Camara de Vereadores de Pindamonhangaba
Estado de Sao Paulo

PROJETO DE LEI ORDINARIA N° 16/2023

Ementa: Inclui no Calendario Oficial do Municipio o Més de outubro, como o Més da

Conscientizacao, Valorizacao e Defesa dos Direitos das Pessoas com Nanismo.

A Camara de Vereadores de Pindamonhangaba, no uso de suas atribuicdes legais, aprova a

seguinte Lei:

Art. 1° Fica incluido no calendario oficial do Municipio o "Més de Outubro como o més
da Conscientizagdo, Valorizagdo e Defesa dos Direitos das Pessoas com Nanismo", tendo como
referéncia o dia 25 de outubro em razdo do Dia Nacional de Combate ao Preconceito Contra

Pessoas com Nanismo.

Art. 2° As atividades alusivas ao més de Outubro como referéncia o dia 25, terdo como
objetivos:
I - promover palestras, campanhas, mobiliza¢des e outras atividades que permitam a divulgacao
dos direitos relativos as pessoas com nanismo;
IT - ampliar a conscientizacdo do respeito as diferencas, com enfrentamento de estigmas e

pI'GCOIlCGitOS contra as pessoas com nanismo;
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III - dar maior visibilidade ao tema, estimulando a articulacdo e acdes entre diversos setores,
como institui¢des e associagdes, poder publico e privado, sociedade civil organizada, no intuito
de informar a populacao sobre essa deficiéncia;

IV - dar efetividade aos direitos ja assegurados as pessoas com nanismo, por meio de ampla
divulgagdo e realizagdo de acdes integradas, envolvendo as familias, escolas, 6rgdos publicos,
organizagdes que atuam nessa area e a sociedade em geral;

V - difundir os aspectos desta condi¢do genética, as formas principais de seu diagnostico, os
sintomas € o tratamento, suscitando a busca por informacdes para aprimorar 0S avangos
cientificos sobre o nanismo.

VI - incentivar ag¢des que destaquem o més de Outubro como referéncia do més de
conscientizacdo, valorizacao e defesa dos direitos das pessoas com nanismo.

Pardgrafo tnico. As atividades de que trata o caput deste artigo serdo realizadas durante todo o
ano, sendo intensificadas no més de outubro, como forma de promover a informagdo e a

conscientizacdo sobre o nanismo para toda a comunidade.
Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Plenario Dr. Francisco Romano de Oliveira, 07 de fevereiro de 2023.

JULINHO CAR
Vereador - PODE
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JUSTIFICATIVA

O Nanismo ¢ classificado como deficiéncia fisica, decorrente de condigdes genéticas,
caracterizando-se pela baixa estatura se comparada com a média da populacdo de mesma idade e
sexo. Essa condigdo, no Brasil, é reconhecida como deficiéncia fisica desde 2004.

Em 2017 foi sancionada a Lei 13.472 que estabelece 25 de outubro como “Dia Nacional de
Combate ao Preconceito contra as Pessoas com Nanismo”, objetivando conscientizar a sociedade
para relagdes mais equanimes, oportunidades de trabalho com dignidade e construgcdo de
politicas publicas que assegurem a acessibilidade e a autonomia dessas pessoas.

Nanismo ¢ um transtorno que se caracteriza pela deficiéncia no crescimento, resultando numa
pessoa com baixa estatura, se comparada com a média da populagdo de mesma idade e sexo.
Manifesta-se, principalmente, a partir dos dois anos de idade, impedindo o crescimento € o
desenvolvimento durante a infancia e a adolescéncia.

Causas:

Mais de 200 condic¢des diferentes podem causar alteragcdes no ritmo do crescimento. Uma das
mais frequentes ¢ o nanismo, que pode ser classificado em duas categorias distintas:

— Nanismo hipofisario ou pituitario: causado por distirbios metabolicos e hormonais, em
especial pela deficiéncia na producdo do hormoénio do crescimento ou por resisténcia do
organismo a agdo desse hormdnio. E conhecido, também, por nanismo proporcional, porque o
tamanho dos 6rgaos mantém a proporcionalidade entre si e com a altura do individuo.

