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PROJETO DE LEI ORDINARIA N° 748/2021

Institui o Dia da Conscientizagdo sobre Epidermdlise Bolhosa (EB), a
ser celebrado, anualmente, no dia 25 de outubro.

Art. 1° Institui o Dia da Conscientizagao sobre Epidermolise Bolhosa (EB), a ser celebrado, anualmente, no dia 25 de
outubro.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

LUIZ CLAUDIO ROMANELLI

Deputado Estadual

Justificativa

A Epidermolise Bolhosa (EB), uma doenga rara, genética, hereditaria e ndo contagiosa, que provoca a
formacdo de bolhas na pele ao minimo atrito ou trauma, devido a auséncia ou alteragao de colageno no organismo -
proteina responsavel pela resisténcia da pele e consequentemente sua forga e saude.

Séo diferentes tipos de alteracdo genética que causam um grupo de doengas chamadas de Epidermélise
Bolhosa, e que ndo tém cura. Internacionalmente, no dia 25 de outubro é celebrado o Dia Mundial da Conscientizagao
da Epidermdlise Bolhosa.

As criangas com Epidermdlise Bolhosa s@o conhecidas como “Criangas Borboleta”, pela semelhanga da
pele as asas de uma borboleta por causa da sua fragilidade. A pele se descola por contato, por trauma, pelo
calor excessivo, ou até mesmo de forma espontanea, causando bolhas dolorosas. A incidéncia da doenga é de
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apenas um caso para cada 53 mil pessoas.

O diagndstico nao é possivel de ser realizado no pré-natal, e € em geral no nascimento que a doenga pode
ser identificada, pela auséncia de pele em algumas partes do corpo do bebé, como nas méos e nos pés, devido ao
atrito com as paredes do Utero matermo. E fundamental que o diagndstico possa ser feito o mais breve possivel para
que a familia receba as orientacdes adequadas, curativos especiais, e assim evitar condutas invasivas
desnecessarias, que podem provocar ainda mais lesdes e traumas, e agravar o estado de saude do bebé.

Em junho de 2020, o Ministério da Saude publicou o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para
Epidermdlise Bolhosa. O documento foi recomendado pela Comissdo Nacional de Incorporagéo de Tecnologias no
Sistema Unico de Satde (Conitec) com objetivo de orientar profissionais de salide sobre os critérios para o diagndstico
da doenca, tratamento e acompanhamento destinado a esses pacientes no Sistema Unico de Satde (SUS). Ainda n&o
existe um medicamento que cure ou diminua a progressao da doenca, por isso o tratamento ofertado no SUS € voltado
para o controle dos sintomas e melhora da qualidade de vida de quem vive com essa condigao.

No Brasil, a DEBRA Brasil tem como miss&o difundir o conhecimento da Epidermélise Bolhosa (EB), de forma
a auxiliar que as pessoas com EB tenham qualidade de vida, tendo acesso aos tratamentos médicos adequados, além
de aumentar a conscientizagdo e o conhecimento sobre essa enfermidade, junto aos profissionais de saude e a
populagéo em geral. A instituigdo fornece gratuitamente, logo apds o nascimento, o kit borboletinha, que contém entre
outras coisas diversos curativos especiais de alto custo. Entre outras coisas, viabiliza também o sequenciamento
genético dos pacientes, a fim de identificar qual o tipo de Epidermoélise Bolhosa, possibilitando a condugdo mais
adequada dos cuidados necessarios, melhorando em muito a qualidade de vida dos pacientes.

No Parana, a associacdo sem fins lucrativos Dando Voz ao Coragdo tem por finalidade promover a
importancia do apoio psicoemocional as familias de recém-nascidos, criangas e adolescentes que estejam internados
ou tenham historico de internamento em Unidades de Terapia Intensiva, bem como de orientar sobre primordialidades,
de divulgar informagdes pertinentes a terapia intensiva pediatrica e @ humanizagéo dos cuidados em saude e de
instrumentalizar politicas publicas nesse ambiente.
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Diante da relevancia que o tema merece, conto com a colaborag¢do dos nobres pares para o apoiamento do
presente projeto de lei.

