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PROJETO DE LEI Nº 002, DE 11 DE ABRIL DE 2023. 

APRO ·VAOQ 

Em: 

"Dispõe sobre a elaboração, pelo sistema municipal 

de saúde, da cartilha informativa sobre os cuidados 

com os recém-nascidos prognosticados com 

síndrome de down e dã outras providências". 

A CÂMARA MUNICIPAL DE TABAPUÃ APROVA A SEGUINTE LEI: 

Art. 1° - Fica autorizado o Poder Executivo, através da Secretaria Municipal 

de Saúde, a elaborar uma Cartilha Informativa sobre os primeiros cuidados que os 

pais devem ter com os recém-nascidos prognosticados com Síndrome de Down. 

§ 1° - A cartilha deve evitar usar linguagem técnica, sendo redigida de forma 

comunicativa e simples visando o prático e rápido entendimento do leitor, utilizando 

para esse fim imagens e ilustrações. 

§ 2° - O desenvolvimento e elaboração da cartilha deve ser feita por equipe 

multidisciplinar contendo médicos, psicopedagogos, fonoaudiólogos, terapeutas, 

entre outros profissionais com especialização na área de abrangência da Síndrome 

de Dowm 
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§ 3° - Será de responsabilidade da equipe multidisciplinar criar um mascote 

oficial para estampar a capa da cartilha e participar das ilustrações, definindo a sua 

arte e nome. 

1 - Definido a arte e o nome da mascote, esses não poderão ser objeto de 

alteração senão em virtude de lei ordinária. 

li - As melhorias de técnicas gráficas em virtude do avanço da tecnologia 

não serão consideradas como alteração, desde que, sejam mantidos os traços 

físicos e as cores que caracterizam a mascote. 

§ 4° - Ao final , a Cartilha deve explicar a importância de um 

acompanhamento médico adequado e contínuo para o desenvolvimento da criança, 

contendo uma página específica e ilustrada dedicada a informar o endereço, 

telefone, e-mail, rede social e nome do diretor responsável ou presidente de todas 

as instituições e associações, públicas e privadas, especializadas no tratamento da 

Síndrome de Down com sede no Município. 

1 - Consideram-se instituições e associações, para efeitos desta Lei, os 

órgão públicos e privados cadastrados na Secretaria Municipal de Saúde, que 

realizam e prestam serviços de atendimento a pessoas com Síndrome Down. 

Art. 2º - Os hospitais públicos e privados do Município de Tabapuã ficam 

obrigados a entregar a Cartilha Informativa aos pais dos recém-nascidos que tenham 

prognósticos de Síndrome de Oown, antes de sua saída da unidade, devendo o 

médico responsável instruí-los sobre a importância das orientações ali presentes e 

de constancia do tratamento para garantir o desenvolvimento da criança, deixando 

claro que na última página existe o nome e os contatos de todas as instituições e 

associações especializadas para ajuda-los. 
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§ 1° - Entende-se, para efeitos desta lei, por hospitais públicos ou privados, 

todas as casas de saúde, santas casas, hospitais filantrópicos, maternidades, 

clínicas, centros de saúde e demais estabelecimentos de saúde que realizem ou 

prestem os serviços de parto. 

§ 2° - Os hospitais devem disponibilizar um médico para fazer a entrega da 

cartilha e colocar-se a disposição para solucionar todas as dúvidas naquele 

momento que os pais tiverem. 

§ 3° - A entrega da cartilha por um médico aos pais prevista nesta Lei, após 

detectada a Síndrome, tem por objetivo: 

1 - Garantir apoio, acompanhamento e auxílio imediato das instituições e 

associações por seus profissionais capacitados, pediatras, médicos assistentes, 

equipe multiprofissional e interdisciplinar para garantir o desenvolvimento da criança; 

li - Permitir a indispensável atenção multiprofissional com suporte e amparo 

aos pais sobre a importância da construção de um ambiente familiar preparado para 

se adaptar as mudanças de hábitos necessárias para aumentar os estímulos 

necessários ao tratamento da criança; 

Ili - Reduzir os acompanhamentos médicos tardios e garantir maior 

efetividade no desenvolvimento social e intelectual nos primeiros anos de vida, 

contribuindo de forma intrínseca para progresso da coordenação motora das 

crianças com Síndrome de Down; 

IV - Garantir o direito das crianças com Síndrome de Down de receber 

atendimento especializado adequado para promover o seu desenvolvimento integral, 

enaltecendo suas características individuais e coletivas. 
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V - Assegurar condições de socialização e inclusão social, ajudando no 

desenvolvimento da autonomia da criança para aumentar sua qualidade de vida, 

suas potencialidades e sua integração com a sociedade; 

VI - Respeitar, no tocante, à saúde da pessoa com Síndrome de Down, as 

diretrizes das Políticas Públicas do Ministério da Saúde. 

