GABINETE DO DEPUTADO
NAPOLEAO BERNARDES

PROJETO DE LEI

Institui o Programa Estadual de Assisténcia
Especializada em Epidermdlise Bolhosa ‘doenca
da borboleta’ na rede publica de salude do Estado
de Santa Catarina.

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

Art. 2°0 Poder Publico Estadual oferecer4 os seguintes

atendimentos:

l. consultas, exames e diagnésticos

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 constatado a probabilidade de  desenvolver gestacdo

com Epidermolise Bolhosa.

§ 1° Os atendimentos tratados neste artigo devem respeitar
os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas estabelecidas pelo Ministério da

Saude, ou outros documentos que vierem a substitui-los.
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§ 2° Os atendimentos sdo garantidos a pacientes com

Epidermolise Bolhosa de todas as idades.

§ 3° Quando for indispensavel, os atendimentos devem ser

realizados no domicilio do paciente.

Art. 3° O 6érgdo superior de salde pubica 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
instituicdes do terceiro setor, universidades e Municipios, prevendo a transferéncia de
recursos para o custeio e oferta dos atendimentos em unidades de salde, visando,

também, a capacitacdo dos profissionais para o atendimento.

§ 2° Os 6rgdos superiores de saude publica, e de educagéo
do Estado de Santa Catarina, deverdo elaborar e executar acdo conjunta para
capacitar os profissionais da educacgdo, para atuacdo que promova a inclusdo das

pessoas com Epidermélise Bolhosa, em acordo com a Lei Brasileira de Incluséo - LBI.

8§ 3° O Poder Executivo assegurara a realizacdo do

mapeamento genético sempre que constatar sua necessidade.

Art. 4° As operadoras de planos de salude que atuarem
complementarmente ao previsto nesta Lei, poderdo reivindicar pelo "Selo Operadora

Amiga do Paciente com Epidermélise Bolhosa".

Art. 5°0 Estado fomentara a divulgacdo das Diretrizes
Terapéuticas para a Epidermolise Bolhosa junto a unidades e profissionais de saude,
bem como promovera campanhas de conscientizacdo sobre a condi¢do de raridade e

ndo transmissibilidade da doenca, para o publico amplo.

Art. 6°As despesas com a execucdo da presente Lei
correrdo por conta das dota¢des orcamentérias proprias ou suplementadas, caso

necessario.
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Art. 7° Fica o Poder Executivo autorizado a criar Camaras
Técnicas, que integrardo as estruturas do programa, para analise dos materiais a

serem utilizados no tratamento da Epidermolise Bolhosa.

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

Art. 9° As maternidades, unidades de salde ou clinicas que
realizam partos, notificardo compulsoriamente a Secretaria de Estado de Saude sobre
0s casos onde exista suspeitos ou a constatacdo da Epidermdlise Bolhosa no recém
nascido.

Art. 10. E vedado aos planos de satde de limitar consultas

no tratamento das pessoas com Epidermdlise Bolhosa, no Estado de Santa Catarina.

Paragrafo Unico. Os planos de salude que operam no Estado
de Santa Catarina, deverdo proporcionar cuidados especiais e a prioridade do

atendimento das pessoas com Epidermélise Bolhosa.

Art. 11. Os pacientes diagnosticados com
Epidermdlise Bolhosa, terdo direto aos incentivos fiscais e tarifarios relacionados ao
subsidio de energia elétrica, e ao Cadastro de Usuario de Equipamento Vital

garantido.

Art. 12. A pessoa diagnosticada com Epidermélise Bolhosa,
residente no Estado de Santa Catarina, fica equiparada ao beneficiario da Lei n.
17.103, de 2017.

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

Sala das Sessoes,

NAPOLEAO Bernardes,
Deputado Estadual
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JUSTIFICACAO

A proposta em questdo é fundamentada na ampla demanda popular e na busca
coletiva por melhores condi¢cdes na atencdo da pessoal com epidermdlise bolhosa,

diante das suas caracteristicas, que impdem limitacdes diversas.

A campanha para melhoria das condicdbes da pessoal com EB, vem sendo
amplamente divulgada a nivel nacional pelo ‘menino Gui’, Guilherme Gandra Mouse,
figura carismatica que presta inestimavel contribuicdo para a causa, juntamente com a

sua familia.

O papel desse menino de apenas 8 (oito) anos vem se mostrando fundamental para a

instrucdo e desmistificacdo das pessoas sobre a doenca, e para a incluséo.

A colaboracdo da sua familia tem tido papel de destaque, que por vez, se vale de
forma positiva e louvavel do espag¢o midiatico para promover relevante servi¢co social,
visando a qualificagdo do atendimento publico e privado das pessoas na mesma

condigéo.

Nesse sentido, destacamos a elogiavel contribuicdo

Segundo o portal do Ministério da Saude!, A Epidermoélise Bolhosa é uma doenca
genética e hereditaria rara, que provoca a formacédo de bolhas na pele por conta de
minimos atritos ou traumas e se manifesta ja no nascimento. As criangcas com
Epidermdlise Bolhosa s&o conhecidas como “Criangas Borboletas”, porque a pele se
assemelha as asas de uma borboleta devido a fragilidade provocada pela alteracéo
nas proteinas responsaveis pela unido das camadas da pele. A Epidermolise
Bolhosa afeta tanto homens quanto mulheres e pode acontecer em todas as etnias e
faixas etarias. Isolamentos sociais devido ao receio das pessoas com a doenca
sofrerem mais traumas e limitagdes s&o normais. E comum também que a
Epidermdlise Bolhosa provoque dor e afete a vida cotidiana fisica e emocional dos

pacientes.

1 https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/e/epidermolise-
bolhosa#:~:text=A%20Epiderm%C3%B3lise%20B0lhosa%20%C3%A9%20uma,se%20manifesta%20j%
C3%A1%20n0%20nascimento.
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Estima-se que cerca de 500 mil pessoas em todo o mundo tenham a doenca. No

Brasil, segundo a Associacdo DEBRA, sao 802 pessoas diagnosticadas com EB.

Diante disso, e considerando que Santa Catarina também conta com rol significativo
de pessoas com Epidermolise Bolhosa, atendidas pelo ente publico e por entidades
especializadas, como a Associagdo Catarinense dos Parentes, Amigos e Portadores
de Epidermdlise Bolhosa, buscou-se trazer o debate para este parlamento, como meio
de adesdo a esta campanha, que se espalha pelo pais como causa justa e

fundamental.

Sendo assim, solicito aos pareces atencdo aos fundamentos e apoio ao objetivo

apresentado.

NAPOLEAO Bernardes,
Deputado Estadual



