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DEPUTADO HASSAN ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DA BAHIA

PROJETO DE LEI N°

Cria o Programa Estadual de Apoio a Epidermolise
Bolhosa.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DA BAHIA

DECRETA:

Art. 1°. Cria-se, por meio desta lei, o Programa Estadual de Apoio a Epidermolise
Bolhosa (PEAEB).

Paragrafo unico. A Epidermolise Bolhosa - EB compreende um grupo de doencgas
raras ndo transmissiveis, com causas genéticas ou autoimunes, cuja principal
caracteristica da forma congénita ¢ o aparecimento de bolhas espontaneas ou
desencadeadas por traumas na pele e/ou membranas mucosas.

Art. 2°. O PEAEB tem como objetivos:

I. Divulgar informagdes sobre a doenca, diagndstico, bem como agdes a serem
adotadas em casos de acidente, internacdo ou nascimento de bebé com suspeita de
Epidermolise Bolhosa;

II. Reunir voluntarios para apoiar as familias de portadores de Epidermolise Bolhosa;

III. Estimular a realizacdo de debates e eventos de capacitagdo dos profissionais da
saude e da comunidade com Epidermélise Bolhosa;

IV. Realizar agdes voluntarias de arrecadacdo de curativos e produtos para o
tratamento das feridas, bem como kits de emergéncia para recém-nascidos com
suspeita de Epidermolise Bolhosa;

V. Buscar estratégias para implantagdo no estado do Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas para a Epidermolise Bolhosa vigentes, sem desconsiderar a necessidade
de tratamentos especificos para os pacientes;
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VI. Estimular a discussao do tema com a sociedade civil e o0 Governo Federal;

VII. Criar comissdes tematicas voluntarias sobre o tema formada por equipe
multidisciplinar;

VIII. Divulgar os direitos das pessoas portadoras de Epidermolise Bolhosa;

IX. Promover discussdes acerca das decisdes judiciais proferidas, buscando
compreender as demandas da sociedade civil, a fim de aproximar a populacdo do
tratamento e reduzir a judicializagdo do tema;

X. Estimular a adog¢do, pelo setor publico e privado, de medidas de inclusdo das
pessoas portadoras de Epidermolise Bolhosa;

XI. Tornar a Bahia um dos Estados de referéncia em tratamento de Epidermolise
Bolhosa;

XII. Outras agdes que possam contribuir para melhorar a qualidade de vida da pessoa
com Epidermolise Bolhosa.

Art. 3°. Para o cumprimento do Programa Estadual de Apoio a Epidermolise Bolhosa
fica criado o Comité de Apoio a Epidermolise Bolhosa (CAEB).

Pardgrafo unico. Serdo integrantes do CAEB os membros da sociedade civil com
notério conhecimento sobre a Epidermolise Bolhosa, que tenham interesse em
participar do Comité de modo voluntario.

Art. 4°. As empresas que realizarem agdes de Apoio a Epidermolise Bolhosa poderao
ser contempladas com o Selo Amiga do Paciente com Epidermolise Bolhosa, a ser
concedido pelo Comité de Apoio a Epidermolise Bolhosa.

Art. 5°. As pessoas com Epidermolise Bolhosa terdo atendimento prioritario, nos
termos desta Lei.

Pardgrafo primeiro. O atendimento prioritario podera ser realizado mediante
discriminagdo de postos, caixas, guichés, linhas ou atendentes especificos para esse
fim.

Paragrafo segundo. Caso ndo haja postos, caixas, guichés, linhas ou atendentes
especificos para a realiza¢do do atendimento prioritario, as pessoas referidas no caput
deste artigo deverdo ser atendidas imediatamente apos a conclusdo do atendimento
que estiver em andamento, antes de quaisquer outras pessoas
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Art. 6°. Os recursos para a execucao das determinagdes desta lei ndo serdo advindos
do Poder Publico, salvo quando existir previsdo or¢gamentaria, devendo ser obtidos
por meio de convénios, parcerias, doagdes e instrumentos correlatos, em face do
notorio interesse publico do tema.

Art. 7°. Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Sala das Sessoes, 07 de marco de 2024.

HASSAN
Deputado Estadual
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JUSTIFICATIVA

O presente projeto cria o Programa Estadual de Apoio a Epidermolise Bolhosa
(PEAEB).

Em relacao aos aspectos financeiros, trata-se de demanda que nao prevé aumento
de despesa nem reducdo de receita para o Estado, ndo incorrendo em
inconstitucionalidade. Inclusive, o art. 5° do Projeto de Lei ¢ taxativo nesse sentido.

