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Seminario: Sindrome de Ehlers-Danlos

(SED) e o Transtorno da
Hipermobilidade Articular

A Comissdo dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia da Céamara dos
Deputados, no dia 28 de junho,
realizou o semindario sobre as
sindromes de Ehlers-Danlos e de
Hipermobilidade Articular.

A Sindrome de Ehlers-Danlos (SED)
é um grupo de doencas que afetam
os tecidos conjuntivos do corpo,
como pele, ligamentos e
articulagdes. A gravidade dos sinais e
dos sintomas varia, e pode incluir
pele eldstica, hemorragias, dores
articulares, dificuldade de
cicatrizagao e fadiga.

Ja a Sindrome de Hipermobilidade
tem caracteristicas semelhantes. A
hipermobilidade predispde a pessoa
a dores articulares, lesdes
musculares e alteracdo da pele.

O debate foi pedido pelo deputado
Diego Garcia (Republicanos-PR),
relator do Projeto de Lei 4817/19, que
cria uma politica de atencgao integral

as pessoas que tenham as
sindromes.
O autor do projeto, deputado

Roberto de Lucena (Pode-SP), afirma
que as duas doencas podem
comprometer a qualidade de vida
dos pacientes e ndao sdo curaveis.

Ja Garcia afirma que ndo ha
estatisticas especificas sobre a
ocorréncia da sindrome de Ehlers-
Danlos na populagdo brasileira.
Segundo ele, o subdiagndstico é
causado pela dificuldade de acesso
dos pacientes aos servicos de saude
e aos testes genéticos, pela pouca
informacdo dos profissionais de
salde e pela prépria complexidade
do diagnodstico em si, ja que os
variados sintomas se confundem
com os de outras doencgas.

Por isso, o relator solicitou evento
para discutir com especialistas o
impacto causado na vida dos
pacientes e seus desdobramentos
na sociedade. Foram convidados
para debater o assunto, médicos de
diversas especialidades, promotores
publicos e pais de pacientes.

Fonte: Agéncia Camara de Noticias


https://www.camara.leg.br/deputados/178929
https://www.camara.leg.br/noticias/614224-PROJETO-CRIA-POLITICA-PARA-GARANTIR-DIREITOS-DE-PACIENTES-DE-SINDROMES-ARTICULARES
https://www.camara.leg.br/deputados/160653

Por que discutir sobre a

Sindrome de Ehlers-Danlos?

Reguerimento 10/2022 que solicitou o Seminario

A sindrome de Ehlers-Danlos é uma doenca genética hereditaria que ocorre
devido a mutag¢des de genes que codificam os varios tipos de colageno ou
das enzimas que alteram o coldgeno. Caracteriza-se por um grupo de
disturbios genéticos que afetam o tecido conjuntivo, podendo alterar a
pele, as articulagdes, a forca, as paredes dos vasos sanguineos e outros
orgaos.

Ndo ha estatisticas especificas sobre a ocorréncia de SED na populacgao
brasileira, porém, com base em dados internacionais, é possivel estimar uma
prevaléncia de 1:3.500 a 1:40.000 pessoas no Brasil a depender do subtipo o
que permite inclui-la no conceito de “doencga rara”.

Existe, entretanto, um consenso geral entre os especialistas de que é uma
condicdo subdiagnosticada, em funcdao da dificuldade de acesso dos
pacientes aos servigos de saude e aos testes genéticos; a pouca informagao
dos profissionais de saude; ou pela préopria complexidade do diagndstico em
si, devido a ampla variedade de sintomas e manifestacdes presentes nos
subtipos, que os confundem com outras doengas, ampliando o diagndstico
diferencial e prolongando a investigagao - nem sempre bem sucedida.

A sindrome de Ehlers-Danlos é classificada, atualmente, em 13 tipos,
segundo a Ehlers-Danlos Society, que € um consoércio internacional. Os
subtipos mais comuns sdo: o tipo hipermoével, cldssico e o vascular. O
subtipo varia conforme o tipo de coldgeno ou outras estruturas do tecido
conectivo que sao afetadas, variando assim, algumas manifestacoes da
patologia. As manifestagcbes também variam no mesmo subtipo,
dependendo da expressdo génica, ou seja, da intervencao do gen defeituoso
interagindo com outros gens, com o seu meio socioambiental, as emocgdes,
os traumas podendo diminuir ou intensificar a manifestagao genetica.

