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INSTITUI o) DIA ESTADUAL DE
CONSCIENTIZACAO SOBRE DOENCAS DE
ORIGEM GENETICA QUE ACOMETEM A VISAO,
NO AMBITO DO ESTADO DO CEARA.

A Assembleia L egislativa do Estado do Cear 4, aprova:

Art. 1°. Esta lei institui, no ambito do Estado do Ceara, o Dia Estadual de Conscientizacdo sobre
Doencas de Origem Genética que Acometem a Visdo, a ser celebrado, anualmente, no dia 23 de
setembro.

Art. 2°. S&0 objetivos desta Lei:

|. Promover a conscientizacdo da populacdo sobre as doengas genéticas que afetam a viséo,
como retinose pigmentar, doenca de Stargardt, amaurose congénita de Leber, entre outras;

[I. Estimular o diagndstico precoce e 0 acesso a tratamentos e reabilitacéo;

lll. Incentivar politicas publicas voltadas a inclusdo e qualidade de vida de pessoas com
deficiéncia visual de origem genética;

IV. Apoiar acdes de pesquisa cientifica e educacao sobre doencas genéticas da visao.
Art. 3° O Dia Estadual podera ser comemorado com ac¢fes educativas, palestras, campanhas
informativas e eventos organizados por instituicdes publicas e privadas, em parceria com

entidades da sociedade civil.

Art. 4°. O poder executivo regulara esta lei no prazo de 60 (sessenta) dias, contados da data da
sua publicacéao.
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Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

Deputada Emilia Pessoa — PSDB

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA

JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei visa instituir, no ambito do Estado do Ceara, o Dia Estadua de
Conscientizacdo sobre Doencas de Origem Genética que Acometem a Visdo, a ser celebrado,
anualmente, no dia 23 de setembro.

Doencas genéticas que acometem a visdo representam um desafio silencioso, porém
profundo, para milhares de brasileiros. Entre elas, destacam-se condigbes como retinose
pigmentar, doenca de Stargardt, amaurose congénita de Leber, acromatopsia, entre outras. Essas
doencas, muitas vezes raras, provocam perda progressiva da visdo e podem levar a cegueira,
geralmente desde a infancia ou adolescéncia.

Por serem pouco conhecidas, essas condicdes frequentemente sdo diagnosticadas
tardiamente, o que reduz a eficicia de intervencdes terapéuticas e o acesso adequado a
reabilitacdo visual e inclusdo social. Além disso, ha um grande desconhecimento da populacao
sobre a importancia do acompanhamento genético e oftalmolégico precoce, 0 que poderia alterar
positivamente o progndstico em muitos casos.

A escolha do dia 23 de setembro para a celebracéo estadual coincide com o Dia Nacional do
Cego, 0 que fortalece as acoes de visibilidade e conscientizacdo sobre a deficiéncia visual no
Brasil.

Instituir o Dia Estadual de Conscientizacdo sobre Doencas Genéticas da Visdo € um passo
essencial para sensibilizar a sociedade, fomentar politicas publicas inclusivas, apoiar a ciéncia
e, sobretudo, valorizar a dignidade e os direitos das pessoas com deficiéncia visual.

Diante da relevancia da matéria, e na convicgao de que o presente Projeto de Lei de nossa

autoria recebera o apoio dos meus dignos pares, nesta Egrégia Assembleia Legislativa do
Estado do Ceard, peco por sua aprovacao.

DEPUTADA EMILIA PESSOA

DEPUTADO (A)
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