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PROJETO DE LEI N.°
AUTOR: DIEGO GRACIANI DE ALMEIDA

EMENTA: “DISPOE SOBRE A IMPLANTACAO DO
PROGRAMA DE ASSISTENCIA ESPECIALIZADA EM
EPIDERMOLISE BOLHOSA NA REDE PUBLICA DE
SAUDE DO MUNICIPIO DE PORTO REAL E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.”

O prefeito do Municipio de Porto Real, no uso de suas atribuicoes legais, faz saber
que a Camara aprovou e ele sanciona e promulga a presente Lei.

Art. 1° - Fica criado o Programa de Assisténcia Especializada em Epidermolise Bolhosa
na Rede Publica de Satde do Municipio do Porto Real.

Art. 2° - Para os fins desta Lei, considera-se Epidermolise Bolhosa a doenca genética
caracterizada pela fragilidade da pele, que pode resultar em bolhas e feridas facilmente,
causando dor e desconforto.

Art. 3° - As pessoas com Epidermolise Bolhosa tém direito a:
I - Atendimento prioritirio em Orgdos publicos, instituicdes de saude,
estabelecimentos de ensino, estabelecimentos comerciais, estacionamentos ¢ demais
locais de atendimento ao publico;
IT - Acesso a banheiros adaptados para facilitar a higiene e cuidados necessarios;
III - Prioridade na marcagdo de consultas e exames médicos em instituigdes de saude;
IV - Prioridade no atendimento em farmécias e postos de medicamentos;
V - Prioridade no acesso ao transporte publico, incluindo assentos preferenciais;

VI - Acesso a curativos, medicamentos e suplementos;

VII - Atendimento especializado com equipe multidisciplinar com capacitagdo
e conhecimento cientifico da patologia nas diversas areas de atendimento.

Art. 4° - A implantagdo e execucao do programa a que se refere esta Lei sera realizada
nas unidades de satde ja existentes no Municipio de Porto Real, observando a inclusao
de profissionais de saude necessarios ao tratamento da epidermolise.
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Art. 5° - Os estabelecimentos publicos deverdo afixar, em local visivel, informagdes
sobre a prioridade de atendimento as pessoas com Epidermolise Bolhosa, bem como
os direitos estabelecidos por esta Lei.

Art. 6° - A identificagdo dos beneficidrios se dard por meio de cartdo expedido
gratuitamente pela Secretaria Municipal competente.

Art. 7° - As despesas decorrentes da aplicagdo desta Lei correrao a conta de
dotagdes or¢amentarias proprias.

Art. 8° - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICATIVA

A epidermolise bolhosa ¢ uma afeccdo rara, hereditdria ou adquirida, que causa
fragilidade na pele, com aparecimento de bolhas decorrentes de ferimentos leves,
fricgdes, arranhdes e exposi¢ao ao calor. Em casos graves, essas lesdes podem ocorrer
em cavidades do corpo, como boca, esofago e estdmago, por exemplo.

A doenca nao tem cura. Grosso modo, o tratamento se baseia em procedimentos para
estimular a cicatrizagdo das lesdes, para prevenir aparecimento de bolhas e para tratar
eventuais complicacdes como infec¢des, cancer de pele, lesdes oftalmologicas,
dificuldade de degluticao etc.

Por ser uma doenga rara, a epidermolise bolhosa representa nao somente diagndstico
dificil, mas também um grande desafio para o Sistema Unico de Saude (SUS), ao qual
cabe idealmente acolher adequadamente esses pacientes, oferecendo-lhes linhas de
cuidado capazes ndo somente de reduzir a mortalidade, mas também de promover
melhor qualidade de vida a eles e a seus familiares.

Neste sentido, submeto o presente Projeto de lei a elevada apreciagao desta Casa, na
certeza de poder contar com o apoio de meus nobres Pares para a aprovagao da presente
proposicao.

Porto Real, 12 de junho de 2024

Diego Graciani de Almeida
Vereador
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