Considerando que é uma doenga pouco diagnosticada, mas que poderia ser
identificada na primeira infancia; que traz sérios impactos na vida do
paciente e que seu tratamento adequado pode minimizar suas
complicagdes e aumentar a qualidade de vida do paciente foi proposto o
Projeto de Lei n°4.817/2019, que tramita nessa Comissao.

O Seminario poderd trazer aos parlamentares e a populagdo em geral o
conhecimento sobre a Sindrome de Ehlers-Danlos e o impacto causado na
vida dos pacientes e seus desdobramentos na sociedade.



Projeto de Lei n° 4817, de 2019

Institui a Politica Nacional de Atencgao Integral a Pessoa com a Sindrome de
Ehlers-Danlos e a Sindrome de Hipermobilidade.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Atencédo Integral a Pessoa com a
Sindrome de Ehlers-Danlos e a Sindrome de Hipermobilidade, com o
objetivo de assegurar e promover direitos, protegao e cuidado, colocando-a
em condig¢des de igualdade com as demais.

Art. 2° Para efeitos desta lei, o paciente com a Sindrome de Ehlers-Danlos ou
a Sindrome de Hipermobilidade serd considerado pessoa com deficiéncia
condicionado a presenca de impedimento a longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagcdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participagao plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condigbes com as demais pessoas. A avaliagdo individual,
quando necessdria, serd biopsicossocial e realizada por equipe
multiprofissional.

Art. 3° S&o diretrizes da Politica Nacional de Atencéo Integral a Pessoa com a
Sindrome de Ehlers-Danlos e a Sindrome de Hipermobilidade:

| - Intersetorialidade no desenvolvimento de agdes e politicas de saude e
educacgao;

Il - Participacao da sociedade na formulacdo de politicas publicas e no seu
controle;

Il - Atencado integral a saude, incluindo o diagnéstico precoce, o
atendimento multiprofissional e acesso a todo o tratamento;

IV - Incentivo a formacao e a capacitagao de profissionais de saude para o
cuidado integral;

V - Estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos sobre
reabilitacdo e tratamento das manifestagcdes mais incapacitantes;

VI - Coleta e divulgacao de informacdes estatisticas sobre a morbidade e
mortalidade da Sindrome de Ehlers-Danlos e da Sindrome de
Hipermobilidade;

VII - Criacdo de servico de referéncia nas redes de atengao a saude, para
atendimento integral das pessoas com a Sindrome de Ehlers-Danlos e a
Sindrome de Hipermobilidade, conforme linhas de cuidado definidas;



VIII - Incentivo a informacao e conscientizacdo de profissionais da area
de educacgao, particularmente profissionais de educagao fisica, a fim de
promover o conhecimento da Sindrome de Ehlers-Danlos e da
Sindrome de Hipermobilidade e o reconhecimento precoce de casos
gue necessitam avaliagao especializada;

IX - Promocao de politicas para estimular sua insercao no mercado de
trabalho;

X - Estimulo a pesquisas socioecondmicas para subsidiar o Poder
Publico na elaboragao de programas e projetos de carater social.

Art. 4° S3o direitos da pessoa com a Sindrome de Ehlers-Danlos e da
pessoa com Sindrome de Hipermobilidade:

| - A vida, a dignidade, a saude, a integridade fisica e mental, a
autonomia, o transporte, a seguranca e o lazer;

Il - A protecdo contra qualquer forma de preconceito e discriminagao;
11l - O principio da isonomia;
IV - A protecao e a reducdo de danos causados pela doenca;

V - O acesso a agdes e a servigos de saude, visando a atengao integral,
incluindo:

a) O diagndstico precoce, ainda que nao definitivo;

b) O atendimento humanizado e multiprofissional;

c) A atencao integral em servigos de saude especializados, sempre que
necessaria;

d) A habilitagdo e a reabilitacao;

e) A terapia nutricional, quando indicado;

f) Os medicamentos, suplementos alimentares, orteses, proteses e
materiais especiais que se fizerem necessarios para promover
independéncia para atividades da vida didria e para o trabalho;

g) As informagdes que auxiliem no diagndstico e no tratamento.

