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PROJETO DE LEI N° DE 2011
(Da Senhora Deputada LUZIA DE PAULA - PPS)

Assessoria de Pienario e Distribuigae

e

Ao Setor de Protocolo Legislative parg

registro e em seguida, a Asseesaria de Plenaric Dispoe sobre a obrigatoriedade da
oara analise de admissio e distribuicéo, ) . .
observado o art. 132 do RI. , realizagao de exame de ecocardiograma
- (=9 ) /WL P -
Em,_J ‘} i les nos recém-nascidos portadores de
*f " = “‘;A == V4 = =
0/ g:;w;()u /{’Lé'*ﬁ(;é, Sindrome de Down no Distrito Federal.

Itdmar Pinheiro Lima
Chefe da Assessoria de Plenario

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL decreta:

Art. 1° As criangas recém-nascidas portadoras de Sindrome de Down no
Distrito Federal devem ser submetidas ao exame de ecocardiograma.

? Art. 2° Fica assegurada a realizagdo do exame de que trata o art. 1° em
‘§: todos os estabelecimentos de salde publicos ou privados credenciados ao
N Sistema Unico de Salde - SUS, mediante prescricio médica previamente
:& autorizada pelo gestor.

~N

Art. 3° As despesas decorrentes da aplicagao desta Lei correrdo por conta
de dotagdes orgamentdrias proprias ou suplementadas, se necessario.

Art. 4° Esta Lei entre em vigor na data de sua publicagao.

Art. 5° Revogam-se as disposigdes em contrario. OTOCOLG 1 ey ATIVO

[ PR
JUSTIFICATIVA lFis. 04 @ty |

Segundo a Fundagdo Sindrome de Down “A Sindrome de Down é um
acidente genético, que ocorre ao acaso durante a divisdo celular do
embrido. Na célula normal da espécie humana existem 46 cromossomos
divididos em 23 pares. O individuo com Sindrome de Down possui 47
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A incidéncia das doengas cardiacas congénitas na populacdo em
geral € menor que 1%, entretanto, esse percentual sobe para 50% nas
criangas com Sindrome de Down, representando a principal causa de
mortalidade nos primeiros anos de vida.

A importancia da avaliagdo cardioldégica precoce nas criancas com
Sindrome de Down baseia-se na necessidade de diagndstico neonatal das
doengas cardiacas e do encaminhamento seguro para o Servico de
estimulagdo e habilitagdo, composto por fisioterapia, fonoterapia e terapia
ocupacional.

A histdria familiar e gestacional, os antecedentes da crianca e 0 —
ED "\l

exame clinico detalhado, realizado por profissional experiente, sdo as|
bases da investigagdo clinica, que deve sempre ser complementada comf
exames de imagem, como ecocardiograma colorido.

Dentre as cardiopatias, as que cursam com hiperfluxo pulmonar
(desvio do sangue da circulagao sistémica para a pulmonar através de um
defeito anatdbmico congénito) merecem atencdo especial, pois podem!

evoluir com hipertensdao pulmonar, condicdo clinica que impacta muito] -~

. % & & H 7, ’:,
negativamente na sobrevida de criangas, principalmente as com Sindrome =
de Down. A literatura recente preconiza que essas doencas devem ser—

abordadas cirurgicamente no primeiro ano de vida, preferencialmente
ainda no primeiro semestre de vida da crianca.

E importante destacar que o ecocardiograma € 0 exame mais
indicado, pois detecta problemas anatdbmicos como a comunicacdo
interventricular (CIV), fato muitas vezes ndo detectado pelo
eletrocardiograma e a ausculta.

Devemos ressaltar que a matéria que ora propomos ndo € inédita,
visto propostas semelhantes terem sido aprovadas no Estado de Mato
Grosso do Sul e no Municipio de Tupd-SP, cujos projetos origindrios
tiveram iniciativa parlamentar.

Incumbe-nos ainda afirmar que a presente proposicdo tem por
escopo assegurar protecdo a salde das criangas que nascem portando
Sindrome de Down, de maneira que, por meio da realizacdo do
ecocardiograma, doengas cardiacas possam ser descobertas precocemente
e tratadas de maneira adequada, possibilitando que essas criancas
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Quanto ao aspecto legal do Projeto de Lei, observemos que o art. 24
da Constituicdo Federal atribui competéncia concorrente ao Distrito
Federal para legislar sobre protegdo a infancia, nos seguintes termos:

“"Art. 24. Compete a Unido, aos Estados e ao Distrito
Federal legislar concorrentemente sobre:

(....)

