
CÂMARA DOS DEPUTADOS

COMISSÃO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIÊNCIA

REQUERIMENTO Nº _______DE 2021
(Do Sr. OTAVIO LEITE)

 

Requer  a  realização  de  Audiência
Pública  na  Câmara  dos  Deputados,  em
realização híbrida  (presencial/virtual),  com o
sistema  informatizado  on-line  via  internet,
para debate sobre o atual cenário da Doença
Falciforme no Brasil.

Senhor Presidente, 

Requeiro, nos termos regimentais, ouvido o Plenário desta Comissão, a
realização de  Audiência  Pública  na Câmara dos Deputados,  em realização
híbrida  (presencial/virtual),  com o sistema informatizado on-line  via  internet,
para debate sobre o atual  cenário da Doença Falciforme no Brasil,  com os
convidados relacionados abaixo: 

1. Dra. Clarice Lobo, especialista em Doença Falciforme;
2. Representante da ABHH, Dr. Rodolfo Cançado;
3. Representante do Ministério da Saúde (Sangue e Hemoderivados);
4. Representante do instituto Brasileiro de Doença Falciforme e Doenças 

Hematológicas (IBRAFH);
5. Representante da Associação Pró-falcêmicos (APROFE);
6. Representante da Associação Lua Vermelha;
7. Representante da Associação de Anemia Falciforme Karoliny Vitória;
8. Representante da Associação de Anemia Falciforme do Estado de São 

Paulo (AAFESP);
9. Representante da Associação de Pessoas com Doença Falciforme de 

Juiz de Fora (APAFTF)

JUSTIFICAÇÃO

A Doença Falciforme (DF) é a doença genética hereditária mais comum
do Brasil1.  Sua principal  característica é a mutação em um componente do
sangue,  a  hemoglobina,  que impacta  sua formação,  tornando-a rígida,  com
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formato de foice (falciforme) e prejudicando o transporte de oxigênio ao pulmão
e tecidos do corpo2,3.

A  DF  acomete  prioritariamente  a  população  negra,  historicamente
desprivilegiada.  A  maioria  das  pessoas  vivendo  com  DF  têm  origens  nas
camadas sociais mais baixas e muitas vezes têm acesso limitado a serviços de
saúde.4,5 Pesquisas  apontam  que  73%  das  pessoas  que  vivem  com  DF
pertencem aos quartis de menor renda da sociedade versus as pessoas sem a
doença.6

Os estudos mostram que pessoas que vivem com DF vivem 20 anos a
menos que a população em geral e com menor qualidade de vida. Enquanto no
Brasil a expectativa de vida é de cerca de 74 anos, as pessoas com DF vivem
cerca de 53 anos.7 Relacionado ao seu dia  a  dia,  pessoas com DF têm a
qualidade de vida inferior a pessoas com câncer.8

As fortes crises de dor, chamadas de crises vaso-oclusivas (VOC), são a
marca-registrada da DF e estão associadas ao aumento de hospitalização e
mortalidade:

 A probabilidade de mortes relacionadas à VOC é 2,7 vezes
maior em quem tem de 1 a 2 crises anuais, e 5,5 vezes em
quem  tem  mais  de  3  crises  anuais.9 Mais  de  75%  das
pessoas tiveram ao menos 2 VOCs ao ano;10

 As VOCs foram responsáveis por 95% das hospitalizações
em pacientes com DF.11 Além disso, adultos com DF são
hospitalizados 2-3 vezes por ano devido a episódios de dor
aguda.12

Todo esse contexto de hospitalização, mortalidade e baixa qualidade de
vida trazem um grande impacto para a sociedade brasileira. Estima-se que o
custo que a DF traz para o país anualmente é maior que R$ 1,5 bilhão.13

Apesar  dos  avanços  que  os  novos  protocolos  de  atendimento  e
tratamentos trouxeram nos últimos 20 anos, a DF ainda é uma necessidade
não atendida importante no Brasil carecendo de intervenções que realmente
tragam o aumento e a melhoria de vida desses pacientes.
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Diante do quadro que se apresenta a evolução da Doença Falciforme
em nosso país é que conto com a costumeira sensibilidade de meus pares na
aprovação deste requerimento.

Sala da Comissão, ____ de agosto de 2021.

OTAVIO LEITE 
Deputado Federal

PSDB/RJ
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