VI - O acesso a educacgdo, visando o desenvolvimento integral da
pessoa, incluindo:

a) Politicas e agdes de inclusdo em todos os niveis da educacéao;

b) Atividades escolares realizadas em locais que atendam aos
principios do desenho universal, tendo como referéncia as normas de
acessibilidade e inclusao;




c) Mobilidrio adequado ou adaptado as limitacdes

d) Rotinas escolares adaptadas as limitagoes;

e) Atividades fisicas adaptadas as limitagdes, visando desenvolvimento
de habilidades e aptiddes;

VIl - O acesso a oportunidades de trabalho adequado, incluindo:

a) Trabalho digno e protegido de elementos que possam agravar seu
estado de saude;

b) Ambiente de trabalho acessivel, salubre e inclusivo;

c) Adogao de medidas para compensar a limitagdo ou perda funcional,
através de tecnologias assistivas, habilitacdo e reabilitacdo para o
trabalho;

d) Adequacdo da jornada de trabalho e readaptagao funcional, quando
necessarios;

VIII - Acesso a beneficios de assisténcia e previdéncia social.

§ 1° As pessoas com Sindrome de Ehlers-Danlos ou com Sindrome de
hipermobilidade nao serao impedidas de participar de planos privados
de assisténcia a salde em razao dessas doencas

§ 2° As pessoas com Sindrome de Ehlers-Danlos ou com Sindrome de
hipermobilidade ndo serdo impedidas de se matricular, frequentar
atividades pedagdgicas; nem serdo reprovadas por auséncias em
decorréncia dessas doengas, se atingir o rendimento minimo
estabelecido.

Art. 5° Para cumprimento do disposto nesta Lei, o Poder Publico podera
firmar contrato de direito publico ou convénio com pessoas juridicas de
direito privado.

Art. 6° Cabe ao Poder Publico regulamentar a presente lei, definido
protocolo clinico e diretriz terapéutica, bem como a linha de cuidado
para pessoas com Sindrome de Ehlers-Danlos e com Sindrome de
hipermobilidade.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.




Justificacao

Projeto de Lei 4817/2019

A Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) € um grupo de doencgas do tecido
conjuntivo, decorrente de diversas alteragcdes genéticas que afetam,
principalmente, a producao do coldgeno, dentre outros componentes desse
tecido. Sao patologias heterogéneas, tendo como caracteristicas comuns a
hipermobilidade articular, a hiperextensibilidade cutadnea, a fragilidade
tecidual e a dor crénica.

No Brasil, ndo ha dados oficiais, mas considerando a prevaléncia de 1:20.000
relatada em estudos internacionais' €& possivel estimar que haja
aproximadamente 10.000 pessoas afetadas.

Ha treze tipos da SED? , o acometimento predominante de determinado
6rgdo é o que ajuda a determinar o tipo da Sindrome. Os pacientes podem
apresentar manifestagdes clinicas que variam em gravidade, desde leve
hipermobilidade articular até fragilidade potencialmente fatal de tecidos
moles e vasculatura.

O tipo hipermdvel é o mais prevalente, dentre os sintomas mais comuns3?
temos: hiperextensibilidade cutdnea ou pele aveludada, hipermobilidade
articular ou subluxacao recorrente, lesdes de pele a pequenos traumatismos,
equimoses espontaneas e hemorragias, dores crénicas generalizada e
progressiva, fadiga, disautonomia, distonia, transtornos da propriocepcao,
dificuldades do controle motor, resisténcia a anestésicos, dificuldades
respiratorias, problemas cardiovasculares, alteragoes oro-bucais,
manifestacdes gastrointestinais, alergias diversas, intolerancias alimentares e
anafilaxia (Sindrome da Ativagao Mastocitaria), disturbios do sono, disturbios
cognitivos (alteragbées de memodria de trabalho, concentragdo, atengao,
orientagdao espacial e temporal, etc.), disturbios psiquiatricos (ansiedade,
depressao etc.), alteracdes neuroldgicas (transtorno do déficit de atencao,
transtorno do espectro autista, etc.), alteragdes graves durante a gestagao e
parto, dentre outras. Esses sintomas estdo presentes em um grande ndmero
de outras doencas, ampliando o diagndstico diferencial e prolongando a
investigagao e, consequentemente, o diagndstico final.



O tipo vascular (SEDv) é o mais grave; seus vasos sanguineos sao muito
frdgeis, com maior propensdo a ruptura de uma grande artéria ou de
um o6rgao interno, podendo causar acidente vascular cerebral, muitas
intervencgodes cirdrgicas e até o ébito prematuro. Os aneurismas podem
estar presentes em qualquer tipo de SED, gerando complicagdes
graves e letais.

