% ASSEMBLEIA LEGISLATIVA QOMISSAO DE
$= ESTADO DE SANTA CATARINA CONSTITUICAO E JUSTICA

REDAGAO FINAL DO PROJETO DE LEI N° 046/2025

Institui @ Semana Caetano de Conscientizacdo 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.

A Assembleia Legislativa do Estado de Santa Catarina,
DECRETA:

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 conscientizagdo 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
Conscientizacéo sobre a DMD:

I — promover a conscientizacdo sobre a DMD, suas
caracteristicas, sintomas e impactos na vida dos pacientes e familiares;

Il — disseminar informagdes sobre diagndstico precoce,
tratamentos disponiveis e avancgos cientificos, como a terapia genética Elevidys;

Il — 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 conscientizagdo, o Poder
Executivo Estadual, por meio das Secretarias de Estado da Saude e da Educacgao,
promovera agdes nas escolas da rede publica estadual, incluindo:

| — palestras e workshops sobre a DMD, ministrados por
profissionais de saude e especialistas;

Il — distribuicdo de material informativo sobre a doencga, seus
sintomas e tratamentos;

Il — atividades educativas que promovam a empatia e a
inclusao 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 realizagao das atividades previstas nesta Lei.

Art. 5° As despesas decorrentes da execugado desta Lei
correrao por conta de dotagbes orgcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 6° O Anexo Unico da Lein° 18.531, de 5 de dezembro
de 2022, passa a vigorar com a alteragédo constante do Anexo Unico desta Lei.

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

SALA DAS COMISSOES, em Florianépolis, 29 de maio
de 2025.

Deputado PEPE COLLAGCO
Presidente da Comissao de Constituicdo e Justica



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