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PROJETO DE LEI N2 /2025
AUTOR: DEPUTADO ESTADUAL Mario César Filho

Institui o Dia Estadual de Conscientizagdo da Doenga
de Machado-Joseph.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS DECRETA:

Art. 19 Fica instituido o Dia Estadual de Conscientizacdo da Doenca de Machado-
Joseph, a ser comemorado anualmente no dia 17 de dezembro, no ambito do Estado do
Amazonas.

Art. 22 O Dia Estadual de Conscientizagdo de que trata o caput deste artigo tem
como objetivos principais:

| - promover ag¢des de conscientizagdo e disseminacdao de informagdes sobre a
Doenca, seus sintomas, diagndsticos, tratamentos e impactos;

Il - estimular a participacdo da sociedade civil, profissionais da saude e drgaos
publicos em atividades voltadas a sensibilizacdo sobre a doenca;

lll - incentivar debates e iniciativas para o diagndstico precoce, atendimento
adequado e acompanhamento continuo dos pacientes diagnosticados com a doenca;

IV - estimular o desenvolvimento e a divulgacdo de pesquisas cientificas e
tratamentos voltados a Doenga de Machado-Joseph.

Art. 32 O Poder Executivo poderd, em colaboracdo com instituicdes de ensino,
organizagdes nao governamentais e outras entidades, promover eventos e campanhas
alusivas ao Dia Estadual de Conscientizacdo da Doenc¢a de Machado-Joseph, como palestras,
seminarios, oficinas e atividades culturais.

Art. 42 Esta lei entra em vigor na data de sua publicacdo.

PLENARIO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS, em
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JUSTIFICATIVA

Senhores (as) Deputados (as),
Nobres Pares

A Doenca de Machado-Joseph (DMJ), também conhecida como Ataxia
Espinocerebelar Tipo 3 (SCA3), é uma condicdo neurodegenerativa rara, hereditaria e
progressiva, que afeta o controle motor dos pacientes. Caracteriza-se por dificuldades na
coordenac¢dao dos movimentos, perda do equilibrio, rigidez muscular, problemas na fala e, em
estagios mais avancgados, dificuldades para engolir e respirar.

Por se tratar de uma doenca genética autossdmica dominante, a DMJ pode ser
transmitida de geracdo em geracao, sendo fundamental o acompanhamento especializado
para pacientes e familiares. No entanto, devido a raridade da condicdo e a falta de
conhecimento sobre seus sintomas, muitos casos ainda sdo diagnosticados tardiamente, o
que prejudica o acesso precoce ao tratamento e as terapias que podem retardar sua
progressao.

Nesse contexto, propde-se a instituicdo do Dia Estadual de Conscientizacdo da
Doenca de Machado-Joseph, a ser celebrado anualmente no dia 17 de dezembro. O objetivo
principal dessa data é ampliar a disseminacdo de informacdes sobre a doenca, seus sintomas
e impactos, promovendo acdes educativas que contribuam para o diagndstico precoce e para
o desenvolvimento de estratégias de suporte aos pacientes e seus familiares.

Além disso, a iniciativa busca estimular debates e pesquisas cientificas,
incentivando o avanco no tratamento da doenca, bem como a participacdo de drgdos
publicos, instituicdes académicas e organizacGes ndao governamentais na realizacdo de
eventos, semindrios e palestras sobre o tema.

Dessa forma, considerando a importancia de ampliar o conhecimento sobre a
Doenca de Machado-Joseph e de proporcionar melhores condi¢cdes de vida aos pacientes,
solicito o apoio dos nobres pares para a aprovacao deste Projeto de Lei, reforcando o
compromisso com a saude e o bem-estar da populacdo amazonense.
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