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PROJETO DE LEI N° 500, DE 2024

Institui a obrigatoriedade da realizagdo de exame "Teste Molecular de DNA" em recém-nascidos e criangas de até
um ano e meio de idade para identificagdo da Sindrome do X-Fragil

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO DECRETA:

Artigo 1°- Devera ser obrigatoriamente disponibilizado o exame denominado “Teste Molecular de DNA” para recém-
nascidos em maternidades e hospitais publicos e privados do Estado de Sao Paulo, visando a detecgao da
Sindrome do X-Fragil.

Paragrafo unico. A coleta do material para exame sera realizada em recém-nascidos, ja na sala de parto ou no
bercario, pelo médico ou por qualquer membro da equipe de saude devidamente treinada e, caso nao tenha sido
feita a referida coleta no ato do nascimento, devera ser disponibilizada para criangas de até dezoito (18) meses,
durante a aplicacao das vacinas obrigatorias.

Artigo 2° - Os responsaveis pela aplicagdo das vacinas deverao orientar os pais ou responsaveis sobre a
importancia da realizagdo do exame teste molecular de DNA visando o desenvolvimento psicossocial da crianga.

Paragrafo unico. O exame sera certificado com anotagéo na carteira de vacinagdo ou em anexo.

Artigo 3° - Caso seja apontada alteragao que indique a presenca da Sindrome do X Fragil, os pais devem ser
avisados e a crianga, encaminhada para o devido tratamento.

Artigo 4° - O Poder Executivo, através da Secretaria de Estado da Saude, indicara a unidade de saude responsavel
pela realizagdo do exame, pelo aconselhamento genético e pelas terapias adequadas.

Artigo 5° - As despesas decorrentes da execugao desta lei correrao a conta de dotagdes orcamentarias proprias.
Artigo 6° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.
JUSTIFICATIVA

A Sindrome do X-Fragil é a causa mais comum de deficiéncia intelectual hereditaria e, ao detectar a condi¢ao logo
nos primeiros meses de vida, € possivel iniciar intervengdes terapéuticas que podem mitigar significativamente os
impactos da sindrome no desenvolvimento cognitivo e social da crianga.

A deteccao precoce da Sindrome do X-Fragil é vital para a implementacéo de estratégias de tratamento e apoio que
maximizam o potencial de desenvolvimento das criangas afetadas. Intervengdes precoces podem incluir terapias
comportamentais, educacionais e médicas, que tém maior eficacia quando iniciadas nos primeiros anos de vida.
Além disso, o diagndstico permite que os pais e responsaveis busquem aconselhamento genético, o que é
fundamental para o planejamento familiar e para a compreensao dos riscos de recorréncia da sindrome em futuras
gestacoes.

A realizagao do Teste Molecular de DNA em maternidades e hospitais publicos e privados assegura que todas as
criangas, independentemente de sua condi¢cao socioecondmica, tenham acesso ao diagndéstico precoce da
Sindrome do X-Fragil. A inclusdo deste exame na rotina de cuidados neonatais e pediatricos promove a equidade
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no acesso a saude, garantindo que todos os recém-nascidos e criangas de até 18 meses sejam beneficiados pelas
mesmas oportunidades de diagndstico e intervencgao.

Orientar os pais ou responsaveis sobre a importancia do Teste Molecular de DNA durante a aplicagao das vacinas
obrigatdrias reforga a conscientizagéo sobre a relevancia do diagndstico precoce e facilita 0 acompanhamento

adequado das criangas. A anotacao do exame na carteira de vacinagdo assegura o registro oficial e a continuidade
do monitoramento da saude infantil, promovendo uma abordagem integrada e abrangente de cuidados pediatricos.

Além disso, a notificacdo dos pais e 0 encaminhamento das criangas com diagnéstico positivo para a Sindrome do
X-Fragil a unidades de saude especializadas garantem que essas familias recebam o suporte necessario para
enfrentar os desafios associados a condicdo. O aconselhamento genético e as terapias adequadas sao
componentes essenciais para o manejo eficaz da sindrome, oferecendo as criancas afetadas as melhores chances
de um desenvolvimento pleno e saudavel.

A implementacgéo desta medida ndo s6 atende as necessidades imediatas das criangas diagnosticadas, mas
também representa um investimento no capital humano, prevenindo custos futuros associados a falta de diagnéstico
e tratamento precoces. Desta forma, esta lei promove uma abordagem preventiva e inclusiva, assegurando um
futuro mais promissor para todas as criangas do Estado de Sao Paulo

Expostas as razdes, solicito o apoio dos nobres pares para a aprovagao da presente propositura.
Assembleia Legislativa do Estado de S&o Paulo, em 27/6/2024.

Andréa Werner - PSB
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