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INSTITUI A POLITICA DE ATENCAO
INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENGCA
FALCIFORME E OUTRAS
HEMOGLOBINOPATIAS, NO AMBITO DO
DISTRITO FEDERAL, E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTREITO FEDERAL, decreta:

Art. 19, Fica instituida a Politica Distrital de Atencd@o Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias, que tem por finalidade coordenar, regular e

reduzir a morbimortalidade decorrente dessas enfermidades, mediante:

SEOTAYA ESTCATIVA 26TeV'4 6538

I - assisténcia a satde de qualidade;

IT — promogao da longevidade do doente, visando & melhoria da sua qualidade de

vida;

III - oferta de informagao, orientacdo e aconselhamento genético as pessoas com
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Art. 29, A Politica ora instituida devera observar as seguintes dlretrlzes[:FIS No Ol
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essas doencas, bem como as suas familias.

I- a implantagdo e a implementacdo da triagem neonatal em todos os
estabelecimentos de salide do Distrito Federal, promovendo a integragdo da
Politica Distrital de Atengdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme co
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o Programa Distrital de Triagem Neonatal, visando a atingir a cobertura do
“"teste do pezinho" para a totalidade das criancas nascidas vivas no Distrito
Federal;

II- conformidade com as Diretrizes da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias, com o objetivo
de garantir o acompanhamento das criancas diagnosticadas com
hemoglobinopatias pelo Programa Distrital de Triagem Neonatal.

III- erradicagdo do preconceito envolvendo as pessoas com doenca falciforme,
no ambiente escolar, laboral e dentro dos estabelecimentos de satde do
Distrito Federal;

Pardgrafo dnico. Quaisquer que sejam suas idades, os pacientes diagnosticados
com doenga falciforme e outras hemoglobinopatias deverdo ser integrados na rede publica
e privada de salde, nos seus diversos niveis de atencdo, que proverd assisténcia especial
as pessoas com diagndstico tardio.

Art. 3°. A implantagdo e a implementacdo da Politica Distrital ora instituida contard com
o apoio da Fundagdo Hemocentro de Brasilia, por intermédio das seguintes medidas:

I - promogao de interface com os orgados e entidades da Administracdo PUblica e
Privada do Distrito Federal, responsaveis por aces de interesse da Politica Distrital, ora,
instituida;

II - implementagdo de acbes educativas, de carater eventual e permanente,
especialmente a realizagdo de campanhas, que tenham como destinatarios, técnicos e

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

III - intercambio e convénios com universidades, hospitais universitarios, faculdad
e hemocentros, visando ao desenvolvimento de pesquisas sobre o t
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IV — definicdo do modelo de atengdo e cuidado a salide integral dos pacientes com
Hemoglobinopatias Hereditarias no ambito do Distrito Federal;

V - adogdo, como protocolo padrdo de tratamento para esses pacientes nas
unidades plblicas e privadas de salide do Distrito Federal, do protocolo em vigor do
Ministério da Satide ou da Secretaria de Estado de Saiide do DF e seus sucedaneos;

VI - adogdo do fluxo, para o atendimento das situagdes clinicas de urgéncias e
emergéncias nesses pacientes, do disposto na Portaria 292/2013 da Secretaria de Estado
de Saude do Distrito Federal;

VII - viabilizagdo de todas as demandas, incluindo aquelas de infraestrutura,
recursos humanos e insumos para as unidades e servigos de salide, necessarias a atencdo
integral a salide desses pacientes.

VIII - permissao da presenca de 1 (um) acompanhante por paciente em momento
de crise, quando do atendimento em clinicas e hospitais publicos e privados do Distrito
Federal.

IX — garantia de acesso da pessoa com doenga falciforme a todas as medicagtes,
vacinas e exames necessarios ao tratamento da doenca falciforme.

X - treinamento dos profissionais da saude responsaveis pela triagem nas
emergéncias dos hospitais publicos e privados, capacitando-os para o reconhecimento
dos diferentes quadros de crise envolvendo os pacientes com doenca falciforme.

Art. 49 Para fins de implementagdo da politica ora instituida, os estabelecimentos de
salide do Distritc Federal deverdo organizar um cadastro de todas as pessoas ja
diagnosticadas com hemoglobinopatias residentes no Distrito Federal, para fins d
facilitagdo no atendimento de emergéncias e crises.
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Pardgrafo tnico. O cadastro disposto no caput deste artigo deverd conter o tipo de
hemoglobinopatia diagnosticada, bem como o tipo sanguineo com fator RH de cada

paciente.

Art. 5° Podera ser constituido comité técnico com a finalidade de contribuir com o Poder
Piblico para a implantacdo e implementacdo da politica ora instituida, composto por
técnicos em satlde, representantes de associagfes de pessoas com doenca falciforme ou
outras hemoglobinopatias, movimentos saciais, universidades ptblicas e privadas, assim
regulados e criados conforme orientacao do Hemocentro de Brasilia.

