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ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO MARANHÃO GABINETE DO DEPUTADO FERNANDO BRAIDE

PROJETO DE LEI N° XXX DE XX DE XXXXXXXX DE 2025

Institui o Dia Estadual da Síndrome da Deficiência da Creatina Cerebral (CCDS), e dá outras providências.
O GOVERNADOR DO ESTADO DO MARANHÃO,
Faço saber a todos os seus habitantes que a Assembleia Legislativa do Estado decretou e eu sanciono a seguinte Lei:
Art. 1°. Fica instituído, no âmbito do Estado do Maranhão, o Dia Estadual da Síndrome da Deficiência da Creatina Cerebral.
Parágrafo Único. O Dia Estadual da Síndrome da Deficiência da Creatina Cerebral será celebrado no dia 1° de fevereiro de cada ano, integrado no calendário oficial de eventos do Estado do Maranhão.
Art. 2°. O Dia Estadual da Síndrome da Deficiência da Creatina Cerebral tem por objetivo:
I – Promover a conscientização da população sobre a Síndrome da Deficiência de Creatina Cerebral.
II – Estimular campanhas educativas, de diagnóstico precoce e acesso ao tratamento.
III – Dar visibilidade às famílias e pacientes que convivem com condições raras.
IV – Incentivar o debate público e o fomento à pesquisa científica sobre doenças raras e metabólicas hereditárias.
Art. 3°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação.

São Luís, XX de XXXXXX de 2025

FERNANDO SALIM BRAIDE
DEPUTADO ESTADUAL


















JUSTIFICATIVA
A Síndrome da Deficiência de Creatina Cerebral (CCDS) representa um conjunto de doenças genéticas raras que interferem na produção ou transporte da creatina para o cérebro, substância essencial para o funcionamento neurológico. Esta doença afeta principalmente crianças, manifestando nos primeiros anos de vida, comprometendo as funções motoras, cognitivas e comportamentais.
Apesar de sua raridade, a CCDS pode ser tratável – a depender de sua variabilidade – desde que diagnosticada cedo, através do rastreio neonatal e do diagnóstico genético-bioquímico. Isto demonstra a importância da informação e do acesso a ela, principalmente aos pais.
Instituir uma data estadual como esta reforça o compromisso pelo reconhecimento da luta das famílias maranhenses. Isto permite a ampliação da rede de apoio e do diálogo sobre o combate a CCDS no Maranhão.
Deste modo, peço aos Nobres Colegas que apoiem esta iniciativa e que possamos contribuir com esta luta.


FERNANDO SALIM BRAIDE
DEPUTADO ESTADUAL
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