
PARECER Nº 1731, DE 2017

DA COMISSÃO DE FINANÇAS, ORÇAMENTO E PLANEJAMENTO, SOBRE O PROJETO DE LEI Nº 592, DE 2016, AO QUAL ENCONTRA-SE ANEXADO O PROJETO DE LEI Nº 593, DE 2016
De autoria do nobre Deputado Gil Lancaster, o projeto em epígrafe institui a Semana de Conscientização sobre a Síndrome do “X-Frágil”. O Projeto de Lei nº 593, de 2016, de autoria do mesmo Deputado, cria a Política Estadual de Proteção dos Direitos da Pessoa com Síndrome do “X-Frágil”.

As proposituras estiveram separadamente em pauta, nos termos regimentais, não recebendo emendas ou substitutivos.
Inicialmente, o Projeto de Lei nº 592/2016 foi encaminhado à Comissão de Constituição, Justiça e Redação, que exarou parecer favorável ao projeto, com a emenda então proposta.
Em seguida, por força do despacho de fls. 15 dos autos, fundamentado no artigo 179 do Regimento Interno Consolidado, o Projeto de Lei nº 593/2016 foi anexado ao Projeto de Lei nº 592/2016, devendo, a partir de então, ser apreciados conjuntamente.
Dando seguimento ao processo legislativo, as proposituras foram enviadas à Comissão de Saúde, que se manifestou favoravelmente aos dois projetos e à emenda apresentada pela Comissão de Constituição, Justiça e Redação ao Projeto de Lei nº 592/2016.
Remetidos a esta Comissão de Finanças, Orçamento e Planejamento, as propostas devem, agora, ser analisadas à luz dos aspectos definidos pelo § 2º do artigo 31 do Regimento Interno Consolidado.

Após exame dos projetos, consideramos, no que nos compete analisar, não haver óbices à aprovação das referidas proposições, tendo em vista que a Lei nº 16.347, de 29 de dezembro de 2016, que orça a receita e fixa a despesa para o exercício de 2017 neste Estado, prevê recursos para a Secretaria de Estado da Saúde (órgão 09000), na qual existe previsão de programa específico destinado à “Divulgação das ações, projetos e programas de interesse público que possuam caráter educativo, informativo, de mobilização ou de orientação social, ou ainda que contenham uma orientação à população que a habilite ao usufruto de bens ou serviços públicos oferecidos pelo Governo do Estado de São Paulo” (Programa 2826 Comunicação Social).
Vez que as propostas também preveem o envolvimento das escolas públicas, que poderão celebrar parcerias com outras entidades, encontramos, ao analisar a Secretaria da Educação, programa de “Parcerias Escola, Comunidade e Sociedade Civil”, voltado para a “Abertura de escolas públicas estaduais aos finais de semana, viabilizando a participação das comunidades em atividades educativas no campo da educação não formal, organizadas nos eixos esporte, cultura, saúde e trabalho, consoante com as diretrizes educacionais da Secretaria da Educação” (grifo acrescido). Nessa Secretaria, também verificamos a existência do programa de Comunicação Social, descrito ao mencionarmos a sobredita Secretaria da Saúde, com a mesma reprodução (objetivo) registrada acima. É possível verificar, portanto, a existência de recursos destinados ao atendimento das ideias veiculadas pelas proposituras.
Uma observação, antes de finalizarmos, se faz necessária: levando em conta que os projetos foram anexados, deverá o Plenário aprovar apenas um deles. Por outro lado, ao nos retermos na leitura das propostas, foi possível observar que não é possível aprovar uma sem deixar de lado conteúdo importante de outra. Diante desse impasse, consideramos imprescindível acrescentar à proposta mais antiga, é dizer, ao Projeto de Lei nº 592, de 2016, o conteúdo referente ao Projeto de Lei nº 593, de 2016, para depois optarmos pela aprovação do sobredito projeto mais antigo. Assim, nesta oportunidade, propomos, incluindo a modificação destacada pela Comissão de Constituição, Justiça e Redação, o seguinte
SUBSTITUTIVO
Dê-se ao Projeto de Lei nº 592, de 2016, a seguinte redação:
Institui a Semana de Conscientização sobre a Síndrome do “X-Frágil” e autoriza a criação da Política Estadual de Proteção dos Direitos da Pessoa com Síndrome do “X-Frágil”.
A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SÃO PAULO DECRETA:
Artigo 1º – Fica instituída a “Semana de Conscientização sobre a Síndrome do X-Frágil” no âmbito do Estado, a ser realizada, anualmente, na primeira semana do mês de setembro.
Parágrafo único - A semana prevista no caput deste artigo será destinada a informar a população sobre a doença e deverá ser amplamente divulgada na rede pública e privada de ensino e de saúde do Estado.
Artigo 2º – A Semana de Conscientização sobre a Síndrome do “X-Frágil” tem como objetivos levar ao conhecimento da população a informação sobre a aludida doença, fornecer orientação sobre o diagnóstico e o tratamento adequado, detectar possíveis casos e realizar o devido encaminhamento dos casos diagnosticados para acompanhamento médico especializado.
Artigo 3º – O Poder Executivo, por meio de seus órgãos competentes, poderá regulamentar a programação a ser desenvolvida durante a semana instituída por esta lei, sendo-lhe facultado promover palestras, seminários e outras atividades que possam ser desenvolvidas com a finalidade de alcançar os objetivos ora previstos.
Artigo 4º – As escolas da rede de ensino público e privado do Estado poderão celebrar parcerias com hospitais e órgãos públicos ou privados, organizações não governamentais, associações profissionais e outras entidades afins para a implementação dos objetivos pretendidos pela Semana de Conscientização sobre a Síndrome do “X-Frágil”.
Artigo 5º – Fica o Poder Executivo autorizado a instituir a Política Estadual de Proteção dos Direitos da Pessoa com Síndrome do ‘'X Frágil’’ e estabelecer diretrizes, além das aqui elencadas, para sua consecução.
Parágrafo único – Para os efeitos desta lei, é considerada pessoa com Síndrome do “X Frágil” aquela portadora de síndrome caracterizada por indivíduo diagnosticado através do estudo do DNA, feito por meio de amostra de sangue analisada em laboratório de genética, indicando o teste os portadores tanto de pré-mutação como de mutação completa.

