CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Federal Marx Beltrdo - PP/AL

PROJETO DE LEI N° , DE 2023
(Do Sr. MARX BELTRAOQ)

Institui a Politica Nacional de
Assisténcia Integral a Pessoa com
Epidermdlise Bolhosa, no ambito do SUS; e
cria a pensdo especial para pessoas com
epidermdélise bolhosa.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui a Politica Nacional de Assisténcia Integral
a Pessoa com Epidermélise Bolhosa, no ambito do Sistema Unico de Saude; e

cria a penséao especial para pessoas com epidermalise bolhosa.

Art. 2° O Sistema Unico de Saude disponibilizara a todas as
pessoas com epidermdlise bolhosa, sem distingdo de sexo e género, idade,
grupo étnico ou racial, procedéncia, nivel sécio econémico, ou qualquer outro

marcador social de diferenca que possa ser considerado discriminatorio:
| - atendimento prioritario em todas as redes de atencdo a
saude;

Il - assisténcia por equipe multidisciplinar capacitada, formada
por neonatologistas e intensivistas, pediatras, dermatologistas, geneticistas,
patologistas, otorrinolaringologistas, oftalmologistas, dentistas, especialistas em
dor, neurologistas, psicologos, fonoaudiologos, ortopedistas, fisioterapeutas,

nutricionistas e profissionais de enfermagem, dentre outros profissionais;
lIl - aconselhamento genético;
IV - exames gerais e especificos;

V - curativos, coberturas, medicamentos, suplementos e outros

procedimentos;
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VI - atendimento e a internacdo domiciliares, conforme
indicacdo médica.

§ 1° O disposto neste artigo reger-se-a pelos principios de
diretrizes do Sistema Unico de Salde, principalmente os principios da
universalidade e integralidade da assisténcia; e seguira rigorosamente 0s
protocolos clinicos, diretrizes terapéuticas e linhas de cuidado publicadas pelas

autoridades sanitarias competentes.

§ 2° Os gestores do Sistema Unico de Saude dar&o publicidade
aos protocolos clinicos, diretrizes terapéuticas e linhas de cuidado para os
servicos de saude e profissionais envolvidos no cuidado dos pacientes com

epidermdlise bolhosa.

8§ 3° Incumbe ao poder publico realizar campanhas de
conscientizacdo da sociedade sobre a epidermdlise bolhosa, particularmente
sobre a raridade e a ndo transmissibilidade da doenca a fim de reduzir

estigmas e preconceitos.

8 4° As despesas da assisténcia a saude decorrentes desta
Politica Nacional de Assisténcia Integral a Pessoa com Epidermolise Bolhosa
serdo pactuados pelos gestores federal, estaduais, distrital e municipais do
Sistema Unico de Salde, nos termos da Lei complementar n°® 141, de 13 de
janeiro de 2012.

Art. 3° Os gestores do Sistema Unico de Satde designaréo
servicos de referéncia para o atendimento de pessoas com epidermolise

bolhosa.

Paragrafo Unico. Fica autorizada a celebracdo de convénios e
parcerias com estabelecimentos de saude publicos ou privados para
assisténcia aos pacientes com epidermolise bolhosa quando n&o houver

servicos especializados disponiveis na regido.

Art. 4° A pessoa com epidermélise bolhosa tera direito a uma

pensdo especial com valores definidos proporcionalmente a gravidade da
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doenca, existéncia de comorbidades e complicacbes, e o grau de

vulnerabilidade social do doente.

§ 1° O recebimento da penséo especial para pessoas com
epidermélise bolhosa ndo prejudica o de qualquer outro beneficio concedido

pelo poder publico ou a que tenha direito por lei.

§ 2° Cabe ao Poder Executivo federal regulamentar a

concessao da pensao de que trata este artigo.

Art. 5° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

A epidermdlise bolhosa € uma doenca genética rara e crénica
que afeta a pele, tornando-a extremamente fragil e suscetivel a bolhas e lesdes
ao menor atrito. Em razdo desta fragilidade cutanea, as criancas com
epidermolise bolhosa sdo conhecidas como “Criangas Borboletas”. A doenca
ndo tem cura e ndo é transmissivel. O tratamento € basicamente o cuidado das

lesoes.

Segundo o Ministério da Saude, ndo existem estimativas da
prevaléncia da doenca no Brasil. De acordo com a literatura cientifica, a
prevaléncia € de 11 casos por um milhdo de habitantes e a incidéncia é de
aproximadamente 20 casos por milhdo de nascidos vivos. A Associacdo
DEBRA Brasil, de pacientes com epidermalise bolhosa, contabiliza 1.027 casos

registrados.

Entendemos que uma politica de saude dedicada a
epidermdlise bolhosa pode ajudar a garantir a assisténcia por profissionais de
saude especializados, como dermatologistas especializados em doencas raras
em centros de referéncia; além de facilitar o acesso a tratamentos, curativos e

terapias especificos.
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Cabe observar que o Ministério da Saude ja publicou as
Diretrizes Brasileiras para os Cuidados de Pacientes com Epidermoélise
Bolhosa, validas em todo o SUS, pela Portaria conjunta MS/SAES/SCTIE n° 24,
de 23 de dezembro de 2021.

Além disso, de fundamental importancia é a conscientizacao da
sociedade sobre esta doenca, sobretudo a respeito da sua nao

transmissibilidade, a fim de reduzir estigmas e preconceitos.

Por fim, propomos também medidas para fornecer suporte
financeiro para familias e pacientes que enfrentam desafios financeiros devido

aos custos associados aos cuidados e tratamentos continuos.

Neste ponto, ressalta-se a extremamente baixa prevaléncia da
doenca, sendo que o numero de casos no Brasil deve ser de aproximadamente

2.000 casos apenas, 0 que representa um impacto financeiro insignificante.

Em face do exposto, peco a meus nobres Pares 0 apoio para

aprovacao deste projeto de lei.
Sala das Sessfes, em de de 2023.

Deputado MARX BELTRAO
PP/AL
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