SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 4.820, DE 2023

Dispde sobre a atencéo integral a
pessoa com epidermalise bolhosa, no ambito
do Sistema Unico de Saude, e institui
penséo especial.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei dispde sobre a atencéo integral a pessoa com
epidermolise bolhosa, no ambito do Sistema Unico de Salde - SUS, e institui
penséao especial destinada aos portadores da doenca.

Art. 2° S&o direitos da pessoa com epidermdlise bolhosa, entre
outros:

| - acesso a consultas, exames complementares e testes
necessarios ao diagndstico precoce;

Il - tratamento integral e multidisciplinar, iniciado imediatamente
apos a concluséao diagnoéstica;

[ll - acesso a medicamentos, curativos, coberturas, suplementos e
demais insumos necessarios a atencao a saude, de acordo com 0s protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas aprovados pelo Ministério da Saude;

IV - atendimento domiciliar, quando houver impossibilidade de
locomocgéo do paciente ou quando indicado pela equipe assistente;

V - acompanhamento genético, quando indicado;

VI - acompanhamento em saldde mental, quando necessario, para
o paciente e sua familia;

VIl - ndo discriminagdo em razdo da condi¢do de saude.

Art. 3° O Poder Publico garantird, por meio do SUS, a atencao
integral a pessoa com epidermdlise bolhosa.

§ 1° O SUS deverd organizar servicos e fluxos assistenciais aptos
ao atendimento das pessoas com epidermolise bolhosa, inclusive com equipes
multidisciplinares capacitadas.

§ 2° O atendimento integral de que trata o caput compreende
acbes de promocao, prevencdo, diagnéstico, tratamento, reabilitacdo e
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cuidados paliativos, conforme o caso.

§ 3° O Poder Publico promoverd campanhas educativas e de
conscientizagdo sobre a epidermdlise bolhosa, com o objetivo de ampliar a
informacao, reduzir o preconceito e favorecer o diagndstico precoce.

Art. 4° A pessoa com epidermolise bolhosa serd concedida
pensao especial mensal, de carater personalissimo e intransferivel, no valor de
1 (um) salario minimo.

§ 1° Quando a pessoa beneficiaria for menor de idade ou incapaz,
a pensao especial sera paga ao seu representante legal, em seu nome e
beneficio.

§ 2° A pensdao especial de que trata este artigo:

| - ndo podera ser acumulada com beneficios previdenciarios,
assistenciais ou indenizagdes pagas pela Unido em razao dos mesmos fatos,
assegurado o direito de opcao pelo beneficio mais vantajoso;

Il - ndo gera direito a abono anual,

lll - n&o gera pensao por morte;

IV - ndo é transmissivel a herdeiros ou dependentes.

Art. 5° O requerimento da pensao especial sera
realizado perante o Instituto Nacional do Seguro Social - INSS.

Paragrafo Unico. A concessdo do beneficio dependera de
avaliacdo médica e de avaliacdo social, na forma do regulamento.

Art. 6° As despesas decorrentes da execucao desta Lei correrao
a conta das dotacdes orcamentarias proprias, suplementadas se necessario,
observada, quanto a penséo especial, a programacao or¢camentdaria pertinente
as indenizac@es e pensdes especiais de responsabilidade da Uniao.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

Sala das Sessbes, em de de 2026.

Deputado FRED COSTA
Relator

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD266561501400

Assinado por chancela eletrénica do(a) Dep. Fred Costa

Apresentacgdo: 17/04/2026 12:37:09.337 - PLEN

> PL 4820/2023

PRLP n.1

PRLP 1

*CD266561501400 %



