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DISPOE SOBRE A II\NISTITUIQAO DA CAMPANHA ESTADUAL DE
CONSCIENTIZACAO SOBRE A SINDROME DE
WIEDEMANN-STEINER NO AMBITO DO ESTADO DO CEARA
A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA, decreta:
Art. 1° Fica instituida a Campanha Estadual de Conscientizagdo sobre a Sindrome de
Wiedemann-Steiner, a ser realizada, anualmente, na semana que compreende o dia 15 de setembro, no
ambito do Estado do Ceara

Art. 2° Para os fins desta Lei, considera-se Sindrome de Wiedemann-Steiner (WSS) uma condicéo
genéticarara, nos termos da literatura médica.

Art. 3° SGo objetivos da Campanha Estadual de Conscientizacdo sobre a Sindrome de
Wiedemann-Steiner:

| —informar a populagéo, em especial profissionais de salde e educagéo, sobre os sinais da sindrome,
como o atraso no desenvolvimento, deficiénciaintelectual e caracteristicas fisicas especificas,

Il — promover a inclusdo social e educacional das pessoas diagnosticadas, combatendo o estigma e o
preconceito;

Il —fomentar a disseminac&o de informacdes sobre os direitos das pessoas com doencas raras e 0 acesso
aterapias de suporte;

IV —incentivar o diagndstico precoce como ferramenta essencia para a melhoria da qualidade de vida e
autonomia dos pacientes.

Art. 4° Durante a semana da campanha, poder&o ser realizadas atividades como:
| — palestras, seminarios e audiéncias publicas,

Il — veiculagdo de campanhas educativas em meios de comunicacdo e redes sociais;
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Il —distribuicdo de materiais informativos.

Art. 5° Esta L el entraem vigor na data da sua publicacéo.

SIMAO PEDRO

Deputado Estadual

JUSTIFICATIVA

A Sindrome de Wiedemann-Steiner € uma condicdo genética rara caracterizada por atraso no
desenvolvimento, deficiéncia intelectual e tragcos faciais tipicos. Pode também apresentar outras
manifestagdes, como excesso de pelos (especialmente nos cotovel os), dificuldades de alimentacéo, baixo
crescimento, hipotonia e alteragdes em diferentes 6rgaos, evidenciando um quadro clinico variavel e
multi ssistémico.

A denominacdo da patologia € uma homenagem aos seus principais descritores: o pediatra aleméo Dr.
Hans-Rudolf Wiedemann, que relatou os primeiros casos em 1989, e o médico geneticista brasileiro Dr.
Carlos Steiner, da Unicamp, cujos estudos e observagdes clinicas independentes foram cruciais para a
caracterizacdo definitiva da sindrome na literatura médica mundial .[ 1]

Por se tratar de uma condicéo rara e de fendtipo heterogéneo, a WSS impde as familias uma complexa
jornada para a obtencdo do diagnostico definitivo. A escassez de informagdes disseminadas sobre a
sindrome entre a populacdo e os profissionais de salide e educagdo resulta, frequentemente, em um longo
intervalo entre os primeiros sinais e a confirmagéo clinica, o que retarda o inicio de intervencfes
terapéuticas essenciais. Estima-se que doencas raras afetem cerca de 13 milhdes de brasileiros; no caso da
WSS, aidentificacéo precoce € o fator determinante para 0 acesso oportuno a terapias como fisioterapia e
fonoaudiologia, fundamentais para mitigar a hipotonia e os atrasos globais de desenvolvimento. [2]

Nesse contexto, a escolha do dia 15 de setembro para a campanha alinha o Estado do Cear4 ao
International Wiedemann-Steiner Syndrome Awareness Day, marco global para a disseminagéo de
informaces cientificas e suporte as familias. A oficializacdo desta data no Calendério Estadual integra o
Cearda aos protocolos internacionais de visibilidade, fortalecendo a rede de apoio local e promovendo a
conscientizagdo necessaria para aimplementacdo de politicas publicas voltadas as doencas raras.

Dessa forma, a presente proposi¢ao visa contribuir para a ampliagéo do conhecimento, o fortalecimento
da rede de apoio as pessoas com doencgas raras e a promocao de politicas publicas mais inclusivas e
eficazes no Estado do Ceara.

Diante da relevancia da matéria, conto com o apoio dos Nobres Colegas para a aprovacgéo deste Projeto
delLe.

Sala das SessGes da Assembleia L egidlativa do Estado do Cear &, em data da proposi¢ao.

[1] FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS - UNICAMP. Sindrome de Wiedemann-Steiner: o
legado do Dr. Carlos Steiner. Campinas/SP: Unicamp, 2022

[2] MINISTERIO DA SAUDE. Doencas Raras. 0 que S0, causas, sintomas, tratamento e diagndstico.
Brasilia/lDF: Portal Gov.br, 2023
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