Legismap Roncarati
Camara aprova politica nacional para pessoas com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade

Também serao previstos direitos e diretrizes para pessoas com Sindrome de Ehlers-
Danlos

A Camara dos Deputados aprovou projeto que cria uma politica nacional para pessoas com
Sindrome de Ehlers-Danlos ou com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade, fixando direitos e
diretrizes. A proposta serd enviada ao Senado.

O texto foi aprovado em Plendrio nesta segunda-feira (30), na forma de um substitutivo da relatora,
deputada Yandra Moura (Uniao-SE), para o Projeto de Lei 4817/19, do ex-deputado Roberto de
Lucena e da deputada Maria Rosas (Republicanos-SP).

De acordo com o texto, essas pessoas nao poderao ser impedidas de participar de planos privados
de assisténcia a salde em razao dessas doencas. Além disso, o poder publico podera firmar
parcerias com pessoas juridicas de direito privado para executar as acdes da politica nacional.

A sindrome agrupa varias doencas hereditarias do tecido conjuntivo, causadas por um defeito na
sintese de coldgeno, podendo se manifestar em graus variados e com complicacdes como artrite,
artrose, osteoporose ou perda dentéria.

Ja o transtorno, também um distUrbio hereditario do tecido conjuntivo, pode ter como sintomas
incapacidade de caminhar adequadamente ou por longas distancias e dor nas areas afetadas. Para
seu diagndstico, a hipermobilidade ndo atende aos critérios para outros transtornos como a
sindrome de Ehlers-Danlos.

Para auxiliar no diagndstico e tratamento, o poder publico publicara protocolos clinicos, diretrizes
terapéuticas e linhas de cuidado para pessoas com essas doencas, sujeitos a revisao periddica a
cada dois anos ou sempre que 0s avancos da ciéncia o justificarem.

Para todos os efeitos legais, os portadores dessa sindrome ou do transtorno serao considerados
pessoa com deficiéncia, necessitando de avaliacao biopsicossocial individualizada realizada por
equipe multiprofissional, conforme prevé o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

Direitos

O texto de Yandra Moura lista sete direitos para os portadores dessas doencas raras, desde
tratamento isonémico, protecao e reducdo de danos causados pelas doencas e acesso a beneficios
previdenciarios até o acesso a saude, a educacao e ao trabalho.

Quando aos servicos de saude, a politica nacional pretende garantir o acesso a:

e diagndstico precoce, ainda que nao definitivo;
¢ habilitacao e reabilitacao; e
* medicamentos, suplementos alimentares, drteses, préteses e materiais especiais.

No acesso a educacao, o projeto prevé direitos a politicas de inclusdo, a rotinas escolares
adaptadas as limitacdes; a mobilidrio adequado ou adaptado; e a atividades fisicas adaptadas as
limitacOes da pessoa, visando ao desenvolvimento de habilidades e aptiddes pessoais.

No ambiente de trabalho, o texto pretende garantir medidas para compensar limitacdes ou perdas
funcionais com o uso de tecnologias assistivas, habilitacao e reabilitacdo; adequacao da jornada de
trabalho e readaptacao funcional, quando necessarios; e possibilidade de regime de teletrabalho,

se houver interesse do empregador e do empregado, sem mudancas na carreira, cargo ou funcgoes.

Diretrizes
Quanto as diretrizes da politica nacional de atencdo integral para esse grupo, o texto aprovado
pelos deputados define 12, entre as quais:
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Fonte:

desenvolvimento de acdes e politicas de salde e educacdo de forma intersetorial;

criacao de servicos de referéncia nas redes de atencdo a salde voltados as pessoas com a
sindrome e esse tipo de transtorno;

estimulo a pesquisa cientifica sobre essas doengas raras;

coleta e publicacao de informacoes epidemioldgicas sobre elas;

realizacao de pesquisas socioeconémicas para subsidiar o poder publico na elaboracao de
programas sociais; e

realizacdo de campanhas de esclarecimento e informacdes a populagao sobre as doencas.

Agéncia Camara de Noticias, em 30.10.2023
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