Jd& a Sindrome de Hipermobilidade, também conhecida como
“Transtornos do Espectro de Hipermobilidade (TEH)™ ou “Sindrome da
Hipermobilidade Articular” representa uma manifestacdo clinica
comum a diversas doencas, podendo estar associadas ou nao a outras
manifestacdes sistémicas (fadiga, sindrome da taquicardia postural,
disturbios na bexiga e na pelve). As pessoas com a Sindrome de
hipermobilidade podem apresentar quadros graves e incapacitantes,
gue neste caso se confundem com a Sindrome de Ehlers-Danlos do
tipo Hipermovel (SEDN).

Os sinais clinicos da SED podem estar presentes ao nascimento. Na
puberdade, os sintomas de dor (subluxagdes e luxagdes articulares,
mialgia, etc.) e de fadiga, podem piorar, causando sofrimento
emocional significativo.

A partir da terceira década de vida, é possivel variar a apresentagao
clinica: alguns pacientes apresentam poucos sintomas, mantendo uma
qualidade de vida quase normal, enquanto outros apresentam dores
intensas e variadas, além de fadiga, disautonomia e distonia, evoluindo
com grave incapacidade fisica, cognitiva e mental, com piora
progressiva, afetando de forma consideravel a qualidade de vida. Pode
ocorrer variagao de todos os sintomas ao longo do dia, como exemplo,
poderd caminhar pela manha e algumas horas depois apresentar dor
intensa ou fadiga e precisar da cadeira de rodas.

O diagndstico é baseado na histéria clinica e familiar, no exame fisico e
em testes genéticos dentre outros exames, conforme o tipo. O atraso
no diagndstico® e a iatrogenia exacerbam os sintomas e prejudicam a
saude das pessoas com SED. Esses fatos provocam piora progressiva
dos sintomas e, consequentemente, geram incapacidade para
atividades de vida diaria (AVD) e atividades instrumentais de vida diaria
(AIVD). Para melhorar o funcionamento da vida diaria, muitos pacientes
precisam de érteses para estabilizar articulagdes hipermadveis, auxiliares
de mobilidade (bengalas, cadeira de rodas motorizada, veiculos
adaptados, etc.), ajuda para o autocuidado e para o trabalho
domeéstico, etc.




O tratamento® do paciente é baseado em medidas preventivas de
complicacdes graves efou fatais e na reabilitacdo. Medicacbes
analgésicas, assim como moduladores da dor, sdao comumente
utilizados, além de suplementos alimentares, fibras e alimentacao,
muitas vezes, restritiva. A oxigenioterapia comeca a ser empregada no
tratamento da fadiga, da cefaleia e da distonia.

O processo de reabilitacdo é complexo e requer uma abordagem
global, com envolvimento de diversas especialidades médicas e de
equipe multiprofissional especializada, incluindo fisioterapia intensiva,
psicologia, terapia ocupacional, assistente social, dentre outras.
Algumas vezes pode ser necessario o uso de terapias complementares,
como acupuntura, osteopatia, etc. Ha necessidade de programa
reeducacional de postura e conscientizagdo corporal para melhora da
propriocepcado e, consequentemente, de alguns dos sintomas. A
precocidade no processo de reabilitagdo € importante para o resultado
funcional e prevencao de sequelas, que podem ser irreversiveis.

Em 2014, foi editada a Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014, que
institui a unificacdo das politicas voltadas para os pacientes com
doencgas raras. Esta portaria trouxe beneficios aos pacientes, porém
abrange apenas as questdes relacionadas a problemas de ordem
bioldgica e de acesso a saude. O conceito atual de saude nos remete ao
ser integral e entendemos que alguns ajustes deverdo ser feitos para
que haja protegao da pessoa com SED, assegurando-lhes direitos,
protecdes e cuidados, colocando-as em condi¢des de igualdade com as
demais pessoas.

Acreditamos que com a aprovagao do Projeto de Lei que ora
apresentamos, instituindo a Politica Nacional de Protecao Integral dos
Direitos da Pessoa com a Sindrome de Ehlers-Danlos e Sindrome de
Hipermobilidade, sera possivel promover e assegurar direitos, protegdes
e cuidados as pessoas acometidas por esta sindrome, razao pela qual
peco o apoio dos nobres pares.

