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PROJETO DE LEI N° /2026

Institui, no @mbito do Municipio de Natal, o Dia de
Conscientizacio sobre a Sindrome de Koolen de
Vries (KDVS) e da outras providéncias.

O PREFEITO MUNICIPAL DO NATAL, faz saber que a Camara Municipal de Natal
aprovou ¢ cu promulgo a seguinte Lei:

Art. 1° = Fica instituido, no ambito do Municipio de Natal, o Dia de Conscientizagdo sobre a
Sindrome de Koolen de Vries (KDVS), a ser celebrado, anualmente. no dia 17 de julho.

Art. 2° — O Dia de Conscientizagao sobre a Sindrome de Koolen de Vries tem como
objctivos:

I — promover a conscientiza¢do da populagdo acerca da sindrome. suas caracteristicas e
impactos;

I1 - divulgar informagdes sobre diagnostico, intervengio ¢ acompanhamento;

1T — incentivar a inclusdo social, educacional ¢ o respeito aos direitos das pessoas com a
sindrome;

IV — estimular a articulagdo entre profissionais de saude, educagio ¢ assisténcia social,

Art. 3° — As agoes alusivas a data poderdo ser realizadas por meio de campanhas
informativas, cventos cducativos, palestras, seminarios ¢ outras atividades de mobilizagio
social, em articulagdo com instituigoes publicas, privadas e organizagdes da sociedade civil.

Art. 4° — Esta Lei ndo implica criagdo de despesas obrigatorias ao Poder Executivo, podendo
as agdes serem realizadas com recursos ja previstos no orgamento vigente ¢ mediante
parcerias.

Art. 5” — O Poder Executivo poderd regulamentar esta Lei no que couber,

Art. 6" — Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.

Sala das Sessoes da Camara Municipal de Natal,

Plenario Vereador Erico Hackradt - Palacio Padre Miguelinho.
Natal,2§ de maio de 2026.
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JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei tem como objetivo instituir, no Municipio de Natal, o Dia de
Conscientizagio sobre a Sindrome de Koolen de Vres (KDVS). contribuindo para a
promogdo da saude, da inclusdo social e da garantia de direitos das pessoas com condigdes
raras do ncurodesenvolvimento.

A Sindrome de Koolen de Vries ¢ uma condi¢do genética causada, na maioria dos casos,
por uma microdelegdo no cromossomo 17 (regiao 17q21.31), com prevaléncia estimada em
aproximadamente | para cada 50 a 60 mil pessoas. Trata-se de uma sindrome ainda pouco
conhecida, o quc contribui para dificuldades no diagnostico precoce ¢ no acesso a
acompanhamento cspecializado. Entre as principais caracteristicas associadas a sindrome
estdo o atraso global do desenvolvimento; hipotonia (baixo tonus muscular); dificuldades de
linguagem e comunicagio, possibilidade de deficiéncia intelectual; maior incidéncia de
condig¢des associadas, como cardiopatias. crises convulsivas e alteragdes renais’.

A identificagdo precoce e o acompanhamento multidisciplinar sdo fundamentais para
melhorar a qualidade de vida das pessoas com KDVS, permitindo intervengdes adequadas nas
arcas da salde, cducagio c¢ assisténcia social. No plano juridico, a iniciativa encontra
fundamento na Constituigao Federal de 1988, que assegura o direito a sadde e a educagao
como dircitos sociais (arts. 6 ¢ 196), ¢ na Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com
Deficiéncia, que estabelece diretrizes para a promogao da inclusio, acessibilidade e igualdade
de¢ oportumdades.

A proposta também estd alinhada as diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS),
especialmente quanto a promogdo da satde ¢ a atengdo integral a pessoa com deficiénceia, bem
como as politicas publicas educacionais inclusivas. Do ponto de vista da técnica legislativa,
trata-sc de proposigao de carater educativo ¢ simbolico, sem imposi¢do de obrigagdes diretas
a0 Poder Executivo nem criagao de despesas obrigatorias. o que afasta vicio de iniciativa,
conforme entendimento consolidado da jurisprudéncia sobre leis que instituem datas
comemorativas no ambito municipal.

A instituicio do Dia dc Conscientizagdo sobre a KDVS permitira ampliar o
conhecimento da populagdo sobre a sindrome: favorecer o diagnostico precoce € o
cncaminhamento adequado; reduzir o estigma ¢ o preconceito; apoiar familias na busca por
informagdo e direitos; estimular priticas inclusivas no sistema educacional e nos servigos
publicos. Dessa forma, solicitamos aos nobres vercadores ¢ vercadoras a aprovagio deste
Projeto de Lei.

Sala das Sessoes da Camara Municipal de Natal,
Plenario Vereador Erico Hackradt - Palacio Padre Miguelinho.
Natal, 25&d¢ maio de 2026.
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