— Acondroplasia: considerada uma doenca rara, o tipo mais comum de nanismo desproporcional
¢ uma sindrome genética que impede o crescimento normal dos ossos longos (fémur e umero,
especialmente), porque acelera o processo de ossificagdo das cartilagens formadoras de 0ssos.
Isso faz com que as diferentes partes do corpo cres¢am de maneira desigual.

Caracteristicas:

Baixa estatura e algum atraso no desenvolvimento sexual s3o dos poucos sinais que as pessoas
afetadas pelo nanismo hipofisario proporcional costumam apresentar.

Nos individuos com acondroplasia, os sintomas tipicos sdo:

— baixa estatura;

— pernas e bracos curtos, especialmente se comparados com o tamanho normal do tronco;

— cabeca grande (macrocefalia), com testa proeminente e achatamento na parte de cima do nariz;
— dedos curtos e grossos;
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— maos pequenas;

— pés planos, pequenos e largos;

— arqueamento das pernas;

— mobilidade comprometida na articulagdo do cotovelo;

— cifose e lordose (problemas de curvatura na coluna vertebral) acentuadas;

— deslocamento da mandibula para a frente;

— desalinhamento dos dentes;

— demora para comecar a caminhar, o que pode ocorrer entre os 18 e os 24 meses de idade.

Os homens adultos chegam a uma altura maxima de 1,45 metro e as mulheres ndo alcangam 1,40
metro, em média. Pessoas com algum tipo de nanismo podem ter uma ligeira reducdo na
esperanca média de vida, em comparacdo com a populagdo geral, potencialmente devido a
doengas cardiovasculares. Esses sinais podem aparecer em niveis e graus diferentes nas pessoas
que tém o transtorno.

Tratamento:

Quando a baixa estatura esta correlacionada com a auséncia ou a pequena produ¢do do hormonio
do crescimento (GH), a administracao desse hormdnio ja demonstrou produzir efeitos benéficos.

O tratamento pode estender-se por varios anos e deve ser acompanhado de perto por um médico
especialista na area, porque podem ocorrer reacdes adversas ao uso do medicamento.

O hormonio do crescimento integra a lista de medicamentos de alto custo que sdo distribuidos
gratuitamente pelo SUS, o Sistema Unico de Satde, desde que a pessoa comprove que tem
indica¢des médicas precisas para a reposi¢ao hormonal.

Para a acondroplasia ainda ndo existe um tratamento especifico que possibilite reverter o quadro,
porém, a atengdo a essa enfermidade deve ser multidisciplinar e os cuidados precoces sdo
essenciais.

Prevengao e controle:

— o acompanhamento dos individuos com diferentes formas de nanismo deve ser
multidisciplinar, envolvendo pediatras, endocrinologistas, ortopedistas, fisioterapeutas,
psicologos, dentistas, etc.;

— nem sempre o hormoénio do crescimento ¢ solugdo para acelerar o ritmo do crescimento da
crianga;

— o aconselhamento genético ¢ um recurso indicado para os casais que pretendem ter filhos e tém
historia de acondroplasia na familia. No entanto, o fato de existirem mutagdes genéticas
espontaneas torna muito dificil falar em prevengao absoluta do transtorno.

O nanismo pode afetar mulheres ¢ homens indistintamente que, salvo rarissimas excecdes,
mantém a capacidade intelectual preservada e podem levar vida normal e de boa qualidade.

Em muitas situagdes, porém, as pessoas com nanismo sio obrigadas a lidar com o preconceito ¢
a discriminagdo social e a contornar as dificuldades de acesso em ambientes preparados para
receber pessoas mais altas. Por isso, muitas vezes, precisam de ajuda para realizar tarefas
simples, como utilizar o caixa eletronico ou o transporte publico, por exemplo.
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Pessoas com nanismo desproporcional, tipico da acondroplasia, eram chamadas de andes,
palavra carregada de conotacdo depreciativa, que prejudica sobremaneira sua autoimagem e sua
socializagao.

Fontes:
https://bvsms.saude.gov.br/nanismo/#:~:text=Nanismo0%20%C3%A9%20um%?20transtorno
%20que,de%20mesma%?20idade%20e%20sexo.

Dr. Drauzio Varella

Hospital Infantil Sabard Sociedade Brasileira de Endocrinologia e Metabologia
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