CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete da Deputada Federal ERIKA KOKAY — PT/DF

COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

REQUERIMENTO N° , DE 2019
(Da Sra. Erika Kokay)

Requer o envio de Indicagdo ao
Poder Executivo, relativa a medidas
no ambito do atendimento as
pessoas com Sindrome de Down.

Senhor Presidente,

Nos termos do art. 113, inciso | e § 1%, do Regimento Interno da
Camara dos Deputados, requeiro a V. Exa. seja encaminhada ao Poder
Executivo, na pessoa do Sr. Ministro de Estado da Saude, a Indicagdo da
Comissao de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, em anexo,
sugerindo que o nascimento de pessoas com sindrome de Down seja incluido
na Lista Nacional de Notificacdo Compulsoria de agravos, eventos e doencas,
nos termos da competéncia conferida a esse Ministério pela Lei 6.259, de
1975.

Sala da Comissao, em de de 2019.

Deputada ERIKA KOKAY — PT/DF
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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

INDICACAO N2 , DE 2019
(Da Sra. Erika Kokay)

Sugere ao Ministério da Saude a
inclusdo de modificagcbes ao texto da Lei
6.259, de 1975, a fim de que seja incluido
na Lista Nacional de Notificacdo
Compulséria de agravos, eventos e
doengas, nos termos da competéncia
conferida a esse Ministério.

Excelentissimo Senhor Ministro da Saude,

A presente indicacdo tem por objetivo sugerir ao Ministério da
Saude a inclusao de todas as pessoas com sindrome de Down e de seus
familiares na Lista Nacional de Notificacdo Compulséria do 6rgdo, cuja
competéncia ja é conferida a pasta pela Lei 6.259, de 1975, como forma de
contribuir para catalogacdo e conhecimento do niamero de pessoas com a
trissomia do cromossomo 21 e para 0 consequente planejamento e

implementacédo de politicas publicas em prol dessa populacgéo.

O conhecimento médico-cientifico sobre a sindrome de Down,
condicdo decorrente da trissomia do cromossomo 21, apresenta avangos
inimaginaveis, que tém sido capazes de prover 0 acompanhamento biologico
dessas pessoas com a melhor medicina, pedagogia, métodos de estimulacao

do desenvolvimento e mecanismos de inclusédo social do seu tempo.
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Esse dominio, todavia, que traz em seu bojo a extensdo do
tempo e qualidade de vida dessas pessoas, tem sido acompanhado pelo
surgimento de novas necessidades e desafios para a promocdo da sua
inclusdo social, pedagogica, académica, laboral, previdenciéria, etc.

E fato que, nos dultimos tempos, alguns timidos trabalhos
estatisticos mostraram que a trissomia ocorre em cerca de 1 individuo a cada
600 a 1000 nascimentos vivos e os trabalhos cientificos em todas as areas
repetem e assumem, tradicionalmente, esses numeros como verdadeiros, 0

que nao parece corresponder a realidade.

A auséncia de um mecanismo censitario ndo permite saber o
tamanho de fato dessa populacado e as faixas etarias em que se encontram, o
gue impde enormes obstaculos a formulacao de politicas publicas que atendam
a essas pessoas e as suas familias em suas necessidades fundamentais, da
gestacdo a maturidade, em todos as fases do curso da vida, e nos aspectos
como saude, educacao, capacitacdo para uma vida produtiva e social plena,

entre outros.

Por tais razfes e por se tratar de uma populacédo que se sabe ser a
maior com necessidades intelecto-cognitivas, cremos que 0s caminhos
adequados para dimensionar esse universo serao a coleta, mediante censo, de
informacdes sobre o ndmero de pessoas com a trissomia no Brasil e as
respectivas faixas etarias. A coleta de informacdes sobre o nUmero de criancas
com sindrome de Down nascidas vivas, mediante a notificacdo compulséria ao
nascimento, € de fundamental importancia para que se tenha uma estimativa
proximal da realidade acerca do aludido nUmero e consequentemente para o
planejamento e implementacdo de politicas publicas de assisténcia global a

essa populacéo.

Por fim, o registro oficial, por uma ou outra via, certamente trara a tona

um numero mais preciso para os referidos propésitos.
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Sala da Comissao, em de de 20109.

Deputada ERIKA KOKAY — PT/DF



