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EXPEDIENTE 2024/SEGOV-PI/GAB/PROTO-ALEPI Teresina/Pl, 25 de setembro
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AL-P-(SGM) N2 0251/2024

Excelentissimo Senhor
RAFAEL TAJRA FONTELES
Governador do Estado do Piaui
Palacio de Karnak

NESTA CAPITAL

Senhor Governador,

Tenho a satisfacdao de dirigirme a Vossa Exceléncia para encaminhar-
lhe, devidamente aprovado pelo Poder Legislativo, o anexo Autografo do
Projeto de Lei de autoria do Deputado Thales Coelho que: "Dispée sobre a
implantacao do Programa Estadual de Assisténcia Especializada em
Epidermolise Bolhosa na rede publica de saude do estado do Piaui e cria
pensao especial para os pacientes ou seus responsaveis".

Aproveito o ensejo para reiterar a Vossa Exceléncia protestos de
especial consideracao e elevado apreco.

Dep. FRANZE SILVA
Presidente
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Documento assinado eletronicamente por Francisco José Alves da Silva -
RG.641761-SSP-PI, Presidente da Assembleia Legislativa, em
25/09/2024, as 09:27, conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento
no Cap. lll, Art. 14 do Decreto Estadual n218.142, de 28 de fevereiro de
2019.
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PROPOSICAO 2024/SEGOV-PI/GAB/PROTO-ALEPI Teresina/Pl, 25 de setembro
de 2024.

LEI N2 DE DE DE 2024
Dispbe sobre a implantacao do Programa
Estadual de Assisténcia Especializada em
Epidermdlise Bolhosa na rede publica de
saude do estado do Piaui e cria pensao
especial para o0s pacientes ou seus
responsaveis.

O GOVERNADOR DO ESTADO DO PIAUI, Faco saber que o Poder
Legislativo decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 12 Fica criado o Programa de Assisténcia Especializada em
Epidermdélise Bolhosa - PAEEB, na rede publica de saude do estado do Piaui.

Paragrafo Unico. A Epidermolise Bolhosa (EB) compreende um grupo
de doencas raras nao transmissiveis, com causas genéticas ou autoimunes, cuja
principal caracteristica é o aparecimento de bolhas espontaneas ou
desencadeadas por traumas na pele e mucosas.

Art. 22 O Poder Publico estadual oferecera os seguintes beneficios:
| - consultas e exames diagndsticos da Epidermodlise Bolhosa;
Il - curativos, coberturas, medicamentos e suplementos;

Il - atendimento especializado com equipe multidisciplinar com
capacitacao e conhecimento cientifico da patologia, tais como, neonatologistas e
intensivistas, pediatras, dermatologistas, geneticistas, patologistas,
otorrinolaringologistas, oftalmologistas, dentistas, especialistas em dor,
neurologistas,  psicélogos, fonoaudidélogos, ortopedistas, fisioterapeutas,
nutricionistas e enfermeiros estomaterapeutas;

IV - capacitacao periédica dos profissionais e da equipe multidisciplinar;

V - avaliacao periddica nos pacientes com Epidermolise Bolhosa a ser
realizada semestralmente;

VI - acompanhamento genético e psicolégico para os pacientes e seus
familiares;

VIl - desconto tarifario de energia elétrica nos domicilios das pessoas
com Epidermdlise Bolhosa, tendo-se em vista as altas temperaturas que afetam o



Estado do Piaui, principalmente no segundo semestre;

VIIl - disponibilizacao de uma casa de apoio para pacientes com
Epidermodlise Bolhosa que nao possuam domicilio no municipio de Teresina-Pl e
necessitem efetuar o tratamento na Capital;

IX - fornecimento de carteira de identificacao da pessoa com
Epidermolise Bolhosa;

X - criacao de cadastro para averiguacao do total de pessoas com
Epidermdlise Bolhosa a ser atualizado anualmente.

§ 19 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.

§ 22 Os atendimentos sao garantidos a pacientes com Epidermélise
Bolhosa de todas as idades.

§ 32 Quando necessario, os atendimentos devem ser realizados no
domicilio do paciente.

Art. 32 A implantacao e execucao do programa a que se refere esta Lei
ficarao a cargo do Poder Executivo e serao realizadas em unidades de salde do
Estado, observada a inclusao de profissionais de saude necessarios ao tratamento
da Epidermolise Bolhosa.

§ 19 O Poder Executivo definird centros de referéncia para o
atendimento de pessoas com Epidermodlise Bolhosa.

§ 29 O Poder Executivo podera celebrar convénios e parcerias com o0s
Municipios, com previsao de transferéncia de recursos para o custeio e oferta dos
atendimentos em unidades de salude municipais.

Art. 42 O Poder Executivo fica autorizado a conceder pensao especial a
pessoas com Epidermdlise Bolhosa, ou ao seu responsavel legal, quando for o
caso.

Paragrafo Unico. O recebimento de qualquer outro beneficio
previdenciario ou especial ndao impede a fruicao da pensao especial de que trata o
presente artigo, bem como nao prejudicara o exercicio do direito aos beneficios
reconhecidos pela Justica, devendo o Poder Executivo regulamentar a sua
concessao.

Art. 52 As operadoras de planos de salde que atuarem
complementarmente ao previsto na presente Lei receberao o “Selo Operadora
Amiga do Paciente com Epidermdlise Bolhosa”.

Art. 62 O Estado fomentard a divulgacao das Diretrizes Terapéuticas
para a Epidermdlise Bolhosa junto a unidades e profissionais de saude, bem como
promovera campanhas de conscientizacao sobre a condicdo de raridade e nao
transmissibilidade da doenca, para o publico amplo.

Art. 72 As despesas com a execucao da presente Lei correrao por
conta das dotacdes orcamentdrias proprias.

Art. 82 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

PALACIO PETRONIO PORTELLA, em Teresina (Pl), 25 de junho de
2024,

Dep. FRANZE SILVA
Presidente
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