Projeto de Lei n? 231/2026Institui a Semana
Municipal de Conscientizacdo sobre a
Sindrome de Prader-Willi, estabelece o Dia
Municipal de Conscientizacdo sobre a
Sindrome de Prader-Willi e da outras
providéncias.

Art. 19 Fica instituida, no ambito do Municipio de Araraquara, a Semana Municipal de
Conscientizacao sobre a Sindrome de Prader-Willi, a ser realizada anualmente na semana do dia
15 de maio.

Paragrafo Unico. Fica instituido o dia 15 de maio como o Dia Municipal de Conscientizacao sobre a
Sindrome de Prader-Willi.

Art. 22 Para os fins desta Lei, considera-se Sindrome de Prader-Willi (SPW) a condicdo genética
rara caracterizada por alteragdes no cromossomo 15, associada, entre outros aspectos, a hipotonia
muscular, altera¢cdes hormonais e metabdlicas, hiperfagia, dificuldades de aprendizagem e
necessidades especificas de acompanhamento multiprofissional, sendo o diagndstico confirmado
pelos métodos de exames reconhecidos pela comunidade cientifica.

Art. 32 S3o objetivos desta Lei:

| —ampliar o conhecimento da populacdo acerca da Sindrome de Prader-Willi;

Il — promover o combate ao preconceito e a discriminacdo;

lIl — incentivar o diagndstico precoce e o encaminhamento adequado dos casos suspeitos;

IV — fomentar a inclusdo escolar, social e comunitaria;

V — fortalecer a rede de apoio as familias e cuidadores;

VI — estimular a capacitacdo continuada dos profissionais da rede municipal.

Art. 42 Durante a Semana Municipal poderdo ser promovidas acdes como:

| — palestras, semindrios e campanhas educativas;

Il — divulgacdo de materiais informativos;

[Il —iluminagdo de prédios publicos com as cores alusivas a campanha;

IV — atividades culturais, esportivas e educacionais inclusivas;

V — ac¢les de orientacgdo as familias;
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CAMARA MUNICIPAL DE ARARAQUARA

VI — eventos realizados em parceria com associa¢des representativas da sociedade civil.

Art. 52 O Poder Executivo poderd promover acdes de capacitacdo e sensibilizacdo destinadas aos
profissionais da rede municipal de:

| — saude;

Il — educacao;

[l — assisténcia social;
IV — esporte e lazer;

V — transporte escolar.

§ 12 As capacitagdes deverdao contemplar as caracteristicas clinicas, comportamentais,
educacionais e sociais da Sindrome de Prader-Willi, estratégias de acolhimento e inclusdo, bem
como orientagdes para o encaminhamento adequado das familias aos servicos existentes.

§ 22 Para a realizagdo das ac¢dOes previstas neste artigo, o Poder Executivo poderd celebrar parcerias
ou instrumentos de cooperagao com associacdes representativas de pacientes e familiares,
fundacgdes, universidades, instituicdes de pesquisa e organiza¢des da sociedade civil, visando a
disseminacdo de conhecimento técnico-cientifico, a promocao da inclusdo e ao fortalecimento da
rede de apoio as pessoas com Sindrome de Prader-Willi e suas familias.

§ 32 Sempre que possivel, devera ser incentivada a participagao de pessoas com Sindrome de
Prader-Willi, familiares e entidades representativas na construcdo e execucdo das ac¢des de
capacitagcdao e conscientizagao previstas nesta Lei.

Art. 62 As unidades da rede municipal de ensino poderdo desenvolver a¢des voltadas a inclusao
dos estudantes com Sindrome de Prader-Willi, observadas as normas educacionais vigentes.

Pardgrafo Unico. As acbes poderao incluir:

| — atividades de conscientizacdo da comunidade escolar;
Il — orientacdo aos profissionais da educacao;

[l — promogao de ambientes inclusivos e acessiveis;

IV —acdes de prevencado ao bullying e a discriminacao.

Art. 7° O Municipio podera incentivar a participacdo das pessoas com Sindrome de Prader-Willi em
atividades culturais, esportivas, recreativas e comunitdrias promovidas ou apoiadas pelo Poder
Publico.
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CAMARA MUNICIPAL DE ARARAQUARA

Art. 82 O Poder Executivo poderd disponibilizar em seu portal eletronico informacdes sobre a
Sindrome de Prader-Willi, incluindo:

| — caracteristicas da sindrome;

Il — sinais de alerta para diagndstico precoce;

[Il — direitos das pessoas com deficiéncia e doencas raras;
IV — servigos publicos disponiveis no Municipio;

V — canais de orientagao e atendimento as familias.

Art. 92 O Municipio podera estimular a criagao de fluxos de acolhimento e orientagao para familias
de pessoas diagnosticadas com Sindrome de Prader-Willi, por meio da integracdo entre as areas
de saude, educacdo e assisténcia social.

Art. 10 O Municipio podera desenvolver acdes de orientacao e acolhimento destinadas as familias
e cuidadores de pessoas com Sindrome de Prader-Willi.

Paragrafo Unico. As a¢des poderao incluir:

| — divulgacdo de informacgdes sobre direitos e servigos disponiveis;

Il — encaminhamento para servicos publicos existentes;

[l — apoio a participacdo em grupos de orientacao e suporte;

IV — atividades educativas voltadas ao fortalecimento da rede de apoio familiar.