Deputado ROBERTO DE LUCENA



https://www.camara.leg.br/propostas-legislativas/2218267

Solicitantes do evento

Deputado Diego Garcia
(REPUBLIC/PR)

Deputada Maria Rosas
(REPUBLIC/SP)

Deputado
Dr. Zacharias Calil
(UNIAO/GO)
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CONHEGCA OS
PALESTRANTES

1 - Dra Neuseli Lamari, professora na Faculdade de Medicina de Sao José do Rio
Preto - FAMERP e doutora em Ciéncias da Saude pela Faculdade de Medicina de
Sao José de Rio Preto - FAMERP

2 - Dra Kaliny Trevezani, médica neonatologista

3 - Dr Carlos Gropen, médico presidente da Sociedade para Estudo da Dor
(SED/DF) e coordenador do ambulatdrio de dor do Hospital Universitario de Brasilia

4 - Dra Angelle Jacomo, médica Fisiatra especialista em dor e em medicina do
Trabalho

5 - Dr. Mateus Lamari, doutor em Ciéncias da Saude pela Faculdade de Medicina
de Sado José de Rio Preto - FAMERP e professor pela Faculdade da Unido dos
Grandes Lagos - UNILAGO

6 - Juliana Carneiro, nutricionista

7 - Sissi Monteiro, psicéloga

8 - Juliana Rezende, depoimento de méae de paciente

9 - Dra Renata Flores Tibyrica, defensora publica de SP

10 - Eunice de Negreiros Ferreira, assistente social e servidora aposentada do
TIDFT - Tribunal de Justica do Distrito Federal e Territdrios

11 - Vladimir Novaz Martinez, professor doutor do Centro Universitario Padre
Anchieta e da Pontificia Univerdade Catdlica de Sao Paulo

12 - Patricia Serrdo, paciente



Neuseli
Lamari

FISIOTERAPEUTA

Fisioterapeuta, professora universitaria da Faculdade de Medicina de
Sdo José do Rio Preto - FAMERP / Departamento de Ciéncias
Neuroldgicas, Psiquiatria e Psicologia Médica.

Mestre e doutora em Hipermobilidade Articular - HA / Sindrome de
Ehlers-Danlos - SED e Livre Docente em Fisioterapia, com 40 anos de
exercicio profissional e na quase totalidade dedicados a HA e SED.

Pos-Graduacdo Lato Sensu em "Pericia Médica e Areas da Saude”,
idealizadora e <coordenadora do Programa de Residéncia
Multiprofissional em Reabilitacdo Fisica - FAMERP - MEC (pioneiro no
Brasil).

Proprietdria da “Clinica de Lamari: Centro de Referéncia Brasileira em
Hipermobilidade e Sindromes de Ehlers-Danlos”" - SJRP-SP;
idealizadora e responsavel pelo "Ambulatério de HA e SEDs" (pioneiro
e unico no Brasil), vinculado ao Complexo FAMERP- FUNFARME.
Membro do Grupo Estendido de Trabalho junto ao MS para elaboracdo
da PORTARIA N2 199, DE 30 DE JANEIRO DE 2014, que instituiu a
“Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas
Raras”, membro do Grupo Estendido de Trabalho junto ao MS para
elaboracdo das "Diretrizes de Atencdo Integral a Saude da Mulher com
Deficiéncia e Mobilidade Reduzida” (2015 - 2016).

Idealizadora e organizadora dos “Congressos Internacionais de HA e
SEDs e Dor" em 2013, 2015, 2017 e 2021 no Brasil. Citada dentre os 12
profissionais de salde, de referéncia mundial na tematica "de HA e
SEDs" no livro editado na Franca "Ehlers-Danlos: La maladia oubliée
par la medicine”, 2018). Autora de diversos artigos cientificos
nacionais e internacionais na tematica de HA e SEDs.




Kaliny
Trevezani

MEDICA
NEONATOLOGISTA

Assistente na equipe do Nulcleo de Ensino e
Pesquisa do Hospital Materno Infantil de Brasilia
(HMIB) - Dr. Anténio Lisboa.

Consorcio Internacional de SED e TEH
Membro do Comité de Revisdo

Sociedade Brasileira do Estudo da Dor
Membro do Comité de Hipermobilidade

Instituto de Cardiologia do Distrito Federal
Especializacdo Médica Complementar em
Cardiologia Pediatrica e Ecocardiograma Pediatrica

Hospital Federal de Bonsucesso
Residéncia Médica em Cardiologia Pediatrica

Sociedade Brasileira de Pediatria
Socio Titulada

Universidade Federal Fluminense (UFF)
Residéncia Médica em Pediatria

Universidade Federal Fluminense (UFF)
Graduacdo em Medicina



Carlos
Gropen

MEDICO
ESPECIALISTA EM DOR

b |
L\
—_

Médico Formado pela Universidade Federal de Minas
Gerais.

