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CAMARA MUNICIPAL DE UBERLANDIA Projeto de Lei Ordinéria N° 00147/2018

ESTADO DE MINAS GERAIS

Republica Federativa do Brasil

INSTITUI A SEMANA DE CONSCI ENTIZAC}AQ SOBRE A SINDROME DE WILLIAMSE
INSERE NO CALENDARIO OFICIAL DO

MUNICIPIO O DIA MUNICIPAL DA SINDROME DE WILLIAMS.

O Presidente da Camara Municipal de Uberlandia, com fundamento na Lei OrganicaMunicipal em seu §
7°, art. 27, PROMULGA aseguinte Lei :

Art. 1° Ficainstituido, no &mbito do Municipio de Uberlandia, a Semana de Conscientizacéo sobre a da
Sindrome de Williams, a realizar-se anualmente, durante a primeira semana do més de novembro e o Dia
Municipal ficainstituido no dia 07 do referido més.

Art. 2° O DiaMunicipal da Sindrome de Williams passa aintegrar o calendério oficial do Municipio de
Uberlandia.

Art. 3° A Semana de Conscientizacdo sobre a Sindrome de Williams tem como objetivo conscientizar,
informar e orientar a sociedade para o conhecimento dessa enfermidade; apoiar as familias e promover a
inclusdo social e escolar de seus portadores em nosso Municipio, bem como implantar diretrizes parao
combate a discriminagdo e ao preconceito, promovendo discussdes entre a sociedade civil, 6rgéos
publicos, privados e profissionais de salde.

Art. 4° Esta Lei entraem vigor na data de sua publicacéo.

Camara Municipal, 17 de Julho de 2018.
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Ver. FlaviaCarvaho
Vereador

Justificativa:

Trata o presente Projeto de Lel dainstitui¢gdo, no ambito do Municipio de Uberlandia, a Semana de
Conscientizagdo sobre a Sindrome de Williams a realizar-se anualmente, durante a primeira semana do
més de Novembro, correspondente ao dia 07 e ainclusdo no calendario do Municipio do Dia Municipal
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da Sindrome de Williams. A Semana de Conscientizac&o sobre a Sindrome de Williams é celebrado por
setratar deum diararo. A data @ comemorada em diversas cidades do Brasil, onde ocorre eventos
simultaneos e visa conscientizar a populagéo e todas as familias que convivem e que sdo colocadas
diante de t&o grande desafio e luta contra essa doenca. A iniciativatem por objetivo inserir a populagéo
uberlandense nesse grande movimento que ingtituiu a primeira semana do més de novembro,
especificamente o dia 07 como uma semana de conscientizagdo sobre a Sindorme, organizando
capacitacOes e acontecimentos que podem contribuir para aumentar a qualidade de vida e apoiar a
investigacado cientifica para encontrar um tratamento eficaz e fornecer suporte para as familias com
diagnosticos recentes. A Sindrome de Williams-Beuren (SWB) quer dizer o conjunto de sinais que foram
descritos em individuos atendidos por médicos. Os sinais mais comuns sao a face caracteristica, a
personalidade amigavel e uma alteracdo cardiaca conhecida como estenose valvar supra-adrtica (EVSA).
Esta alteracdo se caracteriza por um estreitamento da porcdo que regula a saida de sangue do coracéo
pela artéria chamada aorta (valva adrtica), que leva o sangue paraamaior parte do corpo. Portanto, uma
patologiarara. Desta forma o objetivo da data comemorativa é trocar experiéncias para o exercicio dos
Direitos Humanos; promover atendimentos com profissionais da area e apoio familiar para orientar e
melhorar a qualidade de vida das pessoas com Sindrome de Williams, além de identificar profissionais,
realizar treinamentos e inclusdo social. A escolha da data € uma homenagem aos pesquisadores os Drs.
John Williams, cardiologistae o Dr. A. Bueren, geneticista que constataram em individuos, a partir de
um conjunto de sinais avaliados por eles, em 1961 e 1962, a " perda da delagdo de alguns genes no braco
longo do cromossomo 7, naregido 7911.23, chamado de sindrome de genes contiguos'. Mais de 25
genes jaforam identificados, e os atuais pesquisadores geneticistas estdo tentando determinar o papel de
cada um deles nas manifestagtes da Williams-Beuren - SWB Com ainstituicao de um dia para
conscientizacdo da Sindrome de Williams-Beuren, € uma forma de facilitar atroca de informacdes e
experiéncias, além de divulgar a existéncia e as caracteristicas da Sindrome de Williams-Beuren, nome
completo desta rara desordem genética que af eta diversas areas do desenvolvimento humano. Estima-se
gue, em todo o0 mundo, uma a cada 20 mil criancas hasgam com a Sindrome de Williams. As
caracteristicas fisicas dessa desordem séo o nariz pequeno e empinado, |abios cheios, dentes pequenos e
sorriso frequente. Os problemas médicos mais comuns relacionados a doenca séo renais, odontol 6gicos e
cardiacos, sendo um dos mais delicados a cardiopatia, que se ndo tratada corretamente pode resultar na
morte stbita da crianca. Por isso, 0 diagndstico precoce € tao necessario. As pessoas com Sindrome de
Williams podem ter também dificuldade para fazer cél culos mateméticos e se orientar espacial mente.
Apresentam uma grande sensibilidade auditiva, chamada hiperacusia, o que faz com que, muitas vezes,
possuam um talento musical extraordinario e tenham facilidade no aprendizado de linguas estrangeiras.
Outros sinais da Sindrome, que resulta em uma leve a moderada deficiéncia mental, sdo a hiperatividade
e a hipersociabilidade. Apesar de todas essas adversidades, a devida assisténcia médica desde cedo pode
garantir uma vida praticamente normal. Para aprofundar o estudo dessas questfes e estabel ecer, em

mel hores condi¢des, a cidadania das pessoas com Sindrome de Williams-Beuren é preciso contemplé-las
em todas as discussdes a respeito de suas necessidades. Com este grande objetivo em mente, iniciamos
este caminho, apresentando e solicitando o apoio para aprovacgao deste projeto de lei que estabelece no
ambito do Municipio de Uberlandia a Semana Municipal de Conscientizacdo sobre a Sindrome de
Williams-Beuren.
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