CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Ossesio Silva - REPUBLICANOS/PE

PROJETO DE LEI N° , DE 2021
(Do Sr. OSSESIO SILVA)

Cria. a campanha permanente de
conscientizagdo, orientagdo, prevengao e
tratamento da doenca falciforme.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei cria a campanha permanente de
conscientizacao, prevencao e tratamento da doenca falciforme.

Art. 2° O Poder Executivo, principalmente mediante o Ministério
da Saude, instituira, promovera e coordenara a campanha permanente de

conscientizacao, orientacao, prevencao e tratamento da doenca falciforme.
Art. 3° Sdo objetivos da campanha prevista nesta lei:

| — manter, de forma constante, ativa e atualizada, as a¢des de
conscientizagao e prevengao a doenga,;
Il — ampliar a informagdo e o conhecimento sobre a doenca

falciforme, suas causas, sintomas, os meios de prevencao e de tratamento;

[l — incentivar a busca pela conscientizagdo, diagndstico e

tratamento dos pacientes.

Art. 4° As campanhas, previstas nesta Lei, devem ser

acessiveis a pessoa com deficiéncia.

Art. 5° O Poder Executivo tera até 180 (cento e oitenta) dias
contados do inicio da vigéncia desta Lei para regulamenta-la e criar a primeira

campanha.

Art. 6° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.
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JUSTIFICAGAO

A doenca falciforme é a doencga genética e hereditaria mais

predominante no mundo. No Brasil, segundo base de dados do Ministério da
Saude, calcula-se que, por ano, cerca de 3.500 criangas nas¢gam com O

problema e 200 mil portadoras do trago falciforme’.

Por sua vez, a anemia falciforme € uma das doencas falciforme
mais frequente, especialmente na populacdo afrodescendente. As
manifestagdes clinicas da doenga falciforme, geralmente, aparecem a partir do
primeiro ano de vida da crianga. A patologia € causada por mutagao no gene
que produz a hemoglobina, presente nos glébulos vermelhos do sangue e
responsavel pelo transporte do oxigénio dos pulmdes aos tecidos. Essa
anomalia faz com que os glébulos vermelhos percam a forma de disco e
enrijecam, assumindo o formato de uma foice. Ela pode causar complicagbes
em praticamente todos os 6rgaos e tende a evoluir para um quadro mais grave

ao longo do tempo.

Todavia, os sintomas manifestam-se de maneiras diferentes
em cada individuo. Os mais frequentes deles séo as crises de dores — devido a
ma circulacdo; a ictericia ou cor amarelada nos olhos e a “sindrome mao-pé” —
inchacgo, vermelhidao e dor local. Os portadores da doenga sao mais propensos

a contrair infec¢des e a desenvolver ulceras de dificil cicatrizagado nas pernas.

Uma pesquisa internacional avaliou o impacto da doenga na
vida dos pacientes. Os resultados mostram que, mais de 90% dos
entrevistados tiveram pelo menos uma crise de dor nos 12 meses anteriores e
39% apresentaram cinco ou mais crises durante o mesmo periodo?. Ademais,
as pesquisas indicam que a expectativa de vida de individuos com essa
doenca €, em média, 20 anos mais baixa em relacdo a de quem nao tem o

problema.

Contudo, mesmo sendo uma doenga que atingi 7 milhdes de

pessoas, com grande impacto na vida da populagdo acometida, com

1 https://bvsms.saude.gov.br/bvs/folder/doenca_falciforme.pdf

2 https://lwww.sicklecellsociety.org/wp-content/uploads/2019/12/sway-study-scd-ash-infographic.pdf
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predominancia entre negros, ainda é pouco conhecida no pais, conforme se
constata no levantamento feito pelo Instituto Brasileiro de Opinido Publica e
Estatistica (IBOPE), em um estudo denominado “Percepg¢do dos brasileiros
sobre a Doenca Falciforme”, que 47% dos brasileiros entrevistados afirmaram

nunca ter ouvido falar da doenga®.

A gravidade desse cenario impde medidas urgentes do Poder
Publico e da sociedade civil para combater essa doenga, com o objetivo de
ampliar o olhar para essa patologia, que além de causar sintomas gravissimos,

também esta associada a baixa expectativa de vida.

Embora ainda ndo exista tratamento especifico, as
manifestacdes clinicas da doenga podem ser detectadas logo apds o
nascimento, por meio do teste do pezinho ou por um exame laboratorial que
avalia a porcentagem da hemoglobina. Segundo a Sociedade Brasileira de
Medicina Tropical, caso ndo recebam o devido tratamento em tempo

adequado, apenas 20% dessas criangas chegaréo aos 5 anos de idade”.

Por isso, € necessario manter, de forma constante e ativa as
acdes de conscientizacao e prevencdo a doenca, ampliando a difusao das
informacdes e do conhecimento sobre a suas causas, sintomas, meios de
prevencdo e tratamentos, com o objetivo de incentivar a busca pela

conscientizag&o, diagnostico e tratamento dos pacientes.

Pelas razbdes invocadas, contamos com o apoio dos nobres

Pares no sentido da chancela desta proposicao.

Sala das Sessodes, em de de 2021.

Deputado OSSESIO SILVA

3 https://revistagalileu.globo.com/Ciencia/Saude/noticia/2020/07/47-dos-brasileiros-desconhecem-
doenca-hereditaria-mais-prevalente-no-pais.html

4 https://lwww.sbmt.org.br/portal/quase-metade-dos-brasileiros-desconhece-doenca-hereditaria-de-maior-
prevalencia-no-pais-aponta-pesquisa-inedita/
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