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

Institui o Dia Estadual de Conscientizagdo da
Sindrome de Marfran.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS DECRETA:

Art. 12 Fica instituido o Dia Estadual de Conscientiza¢do da Sindrome de Marfran,
a ser comemorado anualmente no dia 17 de dezembro, no @mbito 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 érgdos
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 Sindrome de Marfran.

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 Marfran, 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 Marfan é uma patologia do tecido conjuntivo com transmissao
autossdmica dominante e expressividade varidvel, sem predile¢cdo por ragca ou sexo, que
mostra uma prevaléncia de 1/5000 individuos.

As principais manifestacdes clinicas da sindrome encontram-se no sistema
esquelético (crescimento excessivo dos o0ssos, hipermobilidade articular, escoliose e
deformidade toracica), ocular (ectopia lentis ou luxa¢do do cristalino, miopia e descolamento
de retina) e cardiovascular (prolapso da vélvula mitral e/ou envolvimento de outras valvulas
cardiacas, dilatacdo e aneurisma dissecante da aorta). S3o também observadas frouxidao
ligamentar, pés planos, hipotrofia muscular, estrias na pele e pneumotdrax espontaneo.

Os sinais maiores, como a dilatagdo da aorta e a luxagdo do cristalino, sao
considerados fundamentais para o diagndstico, assim como a determina¢do de uma mutagao
em um dos genes responsaveis pela doenca.

Os pacientes afetados pela doenca se beneficiam de diagndstico precoce, com o
objetivo de minimizar os riscos cardiovasculares e evitar complicacdes nos demais sistemas
envolvidos. Atualmente, é possivel monitorizar o didmetro da aorta e instituir o uso de
medicamentos que diminuam a frequéncia cardiaca e o risco de dilatacdo da aorta. Também
se preconiza o acompanhamento oftalmolégico, a fim de estabelecer o tratamento da miopia,
luxacdo do cristalino e prevenir o descolamento de retina.

Por fim, a proposicdo desta lei reflete o compromisso com a saude publica e a
inclusdo, promovendo politicas de conscientizacdo sobre doencas raras e fortalecendo o papel
do Estado na protecdo de grupos vulneraveis. Com isso, espera-se contribuir para uma
sociedade mais informada e empdtica com as condicOes raras e complexas que afetam uma
parcela significativa, mas muitas vezes invisibilizada, da populacao.
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