Professor da Universidade de Brasilia — Unb.

Membro Titular da Associacao Brasileira de Medicina
Fisica e Reabilitacdo.

Presidente da Sociedade para Estudos da Dor do
Distrito Federal- SED-DF.

Coordenador do Grupo de Dor da Hospital
Universitario de Brasilia HUB-Unb.

Membro do American Board of Regenerative Medicine,
ABRM.

Professor do Curso de Dor do Hospital Sirio Libanes.

Membro da Comissdao Cientifica da Sociedade
Brasileira de Fibromialgia.

Especialista em Medicina Regenerativa, Orthoregen e
Sociedade Brasileira de Medicina Regenerativa.

Ex-Staff da Rede Sarah de Hospitais do Aparelho
Locomotor.

Especialista em Clinica Médica, FHEMIG.

Especialista em Dor, AMB.



Angelle
Jacomo

MEDICA FISIATRA

Médica pela Universidade Estadual de Montes Claros
(UNIMONTES), graduada em 12/07/2007.

Residéncia Médica em Medicina Fisica e
Reabilitacdo/Fisiatria no Centro de Reabilitacdo e
Readaptacdo Dr. Henrique Santillo (CRER), no periodo
de 01/02/2010 a 31/01/2013.

Membro titular da Associacdo Brasileira de Medicina
Fisica e Reabilitacdo (ABMFR/AMB), RQE: 12287.

Especialista em Terapia por Ondas de Choque.

Membro titular da Associacdo Nacional de Medicina
do Trabalho (ANAMT/AMB), RQE: 12288.

Membro titular da Associacdo Brasileira de Medicina
do Trafego (ABRAMET/AMB), RQE: 14412.

Membro titular da Associagdo Brasileira de Medicina
Legal e Pericias Médicas (ABMLPM/AMB), RQE: 14411.

Membro titular da Sociedade Brasileira para o Estudo
da Dor (SBED), com area de atuacdo em Dor
reconhecido pela AMB.



Mateus
Lamari

FISIOTERAPEUTA

Formacdo em Fisioterapia pela Universidade Estadual
de Londrina - UEL.

Residéncia em Reabilitacdo Fisica pela FAMERP.
Mestrado em Ciéncias da Saude pela FAMERP.
Doutorado em Ciéncias da Saude pela FAMERP.

P6s graduacdo em Preceptoria pelo Hospital Sirio-
Libanés.

Pos graduagdo em Fisioterapia do trabalho e
Ergonomia pela FAMERP.

Professor na graduagao UNILAGO.
Professor na Pos Graduacdo FAMERP.
Parecerista da Revista Archives of Health Sciences.

Proprietario da Clinica Lamari.



Juliana
Carneiro

NUTRICIONISTA
CLINICA

Formacdo em Modulacdo Intestinal e Nutricdo
Funcional.

Atendimentos focados em pacientes com
Sindromes de Ehlers-Danlos e Hipermobilidade
Articular.

MBA em Marketing.

Relacdes Publicas.



Sissi
Monteiro

PSICOLOGA E
TERAPEUTA CORPORAL

Graduagdo em Psicologia pela Pontificia
Universidade Catdlica de Goids no ano de 1985 -
1988.

Reiniciou em 1994 concluindo em 2000.
Desenvolveu um projeto amplo de pesquisa e
Cciéncias através de sua experiéncia com o
estudo monografico Aplicagdo das Artes na
Reabilitacdo dos pacientes psiquiatricos
crénicos 2000, finalizando suas atividades
nesse ano.

Iniciou no ano de 2000 na mesma Instituicdo um
trabalho voluntario ateé assumir o]
Departamento de Psicologia para um
aprendizado mais profundo em Saude Mental.

Presidente e Fundadora no Instituto Lettieri
onde ministra Cursos de Autoconhecimento,
Meditacdo e Linguagem Corporal é Palestrante e
Ministra Workshop Dedicacdo exclusiva nos
estudos em pesquisas avancadas na Saude
Mental e Longevidade Especializou - em Terapia
Corporal 1994 a 1998.

