Jundiai

SsAo PAULO

PROJETO DE LEI N° 13976/2023

(Cicero Camargo da Silva)
Institui e inclui no Calendario Municipal de Eventos o “DIA DE

CONSCIENTIZACAO DA HEMOFILIA” (17 de abril).

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 DE CONSCIENTIZACAO DA
HEMOPFILIA”, a realizar-se anualmente no dia 17 de abril.

Art. 2°, Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Justificativa

O dia 17 de abril foi escolhido por ser a data do nascimento do fundador da
FMH (Federagdo Mundial de Hemofilia), Frank Schnabel. A hemofilia ¢ uma anormalidade nos
fatores de coagulacdo do sangue, quando um dos 14 fatores ndo trabalha corretamente, impedindo a
coagulagdo causando hemorragias. A hemorragia, quando no cérebro, geralmente é mortal.

A Organizagdo Mundial de Satude estima que uma em cada 10.000 (dez mil)
pessoas sofrem de hemofilia. A criagdo do Dia de Conscientizagdo da Hemofilia busca promover
acOes ndo sO6 no que tange a satde do portador da hemofilia, mas também na busca de seu
desenvolvimento pessoal, de sua insercdo na sociedade, buscando ndo somente sanar as necessidades
imediatas dos hemofilicos, mas modificar a consciéncia ¢ a satde fisica do paciente através de um
tratamento de satide que foque a sua prevencdo e reabilitagdo.

O fato de a hemofilia ser um problema limitado a alguns individuos e
familias, ndo colocando em risco a satde publica, tende a diminuir a sua importincia para as
autoridades de satide e por isto a relevancia de iniciativas que busquem sensibilizar um maior niimero
de pessoas para as autoridades de satde e por isto a relevancia de iniciativas que busquem sensibilizar
um maior numero de pessoas para a problematica dos portadores de hemofilia, possibilitando a esses
individuos um tratamento mais condizente com as suas necessidades fisicas, mentais e sociais, bem
como o resgate da sua cidadania.

Diante do exposto, peco a aprovagdo deste importante projeto de lei.

CiICERO CAMARGO DA SILVA

Cicero da Saude
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SAUDE

Campanha pelo Dia Mundial da Hemofilia ilumina Congresso de vermelho

12/04/2021 - 20:40

O Congresso Nacional ficara iluminado com a cor vermelha nesta semana (de 12 a 20 de abril) como parte das a¢des realizadas
em todo o mundo pelo Dia Mundial da Hemofilia, celebrado em 17 de abril. O objetivo é conscientizar a sociedade e difundir
informagdes sobre a hemofilia, a doenca de vonWillebrand e as demais desordens hemorragicas hereditarias.

O tema deste ano é “Dominando a hemofilia: construindo conhecimento para um melhor tratamento”. A hemofilia é uma doenga
genético-hereditaria que se caracteriza por desordem no mecanismo de coagula¢do do sangue e manifesta-se quase
exclusivamente em homens. A mutagdo que causa a hemofilia localiza-se no cromossomo X. Em geral, as mulheres ndo
desenvolvem a doenca, mas sdo portadoras do defeito genético e podem transmiti-lo para seus descendentes.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), o Brasil ocupa o quarto lugar no mundo em nimero de pacientes
diagnosticados — cerca de 12 mil pessoas.

Sintomas

Nos quadros graves e moderados, os sangramentos repetem-se espontaneamente. Em geral, sdo hemorragias intramusculares
e intra-articulares que, primeiramente, desgastam as cartilagens e, depois, provocam lesGes 6sseas. Os principais sintomas sao
dor forte, aumento da temperatura e restricdo de movimento. As articula¢des mais comprometidas costumam ser joelhos,
tornozelos e cotovelos.

Os episédios de sangramento podem ocorrer logo no primeiro ano de vida do paciente sob a forma de equimoses (manchas
roxas), que se tornam mais evidentes quando a crianga comeca a andar e a cair. No entanto, quando acometem a musculatura
das costas, ndo costumam exteriorizar-se.

Nos quadros leves, o sangramento ocorre em situagdes como cirurgias, extracdo de dentes e traumas.

Tratamento

O tratamento da hemofilia consiste, basicamente, na reposi¢do do fator anti-hemofilico. Paciente com hemofilia A recebe a
molécula do fator VIII, e com hemofilia B, a molécula do fator IX. Os hemocentros distribuem gratuitamente essa medica¢do, que
é fornecida pelo Ministério da Saude.

Quanto mais precoce for o inicio do tratamento, menores serdo as sequelas deixadas pelos sangramentos. O paciente e seus
cuidadores devem ser treinados para fazer a aplicacdo do fator em casa.

27/04/2023, 10:53

https://www.camara.leg.br/noticias/745569-campanha-pelo-dia-mundial-da-hemofilia-ilumina-congr...
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Mais informacgdes sobre a doenca e a campanha deste ano podem ser obtidas na pagina da Associacdo Brasileira de Pessoas
com Hemofilia (Abraphem) ou no portal do Ministério da Saude.

Doenca de Parkinson

Ailuminag¢do vermelha da fachada do Congresso Nacional comegou no Ultimo dia 9 para lembrar o Dia Mundial de
Conscientizagdo da Doenca de Parkinson, celebrado no dia 11. O objetivo é chamar a aten¢do da populagdo sobre a
enfermidade, considerada a segunda doenca neurodegenerativa progressiva mais frequente no mundo, perdendo apenas para
o Alzheimer.

Sé no Brasil, existem cerca de 200 mil pessoas com o diagnéstico da doenca, de acordo com o Ministério da Saude. O Parkinson
é cronico e progressivo, afetando fung¢des primordiais do corpo, como os movimentos e o equilibrio, e causa lentiddo na
mobilidade, tremores, diminui¢do dos reflexos, além de efeitos como depressao e alteragdo do sono. As causas da doenga de
Parkinson ainda sdo desconhecidas pela medicina.

Da Redagdo - ND

A reprodugdo das noticias é autorizada desde que contenha a assinatura 'Agéncia Camara Noticias'.

1 COMENTARIOS

Comentar

Felipe Gongalves Marinho
13/04/2021 07:57

Acredito sim que essa doenca de parto esteja afetando muitas pessoas da minha familia e buscam tratamento gratuito
pelo SUS Serd que a uma matéria com pele em uma provagdo em tramitacdo deste problema de partos e o morfologia

0 0

VEJA TAMBEM
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No Brasil, cerca de 13 mil pessoas convivem com hemofilia A e B, cujo tratamento é ofertado
pelo Sistema Unico de Saude (SUS).

No inicio deste ano, aprovamos a atualizacao do Manual de Diagnostico e Tratamento de
Inibidor em Pacientes com Hemaofilia Congénita. O documento apresenta uma série de
orientagGes sobre os tipos de tratamento para a doenca, que ainda ndo tem cura.

Outra grande conquista desse publico ocorreu em 2019, com a incorporacao de medicamento
que ampliou a opcao de tratamento para pessoas que convivern com a hemofilia,
proporcionando gualidade e de vida e a possibilidade de viverem novas experiéncias.
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