SsAo PAULO

PROJETO DE LEI N° 14348/2024

(Paulo Sergio Martins)
Prevé politicas publicas de apoio e assisténcia as pessoas com

Sindrome de Phelan-McDermid.

Art. 1°. O Municipio elaborard politicas publicas de apoio e
assisténcia as pessoas diagnosticadas com Sindrome de Phelan-McDermid, com os seguintes

objetivos:

I - oferecer informagdes abrangentes sobre a Sindrome de Phelan-
McDermid (SPM), incluindo suas causas, sintomas, formas de prevengdo e tratamento,

direcionadas aos municipes;

II - incentivar e facilitar a busca pelo diagnéstico precoce e acesso ao
tratamento adequado por parte dos pacientes diagnosticados com Sindrome de Phelan-

McDermid;

III - combater o preconceito e promover a inclusao social das pessoas
com Sindrome de Phelan-McDermid, visando construir uma sociedade mais igualitdria e

inclusiva;

IV - divulgar amplamente os meios de tratamento disponiveis na rede
municipal de saude, garantindo o acesso efetivo das pessoas com Sindrome de Phelan-

McDermid aos servigos necessarios para promover seu bem-estar e qualidade de vida.

Art. 2°. E criado o Programa Municipal de Assisténcia 2 Pessoa
com Phelan-McDermid, cuja finalidade ¢ coordenar e implementar as acdes previstas nesta

lei, em colaboragdo com os 6rgaos municipais competentes ou entidades da sociedade civil.

Art. 3°. As despesas decorrentes da execugdo desta lei correrdo por

conta de dotagdes orcamentarias proprias, podendo ser suplementadas se necessario.

Art. 4°. Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

2]
£
b=

]
=
i<l

o

2

)
(2]
o

S

©
[ B

=

9]

%

]
2

c

7]
£

]
=
2
o

o
°

©
£

@

1]

©
©
£
2

=

o

o
°
o

(=%
Q

o

©

IS

=
o

o]
8

n
w

\

o
b
]
N
S
-
<
N
o
S
N
<
(=]
<
=
h

£

[

o
°
a

9]

o

9]

4
<
N
o
3
N
)
I
N~
-
°

[=
o

Q

o

<]
2

o

<4
o

\

<
N
o
S
N
o)
<
(3]
<
-
o

=z
w
i
w
o
(@]
'_
L
)
]
14
o

Para validar o documento, leia o codigo QR ou acesse https://sapl.jundiai.sp.leg.br/conferir_assinatura e informe o codigo D465-937D-DE70-9349.




SsAo PAULO

Justificativa

A Sindrome de Phelan-McDermid (SPM) ¢ uma condi¢ao genética
rara que demanda atengdo e cuidados especificos. Diante disso, ¢ fundamental que o poder
publico promova politicas voltadas para o apoio e assisténcia as pessoas afetadas por essa
sindrome, assim como para suas familias.

A proposta deste projeto de lei visa atender a essa necessidade,
estabelecendo diretrizes claras e objetivas para a implementacdo de politicas publicas
municipais direcionadas as Pessoas com Sindrome de Phelan-McDermid (SPM).

A oferta de informagdes sobre a sindrome, seus sintomas, formas de
tratamento e preven¢ao, assim como o incentivo a busca pelo diagnostico precoce, sdo acdes
essenciais para garantir que os pacientes tenham acesso aos cuidados necessarios desde os
estagios iniciais da condigao.

Além disso, combater o preconceito e promover a inclusdo social
dessas pessoas contribui ndo apenas para seu bem-estar individual, mas também para a
constru¢do de uma sociedade mais justa e igualitaria.

Ao divulgar os meios de tratamento disponiveis na rede municipal de
saude, este projeto visa assegurar que as pessoas com Sindrome de Phelan-McDermid tenham
acesso aos servigos necessarios para sua saude e qualidade de vida, garantindo assim o pleno
exercicio de seus direitos fundamentais.

Portanto, a aprovagao deste projeto de lei ¢ de suma importancia para
garantir uma abordagem integrada e eficaz no enfrentamento dos desafios enfrentados pelas
Pessoas com Sindrome de Phelan-McDermid em nosso municipio.

Diante do exposto peco apoio aos nobres Pares.

PAULO SERGIO MARTINS
Paulo Sergio - Delegado
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Para validar o documento, leia o codigo QR ou acesse https://sapl.jundiai.sp.leg.br/conferir_assinatura e informe o codigo D465-937D-DE70-9349.
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