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INSTITUI O PROGRAMA DE ASSISTENCIA
ESPECIALIZADA EM EPIDERMOLISE
BOLHOSA NA REDE PUBLICA DE SAUDE
DO MUNICIPIO DE FORTALEZA E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS.

EXCELENTISSIMO SENHOR PRESIDENTE DA CAMARA MUNICIPAL DE
FORTALEZA

O Vereador René Pessoa, abaixo signatario, no uso de suas atribui¢des
legais, conforme previsdo do art. 138 do Regimento Interno, vem submeter a apreciagéo
desta Augusta Casa Legislativa Municipal, o projeto de indicagdo que INSTITUI O
PROGRAMA DE ASSISTENCIA ESPECIALIZADA EM EPIDERMOLISE
BOLHOSA NA REDE PUBLICA DE SAUDE DO MUNICIPIO DE
FORTALEZA E DA OUTRAS PROVIDENCIAS, o qual depois de aprovado sera

enviado ao Excelentissimo Sr. Prefeito a fim de que retorne a esta Casa em forma de

mensagem.

DEPARTAMENTO LEGISLATIVO DA CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA
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A INDICACAO N°

PROJETO DE LEI N°

INSTITUI O PROGRAMA DE
ASSISTENCIA  ESPECIALIZADA
EM EPIDERMOLISE BOLHOSA NA
REDE PUBLICA DE SAUDE DO
MUNICIPIO DE FORTALEZA E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS..

A CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA APROVA:

Art. 1° - Fica instituido o Programa de Assisténcia Especializada em Epidermélise
Bolhosa na rede publica de saude do Municipio de Fortaleza.

Paragrafo tinico — A Epidermolise Bolhosa compreende um grupo de doengas raras ndo
transmissiveis, com causas genéticas ou autoimunes, cuja principal caracteristica da
forma congénita € o aparecimento de bolhas espontineas ou desencadeadas por traumas

na pele e mucosas.

Art. 2° — Sdo diretrizes do Programa de Assisténcia Especializada em Epidermdlise
Bolhosa:

I - o respeito a dignidade humana;
II — atendimento universal, integral e gratuito;

III - a garantia de acesso a rede de regulagdo e de encaminhamento a centros habilitados
no diagnéstico e no tratamento da epidermdlise bolhosa;

IV — acolhimento adequado e tempestivo, realizado por equipe multidisciplinar
especializada;

V — oferta de programas de educagdo continuada para os profissionais de satde
envolvidos;

VI - avaliagdo e acompanhamento sistematico dos resultados alcangados, com
finalidade de aprimorar o processo de planejamento.
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Art. 3° — O Poder Publico Municipal oferecera aos pacientes de todas as idades os
seguintes atendimentos:

I — consultas e exames diagndsticos da Epidermolise Bolhosa;
[T — curativos, coberturas, medicamentos e suplementos;
III — servigos de reabilitagdo, de cuidados paliativos e de aconselhamento genético;

IV — servigos de telessaude especializados no atendimento as pessoas com epidermolise
bolhosa;

V - atendimento especializado com equipe multidisciplinar com capacitagdo e
conhecimento cientifico da patologia, tais como, neonatologistas e intensivistas,
pediatras, dermatologistas, geneticistas, patologistas, otorrinolaringologistas,
oftalmologistas, dentistas, especialistas em dor, neurologistas, psicologos,
fonoauditlogos, ortopedistas, fisioterapeutas, nutricionistas e profissionais de

enfermagem.

§ 1° — Os atendimentos devem respeitar os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
estabelecidas pelo Ministério da Saude, ou outros documentos que vierem a substitui-

los.

§ 2° — Quando necessdrio, os atendimentos devem ser realizados no domicilio do
paciente.

Art. 4° — A implantagdo e execugdo do programa a que se refere esta lei serdo realizadas
em unidades de saude do Estado, observada a inclusdo de profissionais de saide
necessarios ao tratamento da Epidermoélise Bolhosa.

Art. 5° — Poderio ser instituidos pelo Poder Executivo Centros de Referéncia para o
atendimento de pessoas com Epidermolise Bolhosa.

Art. 6° — O Poder Executivo podera celebrar convénios e parcerias com Universidades e
a Inciativa Privada, com previsdo de transferéncia de recursos para o custeio e oferta
dos atendimentos em unidades de saide, visando, também, a capacitagdo dos

profissionais para o atendimento.

Art. 7° — O Estado fomentara a divulgagdo das Diretrizes Terapéuticas para a
Epidermélise Bolhosa junto a unidades e profissionais de salide, bem como promovera
campanhas de conscientizagio sobre a condigdo de raridade e ndo transmissibilidade da

doenga, para o publico amplo.

CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA: Avenida Thompson Bulcio, 830 - Gabinete 22 - Patriolino
Ribeiro CEP: 60020-180 - Fortaleza/Ceard - Fone: (85) 3444.8359



CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA
Gabinete do Vereador René Pessoa

Art. 8° — As despesas com a execugdo da presente lei correrdo por conta das dotagdes
or¢amentdrias proprias ou suplementados, se necessario.

Art. 9° — Esta lei entra em vigor na data da sua publicagdo.

DEPARTAMENTO LEGISLATIVO DA CAMARA MUNICIPAL DE FORTALEZA
Em de de 2025.
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RENE PESSOA - VEREADOR
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JUSTIFICATIVA

A Epidermolise Bolhosa é uma doenga genética e hereditéria rara, que provoca a
formagdo de bolhas na pele por conta de minimos atritos ou traumas e se manifesta ja no
nascimento. As crian¢as com Epidermdlise Bolhosa sdo conhecidas como “Criangas
Borboletas”, porque a pele se assemelha as asas de uma borboleta devido a fragilidade
provocada pela alterag@o nas proteinas responsaveis pela unido das camadas da pele. A
doenga afeta tanto homens quanto mulheres e pode acontecer em todas as etnias e faixas
etdrias. Isolamentos sociais devido ao receio das pessoas com a doenga sofrerem mais
traumas e limitagdes sdo normais. E comum também que a Epidermélise Bolhosa
provoque dor e afete a vida cotidiana fisica e emocional dos pacientes.

Segundo dados do Ministério da Saude, estima-se que cerca de 500 mil pessoas em
todo o mundo tenham a doenga. No Brasil, segundo a Associa¢gio DEBRA, sido 802
pessoas diagnosticadas com EB. Nos ultimos cinco anos foram registradas 121 mortes
por complicagdes da Epidermdlise Bolhosa. (fonte:
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/e/epidermolise-bolhosa).

A doenga ndo tem cura e ndo ¢ transmissivel. Ela envolve multiplos 6rgdos e
sistemas do corpo humano, portanto, com o tratamento e acompanhamento profissional
adequados, é possivel prever e até evitar complicagdes. Nesse sentido, o tratamento é
multiprofissional e envolve diversos especialistas, tais como, neonatologistas e
intensivistas, pediatras, dermatopediatras e dermatologistas, geneticistas, patologistas,
otorrinolaringologistas, oftalmologistas, dentistas, ortodentistas, especialistas em dor,
neurologistas, psicologos, fonoaudidlogos e ortopedistas.

Atualmente, ndo hd no municipio nenhuma legislagio que garanta atendimento
especializado as pessoas com Epidermoélise Bolhosa na rede publica de satde, por isso,
a proposta se mostra relevante, de modo que esses pacientes possam ter essa rede de
prote¢do, acolhimento e tratamento na rede publica de saude.
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