CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 2.231-A, DE 2024

(Da Sra. Yandra Moura)

Altera a Lei no 13.146, de 2015, para prever o uso do corddo de fita com
desenhos de coracdes entrelacados como indicativo de pessoa portadora
de Epidermolise Bolhosa; tendo parecer da Comisséo de Defesa dos
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PROJETO DE LEINo, DE 2024
(Da Sra. Yandra Moura)

Altera a Lei no 13.146, de 2015, para prever o uso do
cordao de fita com desenhos de coragées entrelagados
como indicativo de pessoa portadora de Epidermdlise

Bolhosa.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 10 Esta lei altera a Lei no 13.146, de 6 de julho de 2015, Lei Brasileira de
Inclusao da Pessoa com Deficie’ncia, para prever o uso do cordao de fita com desenhos

de coragdes entrelacados como indicativo de pessoa portadora de Epidermolise Bolhosa.
Art. 2° O paragrafo 3o constante do art. 20 da Lei no 13.146, de 2015, passa a
vigorar acrescido do seguinte Artigo 2-B:
Artigo 2B - Fica estabelecido o cordao de fita com desenhos de coragdes

entrelagcados como indicativo de pessoa portadora de Epidermdélise Bolhosa.

Art.30 Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICACAO

A Epidermdélise Bolhosa n&o é uma unica doenga, mas um grupo de doengas raras
e hereditarias que se manifestam desde o nascimento e afetam tanto homens quanto
mulheres, de todas as etnias e faixas etarias. Estima-se que a incidéncia da epidermdlise

~~'~osa € de cerca de 20 casos por um milhdo de nascidos vivos. No Brasil, ndo existem
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dados bem estabelecidos sobre a frequéncia da doenga. Segundo o cadastro da
Associagao DEBRA, existem pouco mais de 1000 pessoas diagnosticadas com a doenca
no pais.

Clinicamente, a doenga se caracteriza pelo surgimento de bolhas, erosbées e
Ulceras em pele e mucosas de forma espontanea ou a partir de traumas minimos. A EB é
reconhecida como umas das mais complexas doengas descritas, com consequéncias

devastadoras nos subtipos mais graves, como baixa qualidade e expectativa de vida.

Nesse sentido, optamos por um simbolo que ja é utilizado, embora nao seja muito
divulgado, que ¢é a fita com desenhos de coragdes entrelagados, nas cores verde e
amarelo com fundo branco e azul usada como um cordao pendurado pescoco. Apesar de
o significado dessa fita ser ainda pouco conhecido pela populagdo em geral, esperamos

que com a aprovagao deste projeto de lei, haja um grande impulso na sua divulgagéo.

Conto com o apoio dos meus nobres Pares para a aprovagao deste projeto de lei.

Sala das Sessoes, em de de 2024.

YANDRA MOURA Deputada Federal
Uniado Brasil/SE
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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

PROJETO DE LEI N°© 2.231, DE 2024

Altera a Lei no 13.146, de 2015, para prever o
uso do cordao de fita com desenhos de
coragbes entrelagcados como indicativo de
pessoa portadora de Epidermdlise Bolhosa.

Autor: Deputada YANDRA MOURA
Relatora: Deputada DAYANY BITTENCOURT

1 - RELATORIO

Encontra-se nesta Comissao, em regime de tramitacao
ordinario e sujeito a apreciagdo conclusiva pelas comissdes, o Projeto
de Lei n° 2.231, de 2024, de autoria da Deputada Yandra Moura
(Uniao/SE), que prever o uso do cordao de fita com desenhos de
coracoes entrelagcados como indicativo de pessoa “portadora” de
Epidermdlise Bolhosa. Nesse sentido, a proposicao altera o art. 31 da
Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015, (Estatuto da Pessoa com

Deficiéncia) para alcangar o objetivo pretendido.

Além desta Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas
Com Deficiéncia, deve se pronunciar sucessivamente sobre a
proposicao a Comissao de Constituicao e Justica e de Cidadania,

quanto a constitucionalidade e juridicidade.

Ao fim do prazo regimental, nao foram apresentadas, nesta

Comissao, emendas ao Projeto.
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E o relatério.

