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CAMARA DOS DEPUTADOS

Dispde sobre a atencdo integral a
pessoa com epidermdélise bolhosa, no
dmbito do Sistema Unico de Saude
(SUS), e institui pensdo especial
destinada as pessoas com a doenca.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Esta Lei dispde sobre a atencdo integral a
pessoa com epidermélise bolhosa, no ambito do Sistema Unico
de Saude (SUS), e institui pensdo especial destinada as
pessoas com a doenca.

Art. 2° S&o direitos da pessoa com epidermbdlise
bolhosa, entre outros:

I - acesso a consultas, a exames complementares e a
testes necessdrios ao diagnbéstico precoce;

IT - tratamento integral e multidisciplinar,
iniciado imediatamente apds a conclusdo diagndstica;

IIT - acesso a medicamentos, a curativos, a
coberturas, a suplementos e a demais insumos necessarios a
atencdo a saude, de acordo com os protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas aprovados pelo Ministério da Saude;

v - atendimento domiciliar, quando houver
impossibilidade de locomogdo do paciente ou quando indicado
pela equipe assistente;

V - acompanhamento genético, quando indicado;

VI - acompanhamento em saude mental, quando
necessario, para o paciente e sua familia;

VII - ndo discriminacdo em razdo de sua condicdo de
saude.

Art. 3° O poder publico garantird, por meio do SUS,

a atencdo integral a pessoa com epidermdélise bolhosa.
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§ 1° O SUS deverd organizar servicos e fluxos
assistenciais aptos ao atendimento da pessoa com epidermbdlise
bolhosa, inclusive com equipes multidisciplinares
capacitadas.

§ 2° O atendimento integral de que trata o caput
deste artigo compreende acgdes de promogcdo, de prevencdo, de
diagnéstico, de tratamento, de reabilitacdo e de cuidados
paliativos, conforme o caso.

§ 3° O poder publico promoverd campanhas educativas
e de conscientizacdo sobre a epidermélise Dbolhosa, com o
objetivo de ampliar a informacgdo, de reduzir o preconceito e
de favorecer o diagndéstico precoce.

Art. 4° A pessoa com epidermélise bolhosa seré
concedida pensdo especial mensal, de caradter personalissimo e
intransferivel, no valor de 1 (um) saldrio minimo.

§ 1° Quando a pessoa beneficiadria for menor de
idade ou incapaz, a pensdo especial de que trata este artigo
serd paga ao seu representante legal, em nome e em beneficio
do menor ou incapaz.

§ 2° A pensédo especial de que trata este artigo:

I - n&o poderda ser acumulada com Dbeneficios
previdencidrios, assistenciais ou indenizac¢des pagas pela
Unido em razdo dos mesmos fatos, assegurado o direito de

opcdo pelo beneficio mais vantajoso;

IT - ndo geraréd direito a abono anual;

IIT - ndo gerard pensdo por morte;

IV - ndo serd transmissivel a herdeiros ou
dependentes.
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Art. 5° O requerimento da pensdo especial prevista
no art. 4° desta Lei serd realizado perante o Instituto
Nacional do Seguro Social (INSS).

Pardgrafo Unico. A concessdo do beneficio dependera
de avaliacdo médica e de avaliacdo social, na forma do
regulamento.

Art. 6° As despesas decorrentes da execucdo desta
Lei correrdo a conta das dotacdes orcamentadrias prdbprias, que
serdo suplementadas se for necessario, observada, guanto a
pensédo especial, a programacdo orcamentdria pertinente as
indenizacdes e as pensdes especiais de responsabilidade da
Unido.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua
publicacéao.

CAMARA DOS DEPUTADOS, 28 de abril de 2026.

HUGO MOTTA
Presidente
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Of. n°® 94/2026/SGM-P
Brasilia, 29 de abril de 2026.

A Sua Exceléncia o Senhor
Senador DAVI ALCOLUMBRE
Presidente do Senado Federal

Assunto: Envio de proposigao para apreciagao

Senhor Presidente,

Encaminho a Vossa Exceléncia, a fim de ser submetido a apreciagao do
Senado Federal, nos termos do caput do art. 65 da Constituicdo Federal
combinado com o art. 134 do Regimento Comum, o Projeto de Lei n® 4.820, de
2023, da Camara dos Deputados, que “Dispde sobre a atengao integral a pessoa
com epidermolise bolhosa, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), e institui

pensao especial destinada as pessoas com a doencga”.

Atenciosamente,

HUGO MOTTA
Presidente
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