Projeto de Lei Federal XX/2026

Institui a Politica Nacional de Atencdo Integral a Pessoa com Sindrome de Prader-Willi

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Aten¢@o Integral a Pessoa com Sindrome de
Prader-Willi e estabelece diretrizes para sua consecucao.

§ 1° Para os efeitos desta Lei, ¢ considerada pessoa com Sindrome de Prader-Willi aquela que
tenha diagndstico confirmado pelos métodos de exames reconhecidos pela comunidade
cientifica.

§ 2° A pessoa com Sindrome de Prader-Willi é considerada pessoa com deficiéncia, para todos
os efeitos legais, nos termos do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

Art. 2° Sdo diretrizes da Politica Nacional de Atengdo Integral a Pessoa com Sindrome de
Prader-Willi:

I - a intersetorialidade no desenvolvimento das a¢des e das politicas e no atendimento a pessoa
com Sindrome de Prader-Willi;

IT - a participacdo da comunidade na formulagdo de politicas publicas voltadas para as pessoas
com Sindrome de Prader-Willi e o controle social da sua implantacdo, acompanhamento e
avaliacdo;

Il - a atencdo integral as necessidades de satde da pessoa com Sindrome de Prader- Willi,
objetivando o diagnostico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos
€ nutrientes;

IV - a inclusdo dos estudantes com Sindrome de Prader-Willi nas classes comuns de ensino
regular e a garantia de servigo de apoio especializado;

V - o estimulo a inser¢do da pessoa com Sindrome de Prader-Willi no mercado de trabalho,
observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposi¢des da Lei n° 13.146, de 6 de julho de
2015 (Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia);

VI - a responsabilidade do poder ptblico quanto a informagao publica relativa a sindrome e suas
implicagodes;

VII - o incentivo a formagdo e a capacitacdo de profissionais especializados no atendimento a
pessoa com Sindrome de Prader-Willi, bem como a pais e responsaveis;

VIII - o estimulo & pesquisa cientifica sobre tratamentos, promog¢ao de estudos epidemiologicos
e producdo de dados oficiais para a Sindrome de Prader-Willi no Pais;

IX - o incentivo a busca ativa e ao diagnostico, inclusive em casos tardios;
X - a institui¢do de linha de cuidado no Sistema Unico de Satde (SUS);
XI - a criagdo de cadastro nacional das pessoas com Sindrome de Prader-Willi.

Paragrafo tnico. Para cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o poder publico
podera firmar contrato de direito ptiblico ou convénio com pessoas juridicas de direito privado.

Art. 3° O poder publico promovera a inclusdo da Sindrome de Prader-Willi nos programas de
triagem neonatal, observada a viabilidade técnica e cientifica, com vistas ao diagnostico precoce
e inicio imediato do acompanhamento terapéutico.



Paragrafo tinico. Enquanto ndo incorporada a triagem neonatal universal, deverdo ser
estabelecidos protocolos clinicos para identificacdo precoce da sindrome nas unidades de satde.

Art. 4° O Sistema Unico de Saude (SUS) devera garantir atengdo integral a pessoa com
Sindrome de Prader-Willi, por meio de:

I - equipes multiprofissionais;

II - acesso a exames diagnésticos;

III - protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas;

IV - fornecimento de medicamentos ¢ insumos necessarios ao tratamento.
Art. 5° Sao direitos da pessoa com Sindrome de Prader-Willi:

I - a vida digna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da personalidade, a
seguranga ¢ o lazer;

II - a protecdo contra qualquer forma de abuso e exploragio;

III - o acesso a acdes e servigos de saude, com vistas a atengao integral as suas necessidades de
saude, incluindo:

a) o diagnostico precoce;
b) o atendimento multiprofissional;

c) a psicoterapia em ambiente natural, quando necessaria, mediante avaliacdo da equipe
multiprofissional, considerada a recomendagcdo médica, com a finalidade de garantir sua
seguranca emocional, comportamental e alimentar, inclusive na modalidade de
acompanhamento terapéutico, observada a regulamentacdo aplicavel;

d) a nutri¢do adequada e a terapia nutricional;

e) medicamentos com prescrigdo médica para o tratamento da Sindrome, inclusive
somatotropina (hormonio do crescimento);

f) informagdes que auxiliem no diagnoéstico e no tratamento.
IV - o acesso:
a) a educagao e ao ensino profissionalizante;

b) a moradia, inclusive a residéncia assistida e a moradia para a vida independente adequadas as
necessidades da pessoa com Sindrome de Prader-Willi;

¢) ao mercado de trabalho;
d) a previdéncia social e a assisténcia social.

