23/10/2023, 10:45 Projeto de Lei 0230/2023 proc. 5258/2023

PODER LEGISLATIVO LIDO
£ CAMARA MUNICIPAL M
) DE PETROPOLIS

% GABINETE DA VEREADORA GILDA i
BEATRIZ 2° SECRETARIO

PROJETO DE LEI
PROTOCOLO LEGISLATIVO
PROCESSO N° 5258/2023

INSTITUI A "SEMANA MUNICIPAL
DE CONSCIENTIZAGAO SOBRE A
EPIDERMOLISE BOLHOSA" NO
MUNICIPIO DE PETROPOLIS E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS.

Art. 1° Fica instituida no municipio de Petrépolis a Semana Municipal De Conscientizacao
Sobre A Epidermdélise Bolhosa a ser iniciada no dia 25 de outubro, tendo em vista ser o Dia
Mundial de conscientizagao da doenca.

Art. 2° A Semana Municipal De Conscientizacdo Sobre A Epidermdlise Bolhosa tem como
principais objetivos:

| — ampliar a informagdo e o conhecimento sobre a epidermdlise bolhosa, suas causas,
sintomas e meios de tratamento;

Il — combater o preconceito que cerca a epidermolise bolhosa.

Art. 3° Durante a Semana Municipal De Conscientizagcdo Sobre A Epidermdlise Bolhosa
poderao ser realizadas palestras, debates e distribuicido de panfletos nos espagos publicos
e de atendimento a populagao.

Art. 4° O Poder Executivo regulamentara a presente Lei no que couber.

Art. 5° - Esta Lei entrara em vigor na data de sua publicacéo, revogando-se as disposi¢coes
em contrario.

JUSTIFICATIVA

A Epidermdlise Bolhosa € uma doenga genética e hereditaria rara, que
provoca a formacdo de bolhas na pele por conta de minimos atritos ou
traumas e se manifesta ja no nascimento.

As criangas com Epidermdlise Bolhosa sdo conhecidas como Criangas
Borboletas, porque a pele se assemelha as asas de uma borboleta devido a
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fragilidade provocada pela alteracdo nas proteinas responsaveis pela unido
das camadas da pele.

A Epidermodlise Bolhosa afeta tanto homens quanto mulheres e pode
acontecer em todas as etnias e faixas etarias. Isolamentos sociais devido ao
receio das pessoas com a doenca sofrerem mais traumas e limitacbes sao
normais. E comum também que a Epidermdlise Bolhosa provoque dor e afete
a vida cotidiana fisica e emocional dos pacientes.

Estima-se que cerca de 500 mil pessoas em todo o0 mundo tenham a doenca.
No Brasil, segundo a Associacdo DEBRA, sdo 802 pessoas diagnosticadas
com EB. Nos ultimos cinco anos foram registradas 121 mortes por
complicagbes da Epidermodlise Bolhosa. A doenga ndo tem cura e ndo é
transmissivel.

Recentemente foi sancionada a Lei Estadual n°10.142 — LEI GUI - garantindo
no estado do Rio de Janeiro que os pacientes com epidermdlise bolhosa -
doencga rara que fragiliza a pele - receberdo atendimento especializado nas
unidades de saude.

Precisamos com conscientizar a populacdo acerca dessa doenca. Dessa
forma, esse Projeto de Lei € extremamente importante.

Sala das Sessoes, 23 de outubro de 2023

QLMAQM’\?

GILDA BEATRIZ
Vereadora
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