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

Institui o Dia Estadual de Conscientizagdo da Doenga
de Niemann-Pick tipo C (NPC).

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS DECRETA:

Art. 12 Fica instituido o Dia Estadual de Conscientizacdo da Doenca de Niemann-
Pick tipo C, 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 Doenca de Niemann-Pick tipo C.

Art. 32 O Poder Executivo poderd, em colaboracdo com instituicdes de ensino,
organizacdes ndo governamentais e outras entidades, promover eventos e campanhas
alusivas ao Dia Estadual de Conscientizacdo da Doenca de Niemann-Pick tipo C, como
palestras, semindrios, 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 Doenga de Niemann-Pick tipo C (NPC) é uma condi¢do genética rara e
progressiva que afeta o metabolismo celular, resultando no acumulo de lipidios em 6rgaos
vitais, como o cérebro, figado e baco. Essa enfermidade compromete o desenvolvimento
neurolégico, causando dificuldades motoras, cognitivas e respiratérias, além de sintomas
como movimentos oculares anormais, problemas de degluticdo e deméncia progressiva.

Devido a sua raridade e a complexidade dos sintomas, a Doenga de Niemann-Pick
tipo C frequentemente leva anos para ser diagnosticada corretamente, dificultando o acesso
precoce a tratamentos que possam retardar sua progressao. A falta de informacgdo sobre a
doenca entre profissionais da saude e a populagdo em geral agrava esse cenario, tornando
essencial a realizacdao de ag¢des voltadas a conscientiza¢do e ao diagndstico precoce.

Nesse contexto, propde-se a instituicdo do Dia Estadual de Conscientizagao da
Doenca de Niemann-Pick tipo C, a ser celebrado anualmente no dia 17 de dezembro. O
objetivo desta data é ampliar a disseminacdo de informacdes sobre a doenca, incentivando o
diagndstico precoce, promovendo o acompanhamento continuo dos pacientes e estimulando
a pesquisa cientifica para o desenvolvimento de novas terapias.

A criacdo dessa data busca mobilizar a sociedade civil, profissionais de saude e
Orgdos publicos para a realizacdo de campanhas informativas, palestras e semindrios,
possibilitando maior visibilidade a doenca e fortalecendo a rede de apoio as familias afetadas.
Além disso, pretende-se fomentar o debate sobre politicas publicas que possam melhorar o
acesso a tratamentos e oferecer suporte especializado aos pacientes.

Diante da relevancia do tema e da necessidade de dar maior visibilidade a Doenca
de Niemann-Pick tipo C, solicito o apoio dos nobres pares para a aprovacao deste Projeto de
Lei, reforcando o compromisso com a saude publica e o bem-estar da populagcdo amazonense.
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