2 - VOTO DA RELATORA

Cabe a Comissdao de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia a analise de mérito do Projeto de Lei 2.231, de 2024, no
que se refere aos temas proprios do colegiado, constantes do

Regimento Interno da Camara dos Deputados, art. 32, inc. XXIII.

Inicialmente, cabe louvar a iniciativa da nobre Deputada
Yandra Moura (Uniao/SE), que diante do parlamento federal, trouxe
luz a esse tema tdo importante, pois estabelecer o uso do cordao de
fita com desenhos de coracdoes entrelacados como indicativo de

pessoa com Epidermdlise Bolhosa é uma medida justa e essencial.

Segundo a autora do Projeto de Lei em analise:

[...] Nesse sentido, optamos por um simbolo que ja é
utilizado, embora ndo seja muito divulgado, que é a fita com
desenhos de coracbes entrelagcados, nas cores verde e
amarelo com fundo branco e azul usada como um cordéo
pendurado pescoco. Apesar de o significado dessa fita ser
ainda pouco conhecido pela populacdo em geral, esperamos
gue com a aprovacado deste projeto de lei, haja um grande
impulso na sua divulgacéao [...]

A importancia de dar publicidade a doenca Epidermdlise
Bolhosa e a criagdao de um cordao identificativo para pessoas com
essa condicdo é um tema que remete ao direito a visibilidade e a
inclusdo. A Epidermdlise Bolhosa é uma doenca rara e grave que
causa extrema fragilidade na pele, tornando-a suscetivel a bolhas e
lesdbes dolorosas, essa condicao se tornou mais conhecida

recentemente gragas ao caso do menino Guilherme Gandra Moura, o

Apresentacdo: 10/10/2024 15:26:26.573 - CPD

PRL1 CPD

> PL2231/2024

PRLN.1

*

144967600

* CD 241

~amara dos Deputados | Anexo IV — Gabinete 711 | CEP 70160-900 - Brasilia/DF

Tels (61) 3215-5711/3711 | dep.dayanybittencourt@camara.leg.br

Para verificar a assinatura, acesse hllps'/'/’Mn\eg—aulPm\('\dsde—amnslwa.:e'mam leg.br/CD241144967600

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Dayany Bittencourt



. ¥ CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete da Deputada Dayany Bittencourt — Unidao/CE

A s
Ben
2 (H/ﬁu

"Menino Gui"'?

. Gui € um menino que tem Epidermdlise Bolhosa e,
por meio de sua histéria e das campanhas de conscientizacdo ao seu
redor, a sociedade passou a ter mais conhecimento sobre os desafios
enfrentados por pessoas que possuem essa doenca. Mesmo assim, a
compreensdo publica sobre as necessidades especificas desses

individuos ainda é limitada.

Instituir o uso de um cordao de fita com desenhos de
coragoes entrelacados, como indicativo de condicdao, seria um avango
significativo na promogao de conscientizacdao e suporte a essas
pessoas. A medida pode ser comparada a recente iniciativa do cordao
de girassol, instituida pela Lei n® 14.624, de 17 de julho de 20237,
como um meio de identificar pessoas com deficiéncias ocultas. O
corddo de girassol, ja@ amplamente utilizado em locais publicos, como
aeroportos e shopping centers, tem como objetivo sinalizar que a
pessoa que use o0 acessorio pode precisar de assisténcia ou apoio
especial. A mesma ldgica pode ser aplicada a criacdo do cordao para
pessoas com Epidermdlise Bolhosa, ajudando a tornar suas
necessidades mais evidentes e permitindo que a sociedade se

mobilize em prol do suporte adequado.

A publicidade de doencas raras como a Epidermdlise
Bolhosa é crucial para que politicas publicas possam ser formuladas

de maneira eficiente, promovendo a inclusao e a protecao dos direitos

1 Epidermdlise bolhosa: entenda o que é a condicao do 'Menino Gui', disponivel em: <

https://oglobo.globo.com/saude/noticia/2023/10/19/epidermolise-bolhosa-entenda-o-que-
e-a-condicao-do-menino-gui.ghtml|>

2 Entenda o que é a epidermdlise bolhosa, doenca rara de menino que acordou do coma

chamando pela mae, disponivel em: <
https://g1.globo.com/rj/rio-de-janeiro/noticia/2023/06/23/entenda-o-que-e-a-
epidermolise-bolhosa-doenca-rara-de-menino-que-acordou-do-coma-chamando-pela-
mae.ghtml|>

