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A ASSIEMB’EIL‘JA LEGISLATIVA DO ESTADO DO PARA DECRETA:

Art. 1°- Fica instituida a Semana de Conscientizagdo sobre AME, que dispde sobre a
conscientizagdo sobre a Atrofia e/ou Amiotrofia Muscular Espinhal a ser celebrada na primeira
semana de agosto de cada ano.

Art. 2°- A semana estimulada neste projeto tem como objetivo principal esclarecer
sobre os sinais que caracterizam a doenga, bem como conscientizar sobre a importancia do
diagnostico precoce.

Art. 3°- Para fins do estabelecido nesta lei, o Governo do Estado do Pard podera
estabelecer parcerias com a iniciativa privada e institui¢des de saude que possam contribuir na

divulgacdo e ampliag@o do alcance das informag¢des sobre o AME.

Art. 4° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo.
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JUSTIFICATIVA

SENHOR PRESIDENTE,
SENHORAS DEPUTADAS,
SENHORES DEPUTADOS.

A institui¢do da Semana de Conscientizagdo sobre a Atrofia Muscular Espinhal - AME,
doenca muscular degenerativa de origem genética, visa estimular pesquisas e expor a cangdes
técnico-cientificos relativos a doenga, além de apoiar atividades organizaras e desenvolvidas
pela sociedade em auxilio aos portadores, para multiplicar agdes de informagdo e promover
debates, objetivando o desenvolvimento de politicas publicas voltadas aos cuidados e
tratamentos.

De acordo com a Constitui¢do Federal, especificamente no I, do artigo 23, expressa que
¢ competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios cuidar da
saude e assisténcia publica, de protegdo e garantia das pessoas portadoras de deficiéncia, sendo
assim, nota-se a importancia das a¢des voltadas a divulgar, informar e capacitar profissionais
sobre a doenga.

Nesse contexto, compreende-se que as necessidades das pessoas com AME, de suas
familias, dos cuidadores ¢ dos profissionais envolvidos vai além de tratamento medicamentoso,
¢ de competéncias fundamentais materiais educativos com o objetivo de informar e
conscientizar a populagéo.

Assim, pelas fundamentagdes acima expostas, ¢ de fundamental importancia a medida
ora proposta, por isso apresento o Presente Projeto de Lei, contando com o auxilio dos nobres
pares pera sua aprovagdo. Na oportunidade ficod patdnte a alta significagdo que o casa requer,
; data alusiva para a sociedade paraense.
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