PROJETO DE LEI N°, DE 2025
(Do Sr. Delegado Bruno Lima)

Dispde sobre a concessao de
beneficio assistencial e medidas de
suporte aos individuos diagnosticados

com Epidermdlise Bolhosa - EB.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituido um beneficio assistencial de carater continuo
destinado as pessoas diagnosticadas com Epidermdlise Bolhosa - EB,

conforme avaliagcdo médica especializada.

§ 1° O beneficio sera concedido ao portador da doenga ou para o
seu responsavel desde que assista ou preste cuidados basicos e essenciais,
notadamente alimentagdo, higiene e locomogdo em tempo integral, sem

prejuizo do disposto em regulamento.

§2° O beneficio sera mensal, vitalicio e intransferivel, e representara

o valor equivalente a um salario minimo vigente.

§ 3° O beneficio ndo podera ser cumulado com indenizagbes pagas
pela Unido decorrentes de decisdes judiciais relativas a mesma condi¢cdo, nem
com o Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC, previsto no art. 20 da Lei n°®
8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 4° O beneficio ndo sera passivel de transferéncia a herdeiros ou

dependentes em caso de falecimento do beneficiario.
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.
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Paragrafo unico. A Epidermdlise Bolhosa compreende um grupo de
doengas raras ndo transmissiveis, com causas genéticas ou autoimunes, cuja
principal caracteristica da forma congénita € o aparecimento de bolhas

espontdneas ou desencadeadas por traumas na pele e mucosas.

Art. 3° O beneficio podera ser solicitado pelo portador da condigao
ou por seu responsavel legal, desde que este comprove prestagdo continua de

cuidados essenciais, incluindo alimentagéo, higiene e assisténcia a mobilidade.

Art. 4° O requerimento devera ser formalizado junto ao Instituto
Nacional do Seguro Social - INSS, acompanhado de laudo médico detalhado e
exame pericial realizado por profissionais de saude designados pelo 6rgao

competente.

§ 1° A avaliagdo médica devera abranger a gravidade da

enfermidade e a dependéncia do paciente para as atividades cotidianas.

§ 2° O acompanhamento do beneficiario devera ser periddico para

reavaliacdo das necessidades assistenciais.

Art. 5° Além do beneficio assistencial, ficam garantidas aos

portadores de Epidermdlise Bolhosa as seguintes medidas de suporte:

| — Atendimento prioritario em instituicbes publicas e privadas de
saude, educacao e assisténcia social;

I — Distribuigdo gratuita e continua de materiais médicos
especificos, incluindo curativos, medicamentos, cremes hidratantes e
suplementos nutricionais, através do Sistema Unico de Saude - SUS;

[l — Oferta de acompanhamento integral por equipe multidisciplinar
de saude, composta por dermatologistas, nutricionistas, fisioterapeutas,
psicélogos e assistentes sociais;

IV — Direito a isencdo de impostos para aquisicao de veiculos

adaptados, conforme legislagao vigente;
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V — Gratuidade no transporte publico para o beneficiario e seu
acompanhante, quando necessario;

VI — Prioridade na inclusdo em programas de habitacdo assistida,
garantindo moradias adaptadas as necessidades de mobilidade;

VII — Implementagdo de campanhas de conscientizagdo sobre a

doenca, promovendo inclusdo social e combate a discriminacao.

Art. 6° Para viabilizar o custeio do beneficio e das medidas
assistenciais previstas nesta Lei, serao utilizados recursos oriundos de 0,2% da
arrecadagao dos concursos de prognosticos vinculados ao Instituto Nacional do

Seguro Social - INSS, além de dotagdes previstas no orgcamento federal.

Art. 7° O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de 90

(noventa) dias, estabelecendo normas complementares para sua execugao.

Art. 8° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICAGAO

O presente projeto de lei busca garantir um beneficio assistencial
continuo para pessoas diagnosticadas com Epidermdlise Bolhosa - EB,

assegurando-lhes melhores condi¢des de vida e suporte adequado.

A Epidermolise Bolhosa (EB) € uma doenga rara, crbnica e
geneticamente determinada, caracterizada por extrema fragilidade da pele e
mucosas, resultando no aparecimento espontaneo de bolhas e feridas
dolorosas, que podem levar a complicagbes graves e infecgbes recorrentes.
Pacientes diagnosticados com EB enfrentam dificuldades severas em
atividades diarias, necessitando de cuidados continuos e de alto custo,
incluindo curativos especiais, medicamentos, suplementos nutricionais e

assisténcia multidisciplinar.

A concessao do beneficio de um salario minimo visa minimizar os

impactos socioecondmicos da enfermidade sobre as familias, que
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frequentemente precisam se dedicar integralmente ao cuidado do paciente,

impossibilitando a manutengéo de uma atividade profissional regular.

O beneficio proposto se diferencia do Beneficio de Prestacao
Continuada - BPC ao reconhecer a especificidade e a severidade da EB,

garantindo suporte vitalicio e intransferivel aos portadores da doenca.

Além da assisténcia financeira, o Projeto prevé uma série de
medidas de suporte fundamentais, tais como atendimento prioritario em
servigcos publicos e privados, fornecimento continuo de materiais médicos
essenciais pelo Sistema Unico de Saude - SUS, acompanhamento integral por
equipe multidisciplinar e isencdo de impostos para aquisicdo de veiculos
adaptados. Essas ag¢des visam nao apenas mitigar o sofrimento dos pacientes,

mas também promover sua inclusio social e qualidade de vida.

Outro ponto fundamental do Projeto é a equiparagdo da
Epidermolise Bolhosa ao rol de doengas graves, garantindo ao portador o
direito a aposentadoria sem caréncia, reconhecendo a incapaciténcia severa
que a doencga impde. Dessa forma, busca-se garantir seguranga juridica e
previsibilidade para os pacientes e suas familias no planejamento de sua

assisténcia e tratamento.

Para viabilizar o custeio do beneficio e das medidas previstas,
propde-se a utilizagdo de 0,2% da arrecadagéo dos concursos de prognosticos
vinculados ao Instituto Nacional do Seguro Social - INSS, além de dotagdes
orcamentarias ja previstas no orgamento federal. Esse mecanismo assegura
sustentabilidade financeira a proposta sem comprometer recursos destinados a

outras politicas publicas.
A criacao deste beneficio e das medidas assistenciais representa um

avancgo significativo na defesa dos direitos das pessoas com doencgas raras e

na constru¢cao de uma sociedade mais justa e solidaria.
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Ante o exposto, conclamamos os nobres Pares a aprovarem esta
iniciativa legislativa que € essencial para garantir dignidade, inclusdo e suporte

adequado aos portadores de Epidermdlise Bolhosa e seus familiares.

Sala das Sessdes, em de de 2025.

Delegado Bruno Lima
Deputado Federal
PP/SP
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