CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL

SUBSTITUTIVO N° 04/2015 — De Plenario
(Do Deputado Robério Negreiros)

Ao Projeto de Lei n° 100/2015, que
“Institui o Programa de
acompanhamento, aconselhamento e
assisténcia social as pessoas com
anemia/doenca falciforme no Distrito
Federal.

Dé-se ao Projeto de Lei n°® 100/2015, a seguinte redacgdo:

Institui a Politica de Atencdo Integral,
acompanhamento, aconselhamento e
assisténcia social ds pessoas com
doenga falciforme e outras
hqmaglabinopatias no ambito do
Distrito Federal e dd outras
providéncias.

Art. 19, Fica instituida a Politica Distrital de Atencdo Integral,
Acompanhamento; Aconselhamento e Assisténcia Social as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias, que tem por finalidade coordenar, regular e
reduzir a morbimortalidade decorrente dessas enfermidades, mediante:

I - assisténcia a salde de qualidade;

II — promogac da longevidade do doente, visando a melhoria da sua qualidade ©

de vida;
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III — oferta de informagao, orientagado e aconselhamento as pessoas com essas

doencas, bem como as suas familias e a sociedade em geral.

Art. 29, A Politica ora instituida devera observar as seguintes diretrizes:

I-

II-

II1-

VI-

manutencdo da triagem para Doenga Falciforme e outras
Hemoglobinopatias pelo Programa de Triagem Neonatal do Distrito
Federal em todos os estabelecimentos de satude do Estado, visando
manter a cobertura do "teste do pezinho" para a totalidade das
criangas nascidas vivas no Distrito Federal;

observancia das diretrizes da Politica Nacional de Aten¢do Integral as
Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias, com o
objetivo de garantir o acompanhamento das criangas diagnosticadas
com hemoglobinopatias pelo Programa Distrital de Triagem Neonatal.
difusdo de informagdes envolvendo a doenga falciforme por meio de
cartithas, folders, cartazes, capacitagdo de profissionais e politicas
publicas de conscientizagdo de pais, professores, alunos e membros da
sociedade; |

erradicacdo do preconceito envolvendo as pessocas com doenga
falciforme, no ambiente escolar, laboral e dentro dos estabelecimentos
de salde do Distrito Federal;

garantia do acesso as medicagdes, vacinas e exames necessarios para
tratamento das pessoas com doenga falciforme.

capacitacdo dos profissionais das dreas da salde e educacdo da rede
publica e privada, para lidar as pessoas com doenga falciforme e outras

hemoglobinopatias,
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VII- fomento a criagdo de vagas em cursos profissionalizantes de inclusdo
das pessoas com doenga falciforme e outras hemoglobinopatias no

mercado de trabalho.

Paragrafo unico. Quaisquer que sejam suas idades, os pacientes diagnosticados com
doenga falciforme e outras hemoglobinopatias deverdo ser integrados na rede

publica e privada de salde do Distrito Federal nos seus diversos niveis de atenc&o.

Art. 39, O Poder Executivo, através da Secretaria de Estado de Salde do Distrito
Federal, implantard e implementara a Politica Distrital ora instituida, com o apoio

técnico da Fundagdo Hemocentro de Brasilia, por intermédio das seguintes medidas:

I — promogdo de interface com os drgdos e entidades da Administragdo PUblica
e Privada do Distrito Federal, responsaveis por agdes de interesse da Politica
Distrital, ora, instituida;

IT — implementagdo de acdes educativas, de carater eventual e permanente,
especialmente a realizacdo de campanhas que tenham como destinatarios técnicos

e profissionais da rede publica e privada de saude e a populagdo em geral;

III - intercdmbio e convénios com universidades, hospitais universitarios,

faculdades e hemocentros visando ao desenvolvimento de pesquisas sobre o tema;

IV — definigao do modelo de atengdo e cuidado a saude integral dos pacientes
com doenga falciforme e outras hemoglobinopatias no ambito do Distrito Federal;

V - adogao, preferencialmente, dos protocolos descritos na Portaria n©
292/2013, da Secretaria de Estado de Salde do Distrito Federal, como padrdo de

atendimento no tratamento e nas situagdes de urgéncia e emergéncia dos pacientes

com doenga falciforme e outras hemoglobinopafiaﬁ\x
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VI - viabilizagao de todas as demandas, incluindo aquelas de infraestrutura,
recursos humanos e insumos para as unidades e servicos de sallde necessarias a
atencdo integral a salde dos pacientes com doenca falciforme e outras
hemoglobinopatias;

VIII - permissdo da presenga de um acompanhante por paciente em momento
de crise, quando do atendimento em clinicas e hospitais pUblicos e privados do
Distrito Federal;

IX — garantia de recebimento de todas as medicagGes, vacinas e exames

necessarios ao tratamento da doenca;

X — garantia de acesso da crianga com doenga falciforme na ala pediatrica dos
estabelecimentos de satide do Distrito Federal até os 17 anos de idade;

XI — treinamento dos profissionais da salde responsaveis pela triagem nas
emergéncias dos hospitais publicos e privados, capacitando-os para o
reconhecimento dos diferentes quadros de crise envolvendo os pacientes com

doenga falciforme e outras hemoglobinopatias;

Art. 4° Para fins de implementagao da politica ora instituida, os estabelecimentos
de satlde do Distrito Federal deverdo organizar um cadastro de todas as pessoas ja
diagnosticadas com hemoglobinopatias residentes no Distrito Federal, para fins de

facilitacdo no atendimento de emergéncias e crises.

