ESTADO DE SAO PAULO

EMENDA N°
Projeto de Lei 168/2025

MODIFICATIVA [_|ADITIVA [J] SUPRESSIVA [ | RETRITIVA [ ]

Acrescenta o artigo 7° ao substitutivo 01 do projeto de 168/2025, e
renumera os demais artigos:

Art 7°. O Poder Publico Municipal devera assegurar as familias dos recém-
nascidos diagnosticados com doengas raras:

I — atendimento multidisciplinar, conforme a necessidade de cada caso;

IT — orientacdo e suporte continuo aos responsaveis legais, visando a adesao ao
tratamento e a melhora da qualidade de vida da crianga;

IIT — prioridade no encaminhamento para programas e politicas publicas de
apoio;

§ 1° O Municipio podera firmar parcerias com universidades, hospitais de
referéncia, organizacoes da sociedade civil e instituicoes privadas para o
cumprimento das disposi¢oes deste artigo.

§ 2° Cabera ainda ao Poder Publico promover a capacitacio continua dos
profissionais de satde da rede municipal quanto ao diagnéstico precoce, manejo
clinico e acompanhamento das doengas raras identificadas pela triagem
neonatal ampliada.

S/S., 30 de setembro de 2025.

CICERO JOAO
Vereador
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Justificativa:

A inclusio do artigo que prevé o apoio as familias e a capacitagio dos
profissionais de saude no ambito do Programa de Triagem Neonatal
Ampliada justifica-se pela necessidade de transformar o diagnostico precoce
em agOes efetivas de tratamento, cuidado e acompanhamento integral. O
simples diagnostico, sem o devido suporte, pode gerar angustia e inseguranca
as familias, além de comprometer a eficacia das politicas publicas de sadde.
Por isso, ¢ fundamental que o Poder Publico assegure uma rede de
atendimento multidisciplinar, garantindo acesso a médicos especialistas,
nutricionistas, psicélogos, fisioterapeutas e demais profissionais que
contribuam para o pleno desenvolvimento da crianca.
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