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Projeto de Lei

Institui a Semana Estadual de Conscientizagédo sobre
a Sindrome Dravet.

A MESA DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO DECRETA:

Artigo 1° - Fica estabelecida a Semana Estadual de Conscientizagcdo sobre a
Sindrome Dravet, a ser celebrada anualmente na ultima semana do més de junho.

Artigo 2° - S&o objetivos da Semana Estadual de Conscientizag&o sobre a Sindrome
Dravet:

| - Informar e conscientizar a populagdo sobre a Sindrome Dravet, suas
caracteristicas, sintomas, diagndsticos e tratamentos;

Il - Promover a integragao social e 0 apoio as familias e pessoas afetadas pela
Sindrome Dravet;

Il - Incentivar e divulgar pesquisas e estudos sobre a Sindrome Dravet;

IV - Fortalecer redes de apoio e associa¢des dedicadas ao suporte de pessoas com
Sindrome Dravet.

Artigo 3° - Durante a Semana Estadual de Conscientizagao serdo distribuidos
materiais g_ratwtos, impressos ou virtuais, e reallzado_s e\_/entos nos estabelecimentos
de saude vinculados ao Estado, como forma de conscientizacdo sobre a sindrome.

Artigo 4° - A Semana Estadual de Conscientizagcao sobre a Sindrome Dravet sera
divulgada por intermédio de todos os meios midiaticos que atinjam a populacédo do
Estado de Sao Paulo.

Artigo 5° - O Estado podera firmar parcerias com entidades privadas e associacdes
Civis para a execugao do previsto nesta Lei.

Artigo 6° - As despesas decorrentes da execugao desta Lei correrdo por conta das
dotagdes orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Artigo 7° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICATIVA

A Sindrome Dravet € uma doenga rara e grave de epilepsia que se manifesta
nos primeiros anos de vida e que, frequentemente, € acompanhada de atrasos no
desenvolvimento e outras comorbidades. A conscientizagao sobre esta condicéo é
fundamental para garantir o diagnéstico precoce, o tratamento adequado e o apoio
necessario as familias afetadas.

A criacdo da Semana Estadual de Conscientizacdo sobre a Sindrome Dravet
visa preencher lacunas de informagao e oferecer um espaco de suporte e aprendizado
para a populacao em geral. Através de atividades e campanhas, espera-se promover
uma maior integragéo social e apoio aos individuos com Sindrome Dravet e suas
familias, além de incentivar pesquisas que possam contribuir para a melhoria da
qualidade de vida desses pacientes.

A aprovacao deste projeto de lei representa um passo importante na luta pela
visibilidade e compreensao da Sindrome Dravet, assegurando que todos os envolvidos
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tenham acesso a informacéao, suporte e tratamento adequados.

Andréa Werner - PSB
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