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INSTITUI A POLITICA ESTADUAL DE PROTECAO DOS
DIREITOS DA PESSOA COM SINDROME DE TURNER,
ESTABELECENDO DIRETRIZES PARA O DIAGNOSTICO
PRECOCE, TRATAMENTO ADEQUADO E APOIO
MULTIDISCIPLINAR NO ESTADO DO CEARA.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA DECRETA:

Art. 1° Esta Le visa estabelecer uma politica integral de atencéo as pessoas com Sindrome de Turner,
garantindo acesso ao diagndstico precoce, tratamento especializado e continuo e suporte multidisciplinar
no Estado do Ceara.

Paragrafo unico. Esta Lei reconhece as pessoas com Sindrome de Turner como pessoas com deficiéncia,
devendo gozar de todos os direitos elencados na Politica Estadual da Pessoa com Deficiéncia constante na
Lei n° 14.789 de 1° de outubro de 2012.

Art. 2° A Politica Estadual de Protec&o dos Direitos da Pessoa com Sindrome de Turner observara as
seguintes diretrizes:

| - garantir o diagndstico precoce da Sindrome de Turner por meio de campanhas de conscientizacdo e
treinamento de profissionais de salde;

Il - assegurar 0 acesso a tratamentos médicos adequados e terapias de suporte, incluindo tratamentos
hormonais, cardiovasculares, reprodutivos e psicol 6gicos, conforme necessidade do paciente;

[l - promover 0 acesso a exames genéticos e outras modalidades diagnosticas avancadas para a deteccéo
e manejo adequado da Sindrome de Turner;

IV - fomentar o desenvolvimento de centros de referéncia especializados para tratamento e pesguisa sobre
a Sindrome de Turner; e
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V - apoiar ainclusdo social e a adaptacdo dos ambientes escolar e de trabalho para pessoas com Sindrome
de Turner.

Art. 3° A implementagdo desta politica observara as seguintes acoes:

| - distribuicdo de medicamentos necessarios para o tratamento da Sindrome de Turner através da rede
publica de salde;

Il - oferecimento de consultas periddicas com especialistas em endocrinologia, cardiologia, ginecologia,
genética e psicologia conforme a necessidade do paciente;

[l - acesso a tratamentos cirdrgicos e outras intervencdes médicas especializadas sem custo, quando
indicado por equipe médica; e

IV - implementag&o de programas de treinamento para educadores e empregadores sobre as necess dades
especificas de individuos com Sindrome de Turner.

Art. 4° A identificacdo da pessoa com Sindrome de Turner sera realizada através de uma carteira propria
gue dard acesso aos direitos garantidos por esta L el e promovera a conscientizacdo sobre a condicao.

Art. 5° A pessoa com Sindrome de Turner terd garantidos todos os direitos previstos nesta Lei, sem
discriminagdo de qualquer natureza, assegurando-se tratamento digno e justo.

Art. 6° Para o cumprimento das diretrizes desta Lei, o poder publico podera firmar parcerias com
entidades privadas e organizagdes ndo governamentais especializadas.

Art. 7° Esta Lei entraem vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA

A criacdo de um projeto de lel especifico para a Sindrome de Turner € essencial para enfrentar os desafios
Unicos e complexos associados a essa condi¢ao genéticarara. A Sindrome de Turner afeta exclusivamente
mulheres e resulta da auséncia parcial ou completa de um cromossomo X, levando a uma variedade de
problemas médicos e de desenvolvimento, incluindo baixa estatura, insuficiéncia ovariana e
malformacdes cardiacas. Sem uma legislacdo especifica, muitas pacientes enfrentam dificuldades
significativas para acessar diagnéstico precoce e tratamentos especializados. Uma lei dedicada pode
garantir cuidados integrados e continuos, fundamentais para melhorar a qualidade de vida e o progndstico
dessas mulheres.

A Sindrome de Turner requer uma abordagem multidisciplinar para o seu manejo, que inclui
endocrinologistas, cardiologistas, ortopedistas, psicologos e outros especiadistas. Os sintomas e
complicagbes da sindrome variam amplamente, desde problemas de crescimento até dificuldades de
aprendizagem e infertilidade. Portanto, € vital garantir que essas pacientes tenham acesso a um
atendimento de salide abrangente que possa abordar todas as suas necessidades médicas e psicol bgicas.

A conscientizacdo e o diagndstico precoce sdo pilares fundamentais no manejo da Sindrome de Turner. A
falta de conhecimento sobre a sindrome tanto entre profissionais de salide quanto na populagéo em geral
pode resultar em diagnésticos tardios e inadequados, levando a complicacBes evitaveis e piora da
gualidade de vida das pacientes. Um projeto de lei que inclua diretrizes para campanhas de
conscientizacdo publica e formacdo de profissionais de salde pode aumentar significativamente a
deteccdo precoce da sindrome, permitindo intervencdes que previnam complicagdes maiores.
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Além do diagndstico precoce e tratamento adequado, é essencial promover ainclusdo social e adaptacéo
dos ambientes escolares e de trabalho para as mulheres com Sindrome de Turner. As limitactes fisicas e
psicol 6gicas associadas a sindrome podem dificultar a participagdo plena na sociedade. Politicas publicas
gue promovam a adaptacédo desses ambientes e of erecam suporte psicol 6gico e educaciona sdo essenciais
para assegurar que as pacientes possam viver de formaindependente e produtiva.

Por fim, a formalizagdo de uma politica estadual especifica para a Sindrome de Turner refor¢a o
compromisso do Estado em proteger e promover os direitos das pessoas com deficiéncia. Ao reconhecer
oficialmente a Sindrome de Turner como uma condi¢&o que requer atencdo especial, o Estado pode criar
uma rede de apoio abrangente que inclui ndo apenas cuidados médicos, mas também suporte socia e
econdmico. I1sso pode incluir a distribuicdo de medicamentos, a criacdo de centros de referéncia para
tratamento e pesquisa, e a garantia de suporte legal e financeiro para as pacientes e suas familias.

Conforme o0 Art. 24, inciso X1V da Constituicdo Federal, a competéncia para legislar sobre a protecéo e
integracdo social das pessoas com deficiéncia é concorrente entre a Uni&o, os estados e o Distrito Federal.
Isso significa que, embora a Unido estabeleca normas gerais, os estados tém a liberdade de elaborar suas
proprias leis para atender as necessidades especificas de sua popul agdo dentro desse quadro legidativo.

O Supremo Tribunal Federal (STF) ja se manifestou sobre essa competéncia concorrente, afirmando que
0s estados possuem autonomia para legislar sobre os direitos da pessoa com deficiéncia, desde que asleis
estaduais ndo contrariem alegislacéo federal e a politica nacional de protegdo dessas pessoas.

Portanto, € dever do Estado do Ceard implementar uma politica estadual especifica para a Sindrome de
Turner, garantindo assim o cuidado integral e ainclusdo socia dessas pacientes.

E nesse contexto em que apresentamos 0 presente projeto, razdo pela qual, uma vez demonstrada a
relevancia e adequacéo da matéria, solicito 0 apoio dos nobres pares na discusséo e pretendida aprovacdo
da propositura.
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