PROJETO DE LEI N® , DE 2008

(Do Sr. Guilherme Campos)

Institui 0] Dia Nacional
Hemoglobinopatias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituido o Dia Nacional

Hemoglobinopatias, a ser celebrado anualmente no dia 8 de maio.

Art. 2° Os objetivos do Dia Nacional

Hemoglobinopatias séo:

das

das

das

| - estimular acbes de informacdo e conscientizacéo

relacionadas as hemoglobinopatias;

Il - promover debates e outros eventos sobre as politicas

publicas de atencédo integral aos portadores de hemoglobinopatias;

lll - apoiar as atividades organizadas e desenvolvidas

pela sociedade civil em prol dos portadores de hemoglobinopatias;

IV - difundir os avancos técnico-cientificos relacionados

as hemoglobinopatias.

Art. 3° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacio.



JUSTIFICACAO

Os  disturbios das hemoglobinas humanas, ou
hemoglobinopatias, apesar de ndo serem muito divulgadas sdo as doencas
genéticas mais comuns em todo o mundo.

As mais importantes sdo a doenca falciforme e as
talassemias, e representam um importante problema de saude publica.
Segundo dados da OMS, 7% da populagdo mundial portam genes
responsaveis por hemoglobinopatias, sendo que de 50 mil a 100 mil criancas
morrem anualmente com talassemia em todo mundo, e ndo menos que 50%
das criancas portadoras de doenca falciforme.

No Brasil, estima-se que, a cada ano, nascem cerca de
2.500 criangas com a doenca falciforme, e cerca de 90.000 com trago
falciforme, ou seja, com a possibilidade de gerar descendentes enfermos.

Reconhecendo a importancia das enfermidades, a OMS
adotou oficialmente o dia 8 de maio como “Dia Mundial das
Hemoglobinopatias” . Aproveitando a data, pretendemos que haja em solo
brasileiro também um “Dia Nacional das Hemoglobinopatias”, para promover
acOes adequadas ao enfrentamento desse problema.

Assim sendo, solicito aos nobres pares o apoiamento
necessario para a aprovacao desta proposicao.

Sala das Sessofes, em de de 2008.

Deputado GUILHERME CAMPOS



