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DIREITOS DO PACIENTE COM EB NO BRASIL

"Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econGmicas
que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitdrio as acdes e
servicos para sua promogao, protecdo e recuperagdo.”

Segundo o Artigo 196 da Constituicao Brasileira, todo brasileiro tem o direito a saude. Portanto, entenda
alguns dos seus direitos mais importantes:
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% Tratamento fora do domicilio (TFD)

O cidadao brasileiro tem direito a um tratamento de qualidade. Para pessoas com EB, isso significa ser
atendido por uma equipe multidisciplinar (dermatologista, nutricionista, fisioterapeuta, dentista,
oftalmologista, psicélogo, entre outros) e profissionais especializados. Quando ndo ha médicos/hospitais,
que possam fazer o acompanhamento adequado do paciente onde ele reside, o governo entdo deve pagar
o deslocamento do paciente para outra cidade/estado para que ele tenha o atendimento adequado.
Procure a Assisténcia Social da sua cidade ou do hospital onde o paciente serd atendido e peca ajuda para
solicitar o TFD.

% Insumos (remédios, suplementos alimentares, curativos etc.)

O paciente com EB também tem direito de receber do governo os insumos que precisa para garantir o
tratamento adequado e, consequentemente, uma melhoria na qualidade de vida. Porém, nem sempre o
Estado cumpre com o seu dever. Na grande maioria dos casos, é necessario abrir um processo judicial para
garantir o recebimento dos produtos. Algumas associacdes de EB do Brasil, como a APPEB (DF e Centro
Oeste) e a AFAPEB (Bahia), oferecem esse suporte juridico. Também é possivel conseguir a ajuda da
defensoria publica da sua cidade. O SOS EB Kids também conta com uma advogada voluntaria que pode
montar o processo e encaminhar para um advogado da sua cidade para dar entrada. Porém, a participacao
ativa da familia é de extrema importancia porque sdo necessarias fotos das lesGes do paciente, laudo
médico e lista de insumos assinados por um médico da cidade onde o processo ird correr. E importante
destacar também que, mesmo depois do processo ganho, eventualmente o governo deixa de entregar algo
por falta de dinheiro, problemas de licitacdo, troca de governo etc. Ou seja, a luta ndo termina quando a
liminar é ganha, mas com certeza da um certo alivio.
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< Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)

Comumente conhecido na comunidade EB como aposentadoria do paciente, esse beneficio do INSS é de 1
salario minimo mensal e é destinado a pessoas com deficiéncia incapacitante para a vida independente e
para o trabalho. Para mais informag&es sobre quem pode requerer o BPC e como solicitar, ligue para 135
ou acesse a pagina sobre o BPC no site da Previdéncia Social através do endereco:
http://www.previdencia.gov.br/servicos-ao-cidadao/todos-os-servicos/beneficio-assistencial-bpc-loas/
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