No que se refere a pertinéncia tematica da propositura, trata-se de matéria
referente a protecdo da saude, existindo competéncia comum da Unido, dos Estados,
do Distrito Federal e dos Municipios. Observe-se:

Art. 23. E competéncia comum da Unido, dos Estados, do
Distrito Federal e dos Municipios:

(...)

Il - cuidar da saitde e assisténcia publica, da protecdo e
garantia das pessoas portadoras de deficiéncia;

H4, ainda, competéncia concorrente da Unido, Estados e Distrito Federal:

Art. 24. Compete a Unido, aos Estados e ao Distrito Federal
legislar concorrentemente sobre:

(...)

XII - previdéncia social, protecao e defesa da saude;

(...)

XIV - protecao e integracdo social das pessoas portadoras de
deficiéncia;

No mesmo sentido prevé a Constituicao do Estado da Bahia:

Art. 70 - Cabe a Assembleia Legislativa, com a san¢do do
governador, legislar sobre todas as matérias de competéncia do
Estado, especialmente sobre:

(...)

XX - previdéncia social, protecao e defesa a saude;

XXI - protecao e integracao social das pessoas portadoras de
deficiéncia;

No que se refere ao mérito, ¢ preciso compreender que o projeto se insere como
mais uma via de protecdo de direitos fundamentais da populagdo e da dignidade
humana, fundamento da Republica Federativa do Brasil.
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Segundo dados da Associacdo de Familiares, Amigos e Portadores de Epidermolise
Bolhosa da Bahia (Afapeb), a regido sudoeste da Bahia registra cerca de 60% dos
casos de epidermolise bolhosa hereditaria.

Contudo, como pontuado pela DEBRA Brasil, uma associacdo sem fins lucrativos,
muitos profissionais e familias desconhecem a epidermdlise bolhosa por ser uma
doenca rara.

Percebe-se, assim, que as politicas publicas sobre o tema ainda nao sao suficientes
para atender as inimeras demandas existentes, como a divulga¢do do conhecimento,
capacitagdo de profissionais, atendimento especializado, ampla obten¢ao de curativos
especiais, kits de emergéncia, identificacdo da Epidermolise Bolhosa e demais agdes.

Aprovar este projeto significa dar sentido aos direitos e garantias fundamentais, vez
que a Constituicdo Federal determina, em seu art. 196, que a satde ¢ um direito de
todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem
a redugdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
ag0es € servigos para sua promocao, protecao e recuperagao.

Vale salientar que a Epidermolise Bolhosa compreende um grupo de doencas raras
ndo transmissiveis, com causas genéticas ou autoimunes, cuja principal caracteristica
da forma congénita € o aparecimento de bolhas espontineas ou desencadeadas por
traumas na pele e/ou membranas mucosas.

De acordo com o DEBRA Brasil, “a pele normal possui um cimento especial para
manté-la integra. Esse cimento ¢ formado por uma proteina chamada colageno. Ele ¢
responsavel pela unido das celulas da camada mais superficial da pele com a camada
mais interna. Isso da resisténcia a nossa pele proporcionando-lhe uma funcao
protetora”.

“Nas pessoas com EB, esse colageno ¢ ausente ou alterado. Isso leva ao
descolamento da pele com formagdo de bolhas a0 minimo atrito. Por esse motivo as
pessoas que vivem com EB s3o conhecidas como ‘Borboletas’, pois a pele se
assemelha as asas de uma borboleta por causa da sua fragilidade. A pele se descola
por trauma, pelo calor excessivo e at¢ mesmo de forma espontanea, causando bolhas
dolorosas. Os sintomas podem variar de leve a grave, conforme o tipo/subtipo da
doenca”.

Ainda sobre o tema, registra que “as bolhas geralmente aparecem logo apods o
nascimento e por ser uma doenca rara, poucos profissionais de saude tem
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conhecimento dos cuidados com o recém-nascido, o que pode aumentar ainda mais os
traumas”.

A atenc¢do a essa condi¢do requer uma abordagem multidisciplinar, feita por equipe
com capacitagdo 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.

Frisa-se, ainda, que estimular empresas com o Selo Amigo, criar o Comité de Apoio a
Epidermolise Bolhosa, propor debates e demais medidas existentes nessa lei sdo
essenciais para envolver a populacdo e promover o debate sobre a epidermolise
bolhosa, alcangcando conquistas essenciais para a sociedade.

Posto isso, solicito aos ilustres pares a aprovagdo deste projeto, que cria o Programa
Estadual de Apoio a Epidermolise Bolhosa.

Sala das Sessoes, 07 de marco de 2024.

Hassan
Deputado Estadual
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