§1° A pessoa com Sindrome de Prader-Willi incluida nas classes comuns de ensino regular, nos
termos do inciso IV do art. 2° tera direito a acompanhamento individual especializado, de
natureza terapéutica, quando necessario, mediante avaliagdo da equipe multiprofissional,
considerada a recomendagdo médica, com a finalidade de garantir sua seguranga emocional,
comportamental e alimentar no ambiente escolar;

§ 2° O acompanhamento de que trata o § 1° podera ser realizado por profissional com formagio
compativel, inclusive na modalidade de acompanhamento terapéutico, observada a
regulamentag@o aplicavel;



§ 3° A nutri¢do adequada e a terapia nutricional a que se refere a alinea “c” do inciso III
do caput deste artigo compreendem todas as agdes de promogdo e de protecdao da pessoa com
Sindrome de Prader-Willi sob o ponto de vista nutricional, realizadas por profissional de satde
legalmente habilitado, observados os protocolos clinicos e as diretrizes terap€uticas publicadas
pela autoridade competente.

Art. 6° O poder publico promovera a¢des de apoio as familias e cuidadores de pessoas com
Sindrome de Prader-Willi, incluindo:

I - orientag@o continuada;
II - apoio psicologico;
IIT - capacitagdo para manejo da condigao.

Art. 7° O poder publico promovera a organizacdo da rede de atencdo a satide da pessoa com
Sindrome de Prader-Willi, assegurando o acesso a servicos especializados, de carater
multiprofissional, em todos os niveis de atencdo, contemplando o atendimento de criangas,
adolescentes e adultos.

§ 1° A atengdo a satde devera incluir acompanhamento continuo e integrado, com énfase nas
areas de endocrinologia, nutri¢do, psicologia e psiquiatria, entre outras necessarias ao manejo da
condic¢do.

§ 2° Os servigos de que trata o caput deverdo atuar de forma articulada, observados os principios
da integralidade do cuidado e da continuidade da atengdo no 4mbito do Sistema Unico de Satde.

§ 3° O poder publico podera instituir servigos de referéncia para o atendimento especializado da
Sindrome de Prader-Willi, conforme a organizagao regional da rede de saude.

Art. 8° O poder publico promovera o acesso da pessoa com Sindrome de Prader-Willi a servigos
de reabilitagdo continuos, de carater multiprofissional, com vistas ao desenvolvimento
funcional, a autonomia e a melhoria da qualidade de vida, conforme as necessidades individuais
da pessoa, consideradas as especificidades da Sindrome de Prader-Willi.

Art. 9° A pessoa com Sindrome de Prader-Willi ndo sera submetida a tratamento desumano ou
degradante, ndo sera privada de sua liberdade ou do convivio familiar nem sofrera
discriminag@o por motivo da deficiéncia.

Paragrafo unico. Nos casos de necessidade de internagdo médica em unidades especializadas,
observar-se-a o que dispde o art. 4° da Lei n® 10.216, de 6 de abril de 2001.

Art. 10 A pessoa com Sindrome de Prader-Willi ndo serda impedida de participar de planos
privados de assisténcia a saude em razdo de sua condi¢dao de pessoa com deficiéncia, conforme
dispGe o art. 14 da Lei n® 9.656, de 3 de junho de 1998.

Art. 11 O gestor escolar, ou autoridade competente, que recusar a matricula de aluno com
Sindrome de Prader-Willi, serd punido com multa de 3 (trés) a 20 (vinte) salarios-minimos, sem
prejuizo de outras sangdes administrativas cabiveis.