Art. 11 Os érgdaos municipais responsaveis pela salde, educacdo e assisténcia social poderao
incentivar a producdo e distribuicdo de materiais informativos voltados as familias e aos
profissionais da rede publica acerca das especificidades da Sindrome de Prader-Willi.

Art. 12 Na implementacdo das acbes previstas nesta Lei, o Poder Publico poderd consultar
entidades representativas das pessoas com Sindrome de Prader-Willi e de seus familiares,
reconhecendo sua contribuicao técnica e social para a construcdo das a¢des de conscientizacgao,
inclusdo e apoio previstas nesta Lei.

Art. 13 Os recursos necessarios para atender as despesas com a execuc¢ao desta lei serdo obtidos
mediante parcerias com empresas da iniciativa privada ou governamental, sem acarretar 6nus

para o municipio.

Art. 14 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.
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CAMARA MUNICIPAL DE ARARAQUARA

Sala de Sessdes “Plinio de Carvalho”, 16 de junho de 2026.

DR. LELO

JUSTIFICATIVA

A presente proposi¢cdo tem por objetivo instituir a Semana Municipal de Conscientiza¢ao sobre a
Sindrome de Prader-Willi, estabelecer o Dia Municipal de Conscientizagdo sobre a Sindrome de
Prader-Willi e promover a¢des permanentes de informacdo, inclusdo, acolhimento e apoio as
pessoas com a sindrome e suas familias.

A Sindrome de Prader-Willi (SPW) é uma condicdo genética rara causada pela auséncia de
expressao de genes localizados na regidao 15g11-q13 do cromossomo 15. Trata-se de uma
sindrome complexa que pode estar associada a hipotonia muscular, altera¢cdes hormonais e
metabdlicas, dificuldades de aprendizagem, comprometimentos cognitivos em graus variados,
alteragdes comportamentais e hiperfagia, caracterizada pela auséncia ou reducgdo significativa da
sensacdo de saciedade.

Por se tratar de uma condig¢do rara, muitas familias enfrentam dificuldades para obter informacgdes
adequadas, compreender as especificidades da sindrome e acessar os servicos necessarios ao
acompanhamento da pessoa diagnosticada. A falta de conhecimento sobre a SPW também
contribui para situacdes de preconceito, exclusdo social e incompreensdo das necessidades
especificas dessas pessoas em ambientes escolares, comunitdrios e institucionais.

Nesse contexto, a conscientizacdo da sociedade constitui importante instrumento de inclusdao
social, permitindo a disseminacdo de informacdes qualificadas, a reducdo de estigmas e o
fortalecimento da rede de apoio as familias.

A presente proposta busca estimular a¢cdes educativas e de sensibilizacdo junto a populacao,
promover a capacitacdo de profissionais da rede municipal, incentivar a producdo de materiais
informativos e fortalecer a integracao entre os servicos publicos municipais de saude, educacdo e
assisténcia social.

A iniciativa também reconhece a importancia do acolhimento as familias e cuidadores, que
frequentemente assumem papel central no acompanhamento das pessoas com Sindrome de
Prader-Willi e necessitam de orientacdo adequada para lidar com os desafios decorrentes da
condicao.

Importante destacar que o projeto ndo cria obrigacdes relacionadas a oferta de tratamentos,
medicamentos ou servicos especializados de competéncia de outras esferas governamentais,
limitando-se ao estabelecimento de diretrizes de conscientizagao, informagdo, capacitacao e
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articulacdo institucional, em consonancia com as atribuicbes municipais e com os principios
constitucionais da dignidade da pessoa humana, da inclusdo social e da promoc¢do da salude e da
educacao.

A proposta ainda incentiva a participacdo de entidades representativas das pessoas com Sindrome
de Prader-Willi e de seus familiares, reconhecendo a importancia da experiéncia acumulada por
essas organizagdes na construcao de agbes educativas e politicas publicas voltadas as doencas
raras.

Destaca-se, nesse contexto, a atuacao da Associa¢do Brasileira da Sindrome de Prader-Willi (SPW
Brasil), entidade sem fins lucrativos que desenvolve trabalho de acolhimento, orientagdao as
familias, dissemina¢do de informagdes, conscientizacdo da sociedade e defesa dos direitos das
pessoas com a sindrome em todo o territdrio nacional.

Dessa forma, a presente proposicao representa importante instrumento de conscientizagao,
inclusdo e fortalecimento das redes de apoio as pessoas com Sindrome de Prader-Willi e suas
familias, contribuindo para a constru¢do de uma sociedade mais informada, acolhedora e
inclusiva.

Diante do exposto, submetemos o presente Projeto de Lei a apreciacdao dos nobres Vereadores,
contando com seu apoio para aprovagao.
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CAMARA MUNICIPAL DE ARARAQUARA

Sala de Sessdes “Plinio de Carvalho”, 16 de junho de 2026.

DR. LELO
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CAMARA MUNICIPAL DE ARARAQUARA

ASSINATURAS DIGITAIS

O documento acima foi proposto para assinatura digital na Camara Municipal de Araraquara. Para
verificar as assinaturas, clique no link: https://consulta.camara-
arg.sp.gov.br/documentos/autenticar?chave=829T1JC9VZ42SP03 , ou va até o site
https://consulta.camara-arq.sp.gov.br/documentos/autenticar e utilize o cédigo abaixo para
verificar se este documento é valido.

Codigo para verificagao: 829T-1JC9-VZ42-SP03

DR.LELO
Vereador
Assinado em 16/06/2026, as 15:14:00
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