LEI N° 14.624, DE 17 DE JULHO DE 2023, disponivel em: <
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato02023-2026/2023/lei/114624.htm>

3
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dessas pessoas. Um simbolo como o corddao ndao apenas aumenta a
visibilidade da condicdo, mas também educa a sociedade,
promovendo empatia e solidariedade. O uso do corddao de coracoes
entrelagados seria uma ferramenta para garantir que essas pessoas
recebam um reconhecimento imediato de suas necessidades
especiais, facilitando, por exemplo, o acesso prioritario em filas, a
dispensa de contato fisico excessivo e a garantia de um tratamento

mais cuidadoso em servigos de transporte publico.

Além disso, a criacao deste simbolo especifico pode servir
como base para a expansao de direitos, como a busca por
tratamentos mais acessiveis, a promogao de campanhas de
conscientizacao sobre a doenca e o incentivo ao diagndstico precoce.
A visibilidade também facilita o fortalecimento das redes de apoio,
tanto governamentais quanto de organizacdes da sociedade civil, que
podem se unir para oferecer suporte médico e psicoldgico as pessoas

com Epidermolise Bolhosa.

Em comparagao ao cordao de girassol, o cordao de coragoes
entrelacados ndo apenas complementa uma politica inclusiva ja em
vigor, como reforca a importancia de dar publicidade as condigdes de

saude que, por sua raridade, acabam por receber menos atencao.

A medida proposta é uma forma eficaz de criar consciéncia
social e promover a inclusdo de forma pratica, conferindo as pessoas
com Epidermolise Bolhosa uma identificacdo que possa garantir o
respeito e a dignidade que merecem no seu cotidiano. Assim, 0 uso
do cordao funcionaria como um escopo para uma sociedade mais
acolhedora e informada, as necessidades especiais de pessoas com

doencas raras.
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No entanto, pareceu-nos mais adequado ampliar o escopo
da proposicao. No primeiro momento, cabe destacar que o termo
Pessoa com Deficiéncia (PCD) €, segundo a Convengao das Nagoes
Unidas sobre o Direito das Pessoas com Deficiéncia?, a forma
adequada de se chamar aqueles que possuem qualquer tipo de
deficiéncia, na proporcdo em que ndo estabelece qualquer tipo de
discriminagao, preconceitos ou barreiras de cunho preconceituoso,
que transmitam uma imagem negativa ou inferiorizada destes

individuos na sociedade.

A mudanca inserida no Substitutivo visa trazer protecao e
respeito as pessoas com deficiéncia, visto que, o termo "portador de
Epidermdlise Bolhosa" merecer ser substituido pelo termo "pessoa
com Epidermolise Bolhosa" para enfatizar que a deficiéncia ndo define

a pessoa, mas € apenas uma caracteristica entre muitas outras.

A utilizacdao do termo "portador de deficiéncia" era comum
em décadas anteriores, mas atualmente é considerado inadequado,
pois da a entender que a deficiéncia é algo que a pessoa carrega ou

carrega consigo, como uma doenca ou um objeto.

Ja o termo "pessoa com deficiéncia" (PcD) coloca a pessoa
em primeiro lugar, destacando que ela é uma pessoa antes de
qualquer outra coisa, e que a deficiéncia é apenas uma parte de sua
identidade. Além disso, o termo "pessoa com deficiéncia" é a correta

e ndo enfatiza uma condicdo patoldgica.

No segundo momento, o que se propde € manter a ideia
original e inserir a Epidermdlise Bolhosa no modelo de legislagao mais
amplo que estabeleca diretrizes, objetivos e divulgacao de acgdes

terapéuticas e reabilitadoras para a condicao.

* Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009.
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Outrossim, apresentamos um Substitutivo para ampliar o
impacto da conscientizacdao sobre a Epidermodlise Bolhosa e garantir
direitos as pessoas que enfrentam essa condicdo. O novo texto
proposto permite uma abordagem mais ampla e continua sobre o

tema ao longo de um periodo dedicado exclusivamente a essa causa.

A ampliacdo da conscientizacdo é crucial para alcancar um
publico mais vasto e promover a disseminacao de informacdes sobre
a doenca. Os objetivos delineados na proposicao, desde chamar a
atencdo para o problema até democratizar informagdes sobre
diagndstico e tratamento, s3ao fundamentais para melhorar a
compreensao geral sobre essa condicao e encorajar as pessoas a

buscar ajuda médica.

