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PROJETO DE LEI PL./0444.3/2013

Dispde sobre a obrigatoriedade do registro por parte
dos hospitais publicos e privados no Estado de San-
ta Catarina, dos recém nascidos com sindrome de
down e de sua imediata comunicacio as Institui-
¢bes, Entidades ¢ Associacdes especializadas que
desenvolvem atividades com as pessoas deficientes
e estabelece outras Providéncias.

Art.1° Fica instituida a obrigatoriedade do registro por parte dos hospitais publi-
cos e privados no Estado de Santa Catarina, dos recém nascidos com sindrome de down e de
sua imediata comunicagdo as Instituigdes, Entidades e Associagdes especializadas que desen-
volvem atividades com as pessoas deficientes.

Art.2° Entende-se para efeitos desta Lei, além dos Hospitais Publicos e Priva-
dos, todas as Casas de Saude, Santas Casas, Hospitais Filantrépicos, Maternidades, Clinicas,
Centros de Saude, Postos de Saude e demais Estabelecimentos de Saude que realizem e
prestem os servicos de parto. -

Art.3° A imediata comunicag¢do prevista nesta Lei, apds detectada a sindrome,
tem como proposito:

I - garantir o apoio, acompanhamento e intervengdo imediata das Instituicdes,
Associa¢Oes e Entidades, por seus profissionais capacitados (pediatras, médico assistente,
equipe multiprofissional e interdisciplinar), com vistas 4 estimula¢io precoce;

II - permitir a garantia e 0 amparo aos pais, no momento de inseguranca, duvi-
das e incertezas, do indispensavel ajuste familiar 4 nova situacfo, com as adaptacdes e mu-
dancas de habito inerentes, com atenc¢io de equipe multiprofissional;

I - garantir o atendimento por intermédio de aconselhamento genético, para
ajudar a crianga com down e sua familia, favorecendo as possibilidades de tratamento humano
com vistas & promogao de estilos de vida saudéveis (alimentacio, higiene do sono e pratica de
exercicios) a saude fisica, mental e afetiva no seio familiar e contexto social;

IV - impedir o diagnéstico tardio, contribuindo para que o diagndstico dos bebés
com sindrome de down, seja rapidamente identificado e comunicado: -
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V - afastar o estimulo tardio, garantindo mais influéncias positivas no desem-
penho e no Potencial dos primeiros anos de vida, para o desenvolvimento motor e intelectual
mais rapido das criangas com sindrome de down;

VI - consolidar a agdo precoce como ato de politica social, para permitir a redu-
¢do do tempo de incluséo, garantindo mais influéncias positivas, acompanhamento especiali-
zado efetivo e oportunidades, tendo em vista um maior desenvolvimento futuro do potencial da
crianca down;

VII - estimular e iniciar processo de conscientizagdo da sociedade catarinense
e dos Orgdos publicos com a causa, com vistas a quebrar o paradigma em relacio a deficién-
cia;

VII - garantir das condi¢Ses reais de socializac¢do, inclusdo, insercéio social e
geragdo de oportunidades, ajudando o desenvolvimento da autonomia da crianga, sua qualida-
de de vida, suas potencialidades e sua integra¢#o efetiva como protagonista produtivo em po-
tencial junto ao contexto social (habilidades sociais);

IX - facilitar o acompanhamento estatistico e especifico da sindrome de down
no Estado, a partir da criagdo de cadastro nico de registro dos bebés e criancas, com vistas a
acio precoce;

X - respeitar no tocante & saude da pessoa com sindrome de down, as diretri-
zes das Politicas Publicas do Ministério da Satde.

Art.4° O registro por parte dos estabelecimentos de satde citados no art.2°
desta Lei, deverd ser por eles mantidos e organizados mediante cadastro e arquivo especifico,
com as identificagdes necessarias dos recém nascidos down, bem como, devera observar o
apontamento da institui¢do especializada e do técnico responsavel, da respectiva regido ou
municipio, que desenvolve atividades com as pessoas deficientes, a qual foi comunicada.

