PROJETO DE LEI N°: 181/2019

AUTORES: DEPUTADO EMERSON BACIL

EMENTA:
INSTITUI O DIA ESTADUAL DE CONSCIENTIZAGAO E VALORIZA-

GAO DAS TRISSOMIAS CROMOSSOMICAS, A SER CELEBRADO ANUAL -
MENTE NO DIA 23 DE MARCO.

200

-

PROTOCOLON® 933/2019




ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO PARANA
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LIDO NO EXPEDIENTE

CONCEDIDO APOIAMENTO A D. L.

Institut o dia Estadual de Conscientizacio e

Em. 25 MAR 2019

Valorizaciao das Trissomias Cromossomicas, a set

celebrado anualmente no dia 23 de marco.

10 Secretario

[

Art. 1° Institui o Dia Estadtual de Conscientizagdo e Valorizagéo das Trissomias

Cromossomicas, a ser celebrado anualmente no dia 23 de margo.

Paragrafo unico. A data ora instituida passa a constar no Calendario Oficial

de Eventos do Estado do Parana.

Art. 2° O Poder Executivo podera firmar convénios e parcerias com entidades

sem fins lucrativos e instituigdes que tratam do tema para realizagdo de eventos,
campanhas e atividades de conscientizagdo, diagnosticos e tratamentos das

pessoas com Trissomias Cromossomicas.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua aplicagéo.

Curitiba, 25 de margo de 2019.

T
EMERSON BACIL /
Deputado Estadual
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ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO PARANA
JUSTIFICATIVA

Para chamar a atengdo para o tema, escolhemos o més de marcgo, fazendo
alusdo aos trés cromossomos nos pares 13, 18 e 21, caracteristico das pessoas
com Sindrome de Patau, Edwards ¢ Down, a fim de conscientizar as pessoas

sobre a importancia da luta pela inclusdo e os direitos iguais para todos.

Essas Sindromes ndo sdo uma doenca, ¢ sim uma alteracdo genética
também conhecida como Trissomias (13, 18 ou 21), justamente porque, em vez

de 23 pares de cromossomos, aparecem 3 exemplares, ou seja, a trissomia.

O que muitos ndo sabem € que essa alteragdo genética pode acontecer
com qualquer pessoa, ndo importa a raga ou a idade, sendo que o ideal € que
todos os profissionais da area da salde, como: ginecologistas, obstetras,
pediatras, clinicos, psicologos, dentre outros tenham conhecimento esmiugado

dessas sindromes, para melhor orientar os pais.

s cromossomos desempenham papel relevante na transmissdo da
informacéo genética de uma geragdo para outra, os genes estdo distribuidos em
23 pares de cromossomos, dos quais 22 pares sdo designados autossomos e dois
sdo sexuais, X e Y; uma mulher normal € representada pela notagdo 46,XX, e

o homem, pela notagdo 46,XY .

Assim, qualquer altera¢do no numero de cromossomos ou na sequéncia
de seus genes produz uma inviabilidade celular, durante a meiose, na formagio
dos gametas e/ou apos a formagdo do embrifo e, na maioria das vezes, resulta

em anomalias ao portador, que recebem o nome de alteragdes cromossomicas.
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Estima-se que 8,1% de todas as gestagdes reconhecidas clinicamente
tenham alteragdes cromossémicas, representando uma frequéncia aproximada
de 6% de natimortos, de 1% de nascidos vivos, sendo uma das principais causas
de letalidade em estagios precoces do desenvolvimento fetal que leva ao aborto

espontaneo em 50% dos casos.

As trissomias mais observadas nos nascidos vivos envolvem o
cromossomo 21, sindrome de Down (com maior frequéncia), seguido pelos
cromossomos 18 e 13 e as trissomomias sexuais (47,XXX, 47,XXY e
47,XYY). A incidéncia das principais altera¢des cromossdmicas observadas
em nascidos vivos esta descrita da seguinte maneira: Trissomia do 21
(Sindrome de Down) - 1 em 830; Trissomia do 18 (Sindrome de Edwards) 1

em 7.500 e Trissomia do 13 (Sindrome de Patau) 1 em 22.700 e assim por

diante.

O diagnostico pré-natal de doengas genéticas depende da interagfo entre
o uso dos testes de 1° trimestre bioquimico (teste triplo), da ultra-sonografia
(USG) e dos métodos citogenéticos, sendo que todos eles favoreceram o estudo

do feto com diagndsticos cada vez mais precisos.

A dosagem de o~ fetoproteina no sangue materno junto com a
gonadotrofina corionica e o estriol livre constitui o chamado teste triplo
(realizado entre a 15% ¢ a 20 semanas de gestagdo), que detecta 65% das

gestacdes com sindrome de Down.

