PROJETO DE LEI N° , DE 2024
(Do Sr. CHARLES FERNANDES)

Institui pensdo especial para pessoas
com epidermélise bolhosa inscritas no
Cadastro Unico para Programas Sociais do
Governo Federal (CadUnico).

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituida a pensdo especial destinada a pessoas
com epidermolise bolhosa inscritas no Cadastro Unico para Programas Sociais
do Governo Federal (CadUnico), de que trata o art. 6°-F da Lei n° 8.742, de 7
de dezembro de 1993.

Paragrafo Unico. A pensao especial de que trata o caput deste

artigo:

| — serd mensal, vitalicia e intransferivel e tera o valor de um

salario minimo.

Il — ndo podera ser acumulada com beneficios previdenciarios,

assistenciais ou indenizacdes pagas pela Uni&do, garantido o direito de opc¢ao.
[l — ndo gera direito a abono anual ou penséo por morte.

Art. 2° O requerimento da penséo especial de que trata esta Lei

sera realizado no Instituto Nacional do Seguro Social (INSS).

Paragrafo unico. Para fins de concesséo da penséo especial de
que trata esta Lei, o diagnéstico de epidermdlise bolhosa sera realizado

mediante exame pericial por perito médico federal.

Art. 3° As despesas decorrentes do disposto nesta Lei correréo
a conta da programacao orcamentaria Indenizacbes e Pensbes Especiais de

Responsabilidade da Uniao.

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

A epidermolise bolhosa € uma doenca genética e hereditéria
rara, que provoca a formacgéo de bolhas na pele por conta de minimos atritos
ou traumas, segundo informacdes divulgadas pelo Ministério da Saude’.
Apesar de se manifestar comumente desde o nascimento, pode acontecer
em todas as faixas etérias, sendo frequente que provoque dor e afete a vida
cotidiana fisica e emocional dos pacientes.

Ainda de acordo com o Ministério, estima-se que cerca de
500 mil pessoas em todo o mundo tenham a doenca. No Brasil, segundo a
Associacdo DEBRA?, sdo 802 pessoas diagnosticadas com epidermdlise
bolhosa. Nos ultimos cinco anos foram registradas 121 mortes por
complicagcbes da doenca, que ndo tem cura e nao € transmissivel. A
confirmacdo do diagndstico acontece basicamente por bidpsia da pele e

imunofluorescéncia direta.

Existem mais de 30 tipos da epidermdlise bolhosa. Os quatro

principais sao:

1) Epidermdlise Bolhosa Simples (EBS): a formacdo da
bolha é superficial e ndo deixa cicatrizes; o surgimento

das bolhas diminui com a idade;

2) Epidermélise Bolhosa Juncional (EBJ): as bolhas sé&o
profundas, acometem a maior parte da superficie
corporal e 0 6bito pode ocorrer antes do primeiro ano de
vida; uma vez controladas as complicacdes, a doenca

tende melhorar com a idade;

3) Epidermdlise Bolhosa Distréfica (EBD): as bolhas
também sdo profundas e se formam entre a derme e a
epiderme, o que leva a cicatrizes e muitas vezes a perda
da funcdo do membro, sendo a forma que deixa mais

sequelas;

! https:/Mww.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/e/epidermolise-bolhosa
2 https://debrabrasil.com.br/
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4) Sindrome de Kindler: € uma mistura das outras formas
anteriores e a bolha se forma entre a epiderme e a
derme; apresenta bolhas, sensibilidade ao sol, atrofia de
pele, inflamacéo no intestino e estenose de mucosas.

A concessao de um beneficio financeiro para as pessoas com
epidermélise bolhosa é altamente necesséaria, principalmente para o0s
segmentos de baixa renda, assim considerados quando inscritos no Cadastro
Unico para Programas Sociais do Governo Federal (CadUnico), de que trata o
art. 6°-F da Lei n° 8.742, de 7 de dezembro de 1993, que instituiu a Lei
Organica da Assisténcia Social (Loas).

O amparo financeiro ora proposto serd mensal, vitalicio e
intransferivel, no valor de um salario minimo, sem abono anual ou penséo por
morte e ndo poder4d ser acumulado com beneficios previdenciarios,
assistenciais ou indeniza¢des pagas pela Unido, garantido o direito de opcéo.
Sera requerido no Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), sob a
programacao orcamentaria das Indenizacbes e Pensdes Especiais de

Responsabilidade da Uni&o.

Contamos com o apoio dos ilustres Pares para a aprovacao
deste beneficio que serd de grande valia para as pessoas de baixa renda com

epidermdlise bolhosa.

Sala das Sessdes, em de de 2024.

Deputado CHARLES FERNANDES

2023-21977
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