Pardgrafo primeiro. A respectiva regifio ou municipio que alude o art.4° desta
Lei, sera entendida e representada exclusivamente pela Secretaria de Desenvolvimento Regio-
nal/SDR, através de sua Geréncia Regional de Satde, que comunicada, simultaneamente de-
verd fazer um trabalho intersetorial juntamente com a integradora de Educagio Especial e Di-
versidade da Geréncia Regional de Educa¢do, assim como. informara i Secretaria de Estado
da Saude/SES, através da Coordenagdo da Area Técnica da Pessoa com Deficiéncia, para
efeito de apontamento, registro em cadastro e arquivo tnico.

Paragrafo segundo. Caberd as Institui¢3es, Associagdes e Entidades especiali-
zadas, também manter organizado cadastro e arquivo especifico com as identificacdes das cri-
ang¢as com sindrome de down, filiagéo, enderegos e contatos, sem prejuizo do apontamento e
da identificac@o do estabelecimento de satude citado nesta Lei.

Art.5° A centralizagdo dos registros, dados e das comunicagdes previstas nesta
Lei, acerca da existéncia de recém nascidos e criangas com sindrome de down em territério
catarinense, sera realizada pela Secretaria de Estado da Saude/SES, através da Coordenaqao
da Area Técnica da Pessoa com Deficiéncia, armazenados mediante cadastro e arquivo espe-
cifico.

Art.6° O Poder executivo regulamentara a presente lei no prazo de 90 (noven-
ta) dias, a contar da data de sua publicacdo.
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Art.7° Esta Lei entra em vigor no prazo de sua publicagéo, revogando-se as
disposi¢des em contrario.

Sala das Sessdes, em
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JUSTIFICATIVA

Submeto a elevada consideragfo dos nobres colegas o presente projeto de lei
que dispde sobre a obrigatoriedade do registro por parte dos hospitais publicos e privados no
Estado de Santa Catarina, dos recém nascidos com sindrome de down e de sua comunicacio
as Instituicdes, Entidades e Associagdes especializadas que desenvolvem atividades com as
pessoas deficientes.

A proposta visa impedir o diagnéstico tardio e o desconhecimento prévio dos
recém nascidos e crian¢as com Sindrome de Down, ajudando assim a garantir identificacéio e
acompanhamento precoce, facilitando as a¢Ses para o estimulo mais rapido e mais oportuni-
dades no seu desenvolvimento futuro.

Assim, a proposi¢cdo tem como escopo estabelecer para os Hospitais Publicos
e Privados e demais Estabelecimentos de servicos de satde em Santa Catarina, a obrigatorie-
dade, a partir da identifica¢éo inicial nos bebés, da existéncia da alteragio genética/Sindrome
de Down, e da comunicagcdo da anomalia, confirmada pelo prévio diagnéstico, nos primeiros
momentos de vida destes recém nascidos.

A Sindrome de Down é essencialmente, uma anormalidade cromossémica -
cromossomopatia (causada pela presenga de um terceiro cromossomo 21), uma alteragio ge-
nética originada no inicio da gravidez na formag¢fo do bebé, é um atraso do desenvolvimento.
tanto das fun¢des motoras do corpo, como das fun¢des mentais. Um bebé com Sindrome de
Down € pouco ativo, ¢ molinho, o que chamamos hipotonia. A hipotonia diminui com o tempo. e
a crianca vai conquistando, embora mais tarde que as outras, as diversas etapas do desenvol-
vimento: sustentar a cabega, virar-se na cama, engatinhar, sentar, andar e falar.

O reconhecimento da existéncia da Sindrome de Down da-se, em geral, pelos
sinais fisicos que a acompanham, ¢ por isso ajudam a fazer o diagnédstico. Os principais sinais
fisicos dos recém nascidos sdo a hipotonia, abertura das pélpebras inclinada com a parte ex-
terna mais elevada, prega da palpebra no canto interno dos olhos, lingua protusa, (para fora da
boca) prega unica na palma das m#os, dentre outros sinais fisicos que variam de bebé para
bebé.

A palavra sindrome significa um conjunto de caracteristicas - sintomas, que
prejudica de algum modo o desenvolvimento da pessoa, e Down € 0 nome do médico que des-
creveu esta sindrome pela primeira vez no ano de 1866. A Sindrome de Down é relativamente
freqiiente, segundo a ONU - Organizagdo das Nagdes Unidas, de cada 600 nascimentos que
ocorrem no Brasil, um tem sindrome. Atualmente, estima-se que existem entre criancas e adul-
tos, 150 e 170 mil brasileiros com Sindrome de Down. A cada ano estima-se o nascimento de §
mil bebés Down no Brasil.

