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Altera o Anexo II da Lei n° 17.335, de 30 de
novembro de 2017, que “Consolida as Leis que
dispdem sobre a institui¢io de datas e festividades
alusivas no dmbito do Estado de Santa Catarina”,
para instituir a Semana de Conscientizagio sobre a
Atrofia Muscular Espinhal - AME, no Estado de
Santa Catarina.

Art. 1° Fica instituida a “Semana de Conscientizagdo sobre a Atrofia Muscular
Espinhal — AME” — no Estado de Santa Catarina, com o objetivo de esclarecer sobre os sinais que
caracterizam a doenga, bem como conscientizar sobre a importéncia do diagnéstico precoce.

Art. 2° A “Semana de Conscientizagdo sobre a Atrofia Muscular Espinhal - AME”
ocorrera, anualmente, na tiltima semana do més de agosto, passando a integrar o calendério oficial do

Art. 3° O Anexo II,, da Lei n° 17.335, de 30 de novembro de 2017, passa a vigorar
com a alteragdo constante do Anexo Unico desta Lei.

Art. 4° Esta Lei FmT" 61;1‘! vigor na data de sua publicaggo.
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(Altera o Anexo II da Lei n° 17.335, de 30 de novembro de 2017)

SEMANAS ALUSIVAS
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SEMANA

AGOSTO

LEI ORIGINAL N°

Ultima semana

“Semana de Conscientiza¢@o sobre a Atrofia
Muscular Espinhal — AME” - no Estado de
Santa Catarina, com o objetivo de esclarecer
sobre os sinais que caracterizam a doenga,
bem como conscientizar sobre a importancia
do diagndstico precoce.
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Justificativa
Senhor Presidente,
Senhoras e Senhores Deputados,

Temos acompanhado a grande luta das familias que tem um filho com AME, aqui em nosso
Estado de Santa Catarina, para se somar a essa grande batalha, entendemos ser de fundamental
importincia darmos visibilidade a essa causa.

Por isso Senhores Deputados, a necessidade de criarmos uma “Semana de Conscientizagio
sobre a Atrofia Muscular Espinhal — AME” ~ no Estado de Santa Catarina, com o objetivo de
esclarecer sobre os sinais que caracterizam a doenga, bem como conscientizar sobre a importincia do
diagndstico precoce.

Hoje os medicamentos que prometem cura, sdo fabricados fora do Brasil, e por sinal, o
Zolgensma, ¢ um dos medicamentos mais caros do mundo, fazendo com que nossos Catarinenses se
organizem através de campanhas de arrecadagio financeira para somar mais de R$ 10 milhdes de
reais, prevista hoje para uma dose tnica.

A atrofia muscular espinhal - AME —, também denominada amiotrofia muscular espinhal,
consiste em uma patologia genética degenerativa que afeta as células do corno anterior da medula

espinhal, resultando em fraqueza e atrofia muscular caracterizada por problemas nos movimentos
voluntarios.

Calcula-se que a doenga, nos diversos niveis de gravidade, atinja uma a cada 10 mil pessoas.
No pais, por exemplo, seriam 300 novos casos ao ano, sendo 60% desses do tipo L.

Esta doenga ¢ genética de heranga autossdmica recessiva, ou seja, para que o filho seja
portador da AME é preciso que ambos os pais portem o gene responsavel pela desordem.

Existem trés tipos distintos da AME, que séo:

. Tipo I, AME infantil ou doenga de Werdnig-Hoffmann;

. Tipo II ou AME intermedidria;

. Tipo 1II, AME juvenil ou doenga de Kugelbert-Welander;

O diagnoéstico para esta doenga € alcangado por meio de trés exames:

. Eletromiografia, exame que mede a atividade elétrica do musculo;

. Bi6psia muscular, na qual se observa degeneragdo da fibra muscular em diferentes
estagios, bem como evidéncia histoquimica de desnervagio;

. Estudo do DNA, feito com uma amostra de/sangue, no qual & pesquisada a delegdo do
gene survival motor neuron. Quando a realizag3o deste exame € possivel, torna-se desnecessario
realizar os outros dois anteriores. e/
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A forma de tratamento vai depender do tipo de AME apresentado pelo individuo.
Normalmente os pacientes utilizam respiradores e aparelhos que estimulam a tosse, para limpeza das
vias aéreas. Além disso, é necessario adotar uma dieta balanceada, para manterem o peso controlado,
evitando, assim, que o enfraquecimento muscular seja maior.

O pediatra tem importincia fundamental no diagnéstico dessa doenga, pois quanto mais
precoce for o reconhecimento ¢ o encaminhamento da crianga a um especialista, mais rapido e eficaz
serd a terapia de suporte.

As criangas e as suas familias precisam de nossa ajuda e esse Projeto de Lei, por mais simples
que seja, pode dar visibilidade a causa, aliado a isso, as familias precisam dar continuidade a
fisioterapia, aos bons cuidados no acompanhamento clinico, isso sem duvida ajuda a manter a
independéncia desses pacientes, a fungéo de seus miisculos e a integridade fisica e mental.

Por todo o exposto e considerando a relevancia da matéria é que solicito o apoio e submeto a
elevada consideracdo e apreciagdo de Vossas Exceléncias, esperando ao final o acolhimento e
aprovagdo da matéria. - ) ‘
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