Artigo 6º – São diretrizes da Política Estadual de Proteção dos Direitos da Pessoa com Síndrome do “X Frágil”:
I – intersetorialidade no desenvolvimento das ações e das políticas e no atendimento à pessoa com Síndrome do ‘’X Frágil’’;
II – atenção integral às necessidades de saúde da pessoa com a síndrome, objetivando o diagnóstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos e nutrientes;
III – estímulo à inserção da pessoa com a síndrome no mercado de trabalho, observadas as peculiaridades da deficiência e as disposições da Lei Federal nº 8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Criança e do Adolescente);
IV – responsabilidade do Poder Público quanto à informação pública relativa ao transtorno e suas implicações;
V – incentivo à formação e à capacitação de profissionais especializados no atendimento à pessoa portadora da síndrome;
VI – estímulo à pesquisa científica, com prioridade para estudos epidemiológicos tendentes a dimensionar a magnitude e as características do problema relativo à Síndrome do ‘’X Frágil” no Estado.
Parágrafo único - Para cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o Poder Público poderá firmar contratos ou convênios com pessoas jurídicas de direito privado.
Artigo 7º – São direitos da pessoa com Síndrome do “X Frágil”:
I – vida digna, integridade física e moral, livre desenvolvimento da personalidade, segurança e lazer;
II – proteção contra qualquer forma de abuso e exploração.
Artigo 8º – A pessoa com Síndrome do “X Frágil” não será submetida a tratamento desumano ou degradante, não será privada de sua liberdade ou do convívio familiar nem sofrerá discriminação por motivo da deficiência.
Parágrafo único – Nos casos de necessidade de internação médica em unidades especializadas, observar-se-á o que dispõe o art. 4º da Lei Federal nº 10.216, de 6 de abril de 2001.
Artigo 9º – A pessoa com Síndrome do “X Frágil” não será impedida de participar de planos privados de assistência à saúde em razão de sua condição de pessoa com deficiência, conforme disposto no artigo 14 da Lei Federal nº 9.656, de 3 de junho de 1998.
Artigo 10 – O gestor escolar, ou a autoridade competente, que recusar a matrícula de aluno com a Síndrome do “X Frágil”, cobrar quaisquer tipos de taxas extras por essa condição ou qualquer outro tipo de deficiência, será punido com multa gradativa nos termos do Código de Defesa do Consumidor.
Artigo 11 – As despesas decorrentes da execução desta lei correrão à conta de dotações orçamentárias próprias.
Artigo 12 – Esta lei entra em vigor na data de sua publicação.”
Diante do exposto, manifestamo-nos favoravelmente à aprovação do Projeto de Lei nº 592, de 2016, na forma do substitutivo ora proposto, e, consequentemente, posicionamo-nos contrariamente à aprovação da emenda apresentada pela Comissão de Constituição, Justiça e Redação ao Projeto de Lei nº 592, de 2016, e do Projeto de Lei nº 593, de 2016.
a) Davi Zaia – Relator
Aprovado como parecer o voto do relator, favorável ao PL 592/16, na forma do substitutivo ora proposto e contrário à emenda da CCJR, e contrário ao PL 593/16.
Sala das Comissões, em 7/11/2017.
a) Roberto Engler – Presidente
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