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Dispbe sobre a politica nacional de
diagnostico precoce e  atendimento
multiprofissional para pessoas com sindrome
de Down (T21).
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| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 438, de 2023, dispde que o Sistema Unico
de Saude — SUS prestara atencgédo integral as pessoas com sindrome de Down,
incluindo diagnédstico precoce e ao atendimento terapéutico multiprofissional,
tendo como diretrizes: desenvolvimento de programas e ag¢des que visem
diagnosticar precocemente a sindrome de Down durante a gestacdo ou nos
primeiros dias de vida da crianga; desenvolvimento e participacdo da familia da
pessoa com sindrome de Down na definicdo e controle das acdes e servigos de
saude, nos termos da Constituicio Federal;, apoio a pesquisa e
desenvolvimento tecnoldgico e cientifico voltados tanto ao aspecto da detecgao
precoce, quanto ao tratamento de base terapéutica e medicamentos quando se
fizer necessario; disponibilizacdo 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 educacao fisica, fisioterapeuta e orientagao familiar
e de inclusdo social; direito a medicacao; desenvolvimento de instrumento de
informacdes, analise, avaliagdo e controle dos servicos de saude abertos a
participacdo da sociedade. Dispde ainda que podera haver a celebragdo de

convénio com instituicbes publicas e privadas, visando o desenvolvimento das
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diretrizes elencadas, e que as ag¢des programaticas relativas as pessoas com
sindrome de Down, assim como as questdes a ela ligadas, serao definidas em
normas técnicas, garantida a participagdo ampla de entidades e sociedade civil.
Por fim, dispée que o poder executivo podera regulamentar a lei em todos os

aspectos necessarios para a sua efetiva aplicacéo.

A proposigao tramita em regime ordinario, sujeita a apreciagao
conclusiva pelas Comissdes de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia; de Saude; de Financas e Tributagdo (Art. 54 RICD); e de
Constituicdo e Justica e de Cidadania (Art. 54 RICD). Na Comissao de Defesa

dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, foi aprovada sem emendas.

Nesta Comissdo nao foram apresentadas emendas no prazo
regimental.

Il -VOTO DO RELATOR

A sindrome de Down é causada, na grande maioria das vezes,
por uma alteragcdo cromossdmica numérica, em que o individuo afetado
apresenta um cromossomo 21 a mais. O epbdnimo homenageia o médico inglés

John Langdon Down, que descreveu a sindrome em 1866.

As pessoas com sindrome de Down tém classicamente baixa
estatura, fissura palpebral obliqua, nariz plano e déficit intelectual, além de
probabilidade aumentada de cardiopatias congénitas e alguns problemas

oculares e auditivos.

Deve-se notar que ndo é uma doenga. Dentro de suas
limitacbes, esses individuos podem desenvolver-se, estudar e trabalhar,
constituindo-se em cidadaos com vidas satisfatérias e produtivas. No entanto,
esse desenvolvimento depende de estimulo continuo e precoce, sendo que
idealmente a familia deve comecar a se preparar desde antes do nascimento,
ou seja, deve-se buscar o diagndstico precoce, de preferéncia durante o pré-

natal. O projeto de lei ora relatado, ao fomentar o diagndstico precoce e
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garantir o tratamento integral para as pessoas com sindrome de Down,
promete ser um importante instrumento na promocéo da cidadania desses

brasileiros.

Nada tendo a contestar sobre o mérito da proposicéo,
detectamos, no entanto, a necessidade de omitir alguns trechos que tratam de
matéria estranha a lei, bem como a possibilidade de melhorar a concisao e a
técnica legislativa, o que fizemos em substitutivo que, note-se, ndo subtrai do

sentido e do alcance do texto do autor.

Voto, pois, pela aprovacéo do Projeto de Lei n° 438, de 2023,

na forma do substitutivo.

Sala da Comissao, em de de 2024.

Deputado THIAGO DE JOALDO
Relator

2024-7211
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 438, DE 2023

Dispde sobre a atengao integral a
pessoas com sindrome de Down no Sistema
Unico de Saude — SUS.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E garantida as pessoas com trissomia do cromossomo
21 (sindrome de Down) atengéo integral no Sistema Unico de Saude — SUS,
com énfase no diagnéstico precoce e no atendimento terapéutico

multiprofissional.

Art. 2° A atencdo integral que trata o art. 1° tera como

diretrizes:
| — seguimento de protocolos e diretrizes atualizados;
Il — estimulo ao pré-natal e a medidas de diagndstico precoce;
[Il - participagcdo das familias no planejamento e definicdo das
acoes;

IV - apoio a pesquisa e ao desenvolvimento de recursos

diagnésticos e terapéuticos;

V - integralidade da assisténcia, com disponibilizacdo dos

recursos e profissionais necessarios a cada caso;

VI — direito a informacdo ampla e aberta sobre todos os

aspectos da atencéo.

Art. 3° O poder publico podera, para a consecugao das agoes
previstas nesta lei, recorrer a instituicbes publicas e privadas, mediante

contrato ou convénio.

Art. 4° O Poder Executivo podera regulamentar a presente lei

em todos os aspectos necessarios para a sua efetiva aplicagéo.
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Art. 5° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala da Comissao, em de de 2024.

Deputado THIAGO DE JOALDO
Relator
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