3»Camara Municipal

de Porto
egre

Av. Loureiro da Silva, 255 - Bairro Centro Histérico, Porto Alegre/RS, CEP 90013-901

Telefone: - http://www.camarapoa.rs.gov.br/
PROJETO DE LEI

EXPOSICAO DE MOTIVOS

A Sindrome de Edwards, ou Trissomia do 18, é uma condicao genética rara que, durante muito tempo, foi
taxada como “incompativel com a vida”. Essa frase, quando proferida por um profissional de satde, ecoa como uma
sentenca implacavel para familias que, diante do inesperado, precisam encontrar forcas para lutar pelo direito mais
elementar de todos: o direito a vida, a dignidade e ao cuidado.

Entretanto, o avango da medicina tem ressignificado essa realidade. O que antes era um progndstico de
desesperanca, hoje se transforma na possibilidade concreta de qualidade de vida para muitas criancas, jovens e adultos
que, apesar dos desafios, vivem, amam e sao amados.

A Cidade de Porto Alegre sempre se destacou como um polo de justica social, inclusao e defesa dos direitos
humanos, e instituir o Dia Municipal da Conscientizacdo sobre a Sindrome de Edwards ndo é apenas um gesto
simbélico, é um compromisso publico com a valorizacdo da vida em todas as suas formas e singularidades. E o
reconhecimento de que toda vida tem valor e que cada existéncia merece ser celebrada, respeitada e amparada.

A cada dia, inumeras familias recebem o diagnoéstico da Sindrome de Edwards. Algumas dessas criangas
terdo vidas curtas, outras desafiardo estatisticas, mas todas elas carregam consigo o direito de serem reconhecidas,
amparadas e amadas pelo tempo que lhes for permitido viver.

Sala das Sessoes, 9 de abril de 2025.

PROJETO DE LEI N2 226/25

Inclui a efeméride Dia Municipal da Conscientizacao sobre a Sindrome de
Edwards (T18) no Anexo da Lei n? 10.904, de 31 de maio de 2010 -
Calendario de Datas Comemorativas e de Conscientizacao do Municipio de
Porto Alegre -, no dia 6 de maio.

Art. 12 Fica incluida a efeméride Dia Municipal da Conscientizagdo sobre a Sindrome de Edwards (T18) no
Anexo da Lei n® 10.904, de 31 de maio de 2010, no dia 6 de maio.

Paragrafo unico. A efeméride incluida pelo caput deste artigo tem como objetivo promover, no dia
referido, iniciativas sociais, de pesquisa cientifica, culturais e de assisténcia social e a saude de familiares e pacientes
com Sindrome de Edwards, com vistas a conscientizagao coletiva a respeito dessa condigao genética.

Art. 22 O Executivo Municipal podera realizar, em conjunto com entidades da area da saude, atividades
educativas, palestras, campanhas e outros eventos que visem as politicas publicas que garantam direitos, oferecam

suporte e dissipem estigmas e preconceitos.

Art. 32 As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdao por conta de dotagOes orcamentarias
proprias.

Art. 42 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

ei_l_ Documento assinado eletronicamente por Claudia Araujo, Vereador (a), em 23/04/2025, as 11:18, conforme
J<H. L‘?_l| hordrio oficial de Brasilia, com fundamento no Art. 10, § 22 da Medida Proviséria n? 2200-2/2001 e nas Resolugdes

assinatura

eletrnica de Mesa n®s 491/15, 495/15 e 504/15 da Camara Municipal de Porto Alegre.
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