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

Institui o Dia Estadual de Conscientizagdo da Doenga
de Porfiria Eritropoiética Congénita.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS DECRETA:

Art. 12 Fica instituido o Dia Estadual de Conscientizacdo da Doenca de Porfiria
Eritropoiética Congénita, 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 Porfiria Eritropoiética Congénita.

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 Porfiria Eritropoiética Congénita,
como palestras, seminarios, oficinas e atividades culturais.

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

Senhores (as) Deputados (as),
Nobres Pares

A Porfiria Eritropoiética Congénita (PEC) é uma doenga genética rara que afeta a
producdo de heme, uma substancia essencial para o funcionamento da hemoglobina, levando
ao acumulo de porfirinas nos glébulos vermelhos, pele e outros tecidos. Essa condi¢do pode
causar sintomas graves, incluindo sensibilidade extrema a luz (fotossensibilidade), lesdes
cutaneas, anemia hemolitica cronica, urina de colora¢do escura e, em casos mais severos,
desfiguracdo progressiva da pele e complicagGes sistémicas.

Devido a sua raridade, a Porfiria Eritropoiética Congénita frequentemente passa
despercebida pelos profissionais de saude, resultando em atraso no diagndstico e falta de
acesso a tratamentos adequados. Muitos pacientes enfrentam dificuldades na busca por um
diagndstico correto, além da necessidade de acompanhamento especializado continuo.

Diante desse cendrio, a criacao do Dia Estadual de Conscientizacdo da Doenca de
Porfiria Eritropoiética Congénita, a ser celebrado anualmente no dia 17 de dezembro, visa
ampliar o conhecimento sobre a doenca entre profissionais da salde e a sociedade em geral.
A data tem como propdsito principal promover campanhas educativas, incentivar o
diagndstico precoce e estimular pesquisas cientificas voltadas ao tratamento e manejo da
condicao.

Além disso, o projeto busca mobilizar drgdos publicos, instituicdes de ensino e
organizacdes da sociedade civil para realizacdo de eventos, palestras e seminarios, garantindo
gue informacdes sobre a doenca sejam disseminadas e que pacientes e familiares possam
contar com suporte adequado.

A conscientizacdo é essencial para reduzir os impactos da Porfiria Eritropoiética
Congeénita, proporcionando melhor qualidade de vida aos pacientes e promovendo avancos
na pesquisa médica. Por essas razdes, solicito o apoio dos nobres pares para a aprovacdo deste
Projeto de Lei, reforcando o compromisso do Estado do Amazonas com a saude, a inclusdo e
a informacdo acessivel sobre doencas raras.
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