DEPUTADO LUIZ CLAUDIO ROMANELLI

?f?l':ﬁlf?i‘ W, Documento assinado eletronicamente em 07/12/2021, as 16:32, conforme Ato da Comissao

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 748 e o
codigo CRC 1A6D3C8F9COF4EA
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INFORMACAO N° 2527/2021

Informo que esta proposicéo foi apresentada na Sessado Ordinaria do dia 8 de dezembro de 2021 e
foi autuada como Projeto de Lei n® 748/2021.

Curitiba, 8 de dezembro de 2021.

Camila Brunetta
Mat. 16.691

CAMILA BRUNETTA SILVA

ASSINATURA

ELETRONICA v, Documento assinado eletronicamente em 08/12/2021, as 11:18, conforme Ato da Comissao

Executiva n° 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 2527 e o
codigo CRC 1B6D3E8F9A7D3BF
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INFORMACAO N° 2539/2021

Informo que, revendo nossos registros em busca preliminar, constata-se que a presente proposigao
nao possui similar nesta Casa.

Curitiba, 8 de dezembro de 2021.

Danielle Requiao
Mat. 16.490

DANIELLE REQUIAO

’2?3’:2‘..‘.‘2: ' ¥, Documento assinado eletronicamente em 08/12/2021, as 11:54, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 2539 e o
codigo CRC 1F6F3D8B9F7F5DB
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DESPACHO - DL N° 1614/2021

Ciente;

Encaminhe-se a Comissdo de Constituicao e Justica.

Dylliardi Alessi
Diretor Legislativo

DYLLIARDI ALESSI

ASSINATURA

ELETRONICA ¥, Documento assinado eletronicamente em 08/12/2021, as 15:18, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 1614 e o
codigo CRC 1C6E3E8F9B7F5DF
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PARECER DE COMISSAO N° 1301/2022

PARECER AO PROJETO DE LEI N° 748/2021

Projeto de Lei n° 748/2021
Autor: DEPUTADO LUIZ CLAUDIO ROMANELLI

Institui o Dia da Conscientiza¢do sobre a Epidermdlise Bolhosa (EB), a ser
celebrado, anualmente, no dia 25 de outubro.

CONSCIENTIgA(}AO sobre a EPIDERMOLISE BOLHOSA. DEFESA DA SAUDE. ART. 23, inciso Il e art. 24, XIl DA
CONSTITUIGAO FEDERAL. ART. 65; art. 13, inciso Xll e art. 165 DA CONSTITUIGAO ESTADUAL.
CONSTITUCIONALIDADE E LEGALIDADE. PARECER FAVORAVEL.

PREAMBULO

O presente projeto de lei de autoria do Deputado Luiz Claudio Romanelli, institui o Dia da Conscientiza¢do sobre
Epidermdlise Bolhosa (EB), a ser celebrado, anualmente, no dia 25 de outubro.

Na justificativa, esclarece que Epidermdlise Bolhosa (EB) é uma doenca rara, genética, hereditaria € ndo contagiosa,
que provoca a formagao de bolhas na pele ao minimo atrito ou trauma, devido a auséncia ou alteragéo de colageno no
organismo - proteina responsavel pela resisténcia da pele e consequentemente sua forca e saude, e a incidéncia da
doenca é de um caso para cada 53 mil pessoas.