O teste triplo é capaz também de rastrear outras alteragles

cromossomicas, como trissomia do cromossomo 18 em 80%, trissomia do
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cromossomo 13 em 30% e monossomia do cromossomo X (45,X) em 44% dos
casos. Esse teste também ajuda a rastrear 98% das gestantes com deteitos de

fusdo do tubo neural e 60% dos defeitos abertos da parede abdominal.

Um teste triplo “positivo” nao significa necessariamente que o feto seja
portador de uma alteragdo cromossémica. Entdo, apés um rastreamento
“positivo”, deverdo ser feitos exames adicionais, para determinar se ha
realmente uma doenga, sempre com o consentimento dos pais, depois de
informados sobre o exame e seus resultados. Os exames adicionais incluem o
USG (morfologico) e o estudo cromossdmico pela bidpsia de vilo corial,

amniocentese ou cordocentese;

A frequéncia significativa de alteragdes cromossémicas encontradas
salienta como fundamental o uso do cariétipo de rotina nos pacientes atendidos
no servico de genetica, para defini¢do diagnodstica e aconselhamento genético

aos pacientes e seus familiares.

Determinar a freqliéncia de "alteragdes” cromossdmicas encontradas,
pelo método do caridtipo, entre os pacientes que apresentem algumas

modifica¢des nos exames de TN, ou fator de risco.

Conforme a literatura, a trissomia do 13 € menos frequente que a do 18
e a do 21, a grande maioria dos conceptos com trissomias morre durante o

periodo embrionario, nos primeiros meses.

A sindrome de Down foi a alteragdo numérica mais encontrada em

117/247 (47,4%) pacientes, e a segunda foi a sindrome de Edwards em 18/247
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(7,3%), seguida pela sindrome de Patau, que ocorreu em 9/247 (3,6%)

pacientes.

Com relagdo as sindromes de Edwards e Patau, a maioria dos afetados ¢
abortada espontaneamente, entretanto alguns chegam a nascer com um fenétipo
bem caracteristico, com sobrevida mais curta, no entanto hd pessoas com
Edwards com 25, 18, 7, e 5 anos, ou seja, com diversas idades, o que contraria

as estatisticas.

Embora alguns médicos entendam que principalmente a Sindrome de
Edwards seja incompativel com a vida, muitas criangas e mée estdo

demonstrando o contrario.

Nossa luta € para trabalharmos com a estatistica VIDA e ndo morte,
ainda, ha que se falar que a Associagdo Sindrome do Amor pode colaborar em

muito para fornecimento de dados sobre as sindromes raras, principalmente a

Edwards.

Sendo assim, conclamo o apoio dos nobres pares para a acolhida da

presente proposi¢do e aprovagio.
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Certifico que 0 presente

expediente protocolado sob n° 933/2019 - DAP, em
25/3/20189, foi autuado nesta data como Projeto de Lei n®
181/2019.

Curitiba, 26 de mar¢o de 2019.
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Michel Zzini
Matricula 16.485

Informamos gue revendo nossos registros,
em busca preliminar, constatamos que o presente projeto:

( ) guarda similitude com

( ) guarda similitude com a(s) proposicado(des) em tramite

( ) guarda similitude com a(s) proposicao{des)
arguivada(s)

< nao possui similar nesta Casa.
( ) dispde sobre matéria que sofreu rejeicdo na presente Sessao
Legislativa.

Matricula 16.485

1- Ciente.
2- Encaminhe-se: (/) a Comissdo de Constituicdo e Justica.
( ) ao Ndclec de Apoio Legislativo.

Curitiba, 26 d ] de 2019.

Centro Legistativo Presidente Anibai Khury
Diretoria Legisiativa
Prago Nossa Senhora de Salete, s/n, Ed. Poldcio XIX de Dezembro — 32 Andor
Curitiba — PR — CEP: 80530-911 — Telefone: (41) 3350-4138.
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PARECER AO PROJETO DE LET N" 181/2019

Projeto de Lei n” 181/2019

Autor: Deputado Emerson Bacil.

Insutui o Dia Estadual de Conscientizacio e
Valorizagio das Trissomias Cromossomicas, a ser
celebrado anualmente no dia 23 de marco.

EMENTA: INSTITUI O DIA ESTADUAL
DE CONSCIENTIZACAO E
VALORIZACAO DAS TRISSOMIAS
CROMOSSOMICAS, A SE CELEBRADO
ANUALMENTE NO DIA 23 DE MARCO.
ARTS. 5°, 6° E 24, XII, CONSTITUICAO
FEDERAL.  ARTS 13 XII, 165,

CONSTITUICAQ ESTADUAL.
CONSTITUCIONAL. PARECER PELA
APROVACAO.

