalidade
¢ a promocgao da igualdade das pessoas com sindromes de Ehlers-Danlos (SED)
ou com transtorno do espectro de hipermobilidade (TEH) com as demais
pessoas, por meio da garantia de direitos, da protecao e do cuidado.

O art. 2° estabelece que a pessoa com SED ou TEH sera
considerada pessoa com deficiéncia, conforme resultado de avaliagao
biopsicossocial individualizada, nos termos da Lei n°® 13.146, de 6 de julho de
2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).
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O art. 3° especifica as diretrizes da Politica Nacional de Atencdo
Integral as Pessoas com SED ou TEH.

O art. 4° estabelece os direitos das pessoas com SED ou TEH e,
em seu paragrafo Unico, traz a vedacdo ao impedimento de participacdo em
planos privados de assisténcia a saide em razdo das sindromes ou do transtorno.

O art. 5° prevé a possibilidade de que o poder publico firme
parcerias com pessoas juridicas de direito privado para o cumprimento do
disposto na lei.

O art. 6° e seu paragrafo Unico tratam da elaboragdo, publicacdo e
revisdo de protocolos clinicos, diretrizes terapéuticas e linhas de cuidado.

Por fim, o art. 7° determina a entrada em vigor na data de
publicacgao da lei.

A proposicao, que nao recebeu emendas, sera analisada pela CDH
e seguird para apreciacdo da Comissdao de Assuntos Sociais (CAS) e do
Plenario.

II - ANALISE

Compete a CDH opinar sobre matérias que dizem respeito a
garantia e promog¢do dos direitos humanos, bem como a prote¢do das pessoas
com deficiéncia, conforme dispdoem os incisos III ¢ VI do art. 102-E do
Regimento Interno do Senado Federal. Logo, ¢ regimental a analise do projeto
por esta Comissao.

No que tange ao mérito, a iniciativa merece nosso apoio.

Segundo Lorena Fernandes Tibaes, em artigo publicado na Revista
da Sociedade Brasileira de Clinica Médica (2019), a sindrome de Ehlers-
Danlos (SED) ¢ uma condig¢ao clinica rara causada por uma alteracdo genética
que resulta na formagao de colageno estrutural ou funcionalmente alterado. As
manifestacdes clinicas sdo variadas, sendo a hipermobilidade cutanea e o
aumento da flexibilidade articular as mais evidentes, embora outros sistemas,
como o cardiovascular, o respiratorio € o neurolégico também possam ser
afetados. Pacientes com SED hipermovel podem apresentar dor cronica severa,
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sindrome de taquicardia postural e disautonomia, que interferem na funcao do
trato gastrintestinal, além de fadiga cronica — uma das principais queixas.

Ja a hipermobilidade articular ndo €, a priori, considerada uma
doenga. De acordo com a reumatologista Simone Appenzeller, em artigo
publicado no portal da revista Veja Saude em 2 de maio de 2023, apenas quando
a hipermobilidade vem acompanhada de dor ganha relevancia como problema
de saude. A reumatologista explica que a causa do desconforto pode estar
relacionada a fatores como instabilidade articular, entorses, lesoes articulares,
dor muscular e prejuizos na propriocep¢do. A hipermobilidade pode, ainda,
estar associada a doencas genéticas raras, a exemplo da sindrome de Ehlers-
Danlos, sindrome de Marfan e osteogénese imperfeita.

Temos ciéncia de que as pessoas com sindromes de Ehlers-Danlos
ou de hipermobilidade articular j& estdo contempladas em normas de satude
especificas, a saber, na Politica Nacional e nas Diretrizes para Atencao Integral
as Pessoas com Doencas Raras, criada pela Portaria n® 199, de 30 de janeiro de
2014, do Gabinete do Ministério da Saude.

No entanto, a normatiza¢do referida tem um escopo limitado,
restringindo-se a questoes relacionadas ao acesso a saide. Assim, assiste razao
ao autor do projeto, pois a prote¢ao deve ser integral e abranger um rol de
direitos e garantias que as posicione em condi¢des de igualdade com as demais
pessoas, especialmente nos campos da educagdo e do trabalho.

Assentado o mérito da iniciativa, cabe-nos, apenas, propor certos
ajustes. Identificamos alguns dispositivos do projeto desprovidos de
juridicidade, pois sdo mera reprodu¢do de normas em vigor — algumas,
inclusive, da propria Constituicdo —, motivo pelo qual sugerimos sua exclusao
do texto.

E o caso, por exemplo, da celebragdo de parcerias com pessoas
juridicas de direito privado (art. 5° da proposi¢ao), possibilidade ja prevista na
Lei n° 9.790, de 23 de marco de 1999, e na Lei n°® 13.019, de 31 de julho de
2014.

Do mesmo modo, no que tange a vedagao da negacao de cobertura
(art. 4°, pardgrafo unico, da proposi¢ao), cabe alertar que os planos de saude ja
sdo obrigados a cobrir todas as doengas relacionadas na Classificacao
Estatistica Internacional de Doencas ¢ Problemas Relacionados com a Saude,
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da Organizacdo Mundial da Saude, conforme dispde o art. 10 da Lei n°® 9.656,
de 3 de junho de 1998 — Lei dos Planos de Saude.

Isso também acontece no que se refere a equiparagdo as pessoas
com deficiéncia, por meio da avaliacao biopsicossocial.

