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PROJETO DE LEI

Institui o Dia 20 de Agosto como Dia Municipal da Conscientização sobre Atrofia Muscular Espinhal – AME, que passará a integrar o calendário de eventos oficiais de Vitória da Conquista, bem como prevê a participação dos poderes executivo e legislativo do município, empresas e as entidades civis em campanhas de esclarecimento acerca da doença.

A CÂMARA MUNICIPAL DE VITÓRIA DA CONQUISTA, Estado da Bahia, aprova a seguinte Lei:

Art. 1º Fica instituído o Dia 20 de Agosto como Dia Municipal da Conscientização sobre Atrofia Muscular Espinhal (AME) no Município de Vitória da Conquista:

Parágrafo único – A data passará a integrar o Calendário de Eventos Oficiais de Vitória da Conquista.
Art. 2º - Nessa data, os Poderes Executivo e Legislativo do Município, as empresas e as entidades civis sediadas no Município promoverão campanhas de esclarecimentos sobre a Atrofia Muscular Espinhal, atendimentos, exames, palestras e outras atividades, visando o apoio ao portador da doença e aos seus familiares, bem como uma maior interação dos mesmos com a sociedade e com os órgãos públicos.
Art. 3º - Esta Lei entrará em vigor na data de sua publicação, revogadas as disposições em contrário.

Plenário Vereadora Carmem Lúcia, 20 de agosto de 2018.
Luciano Gomes

 (PR)
JUSTIFICATIVA 
A instituição do Dia Municipal da Conscientização sobre Atrofia Muscular Espinhal – AME, tem por objetivo conscientizar a população em geral e, em particular, da comunidade médico-científica e aos órgãos públicos, sobre essa doença neuromuscular degenerativa de origem genética.

Visa estimular pesquisas e expor avanços técnico-científicos relativos à doença, além de apoiar atividades organizadas e desenvolvidas pela sociedade em auxílio aos portadores, para multiplicar ações de informação e promover debates objetivando o desenvolvimento de políticas públicas voltadas aos cuidados e tratamentos.
Segundo a Aliança Brasileira pela Atrofia Muscular Espinhal, agosto é o mês mundial de conscientização sobre a Atrofia Muscular Espinhal e já é adotado para ações voltadas a divulgar, informar e capacitar profissionais sobre a doença. Destaca, ainda, que alguns projetos já foram aprovados em âmbitos municipal e estadual com o mesmo propósito.

Também é em agosto, mais precisamente no dia 8, que as famílias acendem velas em memória de todos aqueles que partiram em razão da AME e onde simbolicamente se mantém acesa a chama da esperança por dias melhores. Sem dúvida será uma data muito significativa para toda a comunidade de AME em Vitória da Conquista e região.
Dessa forma, contamos com os nobres colegas para análise e aprovação do PL que visa tão somente criar um mecanismo de conscientização da sociedade civil para uma doença que atinge um número cada vez maior de pessoas.
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