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Institui a Politica Estadual de Combate a
Sindrome do X Fragil, no ambito do Estado de
Mato Grosso.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE MATO GROSSO, tendo em vista o que dispde o Art.
42 da Constituicdo Estadual, aprova e o Governador do Estado sanciona a seguinte lei:

Art. 1° Fica instituida a Politica Estadual de Combate a Sindrome do X Fréagil, definindo diretrizes para o
diagndstico precoce, apoio educacional, suporte a comunidade afetada, e medidas para a promocéo da
saude e bem-estar dos individuos com esta condigéo.

Paragrafo Unico. Para fins desta Lei entende-se por Sindrome do X Fragil como uma condicao genética que
resulta em uma variedade de desafios de desenvolvimento, incluindo dificuldades cognitivas,
comportamentais e de aprendizagem.

Art. 2° Serdo implementadas medidas para garantir o diagndstico precoce da Sindrome do X Fragil em
unidades de saude publicas e privadas, com énfase na capacitacdo de profissionais de salude para
reconhecerem o0s sintomas e encaminharem para testes genéticos especificos.

Art. 3° A Secretaria de Estado da Saude serd responsavel, de acordo com a conveniéncia e oportunidade,
por desenvolver campanhas informativas sobre a Sindrome do X Fragil, visando aumentar a conscientizagéo
e 0 conhecimento sobre a doenca entre profissionais de saude e a populagdo em geral.

Art. 4° A Secretaria de Estado da Educacéo, de acordo com a conveniéncia e oportunidade, e a para das
estruturas e competéncia ja estabelecidas em lei, desenvolvera e implementara programas de capacitacao
para educadores e gestores escolares, com o objetivo de fornecer um ambiente educacional inclusivo e
adaptado para alunos com a Sindrome do X Fragil.

Art. 5° As escolas publicas e privadas sempre que possivel garantirdo o acesso a recursos educacionais
especializados, tais como material didatico adaptado e suporte de profissionais especializados (psicélogos,
terapeutas ocupacionais, entre outros) para alunos diagnosticados com a Sindrome do X Fragil.

Art. 6° Poderdo ser estabelecidas parcerias com organizagdes ndo governamentais e associagdes que
atuam na area da Sindrome do X Fragil para o desenvolvimento de programas de assisténcia e
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conscientizacao.

Art. 7° Os 6rgaos estaduais competentes serdo responsaveis pela regulamentacdo, implementacao e
fiscalizacé@o das disposicdes contidas nesta Lei, em conjunto com as Secretarias de Estado da Saude e da
Educacéo.

Art. 8° Serao alocados recursos do orcamento estadual para a implementacdo desta politica, incluindo
fundos para a capacitacdo de profissionais, desenvolvimento de materiais educativos, e suporte as familias e
individuos afetados.

Art. 9° A efetivac@o desta politica sera acompanhada por um comité gestor interdisciplinar, composto por
representantes das Secretarias de Estado da Salde e da Educacéo, profissionais da saude, educadores,
representantes de organizacdes da sociedade civil e familiares de individuos com a Sindrome do X Fragil.

Art. 10 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICATIVA

A Sindrome do X Fragil € uma condicdo genética que resulta em uma variedade de desafios de
desenvolvimento, incluindo dificuldades cognitivas, comportamentais e de aprendizagem. E a causa mais
comum de deficiéncia intelectual herdada e a segunda maior causa genética de autismo.

A importancia de abordar esta condicdo com politicas publicas especificas é fundamental para melhorar a
gualidade de vida dos individuos afetados e de suas familias. No Estado de Mato Grosso, como em muitas
outras regides, a falta de conhecimento e de diagnostico precoce da Sindrome do X Fragil compromete a
eficicia das intervengdes, resultando em custos elevados para os sistemas de salde e educacao, além de
um impacto significativo na vida dos afetados e de seus familiares.

A auséncia de politicas especificas para esta condicdo impede 0 acesso a recursos e suportes que séo
essenciais para o desenvolvimento desses individuos. A implementacdo de uma Politica Estadual de
Combate a Sindrome do X Fragil em Mato Grosso, visa, portanto, preencher essa lacuna. Esta politica
proporcionara um marco no diagndstico precoce, garantindo que as criancas afetadas sejam identificadas e
recebam as intervengdes necessarias desde cedo.

Através da capacitacdo de profissionais de saude e da sensibilizacdo publica, espera-se aumentar a
conscientizagdo e o conhecimento sobre a Sindrome do X Fragil. No ambito educacional, o projeto de lei visa
assegurar gue as escolas estejam equipadas para oferecer um ambiente de aprendizagem inclusivo e
adaptado.

A capacitacdo de educadores e a provisao de recursos didaticos especializados sao fundamentais para
atender as necessidades educacionais especificas desses alunos. Além disso, 0 suporte a comunidade
afetada € um componente crucial desta politica.

Programas de apoio as familias, servicos de aconselhamento e suporte psicoldégico sdo essenciais para
gerenciar os desafios emaocionais e praticos enfrentados por familias que lidam com a Sindrome do X Fragil.

A implementacéo desta politica ndo apenas aliviar4 o fardo dos sistemas de salde e educagdo, mas também
promovera uma sociedade mais inclusiva e consciente. Investir em diagnostico precoce, educacgdo adaptada
e suporte comunitario ndo é apenas uma questéo de direitos humanos, mas também um investimento no
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futuro do nosso estado, garantindo que todos os individuos tenham a oportunidade de alcancar seu potencial
méaximo.

Portanto, contamos com o apoio dos Nobres Pares a aprovacdo deste projeto de lei, reiterando nosso
compromisso com o bem-estar e a incluséo de todos os cidaddos Matogrossenses.

Edificio Dante Martins de Oliveira
Plenério das Deliberactes “Deputado René Barbour” em 15 de Maio de 2024

Elizeu Nascimento
Deputado Estadual