FUNDAMENTACAO

De inicio, compete & Comissao de Constituicao e Justi¢a, em consonancia ao disposto no artigo 41, do Regimento
Interno da Assembleia Legislativa do Estado do Parana, verificar a constitucionalidade, legalidade, legitimidade do
proponente, bem como a técnica legislativa ora utilizada:

Art. 41. Cabe a Comissao de Constituicao e Justiga:

| - emitir parecer quanto a constitucionalidade, legalidade, juridicidade,
adequagao regimental e carater estrutural das proposigoes;

Ademais, verifica-se que a Assembleia Legislativa detém a competéncia necessaria para apresentar o Projeto de Lei
ora em tela, conforme aduz o art. 162, |, do Regimento Interno desta Casa de Leis:

Art. 162. A iniciativa de projeto, observado o disposto na Constituigdo do
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Estado, cabera:
| - a qualquer Deputado, podendo ser individual ou coletiva;
Corrobora deste entendimento, a Constituigédo do Estado do Parana, observe-se:

Art. 65. A iniciativa das leis complementares e ordinarias cabe a qualquer
membro ou comissdao da Assembleia Legislativa, ao Governador do
Estado, ao Presidente do Tribunal de Justiga, ao Procurador-Geral de
Justica e aos cidadaos, na forma e nos casos previstos nesta
Constituigao.

Superada a introdugao acerca dos elementos formais da proposi¢éo, ha que se adentrar na analise da
constitucionalidade material, onde verifica-se inicialmente inexistirem dbices a tramitagdo do projeto, tendo em vista o
fato de que ele dispde sobre o tema da saude, conforme se observa do art. 23 e do art. 24, ambos da Constituicao
Federal:

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

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

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

XII - previdéncia social, prote¢ao e defesa da saude;
Da mesma forma, determina a Constitui¢do do Estado do Parana, Art. 13, inciso XII, que segue:

Art. 13. Compete ao Estado, concorrentemente com a Unido, legislar
sobre:

XII - previdéncia social, prote¢ao e defesa da saude;

Ademais, na esfera horizontal, verifica-se que a Constituicdo Estadual dispde, em seu artigo 165, quanto ao objeto da
preposicao, o qual se amolda aos mesmos:

Art. 165. O Estado, em agdo conjunta e integrada com a Unido, Municipios
e a sociedade, tem o dever de assegurar os direitos relativos a saude, a
alimentagao, a educagao, ao lazer, a profissionalizagao, a capacitacao para
o trabalho, a cultura e de cuidar da protecdo especial da familia, da
mulher, da crianga, do adolescente, do idoso e do indio.

Vislumbra-se, portanto, que o Estado possui o poder de legislar de forma especifica sobre os temas de Competéncia
concorrente, obviamente observando o disposto nas Leis gerais.
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Importante ressaltar que se encontra inviolada a constitucionalidade formal, tendo em vista que o projeto de lei
analisado n&o cria nova atribuicdo ao Poder Executivo do Estado do Parana, muito menos gera onerosidade na forma
de criagédo de novos custos.

Por fim, no que tange a técnica legislativa, o projeto em anédlise ndo encontra 6bice nos requisitos da Lei

Complementar Federal n° 95/98, bem como, no ambito estadual, da Lei Complementar n® 176/2014, as quais dispdem
sobre a elaboragao, a redacao, a alteragdo e a consolidacdo das leis.

CONCLUSAO

Diante do exposto, opina-se pela APROVAGAO do presente Projeto de Lei, em virtude de sua
CONSTITUCIONALIDADE E LEGALIDADE.

Curitiba, 24 de maio de 2022.

DEPUTADO NELSON JUSTUS

Presidente

DEPUTADA CRISTINA SILVESTRI

Relatora

. DEPUTADA CRISTINA SILVESTRI
J:f::::::: ' v, Documento assinado eletronicamente em 25/05/2022, as 09:46, conforme Ato da Comissao

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 1301 e o
codigo CRC 1D6B5A3B4ESD2DA
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INFORMACAO N° 4806/2022

Informo que o Projeto de Lei n® 748/2021, de autoria do Deputado Luiz Claudio Romanelli, recebeu
parecer favoravel na Comissdo de Constituicdo e Justica. O parecer foi aprovado na reunido do dia 24 de maio de
2022.

O projeto estd em condicdes de prosseguir seu tramite.

