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ASSEMBLEIA LEGISLATIVA GABINETE DO DEPUTADO
g8 DO ESTADO DE SANTA CATARINA RICARDO ALBA

PROJETO DE LEI
PL./0148.9/2021

Altera a Lei n® 17.335, de 30 de novembro de 2017 pafa incluir
o dia 28 de abril como o Dia da Conscientizagdo sobre a
Doencga de Fabry e da outras providéncias.

Art. 1° Institui o dia 28 (vinte e oito) de abril como o Dia da
Conscientizacao sobre a Doenga de Fabry.

Art. 2° A instituicao do Dia da Conscientizacdo sobre a Doenga
de Fabry tem como objetivos:

| — incentivar a promocao de palestras, seminarios,
campanhas, treinamentos e outras atividades relacionadas a identificagdo de sinais e
sintomas da Doenca de Fabry;

[l - ampliar o conhecimento dos sinais e sintomas presentes
nos casos da Doenca de Fabry junto a sociedade e aos profissionais de saude;

Ill — contribuir para a antecipagao dos diagnésticos e melhorar
a qualidade de vida dos pacientes.

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

Sala das Sessoes,

Deputadg/Ricardo Alba

Lido no expediente

4 e sessdo e___/_?_%_/./ 2
%“;d: ’ j¥

AIGRE AN
(25) SN DE \L

25)
C ] -




Pagina 3. Versao eletrénica do processo PL./0148.9/2021.

IMPORTANTE: nado substitui o processo fisico.

DO ESTADO DE SANTA CATARINA RICARDO ALBA

-4
" o
JUSTIFICACAO Q

A Doenca de Fabry (DF) é uma das 45 diferentes Doencas de Depésito
Lisossomico (DDL), que se caracterizam por serem genéticas, de carater hereditario, e
que causam a deficiéncia ou a auséncia de uma enzima que ajuda o corpo a liberar
residuos gerados nas células. Esses residuos, no caso de Fabry, se acumulam
predominantemente no coragéo, no cérebro e nos rins. Isso faz com que a doenga, que é
cronica e progressiva, comprometa a qualidade de vida e a produtividade de quem a
possui. Além disso, ha ainda o risco de morte prematura.

O desafio atual € ampliar o conhecimento dos sinais e sintomas
presentes nos casos da Doenga de Fabry junto a sociedade, mas também em relagdo
aos profissionais de saude, auxiliando-os a considerar a patologia entre os diagnoésticos
diferenciais para os especialistas, principalmente pediatras, neurologistas, cardiologistas,
nefrologistas e clinicos gerais.

A doenca de Fabry causa significativa morbidade e mortalidade.
Compromete a qualidade de vida e a produtividade do individuo acometido. Além disto, o
risco de morte prematura esta aumentado, em ambos os sexos. Tipicamente a morte
ocorre por volta da 32 a 42 décadas de vida devido a insuficiéncia renal, acidente vascular
encefalico e eventos cardiacos.

Por se tratar de uma doenga rara, muitos profissionais trabalham anos
sem nunca encontrar um paciente com a enfermidade ou quando se deparam com um
caso destes ndao a reconhecem. Em geral os pacientes com progressdo mais lenta da
doenga sao mais dificeis de serem diagnosticados, pois os sintomas se apresentam mais
sutis e atenuados.

Com isso, a grande maioria dos pacientes leva mais de 10 anos para
conseguir um diagnostico correto, tendo passado por até sete diferentes tipos de
profissionais ou especialidades médicas, incluindo neurologista, cardiologista,
nefrologista ou geneticista. Os profissionais médicos geralmente dao apenas uma
alternativa de diagnéstico geral para os sintomas, como dor generalizada, insuficiéncia
cardiaca e/ou insuficiéncia renal. O tempo médio de diagnédstico no Brasil é de 14 anos,
mas existem casos que levaram até 20. E sabe-se que o diagnoéstico e o tratamento
precoce podem influenciar muito na qualidade de vida que um paciente pode ter.

Nacionalmente, a DF ainda nao tem uma data que possa ser lembrada
para que haja a melhor conscientizagdo dos pacientes. Como existe no inicio do més de
abril a comemoracdo do Dia da Mulher com doeng¢a de Fabry, pensou-se no fato de se
comemorar durante o proprio més de abril, no dia 28/4 o Dia da Conscientizacdo da
doenga de Fabry. Ser portador de uma doenca rara significa pertencer a um grupo de
pessoas com um dos mais de 8 mil tipos diferentes de disturbios, que afetam até 1,3 a
cada duas mil pessoas, segundo a Organizacdo Mundial de Saude. No caso especifico
de Fabry, no Brasil a prevaléncia de aproximadamente 2.900 pacientes, com incidéncia
aproximada de 1 a cada 40.000 nascimentos.

Hoje, no Brasil, foram identificados aproximadamente 700 pacientes,
mas ha potencialmente outras 2.200 pessoas que podem exibir os sinais e sintomas da
doenca. Acreditamos que uma Lei, que defina essa data como sendo a oficial do Dia de
Conscientizagao sobre a Doenca de Fabry, € muito importante para dar mais consisténcia
a uma agao que, por meio desta iniciativa, pode ajudar e muito o trabalho dos
profissionais de saude, conscientizagdo de pacientes e respectivas entidades
associativas.

Assim, uma vez que matéria € de relevante interesse social solicito o
apoio dos demais Pares para aprovacao d7/ﬁ‘r9jeto.

Deputadd/Ricardo Alba
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