Desse modo, estas alteracdes na proposicdo ndao apenas
amplia a conscientizagdo, mas também busca garantir direitos e
melhorar 0 acesso a servicos essenciais para aqueles que enfrentam

essa condigao no Brasil.

Em suma, as pessoas com Epidermdlise Bolhosa,
independentemente da causa, enfrentam desafios profundos que
precisam ser compreendidos e combatidos por meio de politicas

inclusivas.
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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 3.135, DE 2024

Altera a Lei n© 13.146, de 6 de julho de 2015
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), para
estabelecer o cordao de fita com desenhos de
coracdes entrelacados como simbolo nacional
de identificacdo de pessoas com Epidermdlise
Bolhosa, e da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei Altera a Lei n° 13.146, de 6 de julho de
2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), para estabelecer o cordao
de fita com desenhos de coragdoes entrelacados como simbolo
nacional de identificacdo de pessoas com Epidermolise Bolhosa, e da

outras providéncias.

Art. 20 A Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015, passa a

vigorar com a seguinte redacao:

"Art. 29-B. Fica estabelecido o corddo de fita com
desenhos de coracboes entrelacados como simbolo
nacional de identificacggo de pessoas com

Epidermdlise Bolhosa.

§ 19 O uso do simbolo de que trata o caput deste
artigo é opcional, e sua auséncia ndo prejudica o

exercicio de direitos e garantias previstos em lei.

§ 29 A utilizacdo do simbolo de que trata o caput
deste artigo ndo dispensa a apresentacdo de

documento comprobatdrio da deficiéncia, caso seja
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solicitado pelo atendente ou pela autoridade

competente.” (NR)

Art. 3° A pessoa acometida por Epidermdlise Bolhosa
receberad atendimento integral pelo Sistema Unico de Saude (SUS),

que incluira, no minimo:

I - atendimento multidisciplinar por equipe composta de
profissionais das areas de medicina, de psicologia, de nutricdo e de

fisioterapia;
IT - acesso a exames complementares;
III - assisténcia farmacéutica;

IV - acesso a modalidades terapéuticas reconhecidas,

inclusive fisioterapia e atividade fisica.

§ 1° A relacao dos exames, medicamentos e modalidades

terapéuticas de que trata esta Lei sera definida em regulamento.

§ 29 O atendimento integral previsto no caput deste artigo
incluird a divulgacao de informacgdes e orientagdes abrangentes sobre
a Epidermolise Bolhosa e sobre as medidas preventivas e

terapéuticas disponiveis.

Art. 4° O Poder Executivo poderd instituir a Semana
Nacional de Educacdo Preventiva e de Enfrentamento a Epidermdlise

Bolhosa, a ser realizada anualmente na forma de regulamento.

Art. 5° Os objetivos da Semana Nacional de Educacao
Preventiva e de Enfrentamento a Epidermodlise Bolhosa sdo, dentre

outros definidos na forma de regulamento:

I - chamar a atencao para a Epidermdlise Bolhosa;
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II - divulgar agbes preventivas, terapéuticas, reabilitadoras

e legais relacionadas a Epidermdlise Bolhosa;

III - orientar as pessoas com Epidermdlise Bolhosa a buscar

diagnodstico precoce e tratamento integral e oportuno;

IV - contribuir para a implementacao de propostas que
possibilitem o acesso universal e equitativo aos servigos publicos para

as pessoas com Epidermolise Bolhosa;

V - democratizar informacdes sobre as técnicas de
diagndstico e tratamento da Epidermdlise Bolhosa, bem como o

acesso a essas técnicas;

VI - sensibilizar todos os setores da sociedade para a

Epidermodlise Bolhosa;

Art. 6° Esta Lei entra em vigor apds decorridos 180 (cento

e oitenta) dias de sua publicacao oficial.