Art. 12 Fica instituido o Dia Nacional da Sindrome de Prader-Willi, a ser celebrado,
anualmente, no dia 15 de maio, com o objetivo de promover a conscientizacdo da sociedade
acerca da condigdo, estimular o diagnostico precoce e fomentar a inclusdo social das pessoas
com Sindrome de Prader-Willi.


https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/LEIS_2001/L10216.htm#art4
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L9656.htm#art14

Art. 13 Fica instituido o més de maio como o Més de Conscientizagdo sobre a Sindrome de
Prader-Willi, também denominado “Maio Laranja”, com a finalidade de promover agdes de
informacdo, sensibilizagdo e mobilizacdo da sociedade, bem como incentivar a realizagdo de
campanhas educativas e eventos voltados a divulgacdo da Sindrome de Prader-Willi.

Paragrafo tinico. Durante o més de que trata o caput, o poder publico poderd promover, em
articulagio com a sociedade civil, campanhas educativas, eventos e outras agdes de
conscientizacao sobre a Sindrome de Prader-Willi.

Art. 14 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

JUSTIFICACAO

A presente proposicao tem por finalidade instituir a Politica Nacional de Atengéo
Integral & Pessoa com Sindrome de Prader-Willi, condi¢do genética rara, complexa e ainda
amplamente desconhecida, que impde desafios significativos as pessoas afetadas, suas familias
e ao proprio Estado brasileiro.

A Sindrome de Prader-Willi é uma desordem neurogenética causada por alteragdes no
cromossomo 15, caracterizada, entre outros aspectos, por hipotonia neonatal, atraso no
desenvolvimento, deficiéncia intelectual em diferentes graus e, sobretudo, por uma disfungéo
hipotaldmica que compromete a regulacdo da fome, levando a hiperfagia e ao risco constante de
obesidade grave e suas complicagdes. Trata-se de uma condicdo que exige vigilancia continua e
manejo especializado ao longo de toda a vida.

A Sindrome de Prader-Willi ¢ frequentemente associada, de forma equivocada, a
obesidade comum. No entanto, trata-se de uma condicdo neurogenética complexa, marcada por
disfun¢do hipotalamica que compromete a percepcdo de saciedade, resultando em hiperfagia —
uma fome persistente, intensa e de dificil controle.

Diferentemente de quadros alimentares tipicos, a hiperfagia na Sindrome de
Prader-Willi ndo responde adequadamente a intervengdes comportamentais isoladas, exigindo
supervisdo constante e manejo especializado ao longo de toda a vida. Trata-se de uma condi¢do
em que o organismo nao reconhece o limite alimentar, o que pode levar a ingestdo excessiva de
alimentos e a eventos clinicos graves, com risco potencial a vida.

Casos recentes amplamente divulgados na midia evidenciam situacdes de
vulnerabilidade e exposi¢do a riscos extremos enfrentados por pessoas com a sindrome,
inclusive em ambientes que deveriam ser protetivos, como o escolar. Esses episodios reforcam a
urgéncia de politicas publicas que considerem as especificidades da condigdo e garantam
seguranca, cuidado adequado e inclusdo responsavel.

Além disso, a necessidade de vigilancia continua impde significativa sobrecarga as
familias e cuidadores, que passam a desempenhar papel permanente de supervisdo alimentar e
prote¢do, muitas vezes sem o devido suporte institucional.

Diante desse cendrio, torna-se evidente que a Sindrome de Prader-Willi ndo pode ser
tratada como mera condi¢do associada a obesidade, mas como uma condigdo complexa,
potencialmente grave, que exige abordagem estruturada, integrada e continua por parte do

Estado.



Apesar da gravidade e da complexidade clinica, o diagnostico da Sindrome de
Prader-Willi ainda ocorre, na grande maioria dos casos, de forma tardia no Brasil, o que
compromete significativamente o prognostico e a qualidade de vida das pessoas afetadas. A
auséncia de protocolos amplamente difundidos e a limitagdo do acesso a exames especificos
dificultam a identificagdo precoce da sindrome, impedindo intervengdes oportunas.

No ambito do Sistema Unico de Saude, observa-se a inexisténcia de uma linha de
cuidado estruturada para essa populacdo, o que resulta em atendimento fragmentado, dificuldade
de acesso a equipes multiprofissionais e, ndo raramente, judicializagdo para obtengdo de
tratamentos essenciais, como o uso de somatropina (horménio do crescimento) e o
acompanhamento especializado.

