SsAo PAULO

PROJETO DE LEI N° 14437/2024

(Roberto Conde Andrade)
Institui e inclui no Calendario Municipal de Eventos o “DIA DA
CONSCIENTIZACAO SOBRE A DOENCA DE FABRY” (28 de
abril); e cria campanha correlata.

Art. 1° E instituido e incluido no Calendario Municipal de Eventos,
criado pela Lei n°. 2.376, de 21 de novembro de 1979, o “DIA DA CONSCIENTIZACAO
SOBRE A DOENCA DE FABRY?”, a realizar-se anualmente no dia 28 de abril.

§ 1°. E criada a “CAMPANHA DE CONSCIENTIZACAO SOBRE
A DOENCA DE FABRY”, a ser promovida pela sociedade civil organizada na semana da
data correlata, com os seguintes objetivos:

I — informar a populagdo sobre a doenca de Fabry, seus sintomas,
diagnostico e tratamento;

II — promover a sensibilizacdo acerca dos desafios enfrentados por
pacientes e familiares que convivem com essa condi¢ao;

IIT — estimular a busca precoce por diagnostico, visando melhor
qualidade de vida e tratamento adequado.

§ 2° Durante a Campanha, poderdo ser realizadas as seguintes
acoes:

I — palestras educativas em escolas, unidades de satde e espacos
publicos;

II - distribuicdo de materiais informativos sobre a doenca.

Art. 2°. O Poder Executivo poderd firmar parcerias com entidades
médicas, associagdes de pacientes e demais instituicdes interessadas para a realizacdo das
atividades previstas nesta lei.

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

Justificativa

A Doenga de Fabry ¢ uma condi¢do rara e hereditdria que afeta

diversos 6rgdos do corpo, incluindo coragdo, rins e sistema nervoso. Os sintomas incluem
]

crises de dor intensa, comprometendo a capacidade dos pacientes de realizar atividadegs:
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cotidianas. Infelizmente, o diagnostico muitas vezes ocorre tardiamente, o que pode levar a
danos irreversiveis nos 6rgaos afetados.

Para melhorar a conscientizagdo sobre essa doenca, foi instituido o
Dia Nacional da Conscientiza¢do sobre a Doenca de Fabry, a ser celebrado anualmente no dia
28 de abril.

Essa data visa promover agdes coordenadas entre o poder publico,
entidades médicas, universidades e sociedade civil. As atividades incluirdo eventos, palestras
de esclarecimento ¢ treinamentos sobre sinais ¢ sintomas da doenca, além de debates sobre os
impactos na vida dos pacientes e suas familias.

E fundamental otimizar o tempo para diagnodstico e tratamento,
especialmente dentro da janela terap€utica antes do acometimento irreversivel dos 6rgaos. A
falta de dados precisos dificulta o tratamento precoce, com isso a expectativa de vida ¢
geralmente encurtada em 20 anos nos homens e 15 anos nas mulheres. Além disso, o acesso a
exames e centros de referéncia especializados também ¢ um desafio.

A doenga de Fabry tem uma prevaléncia de 1 em cada 40 mil nascidos
vivos no mundo. O Brasil possui a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com
Doencgas Raras, coordenada pelo SUS. Os participantes de uma audiéncia defenderam mais
incentivo e fortalecimento dessa politica para melhorar o diagnostico e tratamento dos
pacientes.

Conto, pois, com o apoio dos nobres Pares.

ROBERTO CONDE ANDRADE
Pastor Roberto Conde
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Presidéncia da Republica

Casa Civil
Secretaria Especial para Assuntos Juridicos

LEI N° 14.840, DE 10 DE ABRIL DE 2024

Institui o dia 28 de abril como o Dia Nacional da
Conscientizagao sobre a Doenca de Fabry.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA Fago saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:
Art. 1° Fica instituido o dia 28 de abril como o Dia Nacional da Conscientizagcdo sobre a Doencga de Fabry.

Paragrafo unico. A instituicdo da data de que trata o caput deste artigo visa a realizagdo de agdes do poder
publico em parceria com entidades médicas, universidades, associagdes e sociedade civil, na forma de eventos,
palestras de esclarecimento e treinamentos sobre sinais e sintomas da doenca de Fabry, de modo a ampliar o
conhecimento sobre essa doencga e antecipar o seu diagnéstico, assim como na forma de debates sobre os impactos
gerados na vida de pacientes e familiares, a fim de dar visibilidade a doenga para a sociedade.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacgéo.

Brasilia, 10 de abril de 2024; 203° da Independéncia e 136° da Republica.

LUIZ INACIO LULA DA SILVA
Nisia Verénica Trindade Lima

Este texto nao substitui o publicado no DOU de 11.4.2024.
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