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PROJETO DE LEI

Institui a Semana Caetano de Conscientizagao sobre a
Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) e altera o Anexo
Unico da Lei n® 18.531, de 2022, que Consolida as leis que
instituem datas e eventos alusivos no ambito do Estado de
Santa Catarina e estabelece o Calendario Oficial do Estado
para incluir referida data alusiva no Calendario Oficial do
Estado de Santa Catarina.

Art. 1° Fica instituida a Semana Caetano de Conscientizagao
sobre a Distrofia Muscular de Duchenne (DMD), a ser realizada anualmente na semana
que inclui o dia 7 de setembro.

Paragrafo unico. A semana de conscientizagcao de que trata
esta lei passa a integrar o Calendario Oficial de Eventos do Estado de Santa Catarina.

Art. 2° Sao objetivos da Semana Caetano de Conscientizacao
sobre a Distrofia Muscular de Duchenne:

| - Promover a conscientizacdo sobre a Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD), suas caracteristicas, sintomas e impactos na vida dos pacientes e
familiares;

Il - Disseminar informagdes sobre diagndstico precoce,
tratamentos disponiveis e avangos cientificos, como a terapia genética Elevidys;

lll - Fomentar a inclusdo social e o respeito as pessoas com
DMD;

IV - Estimular a pesquisa e o desenvolvimento de novas
terapias para a DMD.

Art. 3° Durante a semana de conscientizagcdo, o Poder
Executivo Estadual, por meio das Secretarias de Saude e de Educacido, promovera
agdes nas escolas da rede publica estadual, incluindo:

| - Palestras e workshops sobre a DMD, ministrados por
profissionais de saude e especialistas;

Il - Distribuigdo de material informativo sobre a doenga, seus
sintomas e tratamentos;

Il - Atividades educativas que promovam a empatia e a
inclusédo de pessoas com DMD;

IV - Exposi¢des e mostras de trabalhos realizados por alunos
sobre o tema.

Art. 4° O Poder Executivo podera firmar parcerias com
entidades publicas e privadas para a realizacado das atividades previstas nesta lei.

Art. 5° As despesas decorrentes da execugdo desta lei
correrao por conta de dotagdes orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.



Art. 6 °© O Anexo Unico da Lei n° 18.531, de 5 de dezembro
de 2022, passa a vigorar com a alteragao constante do Anexo unico desta Lei.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala das Sessoes,

Deputada Ana Campagnolo



) ANEXO UNICO
(Altera o Anexo Unico da Lei n°® 18.531, de 5 de dezembro de 2022)

, ANEXO UNICO
CALENDARIO OFICIAL DO ESTADO DE SANTA CATARINA

SETEMBRO

| | SEMANAS |[_Lei Original N°_|

Semana Caetano de
Conscientizacao sobre a
Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD)

Semana que
compreende o Dia 7
de Setembro




JUSTIFICAGAO

Propde-se, por meio deste projeto de lei, a instituicdo
da Semana Caetano de Conscientizagdo sobre a Distrofia Muscular de Duchenne
(DMD) no estado de Santa Catarina, como forma de homenagear o jovem catarinense
Caetano Plodowiski Ramos da Silva, residente em ltapoa, que, aos 17 anos, enfrenta a
DMD com resiliéncia e garra.

A Distrofia Muscular de Duchenne é uma patologia genética
rara que afeta predominantemente o sexo masculino e possui registros de casos no
estado. A iniciativa busca dar visibilidade a doenga e conscientizar a sociedade sobre
os impactos severos que ela provoca, além de promover agdes que contribuam para a
melhoria da qualidade de vida dos pacientes e suas familias.

Recentemente, houve um avanco significativo no tratamento
da DMD com a aprovacdo da terapia genética Elevidys (delandistrogene
moxeparvovec-rokl) pela Food and Drug Administration (FDA) dos Estados Unidos.
Esta terapia inovadora foi projetada para fornecer as células musculares um gene que
codifica a microdistrofina, uma versao abreviada, mas funcional, da proteina distrofina
que falta na DMD (GROSSKLAUSS, 2024).

Os estudos clinicos com Elevidys demonstraram resultados
promissores. Para individuos de 4 a 5 anos que receberam o tratamento, os niveis de
expressdo de microdistrofina na 122 semana apoés a infusao foram de 95,7% em um
estudo e 51,7% em outro, em comparacado com pacientes com Duchenne nao tratados,
que nao produzem distrofina ou a produzem em niveis insignificantes
(GROSSKLAUSS, 2024).

Em junho de 2024, o FDA expandiu a aprovagao do Elevidys
para individuos ambulatoriais e ndo ambulatoriais com 4 anos de idade ou mais com
DMD, demonstrando o potencial desta terapia para um grupo mais amplo de pacientes
(GROSSKLAUSS, 2024).

Diante destes avancos cientificos e da necessidade urgente
de informagdo e apoio para pacientes e familias afetadas pela DMD, a instituicao da
Semana Caetano de Conscientizagao sobre a Distrofia Muscular de Duchenne se faz
necessaria e oportuna.

A realizacdo de agdes educativas nas escolas durante esta
semana é fundamental para formar uma geragdo mais consciente e empatica em
relacdo as pessoas com DMD e outras doencas raras. Além disso, a divulgagao de
informacdes sobre avangos cientificos pode trazer esperanga e encorajar o apoio a
pesquisa e desenvolvimento de novos tratamentos.

Portanto, contamos com o apoio dos nobres pares para a
aprovagao deste importante projeto de lei, que visa melhorar a qualidade de vida e as
perspectivas futuras das pessoas afetadas pela Distrofia Muscular de Duchenne em
nosso estado.

ELEGIS
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