O presente Projeto de Lei, de autonia do Deputado Emerson Bacil,
isa instituir 0 Dia Estadual de Conscientizagio e Valorizagio das Trissomias

Cromossomicas, a ser celebrado anualmente no dia 23 de marco.

Praca Nossa Senhora da Salete s/n® - Centro Civico - Curitiba — Parand
Comissdo de Constituicdo e Justica
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FUNDAMENTACAO

De inicio, compete & Comissio de Constituicio e Justica, em
consonancia ao disposto no artigo 41, do Regimento Interno da Assembleia
Legislativa do Estado do Parana, verficar a consutucionalidade, legalidade,

legiimudade do proponente, bem como a técnica legislativa ora utilizada:

Art. 41. Cabe a Comissio de Constituigdo e Justiga:

I - emitir parecer quanto a constitucionalidade,
legalidade, juridicidade, adequagio regimental e
carater estrutural das proposi¢oes;

Ademais, verifica-se que a Assembleia Legislativa detém a
A iy : :
competéncia necessaria para apresentar o Projeto de Lei ora em tela, conforme aduz

o art. 162, I, do Regimento Interno desta Casa de Leis:

Art. 162. A iniciativa de projeto, observado o disposto
na Constitui¢io do Estado, caberi:

I qual\quer Deputado, podendo ser individual ou
oletiva; 5

. o
Corrobora ddste entendimento, a Consttuigdo do Estado do

f
Parana, observe-se:

Art. 65.
ids cabe a qualquer membro ou comissio da

iniciativa das leis complementares e

ordina

embleia Legislativa, ao Governador do Estado, ao

- Presidente do Tribunal de Justica, ao Procurador-
Geral de Justiga e aos cidaddos, na forma e nos casos
previstos nesta Constituicio.

&

Praga Nossa Senhora da Salete sin® - Centro Civico - Curitiba — Parana
Comissdo de Constitui¢do e Justica
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Inicialmente, ha que se salientar que o Projeto de Lei merece ser
tratado com extrema cautela pois configura-se Direito Fundamental e Direito Social,

previsto no Constituigio Federal:

Art. 5° Todos sdo iguais perante a lei, sem distingio
de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros ¢
aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade
do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a
seguranga ¢ a propriedade, nos termos seguintes:

Art. 6° Sdo direitos sociais a educagdo, a saiade, a
alimenta¢ao, o trabalho, a moradia, o transporte, o
lazer, a seguranga, a previdéncia social, a protecio i
maternidade e a infincia, a assisténcia aos
desamparados, na forma desta Constituigio.

Em seu artigo 24, inciso XII, estabelece que cabe a Unido,
Estados e Municipios legislarem, concorrentemente, no que diz respeito a defesa da

salde ¢ a protegdo e mtegragio das pessoas portadoras de deficiéncia, vejamos:

Art. 24, Compete a Unido, aos Estados e ao Distrito
Federal legislar concorrentemente sobre:

\ XII - previdéncia social, protecio ¢ defesa da saude;
; (...)

/i XIV - protecgio e integracio das pessoas portadoras

de deficiéncia;

Neste mesmo contexto, a CONSTITUICAQ DO ESTADO DO

A, em seu artigo 13, inciso XI1, estabelece:

Art. 13, Compete ao Estado, concorrentemente com a
Uniio, legislar sobre:

Praca Nossa Senhora du Salete s/n° - Centro Civico - Curitiba — Parand
Comissdo de Constitiigdo e Justica
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()

XII - previdéncia social, protegio e defesa da saude;

Ademais, vertfica-se que a Constituigdo Estadual dispde, em seu

artigo 165, quanto o objeto da preposi¢io, que se amolda no mesmo:

Art. 165, O Estado, em ag¢do conjunta e integrada
com a Unido, Municipios ¢ a sociedade, tem o dever
de assegurar os direitos relativos a saide, a
alimentagio, a educagio, a0 lazer, a
profissionalizacio, a capacitagio para o trabalho, a
cultura e de cuidar da protegdo especial da familia,
da mulher, da ctianga, do adolescente, do idoso e do

indio.

Tendo em vista a existéncia da Lel n°17.799 de dezembro de 2013,
que instituiu o dia da Valorizagio das Pessoas com Sindrome de Down,

comemorado anualmente em 21 de margo.

Destaca-se que o presente projeto tem a finalidade de chamar

~ N A . . ~ . . A
aten¢do para a imporancia da luta pela inclusio e direitos englobando os trés
cromossomos nos pares 13, 18 e 21, caracteristico das pessoas com Sindrome de
atau, E'dvgards e Down, alteragio genética também conhecida como Trissomias,
porque em vez de 23 pares de cromossomos, aparecem 3 exemplares, motivo esse

que fot esco]J;'lido entdo, o dia 23 para comemoragio anual.