Lembremos que a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015, — Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia) considera pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participa¢do plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condi¢oes com as demais pessoas.

Referido conceito, também ¢é importante salientar, espelha aquele
adotado pela Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu
Protocolo Facultativo, aprovados pelo Congresso Nacional em conformidade
com o procedimento previsto no § 3° do art. 5° da Constituicao. Por esse motivo,
a Convencao e seu Protocolo sdo equivalentes a emendas constitucionais.

Por exigéncia de uma norma de status constitucional, portanto, a
avaliagdo da deficiéncia reclama a consideragao de todos os fatores apontados
(existéncia de impedimentos de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
longo prazo, interacdo com barreiras, obstrugdo a participacdo da vida em
sociedade).

Nesse sentido, a solugdo proposta pela Lei Brasileira de Inclusao
veio ao encontro da Convengao: a avaliagao da deficiéncia, quando necessaria,
sera biopsicossocial, realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar e
considerara os impedimentos nas fungdes e nas estruturas do corpo; os fatores
socioambientais, psicoldgicos e pessoais; a limitacio no desempenho de
atividades; e a restri¢ao de participagdo social.

Entendemos, portanto, ser desnecessario que uma nova lei garanta
a um grupo especifico de pessoas o reconhecimento enquanto pessoas com
deficiéncia, desde que submetidas a avaliagio mencionada. Como as
manifestacoes clinicas sdo variadas, basta que cada paciente seja avaliado por
equipe multiprofissional, nos termos da Lei Brasileira de Inclusdo, para que
possa (ou nao) ser considerado pessoa com deficiéncia.
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A manutencao do texto do art. 2° do projeto poderia sugerir, ainda,
um tratamento privilegiado para pessoas com Ehlers-Danlos ou
hipermobilidade articular a malferir a isonomia em relagdo as pessoas que tém
milhares de outras sindromes ja reconhecidas pela Medicina. Atualmente, a
Organiza¢cdo Mundial da Saiade (OMS) ja catalogou mais de 5 mil sindromes
raras € ndo seria razoavel que houvesse 5 mil Leis diferentes apenas para
considerar as pessoas com estas diferentes sindromes como pessoas com
deficiéncia, ja que todos os brasileiros que tém algum tipo de impedimento tém
o direito garantido de submeter-se a avaliagdo biopsicossocial.

Da mesma forma, optamos por suprimir a meng¢ao a dispositivos
autorizativos, a exemplo do art. 6°, segundo o qual cabe ao poder publico
regulamentar a lei e elaborar e publicar protocolos clinicos, diretrizes
terapéuticas e linhas de cuidado. Trata-se de atribui¢des que sao precipuas do
Poder Executivo, que detém a prerrogativa de executd-las independentemente
da permissdo do Poder Legislativo.

Por fim, alteramos para “Sindrome de Hipermobilidade Articular”
a terminologia usada no projeto, mais usual na area da satde.

No sentido de aprimorar o projeto € de expungir possiveis vicios
de juridicidade e de técnica legislativa, apresentamos emenda substitutiva, ao

tempo em que reiteramos o mérito da iniciativa.

III-VOTO

Ante o exposto, o voto ¢ pela aprovacdo do Projeto de Lei
n°4.817, de 2019, nos termos do seguinte substitutivo:

EMENDA N° -CDH (SUBSTITUTIVO)

PROJETO DE LEI N° 4.817, de 2019

Institui a Politica Nacional de Atengdo Integral as
Pessoas com Sindromes de Ehlers-Danlos ou com
Sindrome de Hipermobilidade Articular.
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O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Sindrome de Ehlers-Danlos ou com Sindrome de
Hipermobilidade Articular.

Pardgrafo unico. Para fins de aplicacao desta Lei, consideram-se
os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas que estabelecem critérios para o
diagnostico dessas condigdes.

Art. 2° Sao diretrizes da Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Sindrome de Ehlers-Danlos ou com Sindrome de
Hipermobilidade Articular:

I — intersetorialidade no desenvolvimento de agdes e politicas de
saude e de educacio;

IT — estimulo a inclusdo das pessoas com Sindrome de Ehlers-
Danlos ou com Sindrome de Hipermobilidade Articular no mercado de
trabalho.

Art. 3° Sdo direitos das pessoas com Sindrome de Ehlers-Danlos
ou com Sindrome de Hipermobilidade Articular:

I — acesso a acdes € a servigos, com vistas a atengdo integral a
saude, com atendimento humanizado e multiprofissional;

II — acesso a educacdo, com vistas ao seu desenvolvimento
integral, abrangendo:

a) agdes de inclusdo em todos os niveis da educacgao;
b) rotina escolar adaptada aos impedimentos de cada pessoa;

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;
IIT — acesso a oportunidades de trabalho e emprego, incluindo:

a) trabalho digno e protegido de fatores que possam agravar os
impedimentos ou perdas funcionais;

b) ambiente de trabalho acessivel, salubre e inclusivo;

c) adocao de medidas para compensar impedimentos ou perdas
funcionais por meio de tecnologias assistivas e de habilitacdo e reabilitacao
para o trabalho;

d) adequagdao da jornada de trabalho e readaptagdo funcional,
quando necessario;

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

Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala da Comissao,

, Presidente

, Relatora
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