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PROJETO DE LEI N° 607/2025

Dispde sobre a criagdo da Semana Municipal de Conscientizagao sobre a Sindrome de
Noonan no Municipio de Santana de Parnaiba e da outras providéncias.

Isaquel Vitalino de Sousa , Vereador da
Camara Municipal de Santana de Parnaiba,
Estado de Sao Paulo, no uso de suas
atribuicbes legais e em conformidade com o
disposto na Lei Organica do Municipio de
Santana de Parnaiba e no Regimento
Interno, submetem a apreciacdo do Colendo
Plenario o seguinte:

PROJETO DE LEI

Art. 1° Fica instituida, no ambito do Municipio de Santana de Parnaiba, a Semana
Municipal de Conscientizagdo sobre a Sindrome de Noonan, a ser realizada,
anualmente, no dia 12 de fevereiro.

Art. 2° A Semana tem como objetivo divulgar informagdes, promover debates e
conscientizar a populagdo sobre a Sindrome de Noonan, estimulando o diagndéstico
precoce e o acolhimento das pessoas diagnosticadas e de suas familias.

Durante o periodo, poderao ser realizadas:

| — palestras, encontros e atividades educativas em escolas, unidades de saude e
espacos publicos;

Il — campanhas de informagao sobre os sintomas, diagndstico e tratamento;

Il — capacitacao de profissionais da area da saude e da educacgao;

IV — divulgagéo de depoimentos e histérias de superagdo de pessoas com a Sindrome
de Noonan;

V — eventos de integracao social e de incentivo a incluséo.
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Art. 3° O Poder Executivo podera celebrar parcerias com instituicbes publicas e
privadas, organizagdes da sociedade civil, universidades e entidades ligadas a saude e
a defesa dos direitos das pessoas com doencgas raras.

Art. 4° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta das
dotacdes orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.
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CERTIFICACAO

MENSAGEM AO PROJETO DE LEI N° 607

A Sindrome de Noonan é uma condicdo genética rara que pode afetar pessoas de
qualquer sexo e origem. Ela esta relacionada a mutagcdes genéticas que interferem no
desenvolvimento normal do corpo, podendo causar caracteristicas faciais especificas,
baixa estatura, problemas cardiacos congénitos, dificuldades de aprendizagem, atraso
no desenvolvimento motor e fala, e alteragbes no crescimento.

Estima-se que a Sindrome de Noonan afete uma em cada 1.000 a 2.500 pessoas, mas
muitos casos permanecem subdiagnosticados, justamente por falta de informacao e
reconhecimento dos sinais clinicos.

Apesar de nao ter cura, o diagnostico precoce permite melhor acompanhamento
medico, terapias adequadas e maior qualidade de vida. A atuagcdo multidisciplinar —
com médicos, fonoaudidlogos, fisioterapeutas, psicélogos e educadores — €& essencial
para garantir o desenvolvimento pleno da crianga e a inclusao social.

Criar a Semana Municipal de Conscientizagdo sobre a Sindrome de Noonan é uma
forma de dar visibilidade a essa condicdo genética rara, promovendo informacéo,
empatia e inclusdo. O municipio podera desenvolver campanhas educativas, apoiar
familias, capacitar profissionais e contribuir para que mais diagnosticos sejam feitos de
forma correta e precoce.
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Além disso, a data fortalece o compromisso de Santana de Parnaiba com as politicas
publicas voltadas as pessoas com doencas raras, reforcando valores de solidariedade,
cidadania e respeito a diversidade humana.

O Dia Internacional da Sindrome de Noonan é celebrado em 12 de fevereiro, 0 que
torna a terceira semana desse més ideal para as agdes de conscientizagao.

Por tudo isso, a aprovagao deste Projeto de Lei representa um importante passo em
diregdo a uma sociedade mais inclusiva, informada e acolhedora, comprometida com a
saude, o respeito e a dignidade de todos os seus cidadaos.
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