Dedicacdo exclusiva estudos em ciéncias e
pesquisas avancadas.

Curso de especializacdo em Terapia Corporal.



Juliana
Resende

ENFERMEIRA

Enfermeira, graduada na UNB, servidora da
Camara dos Deputados, mae de sediana.



Renata
Flores

DEFENSORA PUBLICA

Defensora Publica do Estado de Sao Paulo.

Coordenadora do Nucleo Especializado dos
Direitos da Pessoa ldosa e da Pessoa com
Deficiéncia.

Bacharel em Direito e Especialista em Direitos
Humanos pela USP.

Doutora e Mestre em Disturbios do
Desenvolvimento pela Universidade
Presbiteriana Mackenzie.

Pds-doutoranda em Educacao Especial pela
UFSCAR.



Eunice
Ferreira

ASSISTENTE SOCIAL

Assistente social, formada pela Universidade de
Brasilia - UnB, 2000.

Especialista em Violéncia Intraframiliar e
Domeéstica contra Criancas e Adolescentes, pela
Universidade de Sdao Paulo - USP, 2006.

Servidora aposentada do Tribunal de Justica do
Distrito Federal e Territérios - TJDFT, atuando
em psicossociais de assessoria aos juizes e em
psicossociais de atendimento aos servidores do
TJ no ambito de Inclusdo Social e Saude Mental,
2000 a 2020.



Viadimir
Martinez

PROFESSOR

Formado em Direito pela FMU.

Especialista em Direito Previdenciario ha mais de
70 anos.

Auditor Fiscal do INSS aposentado.

Coordenador de mais de 30 congressos pela
Previdéncia Social pela LTR.

Mais de 200 livros publicados.



Patricia
Serrao

PACIENTE

Jornalista da EBC - Empresa Brasil de
Comunicacdo e Mestranda de Ciéncias Sociais na
UFRRJ - Universidade Federal Rural do Rio de
Janeiro.

Paciente.



Acesse a integra do Seminario

&

Requerimento;
Participantes;
\Vile[=Ye}
Transcricao das falas;
Exposicao dos palestrantes em power point:
Dra. Kaliny Trevezani
Dr. Mateus Lamari
Dra. Neuseli Lamari
Juliana Carneiro



https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=2170089
https://www.camara.leg.br/internet/ordemdodia/integras/2192470.htm
https://www.camara.leg.br/evento-legislativo/65524
https://escriba.camara.leg.br/escriba-servicosweb/html/65524
https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/cpd/apresentacoes-em-eventos/eventos-de-2022/kaliny2.pdf
https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/cpd/apresentacoes-em-eventos/eventos-de-2022/mateus.pdf
https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/cpd/apresentacoes-em-eventos/eventos-de-2022/Neuseli.pdf
https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/cpd/apresentacoes-em-eventos/eventos-de-2022/ApresentaoJuliana.pdf

Fotos do evento

Deputado Diego Garcia
(REPUBLICANOS - DF)

Deputada Maria Rosas
(REPUBLICANOS - SP)

Créditos: Billy Boss/Camara dos Deputados



Fotos do evento

Juliana Carneiro, nutricionista

Angelle Jdcomo | Médica Fislatra; Espe clalista em Dor e Medicina do Trabalho
Sindrome de Ehlers-Danlos e o Trangtorno de Hipermobilidade Articular

]

Angelle Jacomo, médica

Dra. Neuseli Lamari, professora da Faculdade de Medicina de Sdo José do Rio Preto SP

Créditos: Billy Boss/Camara dos Deputados



Fotos do evento

Dra Kaliny Trevezani, médica neonatologista

Dr. Carlos Gropen, médico presidente da Sociedade para Estudo da Dor (SEDDF)
e coordenador do ambulatério de dor do Hospital Universitario de Brasilia

Créditos: Billy Boss/Camara dos Deputados



Fotos do evento

¥

Deputado Diego Garcia presidindo o debate

Deputada Maria Rosas presidindo o debate

Créditos: Divulgacao
Créditos: Billy Boss/ Camara dos Deputados



Fotos do evento

Créditos: CPD/Camara dos Deputados



Comissao de Defesa dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia - CPD

Camara dos Deputados - Praca dos
Trés Poderes
Anexo |l, Térreo, Ala A, Sala 5
Brasilia - DF
CEP: 70.160-900
Telefone: (61) 3216-6971

www.camara.leg.br/cpd
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