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EMENDA MODIFICATIVA ___/2023.
Art. 1º - Altera a justificativa do Projeto de Lei n° 114/2023, que passa a ter a seguinte redação:
“JUSTIFICATIVA:
	A Atrofia Muscular Espinhal (AME) é uma doença genética rara, progressiva e muitas vezes letal, que afeta a capacidade do indivíduo de caminhar, comer e, em última instância, respirar. A AME afeta aproximadamente um em cada 10 mil nascidos vivos e é a principal causa genética de morte em bebês. A doença começa logo após o nascimento e progride rápido, com mais de 95% de baixa até os seis meses de idade na forma mais grave.

Tal Projeto de Lei visa o esclarecimento, conscientização e o fomento das discussões relacionadas à doença neuromuscular, considerada rara e que é caracterizada pela degeneração e perda de neurônios motores da medula espinhal e do tronco cerebral. A semana foi escolhida, em alusão ao dia 08 de agosto, quando se comemora o Dia Nacional da Atrofia Muscular Espinhal.

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) por ser rara, necessita de uma atenção ainda maior, com isso além de conscientizar a população barrense, o projeto tem também como objetivo estimular pesquisas, expor aos barrenses avanços técnico-científicos relacionados à doença, apoiar atividades organizadas e desenvolvidas pela sociedade e ainda incentivar autoridades para que incorporem o diagnóstico da doença no teste do pezinho, para que possamos promover o diagnóstico breve da referida doença nas gestantes barrenses.”



Art. 2° - Esta Lei entrará em vigor na data de sua publicação, revogadas as disposições em contrário.

Sala Barão do Rio Bonito, 26/10/2023.
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