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EXMO. SENHOR PRESIDENTE DA CÂMARA MUNICIPAL DA SERRA E DEMAIS EDIS 
A vereadora que esta subscreve vem, pelas prerrogativas garantidas na Lei Orgânica do 
Município, após ser dada ciência ao Plenário desta Casa de Leis, requerer que seja 
encaminhado ao Chefe do Poder Executivo Municipal o seguinte: 
 

 
PROJETO DE LEI  Nº            /2025 

 

DISPÕE SOBRE A INSTITUIÇÃO DA POLÍTICA 
MUNICIPAL DE CONSCIENTIZAÇÃO, 
DIAGNÓSTICO PRECOCE E APOIO A PACIENTES 
COM SÍNDROME DE SANFILIPPO NO ÂMBITO 
DO MUNICÍPIO DA SERRA E DÁ OUTRAS 
PROVIDÊNCIAS. 

Art. 1º Fica instituída a Política Municipal de Conscientização, Diagnóstico Precoce, 
Tratamento e Suporte a Pacientes com Síndrome de Sanfilippo, com o objetivo de promover 
ações voltadas à identificação, tratamento, inclusão e suporte integral às pessoas acometidas 
pela enfermidade e suas famílias. 
 
Art. 2º São diretrizes da Política Municipal instituída por esta Lei: 
 
I – Promoção de campanhas periódicas de conscientização sobre a Síndrome de Sanfilippo, 
seus sintomas e a importância do diagnóstico precoce, voltadas à sociedade em geral e aos 
profissionais da saúde e educação; 
II – Capacitação contínua de profissionais da saúde para identificação, manejo e tratamento 
adequado da doença; 
III – Criação e implementação de protocolos municipais para o diagnóstico precoce, 
encaminhamento e acompanhamento dos casos suspeitos e confirmados; 
IV – Disponibilização de suporte multiprofissional para os pacientes e suas famílias, incluindo 
assistência psicossocial, fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e outras 
especialidades necessárias; 
V – Celebração de parcerias com universidades, centros de pesquisa e entidades privadas 
para o desenvolvimento de estudos e avanços terapêuticos voltados à doença; 
VI – Fomento à inclusão educacional e social das crianças afetadas, garantindo adaptação 
curricular, suporte pedagógico especializado e acessibilidade nas unidades de ensino; 
VII – Ampliação e facilitação do acesso a exames genéticos, laboratoriais e de imagem para 
confirmação diagnóstica e acompanhamento da progressão da doença; 
VIII – Criação de um banco de dados municipal sobre a Síndrome de Sanfilippo para subsidiar 
políticas públicas e aprimorar o atendimento aos pacientes. 
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Art. 3º O Poder Executivo poderá firmar convênios e parcerias com entidades públicas e 
privadas, nacionais e internacionais, para viabilizar as ações previstas nesta Lei. 
 
Art. 4º O Município poderá buscar fontes de financiamento estadual, federal e internacionais 
para garantir a implementação e manutenção da Política Municipal de que trata esta Lei. 
 
Art. 5º As despesas decorrentes da execução desta Lei correrão por conta das dotações 
orçamentárias próprias, podendo ser suplementadas se necessário. 
 
Art. 6º Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação. 

  Sala das Sessões “Flodoaldo Borges Miguel”, em 03 de abril de 2025. 
 
 
 
 

   RAPHAELA MORAES                                                              
    Vereadora                                                                               

     Toda vida importa 
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JUSTIFICATIVA 

A Síndrome de Sanfilippo, também conhecida como "Alzheimer Infantil", é uma doença 
genética rara caracterizada pelo acúmulo de substâncias no cérebro que levam à 
deterioração neurológica progressiva. A ausência de diagnóstico precoce e suporte 
adequado impacta drasticamente a qualidade de vida dos pacientes e de suas famílias. 
 
Este Projeto de Lei busca estabelecer ações concretas para garantir acesso à informação, 
diagnóstico rápido, tratamento adequado e suporte integral aos pacientes e suas famílias, 
promovendo maior inclusão e dignidade. Além disso, incentiva a pesquisa científica e a 
capacitação dos profissionais de saúde, visando melhorar o manejo da doença e buscar 
avanços terapêuticos. 
 
A implementação desta política municipal reforça o compromisso do poder público com a 
saúde e o bem-estar das crianças diagnosticadas com Síndrome de Sanfilippo, 
garantindo-lhes melhores condições de vida e perspectivas de tratamento. 

Por todo o exposto conto com o apoio dos nobres vereadores para a aprovação deste projeto 
de lei. 
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