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PROPOSICOES

PROJETO DE LEI ORDINARIA 1397/2023

Dispde sobre a protecdo e os direitos da pessoa com Epidermélise Bolhosa, no Estado de Pernambuco e da outras providéncias.

TEXTO COMPLETO

Art. 1° Para os efeitos desta Lei a pessoa com Epidermélise Bolhosa é considerada pessoa com deficiéncia, gozando de todas as garantias e direitos constante na Lei n°
14.789, de 1° de outubro de 2012, independentemente do tipo da sua doenga.

§ 1° A Epidermdlise Bolhosa, deverd ser constatada através de laudo médico e/ou pericias médicas que atestem a doenca, para fins de exercicio dos direitos previstos
nesta Lei e em outras normas de protecdo as pessoas com deficiéncia, poderdo ser emitidos por profissionais da rede publica ou privada de satde e terdo validade por

tempo indeterminado.

§ 2° As requisi¢des médicas para o tratamento e acompanhamento da Epidermdlise Bolhosa, poderdo ser emitidos por profissionais da rede publica ou privada de
salide e terdo validade por tempo indeterminado, salvo prazo diverso fixado pelo médico responsavel.

Art. 2° E direito da pessoa com Epidermdlise Bolhosa, dentre outros previstos na politica estadual da pessoa com deficiéncia:

| - inicio de tratamento imediato, ap6s diagnéstico, visando a um melhor prognéstico;

I - o diagnéstico precoce, ainda que ndo definitivo, devendo iniciar o tratamento imediato, ap6s diagndstico, visando a um melhor progndstico;

11l - tratamento intensivo de paciente em reabilitacdo fisica, pois a epidermdlise bolhosa pode causar sérias dificuldades de movimento;

IV - tratamento de outras malformac¢des congénitas, que podem ocorrer juntamente com a Epidermélise Bolhosa;

V - tratamento de grande queimado, uma vez que a Epidermdlise Bolhosa causa bolhas semelhantes a queimaduras graves;

VI - avaliagdo clinica para diagnéstico da Epidermélise Bolhosa, para garantir que os pacientes recebam o tratamento apropriado o mais rapido possivel;

VIl - acesso gratuito a medicamentos, nutrientes e insumos a exemplo de curativos, indicados pelo profissional de satide, sem interrup¢éo do fluxo, destinados ao
tratamento da doenca;

VIII - acompanhamento social, psicolédgico e psiquidtrico para os familiares ou responsaveis da pessoa com Epidermélise Bolhosa, objetivando o equilibrio emocional
e estabilidade familiar para proporcionar um ambiente seguro e estimulante ao desenvolvimento da doenga;

IX - acesso as praticas terapéuticas integrativas e complementares, adaptadas a sua particular condicdo de salde;

X - gratuidade no Sistema de Transporte Publico de Passageiros da Regido Metropolitana do Recife - STPP/RMR e no Sistema de Transporte Publico Intermunicipal do
Estado de Pernambuco, extensivel a 01 (um) acompanhante, nos termos da Lei n® 12.045, de 17 de julho de 2001 e da Lei n® 14.916, de 18 de janeiro de 2013; e

XI - prioridade no atendimento em lotéricas, instituicdes financeiras, educacionais e de assisténcia social, unidades de salide e demais estabelecimentos comerciais e
de servigos.

Art. 3° A pessoa com Epidermdlise Bolhosa ndo sera submetida a tratamento desumano ou degradante, ndo sera privada de sua liberdade ou do convivio familiar nem
sofrerd discriminagdo por motivo de seu transtorno.

§ 1° Sem prejuizo das sangdes civis e criminais previstas em legislagdo especifica, o descumprimento do disposto no caput sujeitara as pessoas fisicas ou juridicas de
natureza privada as seguintes penalidades:

| - adverténcia; ou,
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Il - multa, a ser fixada entre R$ 500,00 (quinhentos reais) e R$ 20.000,00 (vinte mil reais), conforme a capacidade econdmica do infrator e as circunsténcias da infragdo,
cujos valores seréio atualizados, anualmente, de acordo com o indice Nacional de Precos ao Consumidor Amplo - IPCA ou outro indice que venha a substitui-lo.

§ 2° O descumprimento do disposto no caput por agentes publicos, em razdo de atos praticados no exercicio de suas atribui¢des, ensejara a responsabilizagdo
administrativa do infrator em conformidade com a legislagdo aplicavel.

§ 3° A fiscalizagdo e aplicagdo das penalidades de que tratam os §§ 1° e 2° serdo realizadas pelos dérgdos publicos competentes, mediante procedimento
administrativo que assegure a ampla defesa.

Art. 4° O Poder Publico, devera atuar observando as seguintes diretrizes:
| - aintersetorialidade no desenvolvimento das a¢des e das politicas e no atendimento a pessoa com Epidermélise Bolhosa;

Il - a participagdo da comunidade na formulacdo de politicas publicas voltadas para as pessoas com Epidermdlise Bolhosa e o controle social da sua implantago,
acompanhamento e avaliagdo;

Il - a atencdo integral as necessidades de salide da pessoa com Epidermélise Bolhosa, objetivando o diagnéstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso
a medicamentos, nutrientes e praticas terapéuticas integrativas e complementares;

IV - a responsabilidade do poder publico quanto a informagdo publica relativa ao transtorno e suas implicagdes, mediante, dentre outros:
a) campanhas educativas;

b) elaboracg@o e divulgacao de cartilhas informativas gratuitas, inclusive em formato digital; e,

c) aquisicdo de acervo bibliografico a ser disponibilizado para consulta publica nas bibliotecas publicas.

