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O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° A rede de unidades integrantes do Sistema Unico de Satde — SUS, prestara
atencdo integral ao diagndstico precoce e ao atendimento terapéutico multiprofissional de
pessoas com sindrome de Down (T21) no territorio nacional.

Paragrafo unico. A atencdo integral que trata o caput, tendo como objetivo
investimento na pessoa com sindrome de Down (T21), consistira nas seguintes diretrizes:

I - desenvolvimento de programas e a¢des que visem diagnosticar precocemente a

sindrome de Down durante a gestacdo ou nos primeiros dias de vida da crianca;

Il - desenvolvimento e participacdo da familia da pessoa com sindrome de Down

na defini¢do e controle das acdes e servicos de saude, nos termos da Constituicao

Federal;

Il - apoio a pesquisa e ao desenvolvimento tecnoldgico e cientifico voltados tanto

ao aspecto da deteccdo precoce, quanto ao tratamento de base terapéutica e

medicamentos quando se fizer necessario;

IV - disponibilizagdo de equipe multidisciplinar para tratamento médico nas areas

de pediatria, neurologia, psiquiatria e odontologia; e de tratamentos ndo médicos

nas areas de: psicologo, fonoaudidlogo terapeuta ocupacional, profissional de

educacado fisica, fisioterapeuta e orientacdo familiar e de inclusdo social,
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V - direito a medicacéo;
VI - desenvolvimento de instrumento de informagdes, analise, avaliagdo e controle

dos servigos de salde abertos a participacdo da sociedade.

Art. 2° Podera haver a celebracdo de convénio com institui¢cdes publicas e privadas,

visando o desenvolvimento das diretrizes elencadas no artigo 1° desta Lei.
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Art. 3° As acBes programaticas relativas as pessoas com sindrome de Down
(Trissomia do cromossomo 21), assim como as questdes a ela ligada serdo definidas em normas
técnicas a serem elaboradas segundo critérios e diretrizes, estabelecidas nesta Lei, garantida a
participacdo de entidades e profissionais envolvidos com a questdo, universidade puablica e

sociedade civil.

Art. 4° O Poder Executivo podera regulamentar a presente Lei em todos 0s aspectos

necessarios para a sua efetiva aplicacéo

Art. 5 ° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

Trata-se de lei objetivando instituir politica nacional que asseguram os direitos as
pessoas com sindrome de Down no territério nacional.

A Lei 7.853, de 24 de outubro de 1989, estabelece normas gerais para assegurar 0s
direitos das pessoas com deficiéncias, e sua efetiva integracdo social, determinando que cabe
ao poder publico e seus 6rgdos assegurar a essas pessoas 0 pleno exercicio de seus direitos
béasicos, inclusive o direito a educacdo, a salde, ao trabalho, ao lazer, a previdéncia social, ao
amparo a infancia e a maternidade, e de outros que, decorrentes da Constituicdo e das leis,
propiciem seu bem-estar pessoal, social e econémico.

Outrossim, segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente, em seu artigo 7°, a
crianca e o adolescente tém direito a protecdo a vida e a salde, mediante a efetivacdo de
politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso,
em condigdes dignas de existéncia.

Do mesmo modo, a Lei Federal n° 13.438 de 26 de abril de 2017, altera a Lei no
8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do Adolescente), tornou obrigatoria a
adocdo, pelo Sistema Unico de Salde (SUS), de protocolo que estabeleca padres para a

avaliagéo de riscos ao desenvolvimento psiquico das criangas.

Art. 14. O Sistema Unico de Saude promovera programas de assisténcia médica

e odontologica para a prevencgéo das enfermidades que ordinariamente afetam a
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populacdo infantil, e campanhas de educacao sanitaria para pais, educadores e
alunos.

[-]

§ 5 ° E obrigatoria a aplicagio a todas as criangas, nos seus primeiros dezoito
meses de vida, de protocolo ou outro instrumento construido com a finalidade
de facilitar a detec¢do, em consulta pediatrica de acompanhamento da crianca,
de risco para o seu desenvolvimento psiquico.

A sindrome de Down é decorrente de uma alteracdo genética ocorrida durante a
gestacdo, caracterizada pela presenca de um cromossomo 21 a mais. Registre-se que, cerca de
300 mil brasileiros nascem com a sindrome de Down, segundo o IBGE.

Dessa forma, o diagndstico nos primeiros dias de vida traz beneficios ao bebé e a
familia, bem como é de suma importancia para a saude publica. Ao lado disso, é de extrema
relevancia as diretrizes mencionadas na redacdo desta Lei, haja vista a possibilidade de
diagnostico precoce da sindrome e o tratamento apropriado.

A sindrome de Down ndo é uma doenca, e sim uma condicdo inerente a pessoa.
Entretanto, pessoas com sindrome de Down precisam de servicos de salde que propiciem um
tratamento qualificado, sendo essencial o apoio a pesquisa, desenvolvimento tecnoldgico e
cientifico, visando a capacitacdo dos profissionais multidisciplinares.

Ressalta-se que, a instituicdo de politica nacional € importante para promover o
desenvolvimento ideal e o bem-estar da pessoa com sindrome de Down, sendo as politicas de
diagnostico precoce e o atendimento multiprofissional fundamentais para a sua qualidade de
vida.

N&o obstante, ressalta-se entre outros aspectos, que o desenvolvimento e a
participacdo da familia das pessoas com sindrome de Down na definicéo e controle das acdes e
servicos de salde € muito importante, pois € ela que proporciona as estruturas para que eles
possam se inserir no ambiente social.

A Constituicdo Federal Brasileira de 1988 tem como um de seus fundamentos o
direito a vida e a dignidade da pessoa humana, que se aplica para todos os brasileiros sem
excecdo, incluindo-se neste contexto, as pessoas com sindrome de Down. Outrossim, o art. 3°,
IV, enfatiza a promocgédo do bem de todos.

Assim, quanto a competéncia, a presente lei disple, essencialmente, sobre a
protecdo e defesa da saude, bem como a integracdo das pessoas com deficiéncia, nos termos do
art. 24, Xll e X1V, da Constituicdo Federal:
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Art. 24. Compete a Unido, aos Estados e ao Distrito Federal legislar| & a
concorrentemente sobre: [...] XII - previdéncia social, protecdo e defesa da saude; XIV - % ™
.l « . o : s <
protecdo e integracao social das pessoas portadoras de deficiéncia; [...] (grifo nosso). T =
Pelo exposto, vemos que a aprovacdo da presente legislacdo, consolida os direitos § —1
. C e a s , g Oo

previstos na Constitui¢do as pessoas com sindrome de Down. 2
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Sala das Sessdes, 09 de fevereiro de 2022.
Deputado Federal DUARTE
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