Pardgrafo unico. O cadastro disposto no caput deste artigo devera conter o tipo de

hemoglobinopatia diagnosticada, bem como o fenotipagem de antigenos

eritrocitarios de cada paciente.
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Art. 59 O Poder Executivo podera instituir grupo de apoio as instancias técnicas,
cientificas e de controle social, com a finalidade de contribuir com a Politica de

Atencgao Integral ora instituida.

Pardgrafo dnico. O grupo de que trata o caput deste artigo serd composto por
técnicos em salde, representantes de associacbes de pessoas com doenca
falciforme ou outras hemoglobinopatias, movimentos sociais, universidades publicas

e privadas e representantes do Hemocentro de Brasilia.

Art. 6° Os recursos para o financiamento e a implementagao da politica ora
instituida serao provenientes de dotacGes orgamentdrias proprias ou decorrentes de

doacoes.

Art. 7° Esta lei entra em vigor na data da sua publicacdo

JUSTIFICATIVA

A doenga falciforme é uma das enfermidades genéticas e hereditarias mais
comuns no Brasil. Decorre de uma modificagao no gene da beta globina componente
da hemoglobina presente nas hemdcias ou glébulos vermelhos do sangue humano

cuja fungdo e carrear oxigénio para os diversos tecidos do corpo.

A mutagao no gene beta globina produz uma hemoglobina modificada em sua
estrutura, chamada hemoglobina S, e teve origem continente africano. Atualmente,
no entanto, é encontrada em populacdes de diversas partes do mundo. No Brasil,
devido a imigragdo forcada de grande contingente da populagdo africana para o
trabalho escravo no periodo da colonizacio é doenca falciforme & bastante
prevalente. Os resultados do Programa nacional de triagem neonatal [PNTN]
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apresenta dados de incidéncia de nascidos vivos diagnosticados com doenca
falciforme na maioria dos estados brasileiros: Bahia 1:650, Rio de Janeiro 1:1300,
Pernambuco, Maranhao, Goias e Minas Gerais 1:1400, Espirito Santo 1:1800, sendo
menor nos estados da regidao sul como Rio Grande do Sul 1:11000, Parana 1:13500
e Santa Catarina 1:13500 .

Em decorréncia das consequéncias clinicas e dos agravos relevantes a vida
das pessoas portadoras da doenga e de sua alta prevaléncia em nosso pais, a doenga
falciforme (DF) foi incluida nas agGes da Politica Nacional de Atencdo Integral a
Salde da Populacdo Negra e nos artigos 187/188 da Portaria MS/GMn] 2048 , de 3
de setembro de 2009 que regulamenta o Sistema Unificado de Saude (SUS).

Tratando-se especificamente no Distrito Federal, diante das dificuldades
inquestiondveis que as pessoas com doenca falciforme enfrentam ao longo da vida,
uma politica publica regional especifica de atengdo a essa pessoa faz-se imperiosa
e urgente. O aprimoramento do atendimento desses pacientes por parte dos
estabelecimentos de sa(de do Distrito Federal deve ser constantemente estimulado

por intermédio politicas publicas e agOes governamentais especificas.

E essencial criar uma normatizacdo de atendimento e cuidado das pessoas
com doenga falciforme para que a atengdo integral seja efetivamente realizada. E
isso representa urﬁ grande desafio na qualificagdo dos estabelecimentos de saude
para conhecer, identificar e cuidar das pessoas com a doenca. Os cuidados
preconizados e disponiveis precisam chegar a todas as pessoas com doenga

falciforme em todo o Distrito Federal.

A implantacdo da triagem precoce para hemoglobinopatias, um dos pontos
que o presente projeto apresenta, ndo garante por si sd 0 sucesso do programa,

pois é necessario acompanhar constantemente a rede de ateng¢ao a doenga, visando
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avaliar e promover melhorias desde a atencdo bdsica a saude, com o “teste do

pezinho”, até o tratamento em servicos de maior complexidade.

O diagndstico precoce da doenca, aliado aos cuidados muitiprofissionais
permite reduzir signiﬁcativamente a morbidade e a mortalidade decorrentes da
doenga, como j& foi amplamente documentado pelos paises que adotaram a
detec¢do precoce da doenca falciforme nos seus programas de triagem neonatal e
a imediata inclusdo do paciente diagnosticado em programas de Aten¢do Integral a

salde das pessoas portadoras.

Diante das evidentes eias melhorias que o0 presente projeto ensejara na
qualidade de vida desses tantos moradores do Distrito Federal acometidos da

doenga falciforme, conclama aos nobres pares sua aprovacao.

Sala das sessGes, em  de junho de 2016.

EGREIROS
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