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BOLHOSA.
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OUTROS
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| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 4.820, de 2023, propde a instituigdo de uma
pensdo especial, mensal, vitalicia e intransferivel, no valor de um salario
minimo, a ser concedida as pessoas diagnosticadas com epidermolise bolhosa.
Esse beneficio ndo podera ser acumulado com outras indenizagdes pagas pela
Unido, nem com o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC), além de néo
gerar direito a abono ou pensao por morte. O Instituto Nacional do Seguro
Social (INSS), sera a instituicdo responsavel pela realizagcdo e exame pericial

meédico e para administrar a penséo.

O autor, nas justificativas a iniciativa, relata que o seu objetivo
€ dar dignidade as pessoas diagnosticadas com a condi¢gdo. Destacou que a
expectativa de vida de pessoas com epidermélise bolhosa é de 20 anos e que
a ajuda dessa pensao é fundamental para que os pacientes consigam o

tratamento adequado e uma renda para sobreviver.

Nesta Comissédo, foram apensados ao projeto original as
seguintes proposigoes:

1. PL n®5.107/2023, de autoria do Sr. Gilvan Maximo, que “Cria um

programa de assisténcia especializada para pacientes com
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2. PL n° 5.140/2023, de autoria do Sr. Raimundo Santos, que Tx
estabelece diretrizes gerais para o atendimento prestado pelo 3
I

Sistema Unico de Saude (SUS) as pessoas acometidas por

Epidermdlise Bolhosa.

3. PL n°® 5.234/2023, de autoria do Sr. Marcelo Queiroz e do
Sr.Delegado Matheus Laiola, que institui a penséo especial aos

portadores de Epidermélise Bolhosa e da outras providéncias.

4. PL n° 5.581/2023, de autoria do Sr. Marx Beltrdao, que institui a
Politica Nacional de Assisténcia Integral a Pessoa com
Epidermdlise Bolhosa, no ambito do SUS; e cria a penséo

especial para pessoas com epidermdlise bolhosa.

5. PL n°® 305/2024, de autoria do Sr. Charles Fernandes, que
institui pensao especial para pessoas com epidermolise bolhosa
inscritas no Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo
Federal (CadUnico).

A matéria foi distribuida para a apreciagdo conclusiva das
Comissbes de Previdéncia, Assisténcia Social, Infancia, Adolescéncia e
Familia; de Saude; de Finangas e Tributacéo (art. 54 RICD); e de Constitui¢ao
e Justica e de Cidadania (art. 54 RICD).

Saliente-se que a CPASF analisou e aprovou a matéria, na
forma de um substitutivo, em sessao de 13/11/2024. De acordo com o Relator,
0s projetos eram meritérios na promog¢ao de uma sociedade mais inclusiva e
compassiva, pois buscam garantir protecao assistencial e saude daquelas que

tém essa doenca rara.

E o relatorio.
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Il -VOTO DO RELATOR

Conforme visto no Relatério precedente, trata-se de
proposi¢cdes sobre direitos das pessoas diagnosticadas com epidermdlise
bolhosa relativos a atengdo a saude e a pensao especial e vitalicia. A esta
Comissao de Saude compete a avaliagdo sobre o mérito das propostas para a

saude no pais.

A epidermolise bolhosa engloba um grupo de condig¢des raras,
de origem genética, caracterizada pela deficiéncia nas proteinas que atuam na
unido das camadas celulares da pele e mucosas. Essa deficiéncia proteica
resulta em elevada fragilidade da pele, com a consequente formagao de bolhas
e laceragdes com extrema facilidade, ao menor atrito suportado pela pele,
como o ato de tocar ou esfregar. As bolhas podem surgir em qualquer parte do
corpo, inclusive nos 6rgéaos internos, como o estdbmago, intestinos, vias aéreas,

bexiga e genitais.

A doenga, além de rara, ndo tem uma cura e o tratamento
padrao € direcionado ao quadro sintomatolégico, como controle da dor,
tratamento das feridas e alternativas para lidar com a condi¢ao no dia-a-dia. Os
sintomas sdo variaveis, a depender do tipo de epidermdlise bolhosa, mas no
geral todos os subtipos apresentam pele extremamente fragil que forma bolhas

e lacera facilmente.

Como visto, os sintomas desenvolvidos demonstram o grande
sofrimento que € enfrentado pelas pessoas que tém epidermdlise bolhosa, em
especial a dor crbnica intensa causada pelas lesbes constantes, infeccoes,
complicagbes respiratorias e digestivas, problemas no trato geniturinario e

sofrimento psicoldgico.

Nao ha duvidas de que o Sistema Unico de Saude — SUS
precisa desenvolver estratégias de acolhimento e atengado diferenciadas para
esses pacientes. O principio da equidade deve ser o fundamento principal dos
servicos de saude nesse caso, ou seja, dar um tratamento diferenciado para

aqueles que se encontram em situagdes desiguais, na medida dessas
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desigualdades, com o objetivo de aprimorar as estratégias e a linha de cuidado

definida para as pessoas diagnosticadas com a citada condicéo.