Salas das Comissoes, em 10 de outubro de 2024.
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Deputad‘ AYANY BITTENCOURT
Relatora
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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

Apre}

PROJETO DE LEI N° 2.231, DE 2024

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em
reunido extraordinaria realizada hoje, mediante votagao ocorrida por processo
simbolico, concluiu pela aprovacdo do Projeto de Lei n° 2.231/2024, com
substitutivo, nos termos do Parecer da Relatora, Deputada Dayany Bittencourt.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Weliton Prado - Presidente, Zé Haroldo Cathedral - Vice-Presidente,
Daniel Agrobom, Daniela Reinehr, Danilo Forte, Dayany Bittencourt, Erika
Kokay, Geraldo Resende, Marcelo Queiroz, Marcio Jerry, Maria Rosas, Max
Lemos, Rosangela Moro, Bruno Farias, Duarte Jr., Flavia Morais, Marcio
Honaiser, Professora Luciene Cavalcante e Sargento Portugal.

Sala da Comissao, em 26 de novembro de 2024.

Deputado WELITON PRADO
Presidente
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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS
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SUBSTITUTIVO ADOTADO PELA CPD AO
PROJETO DE LEI N° 2.231, DE 2024

Altera a Lei n® 13.146, de 6 de julho
de 2015 (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), para estabelecer o cordao de
fita com desenhos de coracdes
entrelacados como simbolo nacional de
identificacdo de pessoas com Epidermdlise
Bolhosa, e da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei Altera a Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015

(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), para estabelecer o cordao de fita com

desenhos de coragdes entrelacados como simbolo nacional de identificacdo de

pessoas com Epidermdélise Bolhosa, e da outras providéncias.

Art. 2° A Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015, passa a vigorar com

a seguinte redagao:

“Art. 2°-B. Fica estabelecido o cordao de fita com desenhos de

coragoes entrelacados como simbolo nacional de identificacao

de pessoas com Epidermdlise Bolhosa.

§ 1° O uso do simbolo de que trata o caput deste artigo &

opcional, e sua auséncia néo prejudica o exercicio de direitos e

garantias previstos em lei.

§ 2° A utilizagdo do simbolo de que trata o caput deste artigo

nao dispensa a apresentagcao de documento comprobatoério da

deficiéncia, caso seja solicitado pelo atendente ou pela

autoridade competente.” (NR)
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Art. 3° A pessoa acometida por Epidermdlise Bolhosa recebera

atendimento integral pelo Sistema Unico de Satude (SUS), que incluird, no minimo:

| - atendimento multidisciplinar por equipe composta de
profissionais das areas de medicina, de psicologia, de nutricao e de fisioterapia;

Il - acesso a exames complementares;

[l - assisténcia farmacéutica;

IV - acesso a modalidades terapéuticas reconhecidas, inclusive
fisioterapia e atividade fisica.

§ 1° A relagdo dos exames, medicamentos e modalidades
terapéuticas de que trata esta Lei sera definida em regulamento.

§ 2° O atendimento integral previsto no caput deste artigo incluira a
divulgacdo de informagdes e orientagbes abrangentes sobre a Epidermodlise

Bolhosa e sobre as medidas preventivas e terapéuticas disponiveis.

Art. 4° O Poder Executivo podera instituir a Semana Nacional de
Educacao Preventiva e de Enfrentamento a Epidermdlise Bolhosa, a ser realizada
anualmente na forma de regulamento.

Art. 5° Os objetivos da Semana Nacional de Educagao Preventiva
e de Enfrentamento a Epidermdlise Bolhosa séo, dentre outros definidos na forma
de regulamento:

| - chamar a atencéo para a Epidermdlise Bolhosa;

Il - divulgar a¢des preventivas, terapéuticas, reabilitadoras e legais
relacionadas a Epidermdlise Bolhosa;

[l - orientar as pessoas com Epidermodlise Bolhosa a buscar
diagnéstico precoce e tratamento integral e oportuno;

IV - contribuir para a implementagao de propostas que possibilitem
0 acesso universal e equitativo aos servigos publicos para as pessoas com

Epidermolise Bolhosa;

V - democratizar informagdes sobre as técnicas de diagndstico e

tratamento da Epidermdlise Bolhosa, bem como o0 acesso a essas técnicas;
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VI - sensibilizar todos os setores da sociedade para a Epidermdlise

Bolhosa;

Art. 6° Esta Lei entra em vigor apos decorridos 180 (cento e

oitenta) dias de sua publicagao oficial.

Sala da Comissdo, em 26 de novembro de 2024.

Deputado WELITON PRADO
Presidente
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