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PROJETO DE LEIN° DE DE 2024.

Dispde sobre a criacao e divulgacdo da cartilha sobre a

doenca falciforme no Estado de Goias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos do art. 10 da Constituigdo Estadual,

decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Artigo 1° - Fica autorizada a criagdo da cartilha sobre a Doenga Falciforme para compilar as principais
variagdes da patologia, sintomas, tratamentos, especialistas e no¢des gerais sobre os direitos e beneficios
de seus portadores.

Artigo 2° - A cartilha de que trata o artigo anterior sera disponibilizada:

| —em meios digitais, no endereco digital da Secretaria de Estado de Saude; e
Il — nos hospitais da rede publica e privada do Estado de Goias, nas salas de espera ou entrada, por meio de

QR CODE e divulgacgéo nas televistes.

Artigo 3° - A cartilha devera conter, pelo menos, as seguintes informacoes:

| — descri¢cBes sobre as principais variagdes;

Il — detalhes sobre os sintomas;

Il — tratamentos disponiveis;

IV — a especialidade médica mais adequada para identificar e tratar cada variacao da patologia;
V — as principais datas de conscientizacdo no Estado de Goias; e

VI - nogdes gerais dos direitos e beneficios dos pacientes.

Artigo 4° - As despesas decorrentes da execucao desta Lei correrdo por conta das dotagcdes orgamentarias

proprias.

Artigo 5° - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

AMILTON FILHO
Deputado Estadual
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JUSTIFICATIVA

Em conformidade com o disposto no artigo 24, inciso XlIl, da Constituicdo Federal, € competéncia da
Unido, Estados e do Distrito Federal legislar concorrentemente sobre a protecéo e defesa da saude. De forma
semelhante, a Constituicdo do Estado de Goias, em seu artigo 6°, inciso I, apresenta como dever do Estado
cuidar da saude e assisténcia publica, além de ressaltar o papel do Estado em assegurar os direitos relativos
a salde em seu artigo 151.

A doenca falciforme (DF) é o termo utilizado para englobar as altera¢cdes genéticas no gene HBB
(responsavel pela producéo da cadeia beta da hemoglobina) e que tem como marco fisiopatolégico a
polimerizagdo e precipitacdo dessas cadeias, levando a deformacdo da hemacia (forma de foice) e

complicagBes associadas (Anemia Hemolitica, crises vaso oclusivas).

A Anemia Falciforme (SS) € a mais frequente e principal representante do grupo, além de modelo
para o processo fisiopatolégico da doenca. Porém, a doenca falciforme compreende um nimero ainda maior
de enfermidades, englobando problemas como a S-Betatalassemia (HbS-R) e Hemoglobinopatia SC. Em
geral, estas apresentam fenétipos mais brandos, mas que podem também causar impacto na qualidade de
vida e sobrevida do doente.

Apesar dos avanc¢os recentes nas terapias medicamentosas, a anemia falciforme (DF) ainda depende
significativamente das transfusdes sanguineas, especialmente no tratamento das complica¢cdes agudas e na
prevencao de Acidentes Vasculares Cerebrais (AVCs). As transfusdes proporcionam uma rapida corre¢ao
das anemias, melhorando assim a oxigenacéo dos tecidos e reduzindo a porcentagem de hemoglobina (HbS),
diminuindo a polimerizacéo e falcizacéo das heméacias. Devido a alta frequéncia de hemotransfusdes na DF,
um manejo transfusional adequado é crucial para evitar complicag6es agudas graves, melhorar a qualidade

de vida e reduzir custos e complica¢gBes associadas, como reagdes a transfusdo e sobrecarga de ferro.

A anemia falciforme, juntamente com outras hemoglobinopatias, é triada no teste do pezinho,
habitualmente realizado na maternidade entre o terceiro e o quinto dia de vida do recém-nascido. A realizacédo
desse teste € obrigatéria, abrangendo diversas doengas que ndo apresentam sinais clinicos e que sé podem
ser diagnosticadas precocemente por meio de exames como o teste do pezinho, que consiste na coleta de
uma amostra de sangue do calcanhar do bebé. Nesse sentido, € importante salientar que, apos completar
cerca de quatro a cinco meses de vida, é necessario confirmar essa triagem, visando a assegurar a detecgao

precoce de qualquer problema potencial.

Importante refor¢ar que a anemia falciforme resulta da heranca de hemoglobina S de ambos os pais,
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levando a expressdo da doenca. Ja o traco falciforme ocorre quando apenas um dos pais transmite a
hemoglobina S, resultando em portadores assintomaticos. E fundamental distinguir entre as duas condicdes

para aconselhamento genético adequado e prevencao de transmisséo hereditaria da anemia falciforme.

A iniciativa de conscientizacdo da populacdo sobre a anemia falciforme busca ndo apenas informar,
mas também prevenir agravos e possibilitar diagnésticos precoces. A disseminacdo do conhecimento sobre
os sintomas e tratamentos disponiveis pode levar a uma detec¢do mais rapida da condicdo, permitindo
intervencdes médicas precoces e eficazes que podem melhorar significativamente a qualidade de vida dos

pacientes e reduzir complica¢des decorrentes da doenca.

Esses informativos tém o objetivo de sensibilizar a comunidade goiana sobre a condi¢éo de salde
mencionada. Nesse contexto, a criagdo de um documento abrangente que retna as principais informacfes
sobre a doenca falciforme simplificara o acesso para os cidadédos de Goids e aumentara sua visibilidade no

estado.

Por fim, dada a relevancia da proposicao e atendidos os requisitos legais, pe¢o o apoio dos nobres

Pares para a aprovagdo da presente proposta.

AMILTON FILHO
Deputado Estadual
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