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Projeto de Lei

Dispde sobre a Politica Estadual de Diagndstico
Precoce das Pessoas com Sindrome de Down (T21).

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO DECRETA:

Artigo 1° - Fica instituida a Politica Estadual de Diagnéstico Precoce das Pessoas com Sindrome de
Down (T21), no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS).

Artigo 2° - A rede de unidades integrantes do Sistema Unico de Salde (SUS) prestara atencdo integral
ao diagnéstico precoce e ao atendimento terapéutico multiprofissional de pessoas com Sindrome de
Down (T21) em todo o territério estadual.

Artigo 3° - A Politica Estadual prevista nesta lei tem como finalidade o investimento na pessoa com
Sindrome de Down (T21), observando, entre outros, os seguintes objetivos:

| - desenvolver programas e ac¢des para a detecgdo precoce da Sindrome de Down durante a gestacdo ou
nos primeiros dias de vida da crianga;

Il - fomentar a participagéo ativa da familia da pessoa com Sindrome de Down na definigao e no controle
das agdes e servicos de saude;

Il - incentivar a pesquisa e o desenvolvimento tecnoldgico e cientifico voltados tanto a detecgéo precoce
quanto ao tratamento terapéutico e medicamentoso, quando necessario;

IV - disponibilizar equipe multidisciplinar para o tratamento médico, incluindo especialidades como
pediatria, neurologia, psiquiatria e odontologia, bem como profissionais ndo médicos, tais como
psicélogos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, profissionais de educagéo fisica, fisioterapeutas, e
oferecer orientagdo familiar e de inclusao social;

V - garantir o acesso a medicamentos essenciais ao tratamento das condigbes associadas a Sindrome de
Down;

VI - desenvolver instrumentos para coleta de informacgdes, analise, avaliagdo e controle dos servigos de
saude, assegurando a participagado da sociedade.

Artigo 4° - O Poder Publico podera celebrar convénios com instituicdes publicas e privadas para a
execugao dos objetivos previstos no artigo 3° desta Lei.

Artigo 5° - Fica autorizado o Poder Executivo a desenvolver agdes programaticas voltadas as pessoas
com Sindrome de Down (Trissomia do Cromossomo 21), incluindo a elaboragdo de normas técnicas,
diretrizes e critérios que assegurem a participagdo de entidades, profissionais especializados,
universidades publicas e sociedade civil.

Artigo 6° - As despesas decorrentes da execugdo desta lei correrdo por conta das dotagdes
orcamentarias proprias, podendo ser suplementadas se necessario.

Artigo 7° - Esta lei entra em vigor em 180 (cento e oitenta) dias a partir da data de sua publicagéo.

JUSTIFICATIVA

O presente projeto de lei tem como objetivo instituir a Politica Estadual de Diagnéstico Precoce das
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Pessoas com Sindrome de Down (T21), assegurando direitos e promovendo agdes que garantam
melhores condi¢des de vida para essa populagdo no estado de Sdo Paulo.

A Sindrome de Down é uma condi¢do genética resultante da trissomia do cromossomo 21, que ocorre
durante a gestagdo. De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
aproximadamente 300 mil brasileiros tém Sindrome de Down. O diagndstico precoce é essencial para que
a crianga receba o acompanhamento médico e terapéutico adequado desde os primeiros dias de vida,
garantindo um melhor desenvolvimento e bem-estar para a pessoa e sua familia.

Embora a Sindrome de Down ndo seja uma doenga, as pessoas com essa condigdo necessitam de
servigos especializados que proporcionem um tratamento multidisciplinar e de qualidade. Dessa forma, a
implementacdo desta politica publica é fundamental para fortalecer o atendimento no Sistema Unico de
Saude (SUS), garantindo o acesso a especialistas e terapias essenciais ao desenvolvimento cognitivo,
motor e social.

Além disso, a pesquisa cientifica e o desenvolvimento tecnolégico sdo indispensaveis para aprimorar os
métodos de diagndstico e tratamento, bem como para capacitar os profissionais de saude que atuam
diretamente com essa populagao. A instituicdo dessa politica estadual visa estabelecer diretrizes claras
para promover o desenvolvimento integral das pessoas com Sindrome de Down, com énfase na inclusao
social, no suporte as familias e na melhoria da qualidade de vida.

A legislacdo brasileira ja assegura direitos fundamentais as pessoas com deficiéncia. A Lei n® 7.853/1989
estabelece diretrizes para a protecéo e integragao social das pessoas com deficiéncia, garantindo-lhes o
pleno exercicio dos direitos basicos, incluindo acesso a saude, educacao e assisténcia social. O Estatuto
da Crianca e do Adolescente (ECA), em seu artigo 7°, também refor¢a o direito & protegcéo a vida e a
saude, assegurando a implementagao de politicas publicas que possibilitem o desenvolvimento saudavel
das criangas e adolescentes. Adicionalmente, a Lei Federal n°® 13.438/2017 tornou obrigatdria a adogéo
de protocolos pelo SUS para avaliagéo de riscos ao desenvolvimento psiquico infantil.

A Constituicdo Federal Brasileira, em seu artigo 3°, inciso IV, estabelece como objetivo fundamental da
Republica a promogao do bem de todos, sem qualquer tipo de discriminagdo. Ainda, no artigo 24, incisos
Xll e X1V, atribui a Unido, aos Estados e ao Distrito Federal a competéncia para legislar sobre previdéncia
social, protegdo e defesa da saude, bem como sobre a protegao e integragéo social das pessoas com
deficiéncia.

Diante disso, este projeto de lei propde a criagdo de uma politica publica estadual capaz de assegurar os
direitos das pessoas com Sindrome de Down, promovendo um atendimento humanizado e eficiente
dentro do sistema publico de saude. Dessa forma, pego o apoio dos Nobres Pares para a aprovagao
desta matéria, a fim de garantir o acolhimento, o tratamento e a inclusdo das pessoas com Sindrome de
Down no estado de S&o Paulo.

Caio Franca - PSB
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