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Projeto de Resolugdo n.2 68/ XVII/1.2

Recomenda ao Governo a realizagdao de um estudo de viabilidade com vista a
implementacao de um regime de comparticipa¢ao especial para doentes de
Epidermoélise Bolhosa

A Epidermolise Bolhosa é uma doenca genética de expressao cutanea (genodermatose),
rara, caracterizada pelo aparecimento de bolhas e lesGes na pele e nas membranas

mucosas, ao minimo contacto ou fric¢do.

E provocada pela auséncia, total ou parcial, de determinadas proteinas que constituem
a pele, o que lhe confere uma extrema fragilidade a qualquer friccdo ou toque, levando
ao aparecimento recorrente de bolhas ou de feridas abertas. Gestos tao simples do dia-
a-dia como escovar o cabelo, escovar os dentes ou um simples toque podem

desencadear sintomas, sobretudo nos casos mais graves.

Tem incidéncia de um caso a cada 50.000 nascimentos e estima-se a existéncia de cerca
de 185 casos em Portugal, enquadrados nos quatro grandes tipos, associados a zona de
desprendimento da pele, designadamente, Simples (EBS), Juncional (EBJ), Distrofica
(EBD) e Sindrome de Kindler. Os casos mais graves provocam um significativo nimero
de 6bitos na infancia causados por diversas complicagcbes como infecdo, desnutricdo ou

desidratacao.

Existem varios centros de investigacdo internacionais que se tém dedicado a
compreender melhor esta patologia e quais as terapéuticas que poderdo reverter a falta
das proteinas estruturantes da pele. No entanto, a Epidermdlise Bolhosa continua a nao
ter cura. A terapéutica existente é apenas sintomatica e de prevencdo das complicagdes.
Sdo tratamentos que implicam especiais cuidados didrios com a drenagem das bolhas e

com o tratamento das feridas.

As lesbes tém um enorme impacto direto na qualidade de vida do doente e dos seus

familiares, mas também um importante impacto financeiro na economia familiar. Exige
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uma grande diversidade de produtos e medicamentos, utilizados diariamente no
tratamento quer dos sintomas, quer da prevencdo das bolhas e feridas. Estes incluem
agulhas, ligaduras, pensos ndo-aderentes, antibacterianos, cicatrizantes e analgésicos,
mas também vestudrio e calcado, que deverdo ser adequados a patologia dos doentes.
Nos casos em que as bolhas ndo estdo apenas confinadas a pele, mas afetam também
os tecidos internos, sobretudo a boca e o eséfago, a ingestao de sélidos torna-se muito
dolorosa ou quase impossivel, pelo que se torna necessdaria a colocacdo de um tubo
gastrointestinal que permita o fornecimento de alimentos liquidificados diretamente no
estbmago, assim como a utilizacido de suplementos alimentares nos casos de

desnutricao.

O Regime Especial de Comparticipacdo de Medicamentos, que pode aplicar-se quer a
dispensa em farmacia comunitaria, quer a dispensa nos servicos farmacéuticos de uma
entidade hospitalar do SNS, inclui condicdes especificas quanto a prescricdo, como
sejam a patologia ou grupo de doentes, a especialidade clinica do médico prescritor, a
forma como é feita a prescricdo, com eventual inclusdo de menc¢do a regulamentacgao

do regime especial, entre outros.

De forma a que a Epidermdlise Bolhosa possa ser incluida no Regime Especial de
Comparticipagao de Medicamentos, € necessaria a existéncia de um estudo de
viabilidade técnica e financeira que avalie os encargos com a medicagao e dispositivos
médicos abrangidos, contemplando um sistema de classificacdo que possibilite a analise
de precos, o impacto para o SNS, as condicdes de financiamento, o acesso a estes
produtos, a caracterizacdo da situacdo atual do circuito assistencial e dos doentes

elegiveis.

Assim, nos termos das disposicdes regimentais e constitucionais aplicaveis, os
Deputados abaixo-assinados, do Grupo Parlamentar do Partido Socialista, apresentam

0 seguinte projeto de resolucdo:



PS®

PARLAMENTO

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.2 5 do artigo 166.2 da Constituicao,
recomendar ao Governo que:

1. Proceda arealizacdo de um estudo de viabilidade com vista a implementacdo de

um regime de comparticipacdo especial para doentes de Epidermolise Bolhosa.

2. Assegure que os resultados desse estudo sejam divulgados no prazo maximo de

180 dias.

Palacio de S. Bento, 17 de junho de 2024.
As Deputadas e os Deputados

Irene Costa
Susana Correia
Mariana Vieira da Silva
Jorge Botelho
Elza Pais

Sofia Andrade



