CAMARA MUNICIPAL DE HORTOLANDIA

ESTADO DE SAO PAULO

PROJETO DE LEI N° 25/2024

Institui a Campanha de Conscientizagcao sobre a
Sequéncia de Pierre Robin.

O Prefeito Municipal de Hortolandia fago saber que a Camara Municipal aprovou e
eu sanciono e promulgo a seguinte Lei:

Art. 1° Fica instituida a Campanha de Conscientizacdo sobre a Sequéncia de Pierre
Robin, a ser realizada anualmente no més de Setembro.

Art. 2° A campanha de que trata esta Lei tem por objetivo esclarecer e orientar a

populacéo sobre essa doenca rara.

Art. 3° No més da campanha serdo desenvolvidas atividades informativas sobre a
doenca, tratamentos e terapias que auxiliam na qualidade de vida da pessoa portadora da
doenca e seus familiares.

Art. 4° O Poder Publico Municipal, realizara a Campanha de Conscientizagdo sobre a
Sequéncia de Pierre Robin, através de palestras e divulgagdo de material informativo nas
unidades de saude e escolas.

Art. 5° Fica o Poder Publico Municipal autorizado a celebrar parcerias com instituicées
de iniciativa privada a fim de organizar as atividades de que tratam esta Lei.

Art. 6° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala das Sessoes, 06 de marco de 2024.

Eduardo Lippaus
Vereador - PTB
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Para validar o documento, leia o codigo QR ou acesse https://sapl.hortolandia.sp.leg.br/conferir_assinatura e informe o codigo A21E-2764-390E-6F43.




CAMARA MUNICIPAL DE HORTOLANDIA

ESTADO DE SAO PAULO

JUSTIFICATIVA

A presente propositura tem por finalidade instituir a Campanha de
Conscientizacao sobre a Sequéncia de Pierre Robin.

A primeira descricdo histérica sobre a sindrome de Pierre Robin (SPR), foi feita por
Lannelongue e Menard em 1891, onde eles relataram 2 casos de pacientes com micrognatia,
fenda palatina e retroglossoptose, mas foi em 1923 que o estomatologista francés Pierre Robin,
descreveu a tendéncia da queda da lingua sobre a hipofaringe, causando obstrugao das vias
aéreas.

A fenda palatina associada foi mencionada por Pierre Robin em 1934 como um fator
agravante a “caquexia glossoptética”, e conforme os estudos foram avancando condigbes
foram associadas e houve um melhor entendimento sobre essa anomalia, ocorreu ainda
mudanc¢a na nomenclatura onde o termo passou de Sindrome para Sequéncia de Robin.

Trata-se de uma anomalia rara de desenvolvimento, causada por mau posicionamento
fetal, que ocasiona alteragdes faciais e sao identificadas logo que o bebé nasce dificultando o
desenvolvimento do bebé em crescer e ganhar peso.

Além disso, muitas criangas com Sequéncia de Robin tém uma abertura no céu da boca
(fenda palatina), que afeta a capacidade da crian¢a se alimentar, mandibula menor que o
normal (micrognatia), lingua deslocada para tras (glossoptose), associadas em grande parte
dos casos, resultando em obstrugédo das vias aéreas e até graves crises de asfixia, que se nao
houver rapida intervencéo pode levar ao 6bito.

A incidéncia na populacao geral é de 1/8.500 a 1/14.000 nascidos vivos e o tratamento
pode ser de dois tipos, conservador ou cirurgico.

Por ser uma doenca rara e pouco conhecida por alguns profissionais de saude e
familiares que nao estdo preparados para lidar com os pacientes, devido haver poucas
publicacdes cientificas publicadas no Brasil.

Varios familiares de pacientes de SPR tém como referéncia a USP de Bauru-SP,
conhecido como Centrinho, e adquirem informacdes através da instituicdo onde pesquisadores
do Hospital de Reabilitagao de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sao Paulo (HRAC-
USP), apresentam publicagdes a respeito da doenca.

Na Regido de Campinas temos o Hospital da Sobrapar que € uma instituicao privada,
de natureza filantrépica e de Utilidade Publica Municipal, Estadual e Federal, que realiza
atendimento de pessoas com anomalias de cranio e da face, atende pacientes usuarios do
Sistema Unico de Saude, de todo o Brasil em situagdo de vulnerabilidade socieconémica.

A Sobrapar foi fundado em 1979 é uma referéncia no tratamento e na reabilitagdo de
pacientes com anomalias, inclusive da Sequéncia de Pierre Robin, atua na area assisténcia a
saude nas especialidades de cirurgia plastica, cirurgia cranio-maxilo-facial, nas areas
interdisciplinares e em ensino e pesquisa.

Com equipe multidisciplinar composta por excelentes cirurgides plasticos,
otorrinolaringologistas, fonoaudidlogos, neurocirurgides e outros profissionais realiza cirurgias e
tratamentos em pacientes de todo o Brasil.

Rua Joseph Paul Julien Burlandy n°® 250, Parque Gabriel - Hortolandia/SP - CEP: 13186-620
Fone/Fax: (19) 3897-9900 - Site: https://www.hortolandia.sp.leg.br

%)
=}
®©
Q

2

]
o

°
<4
I
=}

o

w
=
o
a
)

2
c
9]

E
]

=

2

©
o

°
©

£
73
1]
®©

®
£

o
=
S
o

°

@
=3

0
o
®©
1S
=

)
©

i)
7]

w

'
©

X

~

N

-

h

<

N

o

Y

N

I3e)

=]

4

)

=)
IS
9]
o

=y
el
©
o
I
<

N

o

I

N

&

-~

]

-

°
=

Ke]
<]
o
<]

iel
<]
<t

o

'
<

N

o

I

[N

Irel

I3

°

z

[}

4

w

[a]

(@]

~

w

)

o

o

o

Para validar o documento, leia o codigo QR ou acesse https://sapl.hortolandia.sp.leg.br/conferir_assinatura e informe o cddigo A21E-2764-390E-6F43.




CAMARA MUNICIPAL DE HORTOLANDIA

ESTADO DE SAO PAULO

Para que a sociedade tenha conhecimento dessa doenca rara e saiba buscar formas de
tratamento adequado é importante essa Campanha, para que todos os profissionais de saude
saibam identificar estes casos especiais, que todas as criangas possam iniciar seus
tratamentos mais cedo e para levar mais informagdes aos familiares que precisam superar os
obstaculos que a Sequéncia de Pierre Robin traz.

Diante do exposto, proponho o presente Projeto de Lei, esperando contar com a
colaboragao dos Nobres Pares na sua aprovagao.

Sala das Sessoes, 06 de marco de 2024.

Eduardo Lippaus
Vereador - PTB
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