ASSEMBLEIA LEGISLATIVA GABINETE DA
f, ESTADO DE SANTA CATARINA PRESIDENCIA

AUTOGRAFO DO PROJETO DE LEI N° 031/2024

Institui o Programa Estadual de Assisténcia Especializada em
Epidermolise Bolhosa - doenga da borboleta - na rede publica
de saude do Estado de Santa Catarina.

A Assembleia Legislativa do Estado de Santa Catarina,
DECRETA:

Art. 1° Fica instituido o Programa de Assisténcia
Especializada em Epidermélise Bolhosa na rede publica de saude do Estado de Santa
Catarina.

Art. 2° O Poder Publico Estadual oferecerd os seguintes
atendimentos:

| — consultas, exames e diagnosticos da epidermdlise
bolhosa;

Il — curativos, coberturas, medicamentos e suplementos;

Il — atendimento especializado com equipe multidisciplinar
com capacitacdo e conhecimento cientifico da patologia, tais como: neonatologistas e
intensivistas, pediatras, dermatologistas, geneticistas, patologistas,
otorrinolaringologistas, oftalmologistas, dentistas, especialistas em dor, neurologistas,
psicélogos, fonoaudidlogos, ortopedistas, fisioterapeutas, nutricionistas e profissionais
de enfermagem;

IV — o Poder Executivo instruird para a realizacdo do
mapeamento genético dos parentes de pessoas vinculadas por consanguinidade
sempre que constatada a probabilidade de desenvolver gestacdo com epidermélise
bolhosa.

§ 1° Os atendimentos tratados neste artigo devem respeitar
os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas estabelecidos pelo Ministério da Saude
ou outros documentos que vierem a substitui-los.

§ 2° Os atendimentos sao garantidos a pacientes com
epidermdlise bolhosa de todas as idades.

§ 3° Quando for indispenséavel, os atendimentos devem ser
realizados no domicilio do paciente.



Art. 3° O 6rgéo superior de saude publica do Estado de Santa
Catarina definira e divulgara os centros de referéncia para o atendimento de pessoas
com epidermdlise bolhosa.

§ 1° Poderdo ser celebrados convénios e parcerias com
associacoes, instituicbes do terceiro setor, universidades e Municipios, prevendo a
transferéncia de recursos para o custeio e oferta dos atendimentos em unidades de
saude, visando, também, a capacitacao dos profissionais para o atendimento.

§ 2° Os atendimentos de que trata o art. 2° desta Lei serédo
prestados no Municipio ou na macrorregido em que reside o paciente com epidermolise
bolhosa.

§ 3° Os o6rgaos superiores de saude publica e de educagéo
do Estado de Santa Catarina deverao elaborar e executar agdo conjunta para capacitar
os profissionais da educacdo para atuacdo que promova a inclusdo das pessoas com
epidermolise bolhosa, de acordo com a Lei Brasileira de Incluséo (LBI).

§ 4° O Poder Executivo assegurard a realizagdo do
mapeamento genético sempre que constatar sua necessidade.

Art. 4° As operadoras de planos de saude que atuarem
complementarmente ao previsto nesta Lei poderdo reivindicar pelo Selo Operadora
Amiga do Paciente com epidermolise bolhosa.

Art. 5° O Estado fomentard a divulgacdo das Diretrizes
Terapéuticas para a epidermélise bolhosa junto a unidades e profissionais de saude,
bem como promovera campanhas de conscientizacdo sobre a condicdo de raridade e
nao transmissibilidade da doenca, para o publico amplo.

Art. 6° As despesas com a execucdo da presente Lei correrdo
por conta das dotacBes orcamentarias proprias ou suplementadas, caso necessario.

Art. 7° Fica o Poder Executivo autorizado a criar Camaras
Técnicas, que integrardo as estruturas do programa, para andlise dos materiais a
serem utilizados no tratamento da epidermdélise bolhosa.

Art. 8° Sera garantido o acesso prioritario no atendimento da
rede publica e privada de salde no Estado de Santa Catarina para as pessoas
diagnosticadas com epidermdlise bolhosa.

Art. 9° As maternidades, unidades de salde ou clinicas que
realizam partos notificardo compulsoriamente a Secretaria de Estado da Saude sobre
0S casos em que existam suspeitos ou a constatacdo da epidermdlise bolhosa
no recém-nascido.

Art. 10. E vedado aos planos de salde limitar consultas no
tratamento das pessoas com epidermélise bolhosa, no Estado de Santa Catarina.

Paragrafo unico. Os planos de salde que operam no Estado
de Santa Catarina deverdo proporcionar cuidados especiais e a prioridade do
atendimento das pessoas com epidermalise bolhosa.

Art. 11. Os pacientes diagnosticados com epidermélise
bolhosa terdo direito aos incentivos fiscais e tarifarios relacionados ao subsidio de
energia elétrica e o Cadastro de Usuério de Equipamento Vital garantido.



Art. 12. A pessoa diagnosticada com epidermdélise
bolhosa, residente no Estado de Santa Catarina, fica equiparada ao beneficiario da
Lei n® 17.103, de 31 de marc¢o de 2017.

Art. 13. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

PALACIO BARRIGA VERDE, em Florianépolis, 10 de junho
de 2026.

Deputado JULIO GARCIA
Presidente
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