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Da COMISSAO DE EDUCACAO, SAUDE E CULTURA sobre 0 Projeto de Lei N°
1.923, de 2014, que dispde sobre a obrigatoriedade do registro por parte dos
hospitais publicos e privados do Distrito Federal, dos bebés nascidos com
sindrome de Down e sua imediata comunicacdo as instituicoes, entidades e
associagoes que desenvolvem atividades com pessoas deficientes e dd outras
providéncias.
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I - RELATORIO

Chega a esta Comissao para andlise, o Projeto de Lei n® 1.923, de 2014, de
autoria do Deputado Robério Negreiros, o qual obriga hospitais pUblicos e privados e
demais entidades, onde sdo realizados partos, a registrarem o nascimento de bebés
com sindrome de Down — SD e comunicarem o fato as entidades, instituicdes e
associagbes que desenvolvem atividades com pessoas com deficiéncia, no &mbito do
Distrito Federal.

O art. 3° lista, em dez incisos, os objetivos da comunicagdo imediata do
nascimento de bebés com sindrome de Down as entidades. Entre os objetivos,
destaca-se a garantia de apoio aos pais, acompanhamento e intervencdo imediata
para proporcionar pronto diagndstico, estimulo precoce aos bebés e integracdo
social.

O art. 49 estabelece que os estabelecimentos de salde devem manter o
cadastro e arquivo especificos contendo a identificacdo dos recém-nascidos com SD e
das instituigbes especializadas que foram comunicadas, as quais deverdo também
manter cadastro e arquivo especificos para as criangas com SD encaminhadas.

O Poder Executivo centralizara os registros e dados acerca dos recém-nascidos
e criangas com SD no Distrito Federal, de acordo com o art. 5°.

O Ultimo artigo trata da cladusula de vigéncia.

O Autor afirma, na justificagao, que o objetivo é impedir o diagndstico tardio e
garantir o acompanhamento precoce e apoio aos pais. A justificagao descreve os
principais sinais fisicos que caracterizam o bebé com SD e afirma que a estimulagdo
precoce das criangas € um fator decisivo no desenvolvimento e evolugdo da crianga.

O Projeto foi distribuido a CESC em 23 de maio de 2014.
Nado foram apresentadas emendas durante o prazo regimental. /{l )
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E o relatdrio.
IT—VOTO DO RELATOR

Por determinagdo do art. 69, I, g, do Regimento Interno desta Casa, cabe a
Comissao de Educagado, Saude e Cultura analisar o mérito das matérias que tratam
de salde publica no Distrito Federal.

A relevancia social da matéria é inquestionavel e dispensa maiores
explicagbes, entretanto, existem ébices que desaconselham sua aprovacdo. A seguir,
passamos a relatar sobre o contexto da assisténcia as criangas com SD no DF e os
impedimentos a aprovacdo da matéria.

O PL em comento obriga hospitais e demais unidades de salide que realizam
parto, sejam publicas ou privadas, a registrar, cadastrar e manter arquivo com as
informagdes de identificagdo dos bebés nascidos com SD. Além do registro, é
obrigatéria a comunicagdo imediata do nascimento “as instituicdes, entidades e
associagdes que desenvolvem atividades com as pessoas com deficiéncia”.

O pronto diagndstico e a estimulagdo precoce tém importancia reconhecida
para o desenvolvimento e integragdo social das criangas com SD, tendo sido
adotados como diretrizes pelo Ministério da Satide — MS no cuidado dessas pessoas.
O MS incorporou essas diretrizes em manual langado em 2012, com o objetivo de
orientar os profissionais de salde a fim de garantir atendimento humanizado e
qualificado no SUS a esses pacientes e sua familia. O documento integra as
iniciativas do Plano Viver sem Limite, langado em 2011, pelo Governo Federal, que
retne agdes que beneficiam as pessoas com deficiéncia. A orientacdo para o
profissional do SUS é que o cuidado com a crianga com SD, em todas as fases da
vida, seja compartilhado entre a familia e a equipe multiprofissional, e que a familia
tenha apoio nesse processo.

Apesar da experiéncia acumulada, ainda ndo é possivel prever qual o grau de
autonomia que uma crianga com SD terd na sua vida adulta. O potencial a ser
desenvolvido depende de inUmeros fatores. No entanto, € consenso para as equipes
que atuam no cuidado da pessoa com SD, que todo investimento em sallde,
educagao e inclusao social resulta em melhoria da qualidade de vida e autonomia,
dominio no qual se insere o PL em comento.

