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CAMARA MUNICIPAL DE SAO PAULO
Gabinete do Vereador Jair Tatto

PROJETO DE LEI

"Altera a lei n? 14.485, de 19 de julho de 2007,
para incluir no calendario da cidade de Sao
Paulo o “Dia Municipal de Conscientizacao da
Sindrome de PHELAN-MCDERMID (SPM) no
municipio de Sao Paulo e da outras
providéncias".

A Camara Municipal de Sao Paulo decreta:

Artigo 12 - Fica inserido inciso ao artigo 7° da Lei 14.485, de 19 de julho de 2007,
com a seguinte redacgéao:

- Dia 22 de outubro: “Dia Municipal de Conscientizacao da Sindrome de Phelan-
McDermid (SPM)".

Artigo 22 - S30 objetivos do Dia Municipal de Conscientizagdo da Sindrome de
Phelan-McDermid (SPM):
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|. oferecer aos municipes informacbées sobre a Sindrome de Phelan-
McDermid (SPM), suas causas, sintomas e tratamento;
Il. incentivar a busca pelo diagnéstico e tratamento dos pacientes;
[ll. combater o preconceito;
IV. informar os meios de tratamento disponiveis na Rede Municipal de Saude
da cidade de Sao Paulo;

Artigo 32 - Para a realizagédo do "Dia Municipal de Conscientizagdo da Sindrome
de Phelan-McDermid (SPM)", o municipio e as entidades responsaveis, poderao

iluminar na cor verde, prédios publicos e ou monumentos, em alusdo ao dia.
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Artigo 42 - As despesas com a execugao da presente Lei correrdao por conta de

verba orcamentaria propria.

Artigo 52 - Esta Lei entrarda em vigor na data de sua publicagéo, revogadas as
disposicdes em contrario.

As Comissées competentes.

Sala das Sessoes,

Sao Paulo, 25 de abril de 2024.

Vereador Jair Tatto

PT
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JUSTIFICATIVA

No inicio dos anos 90, a Dra. Katy Phelan reuniu as primeiras familias
diagnosticadas com uma delecdo na porgdo terminal do bragco longo do
cromossomo 22, caracterizando a Sindrome 22q13, que depois viria a ser
conhecida também como Sindrome de Phelan-McDermid.

Desde entdo, mais de 3000 (trés mil) familias receberam o mesmo
diagnoéstico. E muito tem-se avancado no entendimento do fenétipo e do
genotipo desta sindrome. O papel do gene SHANKS foi revelado em diversos
estudos.

A sindrome de Phelan-McDermid (SPM) é caracterizada, principalmente,
por: atraso global no desenvolvimento neuropsicomotor, hipotonia (redu¢ao ou
perda do tdnus muscular), alta toleréncia a dor, atraso ou auséncia de fala e, na

maioria das vezes, autismo.

E importante ressaltar que no Brasil, conforme estudos de Associacdes
e Entidades, aproximadamente 0,7% (zero virgula sete por cento) de todos os
autistas tenham essa sindrome genética. O que no Brasil representaria por volta
de 14000 (quatorze mil) casos. Todavia, apenas 160 casos foram diagnosticados
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em Nosso pais.

Desta forma, o projeto de Lei visa a conscientizacdo e divulgacdo da
Sindrome para que mais casos sejam diagnosticados e o tratamento correto
possa ser aplicado. O Poder Executivo podera criar condigdes de orientacao as
familias e profissionais envolvidos, evitando-se o preconceito gerado pela
desinformacéo, de modo que todos saibam lidar com a questao, mas antes de
tudo com a vida humana relacionada, que apresenta potencial de

desenvolvimento, aprendizagem e inser¢ao no seio da familia e da sociedade.

Assim, submeto este projeto de lei para analise e aprovacao.
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