Curitiba, 26 de maio de 2022.

Maria Henrique de Paula
Mat. 40.668

MARIA HENRIQUE

’2?3’:2‘..‘.‘52 ¥, Documento assinado eletronicamente em 26/05/2022, as 11:35, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 4806 e o
codigo CRC 1B6ESE3ASF7ESCB
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DESPACHO - DL N° 3072/2022

Ciente;

Encaminhe-se a Comissdo de Saude Publica.

Dylliardi Alessi
Diretor Legislativo

DYLLIARDI ALESSI

ASSINATURA

ELETRONICA ' ¥, Documento assinado eletronicamente em 30/05/2022, as 12:49, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 3072 e o
codigo CRC 1B6ASF3F5C7ASED
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PARECER DE COMISSAO N° 1435/2022

PARECER AO PROJETO DE LEI N° 748/2021

O Projeto de Lei n® 748/2021, em analise, de autoria do Deputado Luiz Claudio Romanelli, que institui o Dia da
Conscientizacao sobre a Epidermélise Bolhosa (EB), a ser celebrado, anualmente, no dia 25 de outubro.

A Comissao de Constituicao e Justica emitiu parecer favoravel.

Esta Comisséo entende que se trata de iniciativa de relevante importéncia, de vez que tem o objetivo de promover
a importancia do apoio psicoemocional as familias de recém-nascidos, criangas e adolescentes que estejam
internados ou tenham histérico de internamento em Unidades de Terapia Intensiva, bem como de orientar sobre
primordialidades, de divulgar informagdes pertinentes a terapia intensiva pediatrica e a humanizagéo dos cuidados
em saude e de instrumentalizar politicas publicas nesse ambiente, possibilitando a condugdo mais adequada dos
cuidados necessarios, melhorando a qualidade de vida dos pacientes.

Diante do exposto esta Comissdo chamada a exarar parecer com base no Art. 49, do Regimento Interno desta
Casa, manifesta-se FAVORAVEL a aprovagao do Projeto de Lei em exame, opinando pela sua APROVACAO.

E o parecer.

Curitiba, 28 de junho de 2022.
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Deputado Dr. Batista

Presidente

Deputado Marcio Pacheco

Relator

DEPUTADO MARCIO PACHECO

ASSINATURA

ELETRONICA W, Documento assinado eletronicamente em 28/06/2022, as 11:15, conforme Ato da Comissao

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 1435 e o
codigo CRC 1C6A5F6C4B2D5BC
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INFORMACAO N° 5606/2022

Informo que o Projeto de Lei n°® 748/2021, de autoria do deputado Luiz Claudio Romanelli, recebeu
parecer favoravel na Comissao de Saude Publica. O parecer foi aprovado na reunido do dia 28 de junho de 2022.

O projeto recebeu pareceres das Comissdes a seguir indicadas e esta em condigdes de prosseguir
seu tramite.

Comissdes com pareceres favoraveis:
- Comisséo de Constituicao e Justica; e

- Comissdo de Saude Publica.

Curitiba, 12 de julho de 2022.

Maria Henrique de Paula
Mat. 40.668

MARIA HENRIQUE

ASSINATURA

ELETRONICA ' v, Documento assinado eletronicamente em 12/07/2022, as 14:58, conforme Ato da Comissao

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 5606 e o
codigo CRC 1F6C5E7F6E4A8BC
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DESPACHO - DL N° 3596/2022

Ciente;

Encaminhe-se a Diretoria de Assisténcia ao Plenario.

Dylliardi Alessi
Diretor Legislativo

DYLLIARDI ALESSI

ASSINATURA

ELETRONICA ¥, Documento assinado eletronicamente em 14/07/2022, as 11:47, conforme Ato da Comisséo

Executiva n® 2201/2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site
https://consultas.assembleia.pr.leg.br/#/documento informando o cédigo verificador 3596 e o
codigo CRC 1F6D5D7B6E4D8FA
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