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PROJETO DE LEI N. 12026
INSTITUI no ambito do Municipio de
Manaus, o dia Municipal de Conscientizagéo

sobre as Leucodistrofias, a ser realizado
anualmente, e da outras providéncias.

Art. 1.° Fica instituido, no ambito do Municipio de Manaus, o dia Municipal de
Conscientizagdo sobre as Leucodistrofias, a ser promovido anualmente no dia 10 de
setembro.

Art. 2.° As diretrizes instituidas por esta Lei tém como objetivos:

I- Promover a divulgacdo de informagdes sobre as leucodistrofias, suas
caracteristicas, sintomas e formas de diagnostico;

[I- Estimular a conscientizacdo da populagdo sobre doengas raras de origem
genética que afetam o sistema nervoso central;

[lI- Incentivar o diagnostico precoce e 0 acesso ao acompanhamento
especializado;

IV- Fomentar a realizacdo de acbes educativas, campanhas informativas e
atividades de orientacao a populagao.

V- Contribuir para o acolhimento das pessoas diagnosticadas e de seus
familiares, bem como para o fortalecimento de redes de apoio.

Art. 3.° O dia Municipal de Conscientizagédo sobre as Leucodistrofias integrara o
calendario oficial do Municipio de Manaus, nos termos da legislagao vigente.

Art. 4.° Esta Lei entra em vigor na data da sua publicagao.
Manaus, 14 de abril de 2026

Elan Alencar - AVANTE
Vereador

Rua Padre Agostinho Caballero Martin, 850 — Sdo Raimundo
Manaus — AM / CEP: 69027-020
www.cmm.am.gov.br

ASSINADO POR ELAN MARTINS DE ALENCAR - 659.847.492-20 EM 16/04/2026 09:02:00
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JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei tem por finalidade instituir, no ambito do Municipio de
Manaus, o Dia Municipal de Conscientizacao sobre as Leucodistrofias, a ser realizado
anualmente, com o objetivo de ampliar o conhecimento da populagdo acerca dessas
doengas raras, promover o diagndstico precoce e incentivar 0 apoio as pessoas e
familias afetadas.

As leucodistrofias constituem um grupo de doengas genéticas raras, progressivas e,
em muitos casos, incapacitantes, que afetam o sistema nervoso central,
comprometendo a substéncia branca do cérebro. Essas condi¢des impactam
significativamente a qualidade de vida dos pacientes, exigindo acompanhamento
meédico continuo, terapias multidisciplinares e suporte familiar intensivo.

A falta de informagédo e de conhecimento sobre as leucodistrofias ainda é um dos
principais obstaculos para o diagndstico precoce e para 0 acesso ao tratamento
adequado. Muitas familias enfrentam uma longa jornada até a confirmagdo do
diagndstico, o que pode agravar o quadro clinico e reduzir as chances de intervengao
eficaz.

Dessa forma, a criagdo de um dia municipal dedicado a conscientizagdo sobre as
leucodistrofias se mostra fundamental para fomentar campanhas educativas, mobilizar
profissionais de saude, fortalecer politicas publicas voltadas as doengas raras e
estimular a inclusao social das pessoas afetadas.

Além disso, a iniciativa contribuira para dar visibilidade a causa, promovendo empatia,
solidariedade e o engajamento da sociedade civil, instituicbes de saude e 6rgaos
publicos na busca por melhores condigdes de atendimento, pesquisa e assisténcia.

Ressalta-se que a proposta ndo implica, necessariamente, em aumento de despesas
significativas para o Poder Publico, podendo as agdes ser realizadas em parceria com
instituicbes, associagoes e entidades da sociedade civil.

Diante do exposto, considerando a relevancia social, sanitaria e humanitaria da matéria,
contamos com o apoio dos nobres pares para a aprovagao deste Projeto de Lei.

Manaus, 14 de abril de 2026.

Elan Alencar - AVANTE
Vereador

Rua Padre Agostinho Caballero Martin, 850 — Sdo Raimundo
Manaus — AM / CEP: 69027-020
www.cmm.am.gov.br
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Data 16/04/2026

Minuta
N° 05976/2026
Origem
Unidade GAB35 DO VEREADOR ELAN ALENCAR
- GAB35 - VER. ELAN ALENCAR
Enviado por ELAN MARTINS DE ALENCAR
Data 16/04/2026
Destino
Unidade DIVISAO DE REDACAO E REVISAO -
DVRER
Aos cuidados de
Despacho

Segue o Projeto de Lei
reviséo.-

para devida

ASSINADO POR ANTONIO JOSE DA SILVA - 615.763.872-91 EM 16/04/2026 10:29:14
ASSINADO POR ELAN MARTINS DE ALENCAR - 659.847.492-20 EM 04/05/2026 08:52:08
ASSINADO POR ELAN MARTINS DE ALENCAR - 659.847.492-20 EM 04/05/2026 08:52:08

CODIGO DE VERIFICAGAO : 27842DE0001C9A31 . CONSULTE EM https://camaradigital.cmm.am.gov.br/verificador
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DIVISAO DE REDACAO E REVISAO
SECAO DE EMENTARIO E PESQUISA
RESULTADO DE PESQUISA N. 05976/2026
TIPO PL
EMENTA
INSTITUI no ambito do Municipio de
Manaus, o dia Municipal de Conscientizagao
sobre as Leucodistrofias, a ser realizado
anualmente, e da outras providéncias.
AUTORIA Ver. ELAN ALENCAR

RESULTADO DA PESQUISA | Nao foram identificados, na pesquisa da
Divisao de Redacao e Reviséo, projetos em
tramitacdo ou legislagdes relacionados ao
tema da Minuta.

SITUACAO Pesquisa realizada

Manaus, 16 de abril de 2026.

Antonio José da Silva
Chefe da Divisdo de Redacao e Revisao

Av. Padre Agostinho Caballero Martin, 850 — S3o Raimundo
Manaus - AM | 69029-120
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ASSINADO POR ANTONIO JOSE DA SILVA - 615.763.872-91 EM 16/04/2026 10:29:14
WWW.Chp'2
ASSINADO POR ELAN MARTINS DE ALENCAR - 659.847.492-20 EM 04/05/2026 08:52:08
ASSINADO POR ELAN MARTINS DE ALENCAR - 659.847.492-20 EM 04/05/2026 08:52:08

CODIGO DE VERIFICACAO : 2C78B5B8001C9A32 . CONSULTE EM https://camaradigital.cmm.am.gov.br/verificador
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Propositura 2026.10000.10300.5.006686
Data 04/05/2026
TRAMITAQAO
Propositura N° 2026.10000.10300.5.006686
Origem
Unidade DIRETORIA LEGISLATIVA - DILEG
Enviado por KARIME PRINCIPAL DE OLIVEIRA
RIBEIRO
Data 04/05/2026
Destino
Unidade DIVISAO DE APOIO AO PLENARIO -
DVAPL (SAP)
Aos cuidados de KAREN TIUBA DE JESUS SALES
Fase

Fase SEM ALTERACAO )
Despacho ENVIADO PARA ANALISE E
PROVIDENCIAS



