EMENDA MODIFICATIVA AO PROJETO DE LEI N. 0031, DE 2024

O Projeto de Lei n. 0031, de 2024, passa a tramitar com a seguinte redacéo:

“Art. 3° O 6rgado superior de saude publica do Estado de
Santa Catarina definira e divulgara os centros de referéncia

para o atendimento de pessoas com Epidermélise Bolhosa.

§ 1° Poderédo ser celebrados convénios e parcerias com
associagoes, instituicbes do terceiro setor, universidades e
Municipios, prevendo a transferéncia de recursos para o
custeio e oferta dos atendimentos em unidades de saude,
visando, também, a capacitacdo dos profissionais para o

atendimento.

§ 2° Os atendimentos de que trata o art. 2° desta Lei serédo
prestados no municipio ou na macrorregido em que reside o

paciente com Epidermolise Bolhosa.

§ 3° Os o6rgéos superiores de saude publica e de educagéo
do Estado de Santa Catarina deverdo elaborar e executar
acdo conjunta para capacitar os profissionais da educacdo,
para atuacdo que promova a inclusdo das pessoas com
Epidermdlise Bolhosa, em acordo com a Lei Brasileira de

Inclusao - LBI.

8§ 4° O Poder Executivo assegurara a realizacdo do
mapeamento genético sempre que constatar sua

necessidade.” (NR)

Sala das sessoes,

Napoleédo Bernardes, Deputado Estadual



‘ % ASSEMBLEIA LEGISLATIVA
2% DO ESTADO DE SANTA CATARINA

JUSTIFICACAO

Esta proposi¢éo acessoria busca promover fundamental e indispenséavel ajuste,

advindo de demanda da Associacdo Catarinense de Epidermdlise Bolhosa
(ACPAPEB) e da Associa¢cao DEBRA Brasil, no sentido de possibilitar que convénios e
parcerias sejam realizados com associa¢des que auxiliam os pacientes portadores da

referida doenca.

Ademais, traz-se a previsdo de atendimento no municipio ou na macrorregiao
em que os pacientes residem, de modo a n&o se exigir longos deslocamentos dessas

pessoas, que ja possuem uma condi¢do de vida vulneravel e extremamente sensivel.

Ante o0 exposto, solicito aos 0 acatamento ao texto sugerido, bem como ao

projeto de lei.

Sala das sessoes,

Napoledo Bernardes, Deputado Estadual