XV - protecao a infancia e a juventude;”

Mais adiante, ainda a Carta Magna, assegura no art. 227 prioridade
absoluta aos direitos da crianga e do adolescente, sendo vejamos:

“Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado
assegurar a crianca e ao adolescente, com absoluta
prioridade, o direito a vida,a saude, a alimentacdo, a
educagdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia
familiar e comunitaria, além de colocd-los a salvo de
toda forma de negligéncia, discriminacdo, exploracéo,
violéncia, crueldade e opressdo.”

Informamos que as leis aprovadas em Mato Grosso do Sul e em
Tupd - SP tiveram origem em projeto de iniciativa parlamentar, fato que
comprova que a propositura de nossa lavra nao se encontra entre aquelas
cujo trato é privativo do Chefe do Poder Executivo.

Diante do exposto, rogo aos nobres Pares o apoio para a aprovagao
do presente Projeto de Lei.

Sala das Sess0esS, EM..uivvviieiiiniiineinnnnnns

Deputada LUZIA DEPAULA — —— o imeee

Au'l-nl-a
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CORREIO DO ESTADO

Brasil, Quinta-feira, 29 de Setembro de 2011

Ecocardiograma em bebé com Down é lei em MS

Alei aprovada pela Assembleia Legislativa j& estd em vigor, mas passa a produzir efeitos a partir do ano letivo
Por PORTAL ALMS

O governador André Puccinelli sancionou a lei 4.062, de 27 de julho de 2011, determinando que todas ¢

portadoras da Sindrome de Down em Mato Grosso do Sul sejam submetidas ao exame de ecocardiogr
A lei aprovada pela Assembleia Legislativa ja estd em vigor, mas passa a produzir efeitos a partir do ar
A iniciativa é do deputado estadual Zé Teixeira (DEM), atendendo apelo da Escola Juliano Varela - enti
com a Sindrome.

Segundo a presidente da Escola Juliano Varela, Malu Fernandes, mais de 50% das criangas com Dow
cardiacas congénitas, representando as principais causas de mortalidade nos primeiros anos de vida. |
de doengas cardiacas congénitas ndo chega a 1%.

O ecocardiograma permite que as doencas sejam detectadas e tratadas de forma precoce para ndo pr
crianga.

Antes de ser sancionada, a proposta teve dois artigos vetados pelo governador André Puccinelli, que ct
competéncia exclusiva do chefe do Executivo.

Os artigos vetados previam a gratuidade do exame em todos os estabelecimentos publicos e privados
SUS (Sistema Unico de Saude).

Mesmo sem prever essa gratuidade, a lei é considerada um avango importante na satide porque poder
acesso mais rapido ao ecocardiograma. Hoje, o exame ja & pago pelo SUS (Sistema Unico de Saude)
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Lei prevé ecocardiograma em recém-nascidos portadores de
Sindrome de Down

Noticias MS
Imprimir [ B Curtir 1

O Diario Oficial do Estado (DOE) traz hoje (28) a Lei nimero 4.062, sancionada pelo governador André
Puccinelli, que prevé a realizagédo de exame de ecocardiograma nos recém-nascidos portadores de Sindrome
de Down. O texto esta publicado na pagina 01.

De acordo com a presidente da Escola Juliano Varela (entidade que atende pessoas com a Sindrome), Malu
Fernandes, mais de 50% das criangas com Down apresentam doencas cardiacas congénitas, que sdo as
principais causas de morte nos primeiros anos de vida. "E fundamental o ecocardiograma para poder sanar
problema de forma precoce e ndo prejudicar o desenvolvimento da crianga", disse.
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Sindrome de Down

Sancionada a lei que institui o Programa de Diagndstico Precoce de Deficiéncia Cardiaca em feto e neonatos

(0] prefelto W aldemir Gongalves Lopes sancionou ontem a lei n® 4.534 que institui, sem custo para
0s usuarios do Sistema Unico de Sadde (SUS), o Programa de Diagnéstico Precoce de Deficiéncia
Cardiaca em Feto e Neonatos Portadores de Sindrome de Down. Através do exame de
ecocardiografia, o programa identificard e diagnosticard, desde o pré-natal, deficiéncias cardiacas
em criangas que nasceram no municipio.

A lei sancionada € fruto do projeto de lei 13/2011 de autoria do presidente da Cdmara Municipal,
vereador Luis Carlos Sanches, em parceria com a vereadora Dra. Lucilia Donadelli. A proposta foi
aprovada pelos vereadores na Ultima segunda-feira. “A idéia desta proposta surgiu quando eu
conversei com uma mde que teve um filho com Sindrome de Down, mas perdeu a crianga. Fiquei
sensibilizado com a histéria. Decidi procurar a Dra. Lucilia e propor o exame ecocardiografia para
identificar se ha ou ndo problema de coracdo”, explica o vereador Luis Carlos Sanches.