Por fim, no que tange a técnica legislativa, o projeto em analise ndo
encoptfa Obice nos requisitos da Lei Complementar Federal n° 95/98, bem
como, no ambito estadual, da Lei Complementar n® 176/2014, as quais dispdem

sobre a elaboragdo, a redacio, a alteracio e a consolidagio das leis.

Praca Nossa Senhora da Salete s'n° - Centro Civico - Curitiba — Parana
Comissdo de Constituicdo e Justica
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CONCLUSAQ

Diante do exposto, opina-se pela APROVACAO do presente

Projeto de Let, tendo em yita a sua CONSTITUCIONALIDADE E

Curitib ro de 2019.
\
DELE FRAJNCISCi‘[INI

Presidente da Comiskip de Constituig;'io e Justica — CCJ

/
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Relator
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Praca Nossu Senhora da Salete s/n® - Centro Civico - Curitibu — Parand
Comissdo de Constituicdo e Justica
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INFORMACAQ

Senhor Diretor,

Informo que o Projeto de Lei n.2 181/2019, de autoria do
Deputado Emerson Bacil, recebeu parecer favoravel na Comissdo de
Constituicao e Justica e encontra-se em condigfes de prosseguir a tramitacao.

Curitiba, 27 de janeiro de 2020.

/W \

T

Rafael Cardoso )
Mat. 16.988

1. Ciente;
2. Encaminhe-se a Comissao de Defesa dos Direitos da
Crianca, do Adolescente, do |desd e da Pessoa com Deficiéncia.
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PARECER AO PROJETO DE LEI N°181/2019

Projeto de Lei n°.: 181/2019
Autor : Deputado Emerson Bacil

Institui o} Dia Estadual de
Conscientizagdo e Valorizacdo das
Trissomias CromossOmicas, a ser
celebrado anualmente no dia 23 de
margo.

EMENTA: Institui dia de
Conscientizagdo das Trissomias
Cromossdmicas - Competéncia da
matéria atingida conforme o art. 62
do Regimento Interno -Parecer
Favoravel.

Em analise, o projeto de lei ordinaria, de autoria do Deputado
Deputado Emerson Bacil, que tem como objetivo Instituir o Dia Estadual
de Conscientizagdo e Valorizagdo das Trissomias Cromossémicas, a ser

R

celebrado anualmente no dia 23 de margo.

%\/



A matéria foi analisada pela Comissdo de Constituicdo e Justica
que prolatou parecer favoravel pela constitucionalidade e legalidade

do projeto.

Ato continuo, a presente propositura esta para apreciacdo desta
Comissdo de Defesa da Criangca, do Adolescente, do Idoso e da
Pessoa com Deficiéncia, na forma do art. 62 do Regimento Interno desta
Casa de Leis, pois sua matéria se enquadra em questdes atinentes a esta

comisséo.

O presente projeto tem a finalidade de chamar atencdo para
importédncia da luta pela inclusdo dos direitos das pessoas com
Trissomias, que € a presenga de trés cépias de um cromossomo em vez
das duas normais. As trissomias mais comuns em recém-nascidos sio
trissomia 13 (sindrome de Patau), trissomia do cromossomo 18 (sindrome

de Edwards) e trissomia do cromossomo 21 (sindrome de Down).

Assegurar os direitos relativos a satide é um dever do estado e o
presente projeto se coaduna com este propésito, pois pretende por meios
de eventos conscientizar a populagdo sobre os tratamentos das pessoas

R

com Trissomias Cromossémicas.
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Isto posto, o parecer é pela APROVAGAO podendo o projeto
seguir seu tramite regimental, pois 0 mesmo relne todos os requisitos de
ordem material e formal.

Curitiba, de — de 2020.

\

Wa Repérter
Presidente da Comissdo de Defesa da Criaqga, do Adolescente, do

Idoso e da Pessoa com Deficiéncia

Deplltado btenente Everton

Sl
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INFORMACAO

Senhor Diretor,

Informo que o Projeto de Lei n.2 181/2019, de autoria do
Deputado Emerson Bacil, recebeu pareceres das Comissdes a sequir indicadas
e encontra-se em condicdes de prosseguir em seu tramite.

1. Comissdes com pareceres favoraveis:
- Comissao de Constitui¢ao e Justica;
- Comiss3o de Defesa dos Direitos da Crianga, do
Adolescente, do Idoso e da Pessoa com Deficiéncia.

Curitiba, 17 de mar¢o de 2020.

" L
Rafael CArdoso -

Mat. 16.988

1. Ciente;

2. Encaminhe-se a Comisséo de Saude Publica.

Diretoria Legisiativa — Coordenadoria de Apaio a5 Cornissdes
3¢ andar - Fone: (41) 3350-4205




