GABINETE DO DEPUTADO
NAPOLEAO BERNARDES

PROJETO DE LEI

Altera a Lei n°® 18.278, de 2021, para declarar de utilidade publica
a Associacao Catarinense dos Parentes, Amigos e Portadores de
Epidermdlise Bolhosa - ACPAPEB.

Art. 1° Fica declarada de utilidade publica estadual a Associagao
Catarinense dos Parentes, Amigos e Portadores de Epidermdlise Bolhosa - ACPAPEB, com

sede no municipio de Blumenau.

Art. 2° O Anexo Unico da Lei n. 18.278, de 2021, passa a vigorar

com a alteracéo constante do Anexo Unico desta Lei.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

NAPOLEAO Bernardes,
Deputado Estadual



GABINETE DO DEPUTADO
NAPOLEAO BERNARDES

ANEXO UNICO
(altera o Anexo Unico da Lei n. 18.278, de 2021)

“ANEXO UNICO
ENTIDADES DECLARADAS DE UTILIDADE PUBLICA

Associacdo Catarinense dos Parentes,
XX | Amigos e Portadores de Epidermdlise
Bolhosa - ACPAPEB

Sala das Sessdgs,
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Napoleao Berndrdes,

Deputado Estadual
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JUSTIFICAGAO

O presente Projeto de Lei tem como objetivo declarar de utilidade
publica estadual a Associacdo Catarinense dos Parentes, Amigos e Portadores de

Epidermdlise Bolhosa - ACPAPEB, com sede no Municipio de Blumenau.

A entidade, fundada em 2009, presta relevante servigo social,
acolhendo e apoiando pessoas com Epidermdlise Bolhosa (EB), seus familiares e

cuidadores.

A Epidermdlise Bolhosa (EB) é uma doenga rara, cronica e sem
cura, que exige cuidados continuos e especificos, demandando suporte tanto emocional

quanto material as familias afetadas.

Por meio de agdes como a distribuicdo de insumos e curativos,
organizagao de encontros para socializagdo e orientacdo, oferta de apoio psicoldgico e
nutricional, além da atuacdo em eventos cientificos e campanhas de conscientizacao, a
ACPAPEB desempenha papel fundamental na promocao da qualidade de vida das pessoas

que enfrentam a doenga em Santa Catarina.

Diante do exposto, conto com o apoio dos nobres pares para a

aprovacao desta proposigao.

Sala das Sessoes,

Napoleao Bernardes,
Deputado Estadual



