CAMARA DOS DEPUTADOS
GABINETE DO DEPUTADO LUCIANO VIEIRA
REPUBLICANOS/RJ

REQUERIMENTO N° , DE 2025
(Do Sr. LUCIANO VIEIRA)

Requer a realizacao de
audiéncia publica no ambito
da Comissdo de Saude para
debater a falta de
entendimento especializado
para doencas raras no
sistema publico de saude.

Senhor Presidente,

Nos termos do Art. 24, III e Art. 255 do Regimento Interno da
Camara dos Deputados, solicito a realizacdao de audiéncia publica no
ambito da Comissao de Saude para debater a falta de entendimento
especializado para doencas raras no sistema publico de saude, em
especial no atendimento a Epidermdlise Bolhosa.

Convidados:

Tayane Gandra - Representante das Mdes de Criancas Raras e
Atipicas;

Dra. Edicléa Mascarenhas Fernandes - Professor Associada da
Universidade do Rio de Janeiro, Procientista do Estado do Rio de
Janeiro, Coordenadora do Nucleo de Educacao Especial e Inclusiva e
Lider do Grupo de Pesquisa do CNPQ Producdo de Materiais Didaticos
Acessiveis para Alunos com Deficiéncias em Contextos Formais e
Informais de Educacdo. Doutora em Ciéncias pela FIOCRUZ, Mestre
em Educacdao pela UER], Psicéloga pela UFR] e Pedagoga pela
UNIGRANRIO;

Representante do Ministério da Salde;
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Representante da Associacdo de Epidermodlise Bolhosa do Rio de
Janeiro.

JUSTIFICATIVA

Pacientes com epidermolise bolhosa lutam pela cobertura de
medicamentos e atendimentos especializados na rede publica de
salde. A situacdao dos pacientes ganhou destaque apods a luta do
menino Gui, que ficou 16 dias em coma, chamar a atencdao em todo o
pais.

A condicao genética fragiliza e causa bolhas e feridas na pele.
Atualmente, apenas no estado do Rio de Janeiro, sao 58 pacientes
diagnosticados. Meses depois da histéria do menino ganhar destaque,
foi sancionada uma lei para a assisténcia de pessoas com a doenca no
Rio de Janeiro. A determinacao garante a cobertura de medicamentos
e consultas especializadas na rede publica. Sem especificar valores, o
texto ainda menciona uma pensao especial em alguns casos.

Contudo, relatos dos responsaveis pelos pacientes que sofrem da
doenca, revelam que a lei estadual ndo teve eficacia pratica.

Os gastos de um paciente de epidermolise bolhosa com remédios,
curativos e pomadas para o tratamento pode chegar a R$ 8 mil por
més.

Nesse sentido, a realizacdo de uma audiéncia publica em ambito
federal é necessaria para entender a realidade do pais em relagao a
doenca e propor solucdes eficazes que tenha efeito na vida dos
brasileiros que sofrem dessa doenca rara.

Ante o exposto, solicito o apoio dos nobres pares para a aprovagao do
presente requerimento.

Sala das Sessoes, em de de 2025.

LUCIANO VIEIRA
Deputado Federal - REPUBLICANOS/RJ
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