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| - RELATORIO

O projeto de lei em tela propde a instituicdo da pensado especial
destinada aos portadores da doenga EPIDERMOLISE BOLHOSA diagnosticada e da

outras providéncias

O autor cita, em sua justificagdo, que o referido projeto tem o condao
de garantir o minimo de dignidade para o portador de doenga Epidermélise Bolhosa ou
0 seu responsavel, que diante da necessidade de se dedicar integralmente aos
cuidados da doenca ndo detém condicoes de criar fonte de renda para sua

subsisténcia e de sua familia.

Nesta Comissao, apensados a presente proposicao, tramitam os

seguintes Projetos de Lei:
1. PL 5107/2023, de autoria do Deputado Gilvan Maximo
(REPUBLICANOS/DF) que dispde que Cria um programa

de assisténcia especializada para pacientes com

epidermolise bolhosa na rede de saude publica e permite

que o Governo Federal conceda uma pensao para as

pessoas com a doenga ou para seus responsaveis legais.
2. PL 5140/2023, de autoria do Deputado Raimundo Santos -
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PSD/PA, que estabelece diretrizes gerais para o
atendimento prestado pelo Sistema Unico de Saude (SUS)
as pessoas acometidas por Epidermdlise Bolhosa.;

3. PL 5238/2023, de autoria dos Deputados Marcelo Queiroz -
PP/RJ, Delegado Matheus Laiola - UNIAO/PR que institui
a pensao especial aos portadores de Epidermdlise Bolhosa
e da outras providéncias;

4. PL 5581/2023, de autoria do Deputado Marx Beltrao —
PP/AL, que institui a Politica Nacional de Assisténcia
Integral & Pessoa com Epidermolise Bolhosa, no ambito do
SUS; e cria a pensdo especial para pessoas com
epidermolise bolhosa;

5. PL 305/2024, de autoria do Deputado Charles Fernandes-
PSD/BA, que institui pensdo especial para pessoas com
epidermdlise bolhosa inscritas no Cadastro Unico para

Programas Sociais do Governo Federal (CadUnico).

A proposi¢ao tramita em regime ordinario (art. 151, Ill, RICD) e
sujeita a apreciagao conclusiva pelas Comissdes (art. 24, inciso Il, RICD), foi proposta
em 03/10/2023 e distribuida, para exame do mérito, da Comissao de Previdéncia,

Assis. Social, Infancia, Adolescéncia e Familia em 17/10/2023.

A matéria foi distribuida ao relator em 10/05/2023. Nesta CPASF,

nao foram apresentadas emendas no prazo regimental.

E o relatdrio.

II-VOTO DO RELATOR

A presente proposicao pretende dar dignidade ao conceder pensao
especial para o portador da doenca Epidermdélise Bolhosa, que n&o tem cura, ou seu

responsavel que se dedica integralmente.
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Encontra-se em apenso a proposi¢ao principal, outros cinco Projetos
de Lei que tratam além da concessdo da pensao, de uma politica nacional de
assisténcia especializada aos portadores da doenca, de diretrizes gerais para ao

atendimento prestado pelo Sistema Unico de Saude — SUS e outros.

Inicialmente convém informar' que a epidermdlise bolhosa ¢é
considerada uma doenca de incidéncia rara, estima-se que 500 mil pessoas em todo o
mundo tenham a condicdo. No Brasil,sdo 802 pessoas diagnosticadas com
epidermdlise bolhosa. A doenga ndo tem cura, sendo o diagndstico feito por meio de

exames laboratoriais especificos.

De acordo com especialistas, os pacientes com essa doenca
enfrentam desafios significativos em sua vida, incluindo dor crénica, dificuldades na
realizacdo de atividades diarias, risco constante de infecgbes, devido as feridas
abertas, além de muito preconceito. A expectativa de vida de pessoas com essa
doenca é de 20 anos por isso é importante zelar para que tenham uma vida digna,

com tratamento adequado, para aliviar os sintomas.

Como é uma doenca rara o acesso a uma equipe multidisciplinar é
dificil, de forma que esse projeto lanca um olhar para essas pessoas e reafirma o que

a nossa constituigdo dispbe o art. 196 da Constituigao?.

A concessao de um beneficio para as pessoas com epidermdlise
bolhosa é necessaria, principalmente para quem tem baixa renda, assim considerados
quando inscritos no Cadastro unico de 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

institui a Lei Organica da Assisténcia Social (Loas).

Convém lembrar que o SUS (Sistema Unico de Saude) desempenha
um papel crucial no sistema de saude brasileiro, e a inclusdo da epidermélise bolhosa
como uma condicdo elegivel para atendimento integral ajudara a garantir que os
pacientes tenham acesso a consulta, exames, curativos, medicamentos e tratamento

especializado.

! hitps://blog.sabin.com.br/saude/o-que-e-a-epidermolise-bolhosa/
2 Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econbémicas que visem a redugdo do risco de doenga e de outros agravos e ao acesso
universal e igualitario as agdes e servigos para sua promogéo, prote¢do e recuperagao.
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Cabe a essa Comissao analisar as proposicdes a partir do ponto de

vista previdenciario e de protegdao a familia, criangas e adolescentes. Partindo dessa

PRL 1 CPASF

premissa, somente posso considerar os projetos de lei como meritérios, uma vez que

Apresentacdo: 11/06/2024 17:39:05.720 - CPASF

promovem uma sociedade mais inclusiva e compassiva.

Da analise de todas as proposi¢des, ha de se concluir pelo inegavel

mérito delas, que buscam garantir prote¢do a salude de quem tem essa doenca rara.