Assim, embora os propésitos do PL em comento estejam em perfeito acordo
com as diretrizes emanadas do MS, a maneira escolhida para viabiliza-los ndo é
apropriada. Institucionalizar a delega¢do de atendimento e acompanhamento dos
bebés nascidos com SD as instituigdes ndo governamentais que desenvolvem
atividades com pessoas com deficiéncia €, no minimo, ignorar o trabalho que vem
sendo feito pelos servigos publicos no DF. Assim, se os hospitais ptiblicos e privados
sao obrigados a comunicar o nascimento de criangas com SD as “instituicoes,
entidades e associagdes”, implica dizer que eles estao desobrigados de fazer esse
atendimento. Ocorre que ndo € essa a orientacdo do MS e tampouco reflete o que ja



CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL
GABINETE DO DEPUTADO WASNY DE ROURE
GABINETE 5° 20 ANDAR
CONTATO: 3348-8052 N7

esta sendo praticado no DF. Relatamos a seguir as atividades desenvolvidas nos
servigos de saude e de educacdo do DF, diretamente relacionadas ao PL em analise.

A crescente demanda, além da necessidade de assisténcia interdisciplinar a
pessoa com SD em todos os ciclos da vida, favoreceram o surgimento de iniciativas
para garantir a continuidade dessa assisténcia, por meio de politicas estruturantes. O
Governo do Distrito Federal, em 2013, empurrado por essas necessidades, aderiu ao
Plano Viver sem Limite, a politica indutora federal mencionada anteriormente,
criando o Centro de Referéncia Interdisciplinar em Sindrome de Down — CRIS Down,
um centro de tratamento especializado para os portadores da Sindrome de Down. A
unidade, que funciona no Hospital Regional da Asa Norte, reline varias
especialidades, proporcionando atendimento multiprofissional com fonoaudidlogos,
terapeutas ocupacionais, neurologistas, cardiologistas, nutricionistas, pediatras,
fisioterapeutas, psicélogos e psiquiatras, em ambiente adaptado para as inimeras
atividades desenvolvidas. O objetivo é oferecer assisténcia integral, seguindo os
principios do SUS, com foco na manutencdo da salde fisica e emocional das pessoas
atendidas. Nesse contexto, também oferece orientagdo e suporte aos familiares. Para
facilitar e otimizar a assisténcia, o servigo centralizou o atendimento das diversas
especialidades em um so local e também concentra o atendimento em um Gnico dia.

Quanto as instituicdes, entidades e associacdes que desenvolvem atividades
com pessoas com SD, o CRIS Down trabalha em parceria com organizagbes civis sem
fins lucrativos, que atuam na interlocugdo entre a comunidade e as instituicdes
privadas da area de salde, para a prestacdo de servico, e na articulagdo com
instituicdes de ensino superior (Universidade de Brasilia e Escola Superior de Ciéncias
da Saude) para o desenvolvimento de pesquisas, assisténcia e cursos de extensao.

Em relagdo a estimulagao precoce, recomendada pelo PL em analise, também
nesse caso, discordamos que o registro e comunicagdo do nascimento de bebés com
SD seja uma maneira efetiva de garantir atendimento e acompanhamento ao
paciente e apoio aos familiares. Cabe destacar que a rede publica de ensino do DF
possui programa de atendimento a bebés com Sindrome de Down e outras
deficiéncias por meio do Programa de Educagao Precoce. O Programa, que busca
proporcionar, além da reabilitacdo, a insercao e inclusdo social dessas criangas,
funciona em 18 escolas do Distrito Federal, entre centros de educagao infantil e
especial, e atende criangas de 0 a 3 anos, mediante encaminhamento médico. A
partir dos 3 anos, essas criangas frequentam a educagdo infantil em salas regulares e
contam com acompanhamento em salas de recursos. As escolas integrantes do
Programa de Educacao Precoce possuem salas especialmente equipadas para
desenvolver atividades relativas aos aspectos cognitivo e motor das criangas. O
atendimento é feito mediante encaminhamento médico.

Em resumo, somos contra a criacao de lei para organizar e manter registros e
obrigar a comunicacao do nascimento de bebés com SD as instituices, entidades e
organizacdes que desenvolvem atividades relacionadas a SD. Essa é uma atividade
de natureza administrativa que nao necessita lei distrital para ser implementada
Acreditamos que para a efetivagdo dos propdsitos do PL em comento sdo necessarias
politicas publicas estruturantes que privilegiem o acompanhamento continuado
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dessas criangas em todas as fases da vida, a exemplo dos programas mencionados.
Nesse caso, para que o0s objetivos do Autor possam ser alcangados os esforgos
devem ser concentrados na ampliagao e melhoria do atendimento oferecido
atualmente. Ademais, o registro proposto € uma atividade administrativo-
organizacional, que ndo necessita lei distrital especifica para que seja implementada.

Portanto, considerando os motivos expostos, votamos pela rejeicao, no
mérito, nesta Comissdo de Educagdo, Saude e Cultura, do Projeto de Lei n° 1.923,
de 2014.

Sala das Comissoes, em 2015.

m | UM—"

DEPUTADO WASle DE ROURE
Relator |



	00000001
	00000002
	00000003
	00000004

