Camara Municipal de Diadema

Estado de Séao Paulo

PROJETO DE LEI N° 055/2024

Institui, no &mbito do Municipio de Diadema, a Semana
Municipal de Conscientizacdo sobre a Sindrome de
Dravet, e da outras providéncias.

O Vereador Edval Tendrio Lopes (Edval da Farmacia),
no uso e gozo das atribuicdes legais que Ihe confere o
artigo 47 da Lei Organica do Municipio de Diadema,
combinado com artigo 170 do Regimento Interno, vem
apresentar, para apreciacdo e votacdo Plenaria, o seguinte
PROJETO DE LEI:

Art. 1° - Fica instituida, no a&mbito do Municipio de Diadema, a Semana Municipal de
Conscientizacdo sobre a Sindrome de Dravet, a ser realizada, anualmente, na Gltima semana
do més de junho.

Art. 2° - S3o objetivos da Semana Municipal de Conscientizacdo sobre a Sindrome de Dravet:
| - Informar e conscientizar a populacdo sobre a Sindrome de Dravet, suas caracteristicas,
sintomas, diagndsticos e tratamentos;

Il - Promover a integracdo social e o apoio as familias e pessoas afetadas pela Sindrome de
Dravet;

I11 - Incentivar e divulgar pesquisas e estudos sobre a Sindrome de Dravet;

IV - Fortalecer redes de apoio e associa¢fes dedicadas ao suporte de pessoas com Sindrome
de Dravet.

Art. 3° - Durante a Semana ora instituida serdo distribuidos materiais gratuitos, impressos ou
virtuais, e realizados eventos nos estabelecimentos de saude vinculados ao Municipio, como
forma de conscientizagdo sobre a sindrome.

Art. 4° - A Semana Municipal de Conscientizacdo sobre a Sindrome de Dravet sera divulgada
por intermédio de todos os meios midiaticos que atinjam a populacdo do Municipio de
Diadema.

Art. 5° - A Semana ora instituida passara a integrar o Calendario Oficial de Eventos do
Municipio de Diadema.

Art. 6° - O Executivo Municipal regulamentara a presente Lei, no que couber.

Art. 7° - As despesas com a execucdo desta Lei correrdo por conta de dotaces orcamentarias
préprias, consignadas no or¢camento vigente, suplementadas, se necessario.

Art. 8° - Esta Lei entrara em vigor na data de sua publicac&o.

Diadema, 11 de setembro de 2024.
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JUSTIFICATIVA

A Sindrome de Dravet é uma doenca rara que pode ser diagnosticada
desde os primeiros anos de vida. Contudo, o diagndstico pode ser complicado devido ao fato
de ser confundida com uma epilepsia comum ou outras patologias, ja que € caracterizada por
uma grave epilepsia e resisténcia ao tratamento.

A sindrome desenvolve-se desde o nascimento, tendendo a afetar mais o
sexo masculino. Ela ndo tem cura, mas o acompanhamento é de extrema importancia, uma
vez que, se diagnosticada erroneamente, a prescricdo de medicamentos contraindicados pode
ser fatal para os portadores da sindrome.

O diagnostico precoce é fundamental, combinando o diagndstico clinico
com um diagndstico genético devido a uma mutacdo no gene SCN1A. A Sindrome de Dravet
também leva a deterioracdo cognitiva e motora; desde os primeiros anos de vida, é possivel
ocorrer multiplas convulsées por dia, com a crian¢a acordada ou mesmo dormindo.

A conscientizacdo sobre a sindrome é crucial e salvard vidas. Atraves
desta campanha, tem-se como objetivo promover a conscientizacdo da populacdo sobre essa
sindrome pouco conhecida e divulgar informacdes, assim salvando vidas e melhorando a
qualidade de vida daqueles diretamente afetados por ela.

O objetivo deste Projeto de Lei é a conscientizacdo, a disseminacdo de
informac0es, 0 suporte e o tratamento adequado para aqueles que sofrem com a sindrome e
seus parentes, promovendo, acima de tudo, a vida.
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