CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL
GABINETE DO DEPUTADD RDEERID MEGREIROS N §

PROJETO DE LEI N© DE 2014
(Do Senhor Deputado Robério Negreiros)

DISPOE SOBRE A OBRIGATORIEDADE
DO REGISTRO POR PARTE DOS
HOSPITAIS PUBLICOS E PRIVADOS
DO DISTRITO FEDFRAL, DOS BEBES
NASCIDOS COM SINDROME DE
DOWN E SUA IMEDIATA
COMUNICACAO AS INSTITUICOES,
ENTIDADES E ASSOCIACOES QUE
DESENVOLVEM ATIVIDADES COM
PESSOAS DEFICIENTES E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.

Il 1923 /20014

N

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL,

Artigo 1° Fica instituida a obrigatoriedade de registre’ ‘Enc:r parte dos
hospitais publicos e privados do Distrito Federal, dos gMcfdus com sindrome
de Down e sua imediata comunicagdo as instituicdes, entidades e associagdes que
desenvolvem atividades com as pessoas com deficiéncia.

Artigo 2° Insere-se na obrigacdo descrita no artigo anterior, além dos
hospitais ptiblicos e privados do Distrito Federal, todas as casas de satide, santas
casas, hospitais filantrépicos, maternidades, clinicas, centros de satide, postos de
saude e demais estabelecimentos de salide que realizem e prestem os servicos de
parto,

Artigo 3° A comunicagdo prevista no artigo 1° desta lei, tem como

propasito:
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I - garantir o apoio, acompanhamento e intervencio imediata das
Instituicoes, Associagbes e Entidades, por seus profissionais capacitados
(pediatras, médico assistente, equipe multiprofissional e interdisciplinar), com
vistas a estimulagdo do bebé& com sindrome de Down:

Il - fornecer amparo aos pais, no momento de inseguranca, dlvidas e
incertezas em que € indispensavel um ajuste familiar, adaptando-os as mudancas
de habito inerentes a nova situacdio, com atencdo e apoio de uma equipe

multiprofissional;

IIT - garantir o atendimento por intermédio de aconselhamento genético,
para ajudar a crianca com sindrome de Down e sua familia, favorecendo as
possibilidades de tratamento com vistas & promocio de um estilo de vida

saudavel;

IV- impedir o diagnostico tardio, contribuindo para que os bebds com

sindrome de Down sejam rapidamente identificados e tratados;

intelectual mais rapido das criancas com sindrome de/Down:

MI- consolidar a agdo precoce de inclusdo das pessoas.eoh sindrome de Down

no seio social como ato de politica plblica no Distrito Federal;

VI - estimular e iniciar o processo de conscientizacdo da sociedade e dos
orgdos pablicos com a causa, rompendo com paradigmas erréneos em relagéo a

sindrome de Down;

VIII - garantir as condigGes reais de socializagdo, inclusdo, insercio social e
geragao de oportunidades, contribuindo para o desenvolvimento da autonomia da
crianga com Down, sua qualidade de vida, suas potencialidades e sua integracio

efetiva ao contexto social do Distrito Federal;
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IX - facilitar o acompanhamento estatistico e especifico da sindrome de
Down no Distrito Federal, a partir da criagdo de um cadastro Unico de registro dos

bebés e criancas;

X — respeitar, no tocante & satide da pessoa com sindrome de Down, as

diretrizes das Politicas Plblicas do Ministério da Satide.

Artigo 4° O registro por parte dos estabelecimentos de salide citados no
art.19 desta Lei, devera ser por eles mantido e organizado mediante cadastro e
arquivo especifico, com as identificacdes necessdrias dos recém-nascidos com
sindrome de Down, devendo observar o apontamento das instituictes
especializadas que foram comunicadas do nascimento do bebé.

Pardgrafo (inico. Caberd as instituigdes, associactes e entidades especiali-
zadas, também manter organizado cadastro e arquivo especifico com as
identificag@es das criancas com sindrome de Down, filiagao, enderegos e contatos,
sem prejuizo do apontamento e da identificacio do estabelecimento de satide

citado nesta Lei.

Artigo 5° A centralizagdo dos registros, dados e das comunicactes previstas
nesta Lei, acerca da existéncia de recém-nascidos e criancas com sindrome de Down
em territério distrital, sera realizada pela Secretaria de Estado da Satide do Distrito

#

Federal/SES-DF, através da Coordenacio da Area Técnica da Pessoa com /

o
Deficiéncia, armazenados mediante cadastro e arquivo especifico. s /f}»;f"/
. . , A /
Artigo 6° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo. /
P
i

JUSTIFICACAD  /

!

