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ASSEMBLEIA LEGISLATIVA
DO ESTADO DE GOIAS DEPUTADO ESTADUAL

PROJETO DE LEIN® ,DE ,DE 2023.

Institui a Semana de Conscientizacéo
da Atrofia Muscular Espinhal (AME) no
Estado de Goias e da outras

providéncias.

Art. 1° — Fica instituida a Semana Estadual de Conscientizacao
sobre da Atrofia Muscular Espinhal (AME), a ser realizada, anualmente no

Estado de Goias, na primeira quinzena do més de agosto.

Paragrafo unico — Considera-se (AME) Atrofia Muscular
Espinhal, uma doenca rara, degenerativa, passada de pais para filhos e que
interfere na capacidade do corpo de produzir uma proteina essencial para a
sobrevivéncia dos neurbnios motores, responsaveis pelos gestos voluntarios

vitais simples do corpo, como respirar, engolir e se mover.

Art. 2° — A Semana de Conscientizagdo da AME tem como
objetivo informar a populacdo sobre a AME, promover a conscientizacao
acerca dos sintomas, diagndstico precoce, tratamento e qualidade de vida dos

pacientes.

Art. 3° — A Semana Estadual de Conscientizacdo da Atrofia
Muscular Espinhal, deveréa ser incluida no calendéario de Datas Comemorativas

da Saude da Secretaria de Estado de Saude.

Art. 4° — Na Semana Estadual de Conscientizacdo sobre a

Atrofia Muscular Espinhal (AME), serdo promovidas acfes educativas,
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palestras, eventos, campanhas de midia e outras atividades que visem

sensibilizar a sociedade para a importancia do enfrentamento da doenca.

Art. 5° — A Secretaria de de Estado da Saude de Goias, em
parceria com organizacdes da sociedade civil, sera responsavel pela
coordenacdo e execucdo das atividades relacionadas a Semana de

Conscientizacdo da AME.

Art. 6° — Podera a Secretaria de Estado de Saude firmar
convénios com entidades publicas e particulares a fim de dar maior alcance ao

cumprimento desta Lei.

Art. 7° — O Poder Executivo regulamentara esta Lei no que

couber.

Art. 8° — As despesas decorrentes da execucao desta Lei
correrdo por conta de dotagdes orcamentarias proprias, suplementadas se
necessario.

Art. 9° — Para a garantia da sua fiel execucao, esta Lei podera
ser regulamentada pelo Poder Executivo, no que couber.

Art. 10° - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

SALA DAS SESSOES,em de de 2023.

Dr. George Morais
Deputado Estadual (PDT/GO)
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JUSTIFICATIVA

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) é uma condi¢do de saude
gque demanda ndo apenas esforcos no ambito clinico, mas também na
disseminacdo de informacfes a sociedade. A criacdo da Semana de
Conscientizagdo da AME no Estado de Goias € uma iniciativa fundamental para
aumentar a visibilidade da doenca, promover o entendimento sobre sua

natureza e estimular acdes de prevencao e diagnostico precoce.

A Semana de Conscientizagdo da AME proporcionara um
espaco dedicado a sensibilizacdo da populacdo, profissionais de saude e
gestores publicos para os desafios enfrentados pelos portadores da doenca e
suas familias. Além disso, contribuir4 para a criacdo de uma rede de apoio e
solidariedade em prol da melhoria da qualidade de vida dos pacientes com
AME.

Por meio de atividades educativas e informativas, a Semana de
Conscientizagdo da AME visa quebrar estigmas, disseminar conhecimento e
incentivar acdes concretas no sentido de assegurar o diagnostico precoce e o

acesso a tratamentos adequados.

Dessa forma, solicitamos o apoio dos nobres parlamentares para
a aprovacao deste projeto, que representa um passo significativo na promocao

da saude e na construcdo de uma sociedade mais consciente e solidaria.
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