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

Institui o Dia Estadual de Conscientizagdo da
Sindrome de Paramiloidose.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS DECRETA:

Art. 12 Fica instituido o Dia Estadual de Conscientizacdo da Sindrome de
Paramiloidose, 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
Sindrome, 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 sindrome;

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

IV - estimular o desenvolvimento e a divulgacdo de pesquisas cientificas e
tratamentos voltados a Sindrome de Paramiloidose.

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 Sindrome de Paramiloidose, 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
Manaus (AM), 10 de fevereiro de 2025.
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JUSTIFICATIVA

Senhores (as) Deputados (as),
Nobres Pares

A Sindrome de Paramiloidose, também conhecida como Polineuropatia
Amiloidética Familiar (PAF), é uma doenca hereditaria rara e progressiva, causada pelo
acumulo anormal da proteina transtirretina no organismo, afetando principalmente o sistema
nervoso periférico e outros érgdos vitais. Essa condicdo tem um impacto significativo na
qualidade de vida dos pacientes, podendo levar a perda gradual de movimentos, sensibilidade
e comprometimento de fun¢des essenciais.

A instituicdo do Dia Estadual de Conscientizagdo da Sindrome de Paramiloidose, a
ser celebrado anualmente no dia 17 de dezembro, visa ampliar o conhecimento da populagao
sobre essa enfermidade, promovendo a identificacdo precoce dos sintomas, o diagndstico
adequado e o0 acesso a tratamentos que podem retardar sua progressao. A falta de informacao
sobre a doenca muitas vezes dificulta o reconhecimento dos sinais iniciais, atrasando o inicio
do tratamento e agravando o quadro clinico dos pacientes.

Além disso, o projeto incentiva a participacdo de érgaos publicos, profissionais de
saude, instituicGes académicas e da sociedade civil em atividades voltadas a conscientizacao,
possibilitando um didlogo mais amplo sobre a importancia do diagndstico precoce, do
acompanhamento médico continuo e do desenvolvimento de novas pesquisas e tratamentos.

A escolha da data proposta alinha-se a iniciativas ja reconhecidas nacional e
internacionalmente para a conscientizacdo da doenca, permitindo que o Estado do Amazonas
reforce a relevancia da causa no ambito estadual.

Dessa forma, a criacdo do Dia Estadual de Conscientizacdo da Sindrome de
Paramiloidose representa um avango na luta por maior visibilidade, apoio e assisténcia aos
pacientes e suas familias, além de estimular politicas publicas voltadas a melhoria da
gualidade de vida das pessoas afetadas.

Pelo exposto, contamos com o apoio dos nobres pares para a aprovac¢ao deste
projeto de lei.

PLENARIO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS, em
Manaus (AM), 10 de fevereiro de 2025.
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