A proposta torna obrigatdria que todos os fetos e neonatos portadores de Sindrome de Down
sejam submetidos ao Exame de Ecocardiografia, com encaminhamento neste sentido partindo da
necessidade de se elaborar um diagndstico precoce a ser feito obrigatoriamente nos
procedlmentos iniciais de pré-natal nas unidades do programa Estratégia Salde da Familia (USF).
A lei sera regulamentada pelo Poder Executivo no prazo de 60 dias, contados do inicio da sua
vigéncia.

A maior parte das cardiopatias congénitas ndo é detectada nos exames ultrasonograficos de
rotina, representando um indice menor que 1% da populagdo. Porém, essa associagao chega a
50% nas criancas com Sindrome de Down, representando as principais causas de
morbimortalidade nos primeiros anos de vida do bebé.

Segundo o vereador Luis Carlos, cerca de 700 criangas nascem por ano em Tupd. Em média, uma
crianga nasce com Sindrome de Down. O ecocardiograma fetal realizard um estudo do coracdo
através do ultra-som, usando o mesmo método utilizado nos exames pré-natais de rotina que
avaliam o crescimento fetal e as outras estruturas anatémicas do bebé.
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Portadores da sindrome de down lutam por ecocardiograma
gratuito no Estado

Projeto apresentado na semana passada ainda precisa ser aprovado

Viviane Oliveira

A dona de casa Ana Cristina da Silva, 36 anos, s6 ficou sabendo que a filha tem Sindrome de Down
quando a crianga nasceu, mas ela estava no 9° més de gestagdo quando teve a noticia que seu bebé
tinha problema no coragao.

As doencgas cardiacas congénitas s&o as principais causas da morte precoce das criangas portadoras
da Sindrome. “Quando eu passei a fazer tratamento de estimulagao precoce na minha filha, conheci
uma méae que perdeu o bebé& com um ano por causa de doengas no coragéo”, disse.

O ecocardiograma torna possivel avaliar as condigées cardiovasculares do recém-nascido e
encaminha-lo ao Servigo de Estimulagao e Habilitagéo, composto por fisioterapia, fonoterapia e terapia
ocupacional.

Mas a fundadora da Sociedade Educacional Juliano Varela, Malu Fernandes, explica que as maes
aguardam um longo tempo nas filas para conseguir realizar o exame em seus bebés e enquanto isso Ana conta com o problema no coragzo ela passou a se
elas sofrem por ndo saberem se o bebé apresenta problema cardiaco. preacupar s6 coma satide da filha. (Foto: Jogo Garrigd)

Ana conta que imediatamente o pediatra encaminhou Laura, agora com 3 anos, para acompanhamento
com um cardiologista. No primeiro exame o médico ja constatou que a crianga tinha sopro no coragéo e teria que fazer uma cirurgia.

Com seis meses, Laura fez uma operagéo para colocar uma fita no coragdo e impedir que o sangue chegasse até o pulmao. “A segunda ela fez com um
ano e cinco meses para retirada da fita e corregéo do sopro.

Nos primeiros meses, Laura tinha acompanhamento mensal com pediatra cardiologista. Depois que foi feita a cirurgia, as consultas diminuiram de ano em
ano. “Eu sei que qualquer pessoa pode nascer com sopro no coragio, mas a crianga de Down é mais sensivel a esse tipo de doenga”, explica Ana.

“Demorei a aceitar que minha filha tinha Down, depois com o problema no coragdozinho dela, eu
esqueci e passei a me preocupar s6 com a satde dela”, afirma Ana que teve sorte em conseguir
atendimento réapido com um cardiologista.

O ecocardiograma é o exame mais indicado para detectar problemas anatémicos. Conforme
Malu, cerca de 70% das criangas que frequentam a entidade nasceram com algum problema
cardiaco.

“Quanto antes ser diagnosticado o problema, mais cedo a crianga comega a ser estimulada e
correra menor risco de morrer”, finaliza.

Projeto - Um projeto de lei apresentado pelo deputado estadual Z& Teixeira (DEM) no ultimo dia
10 prevé que todos os recém-nascidos portadores da Sindrome Down podem ter

. . Comseis meses, Laura fez uma operagao para colocar uma fita no
ecocardiograma gratuito em Mato Grosso do Sul. coragdo.

A proposta esta sendo analisada pela CCJR (Comissdo de Constituigao, Justica e Redagao) e
precisara ser aprovada em plenario e sancionada pelo governador antes de se tornar lei.




