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PROJETO DE LEI N° /2025.

“Institui e inclui no Calendario Oficial do Municipio de Porto Feliz, o
Dia Municipal de Conscientizagao sobre a Sindrome de Pitt-
Hopkins, a ser celebrado anualmente no dia 18 de Setembro”.

Artigo 1° - Fica instituido e incluido no Calendario Oficial do Municipio de Porto
Feliz, o Dia Municipal de Conscientizagdo sobre a Sindrome de Pitt- Hopkins, a ser
celebrado anualmente no dia 18 de Setembro.

Artigo 2° - A conscientizagdo ajuda profissionais de saude e familiares a
reconhecerem sinais e sintomas mais rapidamente, o que pode levar a um
diagnéstico precoce e inicio e inicio de intervengdes adequadas, melhorando a
qualidade de vida dos pacientes.

Artigo 3° - Essa Lei entra em vigor na data de sua publicagéo

Sala das Sessdes, 09 de Setembro de 2025.
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JUSTIFICATIVA

Senhora Presidente,
Nobres Vereadores.

O presente Projeto de Lei tem por finalidade instituir e incluir no Calendario Oficial do
Municipio de Porto Feliz, o Dia Municipal de Conscientizagdo sobre a Sindrome de Pitt-
Hopkins, a ser realizada anualmente no dia 18 de setembro. A Sindrome de Pitt-Hopkins
(PTHS) € uma desordem de neurodesenvolvimento de causa genética, classificada como
uma doencga rara. O dia 18 de setembro foi escolhido para promover a conscientizagéo
sobre essa condigdo, visando informar e dar visibilidade a causa. A conscientizagdo é
crucial para que familias e pacientes tenham acesso a recursos e apoio adequados, além de
estimular a sensibilizac&do social € 0 compromisso de todos na luta por uma assisténcia mais
eficaz. E importante destacar que a Sindrome de Pitt-Hopkins (PTHS) foi descrita pela
primeira vez em 1978, pelos médicos australianos David Pitt e lan Hopkins, mas somente
em 2007, foi identificada a mutagdo no gene TCF4 como causa da condigdo. Essa mutagao
genética, geralmente de origem espontanea, provoca quadro de neurodesenvolvimento
severo, com atraso cognitivo e motor, auséncia ou severa limitagdo da fala, crises
convulsivas e alteragbes respiratérias. A prevaléncia estimada € de cerca de 1 a cada
35.000 nascimentos, o que classifica a PTHS como uma condigdo rara, mas de impacto
profundo na vida das pessoas e de suas familias. Assim, a criagado do Dia Municipal de
Conscientizagdo sobre a Sindrome de Pitt-Hopkins busca mobilizar a sociedade e os
gestores publicos para a importancia do diagnéstico precoce e da oferta de tratamentos
multidisciplinares, envolvendo neurologistas, fonoaudidlogos, terapeutas e demais
profissionais de saude. Além disso, incentiva programas de apoio a pesquisa cientifica,
essenciais para o avango do conhecimento e o desenvolvimento de novas alternativas

terapéuticas, contribuindo para melhorar a qualidade de vida dos pacientes e suas familias.

Sala das Sessodes, 09 de Setembro
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