Em Santa Catarina, ap6s contatos com os segmentos especializados e com a
Secretaria de Estado da Saude, através da Coordenacgdio da Area Técnica da Pessoa Com De-
ficiéncia, notamos a auséncia de qualquer controle especifico do registro dos bebés e criancas
com Sindrome de Down no Estado, justificando a proposi¢do em tela, o que facilitara ndo so-
mente a reunido de dados e a situagdo estatistica, bem como, a agdo precoce, escopo primor-
dial deste Projeto de Lei.
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Esperamos que a proposi¢do em comento que objetiva a a¢do precoce, contri-
bua para que o diagnostico dos bebés e criangas com Sindrome de Down seja apontado e co-
municado 0 mais breve possivel as diversas Entidades de Apoio aos Especiais pelas suas e-
quipes multiprofissionais, afastando o estimulo tardio, garantindo assim mais influéncias positi-
vas, acompanhamento especializado mais efetivo e oportunidades, tendo em vista um maior
desenvolvimento futuro do potencial da criangca down.

Nossa contribui¢do pela presente iniciativa parlamentar, é garantir desde cedo,
mediante este ato de politica social, a redugio do tempo de inclus@o. Esperamos ajudar para
que a sociedade catarinense esteja cada vez mais integrada, comprometida e envolvida com a
causa, que possa atuar mais no processo de conscientizagdo, quebrando o paradigma em re-
lagdo a deficiéncia, visando a garantia das condigdes reais de socializagdo - inclusdo, inser¢io
social e geracdo de oportunidades, ajudando o desenvolvimento da crianga, sua qualidade de
vida e sua integrag¢fo efetiva como protagonista produtivo em potencial junto ao contexto soci-
al.

Por outro lado, deve-se ressaltar que, a proposi¢do também ajudarad as Institui-
¢cdes, Associagdes e Entidades que trabalham com as pessoas com sindrome de down e aos
Orgdos publicos pertinentes, a usarem um mecanismo de controle estatistico mais apurado,
posto que atualmente, os cadastros e as informagdes mantidas por aquelas, sdo reunidas de
forma genérica, partindo da informag¢éo da identificagdo da pessoa com deficiéncia, sem maior
especificidade quanto ao tipo de anomalia.

Segundo a APAE (Associagdo de Pais e Amigos dos excepcionais)“Todos os
pais precisam de um tempo para se adaptar a todas as mudangas e nédo devem se culpar ou desanimar
diante das dificuldades. Sua educagdo deve ser feita por uma escola regular, assim que adquirir certa
independéncia. Embora essas criangas evoluam com atraso, nada impede que aprendam suas tarefas
didarias e participem de uma vida social familiar.”

Inimeros profissionais acreditam que a estimulagfo precoce ajuda efetivamen-
te no desenvolvimento de todas as crian¢as, mais ainda, no caso das com sindrome de down.

Para os pais, nosso projeto que também visa a priorizagdo da preservagio da
unidade familiar catarinense, cabera a consciéncia de que a sindrome é causada por um aci-
dente sobre o qual ninguém tem controle, e que os sentimentos de incerteza e insegurancga,
somadas as duvidas que sdo muitas, podem ser superadas, conjuntamente com as Entidades
especializadas de Apoio, pelo instituto do aconselhamento genético, que envolve todo um pro-
cesso de comunicagdo, de entendimento ¢ de atendimento ao especial e a sua familia, que lida
com todos os problemas humanos associados a ocorréncia de uma doenga genética no seio de
uma familia, envolvendo pessoas treinadas para ajudar a pessoa com down e seus entes tanto
no tocante a saude da crianga, sobre o seu potencial de desenvolvimento imediato, quanto as
possibilidades de autonomia futura e qualidade de vida, tendo em vista o estimulo as atividades
e brincadeiras, estimulos visuais e auditivos, enfim, a inclusdo, a convivéncia com outras pes-
soas e a efetiva participa¢do da vida social e familiar.

Requeremos desde ja cia¢do dos senhores Deputados & proposta em te-




