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GABINETE DO DEPUTADO DR. OSCAR RODRIGUES

PROJETO DE INDICACAO
16/11/2023

“INSTITUI A "LElI GUI" QUE IMPLANTA O PROGRAMA
ESTADUAL DE ASSISTENCIA ESPECIALIZADA EM
EPIDERMOLISE BOLHOSA NA REDE PUBLICA DE SAUDE E
CRIA PENSAO ESPECIAL PARA OS PACIENTES OU SEUS
RESPONSAVEIS.”

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA INDICA:

Art. 1° Ficaingtituida a "Lel GUI" que cria o Programa de Assisténcia Especializada em Epidermolise
Bolhosa - PAEEB narede publica de salde do estado do Ceara.

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

| - consultas e exames diagndsticos 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,
psicologos, fonoaudidlogos, ortopedistas, fisioterapeutas, nutricionistas e profissionais de enfermagem;

IV - O Poder Executivo instruira para a realizagdo do mapeamento genético dos parentes de pessoas
vinculadas por consanguinidade sempre que constatado a probabilidade de desenvolver gestacdo com

Epidermdlise Bolhosa.

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

§ 2° Os atendimentos séo garantidos a pacientes com Epidermdlise Bolhosa de todas as idades.

8 3° Quando necessario, os atendimentos devem ser realizados no domicilio do paciente.
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Art. 3° A implantagéo e execucao do programa a que se refere esta Lel serdo realizadas em unidades de
saude do Estado, observada a inclusdo de profissionais de salde necess&rios ao tratamento da
Epidermdlise Bolhosa.

§ 1° O Poder Executivo definira centros de referéncia para o atendimento de pessoas com Epidermdlise
Bolhosa.

§ 2° O Poder Executivo podera celebrar convénios e parcerias com instituicbes do terceiro setor,
universidades e Municipios, com previsdo de transferéncia de recursos para o custeio e oferta dos
atendimentos em unidades de salde, visando, também, a capacitacdo dos profissionais para o
atendimento.

§ 3° O Poder Executivo promovera a capacitacdo, aperfeicoamento e monitoramento dos profissionais da
educacdo para atuar, na rede publica de educacdo, de forma eficaz e inclusiva as pessoas com
Epidermdlise Bolhosa, naforma previstanaLei n® 13.146/2015, Lel Brasileirade Inclusdo - LBI.

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

Art. 4° O Poder Executivo fica autorizado a conceder pensdo especial a pessoas com Epidermdlise
Bolhosa, ou ao seu responsavel legal, quando for o caso.

Parégrafo anico. O recebimento de qualquer outro beneficio previdenciario ou especial ndo impede a
fruicdo da pensdo especia de que trata o presente artigo, bem como n&o prejudicara o exercicio do direito
aos beneficios reconhecidos pela Justica, devendo o Poder Executivo regulamentar a sua concessao.

Art. 5° As operadoras de planos de salde que atuarem complementarmente ao previsto na presente Lel
receberdo o " Selo Operadora Amiga do Paciente com Epidermdlise Bolhosa'.

Art. 6° O Estado fomentara a divulgacdo das Diretrizes Terapéuticas para a Epidermdlise Bolhosa junto a
unidades e profissionais de salide, bem como promovera campanhas de conscientizacdo sobre a condicdo
de raridade e ndo transmissibilidade da doenca, para o publico amplo.

Art. 7° As despesas com a execugdo da presente Lei correrdo por conta das dotacOes orcamentarias
proprias ou suplementados, se necessario.

Art. 8° 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 Epidermdlise Bolhosa.

Art. 9° O Poder Executivo proporcionara o acesso prioritario no atendimento da rede publica estadual de
saude, para as pessoas com Epidermdlise Bolhosa, na forma prevista na Lei n° 13.146/2015, Lei
Brasileirade Inclusdo - LBI.

Art. 10. O Programa devera publicar os diagnosticos feitos e quantitativos de atendimento em site oficial
e, semestralmente, em Diério Oficial do Estado.

Art. 11. As maternidades e unidades de salide em geral ou clinicas que realizam partos, notificaréo
compulsoriamente a Secretaria de Salde do Estado os casos suspeitos ou constatados apds 0 hascimento
com Epidermdlise Bolhosa.

Paragrafo unico. A Secretaria de Salde do Estado comunicara as Associagdes Civis de Pacientes com
Epidermdlise Bolhosa para que as mesmas promovam o acol himento as familias.

Art. 12. E vedado aos planos de satide de limitar consultas no tratamento das pessoas com Epidermdlise
Bolhosa, no estado do Ceara.
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Art. 13. E vedado aos planos de salide de exigir tempo de caréncia para realizacdo de exames, consultas
e/ou todo e qual quer tipo de tratamento as pessoas com Epidermadlise Bolhosa, no estado do Ceara

Art. 14. EstaLei entraem vigor na data de sua publicacao.

Sala das sessoes, 16 de novembro de 2023.

DR. OSCAR RODRIGUES

DEPUTADO

JUSTIFICATIVA:
Esta proposi¢éo visa garantir os direitos de pessoas com Epidermolise bolhosa.

A Epidermodlise Bolhosa € uma doenga genética e hereditéria rara, que provoca a formacéo de bolhas na
pele por conta de minimos atritos ou traumas e se manifesta ja no nascimento. As criangas com
Epidermdlise Bolhosa sdo conhecidas como “Criancas Borboletas’, porgue 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 Epidermdlise Bolhosa afeta tanto homens quanto mulheres e pode acontecer em
todas as etnias e faixas etarias. | solamentos sociais devido ao receio das pessoas com a doenca sofrerem
mais traumas e limitagdes s30 normais. E comum também que a Epidermdlise Bolhosa provoque dor e
afete a vida cotidiana fisica e emocional dos pacientes.

Estima-se que cerca de 500 mil pessoas em todo o mundo tenham a doenca. No Brasil, segundo a
Associacdo DEBRA, séo 802 pessoas diagnosticadas com EB. Nos ultimos cinco anos foram registradas
121 mortes por complicagdes da Epidermdlise Bolhosa. A doenga ndo tem cura e ndo é transmissivel.
A confirmagédo do diagnostico da Epidermdlise Bolhosa acontece basicamente por bidpsia da pele e
imunofluorescéncia direta. Ao longo dos ultimos meses, 0 Ministério da Salde identificou a necessidade
de organizar e aprimorar a linha de cuidado hoje disponivel para atender os pacientes com epidermdlise
bolhosa nos servicgos publicos de salde.

Existem mais de 30 tipos da Epider mdlise Bolhosa.

No Ceard, segundo dados da SESA, entre 2000 e 2021, 5 nascidos vivos foram diagnosticados com a
condicdo em Tarrafas, Araripe, Pacgus e Fortaleza. Os casos mais recentes sdo dos ultimos dois
municipios, em 2020.

Ao analisar-se, porém, a tabela com a quantidade de vidas perdidas no mesmo intervalo de tempo, a
SESA registrou 14 mortes. Em 2002, 2003 e 2021, inclusive, contabilizaram-se 02 falecimentos por ano
em territorio cearense. A tabela aponta que a doenca ja afetou moradores de Acopiara, Beberibe, Bela
Cruz, Boa Viagem, Forquilha, Fortaleza, Iguatu, Irauguba, Mombaga, Parambu, Quixeramobim, Saboeiro
e Solonopole.

Ante a0 exposto, peco o apoio dos Nobres Pares desta Casa, para aprovacao da presente propositura.
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DEPUTADO DR. OSCAR RODRIGUES
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DEPUTADO (A)
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