Além da definicdo de normas guiadoras para os servigos de
saude, a concessao de uma pensao especial se mostra bastante relevante.
Obviamente que as pessoas que tém epidermolise bolhosa realizam gastos
bem acima das demais pessoas para que possam minorar seus sofrimentos e
preservar um pouco sua dignidade. Sao muitos os servicos demandados com
relativa frequéncia, muitos medicamentos, diferentes produtos e insumos de
saude e internacbes rotineiras. Sao despesas altas que comprometem

qualquer orgamento familiar, sem falar na imprevisibilidade delas.

Essa base financeira fragil precisa ser fortalecida, pelo menos
um pouco, para preservar as condi¢gdes econdmicas dos pacientes necessarias
para o seu tratamento. A pensao especial sugerida em algumas proposi¢des
em analise cumpre esse proposito de fortalecimento da base de custeio das

familias que convivem com a epidermdlise bolhosa.

Dessa forma, considero as proposi¢cdes em analise meritorias
para o aprimoramento do direito a saude e em consonancia com o principio da
equidade, razdo que recomenda o seu acolhimento de mérito por esta

Comissao.

Ante todo o exposto, VOTO pela APROVACAO dos Projetos de
Lei n°® 4.820/2023, n°® 5.107/2023, n° 5.140/2023, n°® 5.234/2023, n° 5.581/2023
e n° 305/2024, na forma do substitutivo anexo, e pela REJEICAO do
substitutivo da Comissdo de Previdéncia, Assisténcia Social, Infancia,

Adolescéncia e Familia.

Sala da Comisséao, em de de 2025.

Deputado CELIO SILVEIRA
Relator

2025-8990
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 4.820, DE 2023

Apensados: PL n° 5.107/2023, PL n° 5.140/2023, PL n°® 5.234/2023, PL n°
5.581/2023 e PL n° 305/2024

Dispde sobre politicas publicas de
saude para pessoas diagnosticadas com
epidermdlise bolhosa e institui penséo
especial.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei Dispde sobre politicas publicas de saude para
pacientes diagnosticadas com epidermalise bolhosa e institui pensédo especial

para essas pessoas.

Art. 2° Sao direitos da pessoa com epidermdlise bolhosa, entre

outros:

| — acesso as consultas e exames complementares, inclusive
testes genéticos, necessarios para o diagnostico precoce da epidermdlise

bolhosa;

Il — tratamento integral e multidisciplinar iniciado imediatamente

apos a conclusao diagnostica;

lll — garantia de acesso a todos os medicamentos e insumos
necessarios para atencao a saude, de acordo com os protocolos clinicos e

diretrizes terapéuticas aprovados pelo Ministério da Saude;

IV — atendimento domiciliar no caso de impossibilidade de
locomocdo do paciente as unidades de saude ou quando indicado pelos

profissionais de saude que fazem o acompanhamento do paciente;

V — ndo ser discriminada.
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Art. 3° O Poder Publico fica obrigado a garantir, por meio do
Sistema Unico de Saude — SUS, a atencdo integral aos pacientes

diagnosticados com epidermdlise bolhosa.

§1° O SUS devera dispor de equipe multidisciplinar capacitada
e treinada, de forma rotineira, para o fornecimento dos servicos demandados
pelas pessoas diagnosticadas com epidermdlise bolhosa atendidas nos

servigos publicos de saude ou nos servigos conveniados.

§2° O atendimento integral previsto no caput envolve os
cuidados com a familia do paciente, em especial o aconselhamento genético e

acompanhamento de saude mental, caso necessario.

§3° O Poder Publico deve promover campanhas educativas e
de conscientizacdo sobre a epidermdlise bolhosa, com a participacdo de

diferentes segmentos sociais e da populagdo em geral.

Art. 4° A pessoa diagnosticada com epidermdlise bolhosa e que
comprove nao possuir meios de prover a propria manutengdo, nem de té-la
provida por sua familia, sera concedida uma pensdo especial mensal, de

carater personalissimo e intransferivel, no valor de 1 (um) salario minimo.

§ 1° Para os fins deste artigo, considera-se nao possuir meios
de prover a propria manutengao nem de té-la provida por sua familia o paciente
com renda familiar mensal per capita igual ou inferior a 1/4 (um quarto) do

salario minimo.
§ 2° A pensao especial de que trata o caput deste artigo:

| - ndo podera ser acumulada com beneficios previdenciarios,

assistenciais ou indenizag¢des pagas pela Uni&do, garantido o direito de opgéo;
Il - n&o gera direito a abono anual ou pensao por morte;

[l — sera requerida mediante avaliagdo médica e avaliagao
social realizadas por meédicos peritos e por assistentes sociais do Instituto

Nacional de Seguro Social - INSS.

Art. 5° As despesas com a execugao da presente Lei correrao
por conta:
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| - das dotacdes orgcamentarias proprias, suplementadas se

necessario;

Il - da programacgao orcamentaria Indenizagdes e Pensdes

Especiais de Responsabilidade da Unido, no caso de seu art. 4°.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala da Comissao, em de de 2025.

Deputado CELIO SILVEIRA
Relator
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