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PROJETO DE LEI N° 450, DE 2021

Institui no &mbito do Estado de S&o Paulo o0 més "Setembro Roxo", dedicado a realizacdo de a¢cfes de conscientizacao
e divulgacao sobre a Fibrose Cistica, e da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO
DECRETA:

Artigo 1° - Fica instituido no Estado de Sao Paulo, o més "Setembro Roxo", dedicado a realizacédo de acbes de
conscientizacéo e divulgagéo sobre a Fibrose Cistica.

Paragrafo Unico - As acdes de conscientizacdo e divulgacdo sobre a Fibrose Cistica ocorrera anualmente no més de
Setembro e passara a integrar o Calendario Oficial de Eventos do Estado do S&o Paulo.

Artigo 2° - Durante o0 més de "Setembro Roxo" serdo realizadas as seguintes a¢des:

| - Palestras sobre a importancia do teste do pezinho;

Il - Campanhas que visem a divulgacéo da doenca, tais como suas consequéncias e tratamentos;
[l - luminag&o em prédios publicos com luzes na cor roxa.

Artigo 3° - O poder executivo regulamentara esta Lei, no que couber, quando necessario.

Artigo 4° - As despesas decorrentes desta Lei correrdo por dotagdes orgamentdrias proprias, suplementadas se
necessario.

Artigo 5 °© - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICATIVA

A presente propositura tem por objetivo conscientizar a sociedade sobre a importancia do diagndstico precoce da
doenca Fibrose Cistica. Para tanto, pretende incluir no calendario oficial do Estado de S&o Paulo o més "Setembro
Roxo", a ser celebrado anualmente no més de setembro.

A Fibrose Cistica ou Mucoviscidose é uma doenga genética rara, cronica e progressiva, caracterizada pela ocorréncia
de secrecdes espessas e viscosas que afeta diversos 6rgaos, principalmente: pulmdes e o pancreas. No Estado de S&o
Paulo, um a cada 6.800 mil nascem com essa doenca, anualmente. Os sinais e sintomas, mais frequentes, séo: baixo
ganho pondero - estatural (retardo do crescimento) ou desnutricdo, tosse persistente, pneumonia e/ou bronquite
recorrente (sibilancia), diarréia crénica com esteatorréia (fezes extremamente fétidas e gordurosas), cristais de sal
visiveis na testa e o suor salgado, ileo meconial (obstrucao intestinal), alcalose metabdlica cronica, desidratacéo
hiponatrémica inexplicavel (Sindrome de deple¢éo de sal), hipoalbuminemia inexplicavel e inchago de membros
inferiores, anemia inexplicivel, ictericia neonatal precoce persistente e inexplicavel, prolapso retal, pélipos nasais,
sinusite cronica e infeccdo/colonizacdo pulmonar por bactérias tipicas de fibrose cistica (Pseudomonas aeruginosa).

A referida doenca é caracterizada pela producao de suor com alta concentragéo de sal e de secre¢des mucosas com
uma viscosidade anormal (muco espesso), causada por alteracdes de uma proteina mediadora dos canais do cloro, das
glandulas do corpo. A causa dessa enfermidade é um defeito genético, nos genes mediadores dessa funcéo celular. A
doenca é hereditaria e acontece quando a pessoa herda os genes defeituosos do pai e da mae. O aconselhamento
genético é importante para os casais que tiveram um filho com fibrose cistica ou com histéria familiar dessa doenca,
para que a doenca ndo se repita mais, na mesma familia.

O fato de muitas criancas com fibrose cistica ndo apresentarem nenhum sinal ou sintoma da doenca ao nascimento,
foi fundamental para a incluséo dela no Teste do pezinho. Esse exame é feito idealmente, entre o 3° e 5° dia de vida.
Fonte: https://www.saude.sp.gov.br/ses/perfil/profissional- -da-saude/homepage/outros-destaques/fibrose-cistica-
mucoviscidose Por tanto, é de suma importancia que o Poder Publico chame a atencéo da populagéo por meio de
acOes e divulgacdes sobre as causas, sintomas e exames para detectar da Fibrose Cistica.

Por isso 0 més "Setembro Roxo"serd relevante, pois contribuird com informag8es necessarias para a sociedade.
Diante da exposi¢éo, conclamo os nobres pares ao acolhimento da propositura que em muito contribuira para a
conscientizacéo da Fibrose Cistica.

Sala das Sessdes, em 2/8/2021.
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