V - realizacdo de campanha educativa, dentre outras atividades, durante a Semana Estadual de Conscientizacdo do Epidermélise Bolhosa;

Paragrafo Gnico. Para cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o poder publico podera firmar contrato de direito publico ou convénio com pessoas
juridicas de direito privado.

Art. 5° O Poder Executivo regulamentara a presente Lei em 90 (noventa) dias.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

JUSTIFICATIVA

A Epidermdlise Bolhosa, também conhecida como "doenca das Criangas Borboletas" devido a fragilidade da pele, que se assemelha as asas de uma borboleta, é uma
doenca genética e hereditaria rara que se manifesta no nascimento. A EB afeta homens e mulheres de todas as etnias e idades. Estima-se que cerca de 500 mil pessoas
em todo o mundo tenham a doenca. No Brasil, segundo a Associacdo DEBRA, s&o 802 pessoas diagnosticadas com EB. Nos ultimos cinco anos foram registradas 121
mortes por complica¢des da Epidermdlise Bolhosa. A doenga ndo tem cura e ndo é transmissivel.

Este projeto de Lei surge da necessidade de assegurar direitos e oferecer protecdo adequada a esses individuos, que demandam um cuidado especializado. Este cuidado
inclui tratamentos médicos intensivos, acompanhamento psicolégico, acesso a medicamentos especificos e insumos, além da adaptacdo do ambiente e das atividades
diarias para minimizar o risco de lesdes na pele. Sem uma legislagdo especifica que reconheca os direitos dessas pessoas e estabeleca diretrizes claras para o
atendimento, elas podem enfrentar dificuldades significativas para acessar os cuidados necessarios.

O projeto de Lei também tem como objetivo promover a conscientizacdo da sociedade sobre a Epidermdlise Bolhosa, essencial para garantir o respeito e a inclusdo dos
pacientes. A falta de informagdo e compreens&o sobre a doenga pode levar a estigmatizagdo e preconceito. Portanto, é importante que sejam realizadas campanhas
educativas e a divulgacdo de informagdes corretas e compreensiveis sobre a doenga e suas implicacdes.

A medida estabelece ainda a responsabilidade do Estado em assegurar a atencdo integral as necessidades de salide da pessoa com Epidermdlise Bolhosa, incluindo
diagndstico precoce, atendimento multiprofissional e acesso a medicamentos e préaticas terapéuticas. Isso é fundamental para garantir um tratamento adequado e
melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

Em suma, este projeto de Lei é crucial para garantir que as pessoas com Epidermdlise Bolhosa recebam o cuidado e a protecdo de que necessitam, e que seus direitos
como cidad&os sejam respeitados. Além disso, contribui para uma maior conscientizagdo sobre a doenga, promovendo uma sociedade mais inclusiva e compreensiva.

A Constituicdo Federal estabelece em seu artigo 24, inciso XIV, a competéncia concorrente da Unido, dos Estados e do Distrito Federal para legislar sobre protecéo e
integracdo social das pessoas com deficiéncia.

Dessa forma, o presente projeto, estd em conformidade com a Constitui¢io Federal ao tratar da proteciio dos direitos da pessoa com deficiéncia. E importante destacar
que a pessoa com fibromialgia é considerada pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais, conforme estabelecido no artigo 3° da Lei estadual.

O Supremo Tribunal Federal (STF) ja se manifestou sobre a competéncia dos estados para legislar sobre direitos da pessoa com deficiéncia. Em 2018, o STF decidiu que

os estados tém competéncia para legislar sobre direitos da pessoa com deficiéncia, desde que néo haja prejuizo a legislagdo federal e a politica nacional de protecéo das
pessoas com deficiéncia.
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Na ocasido, o STF decidiu que a Lei estadual estava em conformidade com a Constituicdo Federal, pois tratava de um assunto de interesse local e ndo invadia a

competéncia da Unido em legislar sobre normas gerais. Portanto, é possivel que o STF tenha reconhecido a validade da competéncia estadual em legislar sobre a
protecdo e integracéo social das pessoas com deficiéncia em outras ocasides, desde que observados os limites constitucionais e a competéncia concorrente.

Dessa forma, ndo havendo 6bice do ponto de vista constitucional e material, contamos com a aprovagdo desta importante medida que visa beneficiar as pessoas com

Epidermélise Bolhosa.
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INFORMACOES COMPLEMENTARES

Situacao do Tramite:  PUBLICADO

Localizagdo: = SECRETARIA GERAL DA MESA DIRETORA (SEGMD)

1° Publicagdo:  14/11/2023

1% Insercao na 0.D.:

Esta proposicdo ndo possui emendas, pareceres ou outros documentos relacionados.
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