ALEGO ANDERSON

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS TE o DOR OL

A CASA E SUA

PROJETO DE LEI N° , DE DE 2023.

Institui o Dia Estadual de Conscientizagao
da Doenca de Osteogénese Imperfeita e

da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos constantes no

art. 10 da Constituicao Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1° Fica instituido o Dia Estadual de Conscientizacdo da Doenga de

Osteogénese Imperfeita , a ser realizado, anualmente, no dia 6 de maio.

Art. 2° O Dia Estadual de Conscientizagdo da Doenga de Osteogénese

Imperfeita incluira, sobretudo, agdes voltadas para:
| - o impulsionamento de acbes educativas relacionadas a doenca;

Il - a realizacdo de debates e de palestras sobre as politicas publicas de

atencéo integral aos portadores da doencga;

lll - o apoio as atividades organizadas e desenvolvidas pela comunidade civil,

em prol dos portadores da doenca;

IV - a atengdo as minimas alteracbes, como a apresentacdo de diferentes
graus de fragilidade 6ssea, fraturas sem causa aparente, ossos curvados, dentes
escuros e frageis (dentinogénese imperfeita), perda progressiva da audig¢do, baixa
estatura, dificuldade de locomocgao e deformidades na coluna e na caixa toracica, que

contribuem para o diagndstico precoce da doenga.

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

Sala das Sessoes, aos de de 2023.

Anderson Teodoro
Deputado Estadual
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ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS TE o DOR OL

A CASA E SUA

JUSTIFICATIVA

O presente projeto de lei visa instituir o Dia Estadual de Conscientizacao da
Doenca de Osteogénese Imperfeita que sera realizado, anualmente, no dia 06 de
maio. O projeto tem como objetivo impulsionar acdes educativas relacionadas a
doencga, desenvolver politicas publicas de atengao integral aos portadores da doenga,
além de conscientizar a populagdo acerca dessa doencga pouco divulgada.

A Osteogénese imperfeita (doenga de Lobstein ou doenca de
Ekman-Lobstein), conhecida como doenga dos ossos de vidro, € uma condi¢ao rara do
tecido conjuntivo, de carater genético e hereditario, cuja principal caracteristica é a
fragilidade dos ossos que quebram com enorme facilidade.

Os pacientes com esta enfermidade nascem sem a proteina necessaria
(colageno tipo 1) ou sem a capacidade de sintetiza-la. Uma vez que o colageno é um
importante componente estrutural dos ossos, estes tornam-se anormalmente
quebradigcos. Dessa forma, os ossos ficam extremamente frageis, sendo que muitas
criangas nascem com fraturas e n&do sobrevivem por muito tempo. Aquelas que
sobrevivem, sofrem sucessivas rupturas Osseas, muitas vezes espontaneas, que
podem gerar sequelas irreversiveis como o encurvamento dos 0ssos, principalmente
de bracgos e pernas.

Pelos relevantes motivos elencados, pede-se aos nobres colegas
parlamentares o0 apoio para a aprovagao da presente propositura.

Sala das Sessoes, aos de de 2023.

Anderson Teodoro
Deputado Estadual
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