rerre ASSEMBLEIA LEGISLATIVA GABINETE DEPUTADA ANA
f» ESTADO DE SANTA CATARINA CAMPAGNOLO

PROJETO DE LEI

Institui a Semana Estadual de Conscientizagdo da Sindrome
de Dravet 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, no &mbito do Estado de Santa Catarina,
a Semana Estadual de Conscientizacdo da Sindrome de Dravet, a ser lembrada,
anualmente, na semana do dia 22 de marco.

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

Art. 2° Sao objetivos da Semana Estadual de
Conscientizacido da Sindrome de Dravet:

| - Promover a conscientizagdo sobre a Sindrome de Dravet,
suas caracteristicas, sintomas e impactos na vida dos pacientes e familiares;

Il - Disseminar informag¢des sobre diagnéstico precoce,
tratamentos disponiveis e avancgos cientificos;

lll - Divulgar a importédncia do sequenciamento do exoma
como ferramenta fundamental para o diagndstico precoce e preciso da Sindrome de
Dravet.

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

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

Il - Distribuicdo de material informativo sobre a sindrome,
seus sintomas e tratamentos;

lIl - Exposi¢cdes 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 realizagao das atividades previstas nesta lei.

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

Art. 68° O Anexo Unico da Lei n°® 18.531, de 5 de dezembro de
2022, passa a vigorar com a alteragcao constante do Anexo uUnico 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



JUSTIFICAGAO

O presente Projeto de Lei tem por objetivo instituir a Semana
Estadual de Conscientizacdo da Sindrome de Dravet no Estado de Santa Catarina,
como forma de homenagear o pequeno Davi Guielov da Silva, residente no litoral
catarinense, que, ha 9 anos, enfrenta a Sindrome da Drevet com garra e resiliéncia.

A Sindrome de Dravet é uma encefalopatia epiléptica de
desenvolvimento, de origem genética, que se manifesta geralmente no primeiro ano de
vida com convulsdes febris extremamente prolongadas, recorrentes, persistentes e
resistentes a medicamentos. Além das crises epilépticas, a sindrome esta associada a
diversas comorbidades neuroldgicas, comportamentais e de desenvolvimento que
impactam significativamente a qualidade de vida dos pacientes e de suas familias.

Conforme dados levantados pelo jornalista e escritor Alvaro
José de Souza, formado em Jornalismo pela Univali, pés-graduado em Comunicagao
Empresarial, Docéncia do Ensino Superior e Teologia, todas pela Uniasselvi e autor do
livro “A Histoéria de Davi — a luta de um menino catarinense contra uma sindrome rara”,
o Estado de Santa Catarina possui cerca de 12 criangas diagnosticadas com a
sindrome, mas o numero real pode ser maior devido a dificuldade de diagndstico.

Os pais de Davi Guielov da Silva, Jonatas Nivaldo da Silva e
Anelise Guielov da Silva, representam o anseio de muitas familias que convivem
diariamente com os desafios impostos pela Sindrome de Dravet. A experiéncia de vida
dessas familias demonstra a urgéncia de politicas publicas que ampliem o acesso a
exames de diagndstico genético, como o sequenciamento do exoma, e garantam o
acompanhamento médico especializado, além do fornecimento de medicamentos e
terapias adequadas.

Nesse sentido, reconhecer o impacto da Sindrome de Dravet
na vida das familias € um passo fundamental para a constru¢gdo de uma sociedade
mais justa, humana e sensivel as realidades de quem luta diariamente pela vida e bem-
estar de seus filhos. A instituicdo desta Semana de Conscientizagédo representa, assim,
um gesto de solidariedade e compromisso do Estado de Santa Catarina com a inclusao,
a saude e a dignidade das pessoas com doencas raras.

Diante do exposto, solicito a colaboracdo dos nobres pares
para a aprovagao do Projeto de Lei que ora apresento.
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