O projeto de lei que aqui se apresenta dispﬁeﬁégp,re’a obrigatoriedade do
registro por parte dos hospitais e casas de maternidade, publicos e privados do

Distrito Federal, dos bebés nascidos com sindrome de Down e de sua comunicacio
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as instituictes, entidades e associacbes que desenvolvem atividades com
pessoas deficientes.

A proposta tem por objetive impedir o diagndstico tardio da sindrome de
Down e garantir o acompanhamento precoce e as agoes para estimulo e
desenvolvimento da pessoa com sindrome.

A sindrome de Down &, essencialmente, uma anormalidade cromossémica,
caracterizada por uma alteracfio genética originada no inicio da formacéo do bebé.
Trata-se de um atraso no desenvolvimento tanto das fungoes motoras, como das
funcbes mentais do corpo. Um bebé com sindrome de Down & geralmente pouco
ativo e muito "molinho”, ao que se da o nome de hipotonia. Essa hipotonia diminui
com o tempo e o bebé vai conquistando, embora mais tardiamente que os demais,
diversas etapas do desenvolvimento, tais como a sustentacdo de cabeca, o
movimento dos membros e a fala, dentre outros.

O diagnéstico prévio de existéncia da sindrome de Down da-se, em geral,
pelos proprios sinais fisicos que a identificam. Nos recém-nascidos, os principais
sinais de presenca da sindrome sio a hipotonia, a abertura das pélpebras
inclinadas com a parte externa dos olhos mais elevada, a prega da pélpebra no
canto interno dos olhos, a lingua pontuda (e para fora da boca), uma prega dni

na palma das méaos, dentre outros sinais que variam de bebé paraﬁéﬁé?\

Segundo a Organizagdo das NagBes Unidas (ON% presenca
com sindrome de Down no Brasil é razoavelmente fr?ﬁuente, considerando que a
cada 600 (seiscentos) bebés que nascem, 1 (um) a_ﬁ?esenta a sindrome. Estima-se
que, atualmente, existam no Brasil 170 (cento e setenta) pessoas com sindrome
de Down, incluindo criancas e adultos, sendo que, a-ctada ano, estima-se o
nascimento de 8 (oito) mil bebés com sindrome de Down em nosso pais,

Estudos demonstram que a estimulacio precoce das criangas com sindrome
de Down ajuda efetivamente no desenvolvimento das mesmas, sendo fator
decisivo para sua evolucdo futura,
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Por esta razdo, a comunicagdo imediata do nascimento de bebés com
sindrome as instituicfes que desempenham trabalhos nessa &rea, contribuird
sobremaneira para o diagndstico precoce e, consequentemente, para o
acompanhamento dessas criangas rumo & sua evolugao. Contribuird, ainda, para a
adaptacao dos pais e familiares 4 nova realidade, fornecendo-lhes assisténcia
médica e psicolégica para a melhor conducsio da situacdo.

Garantira também, uma inclusdo efetiva desses cidad3os ho contexto social
do Distrito Federal, conscientizando a sociedade e desmistificando conceitos
errdneos sobre a sindrome de Down, equivocadamente enraizados em nosso
sociedade,

Assim sendo, considerando o elevado e nobre motivo que embasa a
presente proposigdo, bem como as melhorias na qualidade de vida da populagdo
que sua aprovagdo trard ao Distrito Federal, requeremos o apoio dos nobres

parlamentares para aprovacio do presente projeto.

Sala de Sessbes em,  de maio de 2014, . r
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL
PRESIDENCIA
Assessoria de Plenario e Distribuicio

N7

Assunto: Distribui¢fio do Projeto de Lei n® 1.923/2014

Autoria: Deputado Robério Negreiros ("Dispée sobre g obrigatoriedade do
registro por parte dos hospitais pithlicos e privados do Distrito Federal, dos bebés
nascidos com sindrome de Down e sua imediata comunicagdo as instituicies,
entidades e associagdes que desenvolvem atividades com pessoas deficientes e e

oulras providéncias")

Ao Setor de Protocolo Legislativo para indexagdo ¢, em scguida, a0 SACP,
para conhecimento e providéncias protocolares, informando que a matéria tramitara,
em andlise de mérilo, na CESC (RICLDF, art. 69, L, *a”) ¢ na CAS (RICL.DF, arl. 65,
L, ®e”) e, em andlise de admissibilidade, na CCJ (RICLDF, art. 63, 1).

Em 22/05/2014,

Ao £ 4 ij {JL /f _@_,_u_jj
Leonardo Cimon Simdes de Aratjo

Matricula 16.809

Consultor Tegislative
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