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PROJETO DE LEI
PL./0001.2/2022

Altera o Anexo | da Lei n® 17.335, de 2017, que “Consolida as Leis
que dispdem sobre a instituicdo de datas e festividades alusivas
no ambito do Estado de Santa Catarina”, para instituir o Dia
Estadual da Conscientizagdo do Raquitismo Hipofosfatémico.

Art. 1° Fica instituido o “Dia Estadual da Conscientizacdo do
Raquitismo Hipofosfatémico”, a ser celebrado, anualmente, no dia 23 de junho,

Art. 2° A instituicdo do Dia Estadual da Conscientizagdo do
Raquitismo Hipofosfatémico tem como objetivos:

I — incentivar a promogédo de palestras, seminarios, campanhas e
outras atividades relacionadas a identificagao da doenca;

Il — difundir informagbes sobre os sinais, sintomas e tratamento da

doenca, bem como sobre os direitos dos pacientes, a fim de assegurar-lhes assisténcia a
saude; e

[Il — promover o conhecimento sobre a doenga, para proporcionar
melhor qualidade de vida aos pacientes e a seus familiares.

Art. 3° O Anexo | da Lei n°® 17.335, de 30 de novembro de 2017,
passa a vigorar com a alteragédo constante do Anexo Unico desta Lei.

Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.
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ANEXO UNICO

(Altera o Anexo | da Lei n® 17.335, de 30 de novembro de 2017)

‘ANEXO |
DIAS ALUSIVOS

Dia Estadual da Conscientizagéo do

e Raquitismo Hipofosfatémico
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JUSTIFICACAO

O objetivo deste Projeto de Lei é incentivar, difundir e promover o
conhecimento sobre o raquitismo hipofosfatémico, que consiste em uma grave doenca
genética hereditaria que ocasiona sérias deformidades no sistema esquelético humano,
tornando-o mole e curvo, impedindo o correto crescimento e alongamento de importantes

regides fundamentais ao equilibrio e 8 manutengéo da estatura do ser humano.

Tudo se da em razdo de uma falha no alinhamento dos cromossomos,
ocasionando uma anomalia no tubo renal, que baixa drasticamente a concentragdo do
fosfato na corrente sanguinea, em decorréncia da eliminacdo exagerada e descontrolada da

substancia pela urina.

Logo, em fungéo da falha apresentada, a corrente sanguinea fica escassa
de fosfato, substancia essencial (juntamente com o célcio) para o desenvolvimento do
esqueleto humano, atuando diretamente na formag&o de toda a estrutura 6ssea, condigdo
essa conceituada de hipofosfatemia. Assim, a doenga se manifesta com um amplo espectro
de anormalidades, como baixa estatura, raquitismo grave, hipofosfatemia isolada e o retardo
no crescimento, condigdes que deram origem ao nome da severa patologia: raquitismo

hipofosfatémico.

Uma das condigbes clinicas mais severas consiste no arqueamento das
pernas, em razao da deformidade déssea, além de fraturas, em funcdo da ma formagao.
Como exposto, é possivel verificar, até com certa facilidade, o qudo suplicante e tormentoso

€ o cotidiano de um ser humano portador dessa rara doenga.

Estudos técnicos apontam a prevaléncia de contragdo da enfermidade em
1 a cada 20.000 habitantes, que, mesmo em detrimento do seu raro surgimento, sofrem
drasticamente as suas consequéncias, tendo em vista o alto custo do tratamento e a

inadequagéo daqueles ofertados pela rede publica de saude.

Saliente-se, ainda, que a escolha do dia 23 de junho néo é aleatéria, posto
que € comemorado o Dia Internacional de Conscientizagdo de Raquitismo Hipofosfatémico,

fazendo-se importante que a data seja acrescentada ao calendario oficial do Estado.

A criacdo do Dia Estadual de Conscientizacdo de Raquitismo

Hipofosfatémico tem como objetivo trazer a conscientizagdo aos cidadios sobre a
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importancia de se dar visibilidade a esta condigdo, bem como promover a integracdo dos

acometidos por ela na sociedade.

Ante o exposto, conto com o apoio dos demais Pares para aprovagéo

desta proposta legislativa.
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