ASSEMBLEIA LEGISLATIVA
DO ESTADO DO PIAUI

COMISSAO DE SAUDE, EDUCACAO E CULTU RA

PARECER AO PROJETO DE LEI ORDINARIA N° 266 DE 2023 de autoria do deputado Dr.
Thales Coelho;

Dispde sobre a implantagdo do Programa Estadual de Assisténcia
Especializada em Epidermdlise Bolhosa na rede publica de saiude do
Estado do Piaui e cria pensdo especial para os pacientes ou seus
responsaveis e da outras providéncias.

I RELATORIO

O Projeto de Lei n° 266/2023, apresentado pelo Deputado Estadual Thales Coelho, visa
instituir o Programa Estadual de Assisténcia Especializada em Epidermolise Bolhosa (PAEEB) na rede
publica de saude do Estado do Piaui. Este programa tem COMO objetivo fornecer atendimento
especializado e multidisciplinar acs pacientes acometidos por Epidermolise Bolhosa (EB), uma doenga
rara e ndo transmissivel caracteriz: da pela formagéo de bolhas na pele e mucosas.

O projeto propde divers:s beneficios, incluindo consulias, exames diagnosticos, curativos,
medicamentos, e suplementos. Também prevé atendimento especializado com uma equipe
multidisciplinar composta por diversos especialistas, capacitagdo periodica dos profissionais de saude,
avaliacdes semestrais dos pacientes, acompanhamento genético e psicoldgico, descontos tarifarios de
energia elétrica, disponibilizagdo de uma casa de apoio para pacientes que necessitam de tratamento em
Teresina-Pl, fornecimento de cartcira de identificacdo e a criagdo de um cadastro atualizado anualmente
dos pacientes com EB.

Adicionalmente, o projeto autoriza o Poder Executivo a conceder pensdo especial aos pacientes
ou seus responsaveis legais ¢ a celebrar convénios com os municipios para custeio e oferta dos
atendimentos. A proposta enfatiza a necessidade de divulgacdo das Diretrizes Terapéuticas para a

Epidermolise Bolhosa e campanhas de conscientizagao.

F o relatério, devemos entiio passar para a anélise da matériz ora apresentada.

1L VOTO DO RE

Para tanto, apresento, de acordo com 0s artigos 155, paragrafo unico e 156 do regimento interno
desta casa, parecer onde examino ¢ projeto de lei que ora encontra-se sob analise.

A fungdo Legislativa esta sendo exercida na andlise da proposi¢do que se enquadra no rol das
constituidas pelo art. 97 e art. 142, do Regimento interno.
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Conforme parecer da Comissdo de Constituigdo e Justica, constitucionalmente a proposta esta
alinhada com os principios fundamentais da Constituigdo Federal que prevéem a prote¢do da dignidade
da pessoa humana. A criagdo do Programa de Assisténcia Especializada em Epidermolise Bolhosa
(PAEEB) visa assegurar o pleno exercicio dos direitos fundamentais dos pacientes com essa condigdo,
garantindo-lhes acesso rdpido e adequado aos servigos de saude conforme estabelecido pelo artigo 6° da
Constituigio Federal, que prevé o direito & satde como um direito social.

A proposta de criagdo de um programa especifico para Epidermolise Bolhosa alinha-se ainda

com o principio da integralidade do atendimento, garantindo que todas as necessidades dos pacientes
sejam atendidas de maneira coordenada e continua.

A aprovagdo desta proposigéo € essencial para melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas
por esta doenga rara e debilitante. A Epidermélise Bolhosa causa dor constante, feridas na pele ¢
complicagdes internas, exigindo cuidados especificos e continuos. A iniciativa garantird acesso a
diagnosticos precisos ¢ tratamentos adequados, conforme as diretrizes do Protocolo de Diretrizes
Clinicas e Terapéuticas, promovendo um atendimento especializado e humanizado na rede publica de
saude

Além disso, a pensdio especial proporcionard um suporte econdmico vital para as familias, que
enfrentam altos custos com tratamento e cuidados. Este auxilio aliviara parte do fardo financeiro,
permitindo que os responsaveis se dediquem integralmente ao cuidado dos pacientes. A combinagdo do
atendimento especializado com o suporte financeiro resultara em uma melhora signiﬁcativ'a na
qualidade de vida e no bem-estar dos pacientes e suas familias, representando um avango crucial na
assisténcia as pesscas com essa condigdo.

No tocante a relevancia social, ¢ imperioso reconhecer que a Epidermolise Bolhosa constitui um
problema de satide publica devido a sua gravidade e complexidade. A assisténcia integral e
especializada a esses pacientes ¢ imprescindive! para melhorar sua qualidade de vida ¢ promover a
inclusdo social. Dados estatisticos recentes demonstram que a incidéncia de Epidermolise Bolhosa ¢
baixa, mas o impacto na vida dos pacientes e suas familias é significativo, justificando a implementagdo
de politicas publicas especificas.

Calcula-se que aproximadamente 500 mil pessoas em todo o mundo sdo afetadas pela doenga.
No Brasil, de acordo com a Associagdo DEBRA., ha 802 individuos diagnosticados com EB. No Piaui,
conforme informagdes da Associagdo Piauiense de Portadores de Epidermolise Bolhosa (APPEB),
existem 20 pessoas registradas nessa associagao.

Em relagdo ao impacto operacional, a implementago poderd exigir ajustes nos procedimentos
internos das unidades de saude, bem como a alocag@o de recursos adequados para garantir a plena
eficacia da medida. Sera crucial instituir um monitoramento continuo para assegurar que os beneficios e
servigos oferecidos estejam sendo fielmente observados e aplicados na pratica, de modo a atingir os
objetivos pretendidos de protegdo o assisténcia.

Av. Marechal Castelo Branco, 201
Bairro Cabral - CEP. 64000-810
Fone: (86) 3133 3022

Teresina — Piaui — Brasil
www.alepi.pi.gov.br



‘ ALEPI

| ASSEMBLEIA LEGISLATIVA
/) DO ESTADO DO PIAUI

-

COMISSAO DE SAUDE, EDUCACAO E CULTURA

Por todo o exposto, obserando a grande importincia da iniciativa do nobre Parlamentar, a boa
técnica legislativa da proposicdo, manifesto-me favoravelmente a sua Aprovacio.

I11. PARECER DA COMISSAO

A Comisséo, ap6s discussin e deliberagdo resolve pela:
( X)) Aprovagdo.
() Aprovacio com Emenda.
() Aprovagdo com Substitutivo.
() Rejeicdo.
() Transformag¢do em Indicativo

() Aprovado em reunidio conjunta.

Deputad ne Pereira

Relatora

e

Sala de Reunido das Comissdes Técnicas da Assembleia Legislativa em Teresina/PI, 27 de maio de
2024.
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