Ressalta-se que, em paises com sistemas publicos de saude consolidados, como Franga
e Holanda, o uso da somatropina no tratamento da Sindrome de Prader-Willi j& se encontra
incorporado ha décadas, evidenciando que se trata de abordagem terapéutica reconhecida,
consolidada e amplamente adotada em sistemas publicos de saude comparaveis ao brasileiro.

No campo educacional, os desafios sdo igualmente expressivos. As pessoas com
Sindrome de Prader-Willi apresentam particularidades comportamentais e emocionais
diretamente relacionadas a disfun¢do hipotalamica, que impactam sua capacidade de
autorregulacdo, especialmente no que se refere a alimentagdo e a gestdo emocional. Nesse
contexto, a presenca de acompanhamento individual de natureza terap€utica no ambiente escolar
ndo se configura como medida acesséria, mas como condicdo necessaria para garantir
seguranca, inclusdo efetiva e acesso ao processo de aprendizagem.

Ademais, as familias enfrentam sobrecarga significativa, tanto no aspecto emocional
quanto no organizacional, diante da necessidade de vigilancia constante e da escassez de suporte
institucional estruturado.

Soma-se a esse cenario uma relevante vulnerabilidade social: dados indicam que
aproximadamente quatro em cada cinco familias de pessoas com doengas raras sdo chefiadas
por maes solo, muitas vezes responsaveis exclusivas pelo cuidado, o que evidencia a
concentracao da carga de cuidado em um tnico cuidador (Instituto Baresi, 2012).

Essa realidade se agrava no aspecto econdmico, uma vez que maes solo apresentam,
em média, rendimentos significativamente inferiores aos de arranjos familiares biparentais,
podendo receber cerca de 40% a menos em comparagdo a pais casados, o que amplia as
dificuldades de acesso a tratamentos, terapias e suporte adequado (PNAD Continua
2022/IBGE).

Nesse contexto, a exigéncia de supervisdo continua, inerente a Sindrome de
Prader-Willi, impde uma rotina de cuidado permanente, frequentemente incompativel com a
manutencdo de vinculos formais de trabalho, intensificando a vulnerabilidade socioecon6mica
dessas familias.

A auséncia de politicas publicas especificas contribui, assim, para a invisibilidade
social dessa populagdo e para a ampliagdo das desigualdades no acesso a direitos fundamentais.

A presente proposta encontra amparo nos principios constitucionais da dignidade da
pessoa humana, do direito a satde, a educagdo e a inclusdo social, bem como nas diretrizes
estabelecidas pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que reconhece a pessoa com deficiéncia



como sujeito de direitos e estabelece a responsabilidade do Estado na promogdo de sua plena
participagdo na sociedade.

Ao instituir a Politica Nacional de Atengdo Integral a Pessoa com Sindrome de
Prader-Willi, esta proposi¢ao busca estruturar a¢des intersetoriais nas areas da saude, educagao e
assisténcia social, com énfase no diagndstico precoce, no atendimento multiprofissional, no
acesso a tratamentos adequados, na inclusdo escolar com suporte especializado e no apoio as
familias.

Destaca-se, ainda, a importincia da incorporagdo de estratégias de triagem e
identifica¢do precoce da sindrome, bem como da criagdo de instrumentos de produgdo de dados
e de incentivo a pesquisa cientifica, essenciais para o aprimoramento continuo das politicas
publicas voltadas a essa populacao.

Trata-se, portanto, de uma medida necessaria para assegurar dignidade, protecdo e
qualidade de vida as pessoas com Sindrome de Prader-Willi, promovendo ndo apenas o
reconhecimento de suas especificidades, mas também a efetivagdo concreta de seus direitos.

Por tras de cada diagnostico, ha familias que vivem em estado permanente de alerta
para garantir algo basico: a sobrevivéncia de seus filhos.

Por essas razdes e por serem justos os propositos que nortearam a apresentacdo da
proposta, espero contar com o apoio indispensavel dos nossos estimados pares para a aprovagao
deste Projeto de Lei.

Sala das Sessdes,  de de 2026.