Art. 6° Os recursos para o financiamento e a implementacdo da politica ora instituida
serdo provenientes de dotacdes orgamentdrias proprias ou decorrentes de doacbes.

JUSTIFICATIVA

As hemoglobinopatias constituem o distdrbio crénico genético de maior frequéncia
nos seres humanos, sendo a doenca falciforme a de maior impacto clinico, social e
epidemioldgico. .

A doenga falciforme resultou de uma mutacdo nas hemoglobinas que compdem o
sangue humano, ocorrida ha milénios no continente africano como defesa contra a
malaria. Com a imigracdo forcada de populagGes africanas para serem escravizadas em
varias partes do mundo, incluindo o Brasil, a doenca falciforme se espalhou por quase
todos os continentes. Ao longo de pelo menos trés séculos, tem nos seus descendentes
parte importante da sua populagdo e forca de trabalho, com certeza, mais de 50% do

brasileiros.
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Mundial da Saude (OMS) e muitos especialistas estimam o nascimento de 2.500 pessoas
com a doenca por ano no Brasil.

O movimento de homens e mulheres com doenca falciforme do Brasil ha anos luta
pela implantagdo de uma politica nacional de atencdo integral a salde dessa populagdo.
Em 2005 foi instituida a Politica Nacional de Atencdo Integral a Salide das Pessoas com
Doenca Falciforme no ambito do Sistema Unico de Saude, com o objetivo de mudar a
histéria natural da doenca e reduzir a mortalidade, visando a uma vida mais longa e de
melhor qualidade das pessoas com a doenga.

Tratando-se especificamente no Distrito Federal, diante das dificuldades
inquestionaveis que as pessoas com doenga falciforme enfrentam ao longo da vida, uma
politica pUblica regional especifica de atencgdo a essas pessoas faz-se imperiosa e urgente.
O aprimoramento do atendimento desses pacientes por parte dos estabelecimentos de
sal]_de do Distrito Federal deve ser constantemente estimulado por intermédio politicas
publicas e agdes governamentais especificas.

E essencial criar uma normatizacio de atendimento e cuidado das pessoas com
doenca falciforme para que a atencdo integral seja efetivamente realizada. E isso
representa um grande desafio na qualificagdo dos estabelecimentos de salde para
conhecer, identificar e cuidar das pessoas com a doenga. Os cuidados preconizados e
disboniveis precisam chegér a todas as pessoas com doenga falciforme em todo o Distrito
Federal.

A implantacgo da triagem precoce para hemoglobinopatias, uma dos pontos que o
presente projeto apresenta, ndo garante por si s6 o sucesso do programa, pois é
necessario acompanhar constantemente a rede de atengdo a doenga, visando avaliar e
promover melhorias desde a atenco basica a salde, com o “teste do pezinho”, até o
tratamento em servigos de maior complexidade.

O diagndstico precoce da doenca, aliado aos cuidados multi
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para aqueles portadores de traco para hemoglobinas variantes. A taxa de mortalidade
infantil nas criancas sem tratamento é de 25%, enquanto que entre as com atencdo
integral essa taxa diminui drasticamente para cerca de 2,4%.

Diante das evidéncias melhorias que o presente projeto ensejara na qualidade de
vida desses tantos moradores do Distrito Federal acometidos da doenga falciforme,
conclama aos nobres pares sua aprovagao.

Sala das sessoes, em de fevereiro de 2016.

TPROTOCOLO LEGISLATIVO
j,_?(_ N Q.Ll'_e__.f Zot &

st Bl sag |

s i Sl L

Praca Municipal, Quadra 2, Lote 5, 49 andar - Gabinete 19 Fone: +55(61)3348-8192 - Brasflla - DF - Brasil CEP: 70.034-902
E-mail: dep.roberignegreiras@cl.df.qov.br - www.roberionegreiros.com.br



< 2 CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL

\ / Unidade responsdével: Secrelaria Legislativa
CAMARA
LEGISLATIVA

WISTRITO PEOTRAL

Assunto: Distribuicdo do Projeto de Lei n2 949/16, que “Institui a politica
de atengdo integral as pessoas com doenga falciforme e outras
hemoglobinopatias, no &mbito do Distrito Federal, e dad outras
providéncias”.

Autoria: Deputado (a) Robério Negreiros (PMDB}

Ao SPL para indexacGes, em seguida a Secretaria Legislativa, para
devolugdo ao Gabinete do Autor para manifestagio sobre a existéncia de
proposi¢ao correlata/andloga em tramitacdo, Projeto de Lei n® 100/15, que
“institui o programa de acompanhamento, aconselhamento e assisténcia
social as pessoas com anemia/doenga falciforme no Distrito Federal”. (Art.
154/ 175 do RI).

Em 03/03/16

AMARCELO FREDERICO M. BASTOS

Matricula 13.821
Assessor especial
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