Isso posta, votamos pela APROVACAO do Projeto de Lei n°
4.808/16, e dos seus apensados, 2.218/19, 4.377/21, 2.567/23, 3.140/23, e 1.171/24,

na forma do substitutivo anexo.

Sala da Comissao, em 11 de junho de 2024.

Deputado DR. ALLAN GARCES
Relator
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SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 4820, DE 2023

(e ao PLs n° PL 5107/2023, PL 5140/2023, PL 5234/2023, PL 5581/2023, PL
305/2024, apensados)

Institui PENSAO ESPECIAL destinada ao portador da
doenga EPIDERMOLISE BOLHOSA E CRIA
PROGRAMA DE ASSISTENCIA ESPECIALIZADA.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituida a pensao especial destinada aos portadores da
doenga EPIDERMOLISE BOLHOSA diagnosticada.

§ 1° A pensao especial sera mensal, vitalicia e intransferivel e

tera o valor de um salario minimo.

§ 2° A pensdo especial ndo podera ser acumulada com
indenizagcbes pagas pela Unido em razdo de decisdo judicial sobre os
mesmos fatos ou com o Beneficio de Prestacao Continuada (BPC) de que
trata o art. 20 da Lei n® 8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 3° A penséo especial ndo gerara direito a abono ou a penséao

por morte para outros dependentes.

§ 4° A pensao especial de que trata o caput é personalissima,

nao sendo transmissivel a dependentes e herdeiros.

§5° o beneficio sera concedido para o portador da doenca ou
seu responsavel desde que assista ou preste cuidados basicos e
essenciais, notadamente alimentagdo, higiene e locomog¢do em tempo

integral, sem prejuizo do disposto em regulamento.

Camara dos Deputados, anexo 1V, gabinete 558, Brasilia-DF, Cep: 70.160-900
Fone: 61.3215-5558, e-mail: dep.dr.allangarces@camara.leg.br

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD243690229800
= -E Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Dr. Allan Garcés

*CD243690229800 =%



%
CAMARA DOS DEPUTADOS
Art. 2° A Epidermdlise Bolhosa é considerada incapacitante, devendo
o Poder Executivo equipara-la ao rol de doengas graves para efeitos de concessao de

aposentadoria sem caréncia e demais beneficios legais.

Paragrafo unico: A Epidermélise Bolhosa — EB compreende um
grupo de doengas raras ndo transmissiveis, com causas genéticas ou
autoimunes, cuja principal caracteristica da forma congénita é o
aparecimento de bolhas espontaneas ou desencadeadas por traumas na

pele e mucosas.

Art. 3° O requerimento da penséao especial de que trata esta Lei sera

realizado ao Instituto Nacional do Seguro Social (INSS).

Paragrafo unico. Sera realizado exame pericial por perito
médico federal para constatar a doenca incapacitante, assim como sua

dependéncia de outrem para sobreviver.

Art. 4° A fonte de custeio para os beneficios a serem concedidos é o
valor de 0,2% da receita dos concursos de prognésticos que integram as fontes de

custeio do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS).

Art. 5° Fica criado o Programa de Assisténcia Especializada em
Epidermdlise Bolhosa — PAEEB na rede publica de todo o territério nacional que

oferecera os seguintes atendimentos:
| — consultas e exames diagndsticos da Epidermdlise Bolhosa;
Il — curativos, coberturas, medicamentos e suplementos;

Il — atendimento especializado com equipe multidisciplinar com
capacitagdo e conhecimento cientifico da patologia, tais como,

neonatologistas e intensivistas, pediatras, dermatologistas, geneticistas,
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patologistas, otorrinolaringologistas, oftalmologistas, dentistas,

especialistas em dor, neurologistas, psicélogos, fonoaudidlogos,

PRL 1 CPASF

ortopedistas, fisioterapeutas, nutricionistas e profissionais de enfermagem;
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IV — acompanhamento genético para os pacientes e seus

familiares.

§ 1.° os atendimentos tratados neste artigo devem respeitar os
Protocolos Clinicos e DiretrizesTerapéuticas estabelecidas pelo Ministério

da Saude, ou outros documentos que vierem a substituilos.

§ 2.° Os atendimentos sdo garantidos a pacientes com

Epidermdlise Bolhosa de todas as idades.

§ 3.° Quando necessario, os atendimentos devem ser

realizados no domicilio do paciente.

§5° As Maternidades e unidades de saude notificardo
compulsoriamente as Secretarias de Saude dos Estados e do Distrito

Federal nos confirmados de Epidermdlise Bolhosa apds o nascimento.

Art. 6° A implantacédo e execucgao do programa a que se refere esta
Lei serdo realizadas em unidades de saude, observada a inclusdo de profissionais de

saude necessarios ao tratamento da Epidermélise Bolhosa.

§ 1.° O Poder Executivo definira centros de referéncia para o

atendimento de pessoas com Epidermdlise Bolhosa.

§ 2.° Os entes federativos podem firmar ajustes com entidades
publicas ou privadas para prestagao dos servicos e cuidados previstos no
caput, mediante contrato, convénio, termo de fomento, termo de

cooperagao, ou outro instrumento congénere.
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Art. 7° As operadoras de planos de saude que atuarem

complementarmente ao previsto na presente Lei receberdao o “Selo Operadora Amiga

PRL 1 CPASF

do Paciente com Epidermolise Bolhosa”.
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Art. 8° E vedado aos planos de saude limitar o nimero de consultas

ou exigir caréncia no tratamento de pessoas com Epidermdlise Bolhosa.

Art. 9° Esta lei entrara em vigor na data de sua publicagao.

Sala de Comissdes, 11 de junho de 2024.

Deputado Dr. Allan Garcés

PP-MA
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