Art. 3° - Os gastos inerentes a esta Lei, ocorreram por verba própria 

destinada pelo Executivo. 

Art. 4° - Esta lei entrará em vigor na data de sua publicação, revogando - se 

as disposições em contrário. 

Sala de Vereadores, 11 de Abril de 2023. 

J • Aj 
LINC~~RANCO 

Vereador 
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Nobres Vereadores 
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Tabapuã- SP, 11 de Abril de 2023. 

Na qualidade de Vereador, encaminho em anexo, o Projeto de Lei 

nº 002, de 11 de Abril de 2023, de minha autoria, que "Dispõe sobre a elaboração, 

pelo sistema municipal de saúde, da cartilha informativa sobre os cuidados 

com os recém-nascidos prognosticados com síndrome de down e dá outras 

providências", bem como a competente Justificativa. 

Atenciosamente, 

L~ NCO 
Vereador 
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Se você está lendo este texto é porque quer saber mais 
sobre as pessoas com Síndrome de Down (SD). Talvez o 
seu bebê ainda não tenha nascido, ou tenha chegado há 
poucos dias, ou quem sabe, tenha vindo pela adoção, ou 
ainda, você seja um parente ou amigo nesta rede familiar. 

O nascimento de uma criança traz alegrias e emoções, 
preocupações e desafios, e isso não é diferente quando 
a criança tem SD. Provavelmente existem preocupações 
sobre o bem-estar de seu bebê e sobre a capacidade 
de lidar com todas as necessidades dele. Todos os teus 
sentimentos são válidos. 

Esta cartilha traz orientações valiosas para este início de 
jornada, e pode colaborar nos cuidados com o novo mem
bro da família. 



É uma condição genética causada por uma cópia extra 
do cromossomo 21 nas células das pessoas, e por isto 
também é conhecida como Trissomia do Cromossomo 
21 (T21 ). Cromossomos são partículas extremamente 
pequenas, que carregam nossas informações genéticas e 
estão dentro do núcleo das células. 

O cromossomo 21 a mais e sua interação com os demais 
cromossomos causam as características físicas presentes 
nas pessoas com SD e o comprometimento cognitivo 
que afeta as habilidades de aprendizagem, sem significar 
que não podem aprender, e sim, que tem um ritmo de 
aprendizado diferenciado. 

Não sabemos com precisão, mas ela acontece na proporção 
de 1 bebê com SD para cada 700 nascimentos. Então, 
por dados indiretos, acreditamos que tenhamos cerca 
de 300 mil pessoas com SD no Brasil e pouco mais de 
66 mil no Estado de São Paulo. Sabemos também que o 
bebê com deficiência pode nascer de raça branca, preta, 
parda, amarela ou indígena, e em qualquer condição 
socioeconômica. 

----~---~ 



Esta condição geralmente acontece ao acaso. Na maioria 
das vezes, por algum motivo que ainda desconhecemos, o 
óvulo ou o espermatozoide carrega um cromossomo 21 a 
mais e aí, na hora que eles se juntam e formam o embrião, 
o bebê nasce com 47 cromossomos em suas células. Esta 
é a forma mais comum de ter SD {aproximadamente em 
95% dos casos) e é chamada de Trissomia simples ou livre. 
As outras formas {translocação e mosaicismo), são mais 
raras de acontecer. 

O exame que dá a certeza do diagnóstico é o cariótipo, 
e pode ser realizado durante a gestação {quando 
analisamos as células do feto) ou após o bebê nascer, 
onde a análise é feita nas células do sangue. Apesar de 
ser possível diagnosticar a SD pelas características físicas 
ao nascimento, o cariótipo deve ser realizado em todas as 
pessoas com a suspeita desta condição. 

E 11APORTANTI SA&i&NTAI, PORTANTO, que A 
$» NAO a CAUSADA PoR NADA qu& A MAi OU O 

PAi FizatAM OU DEl1CARAM DE FAZ.SR ANTES OU 
DURANTE A QESTAÇAO 



Em primeiro lugar, seu bebê tem as 
mesmas necessidades de qualquer 
outro bebê. Eles vão mamar, dormir 
e chorar e vão precisar de todo 
amor e carinho que você possa 
oferecer. E o mais importante de 
tudo: saiba que cada bebê é um 
indivíduo único e que as pessoas 
com SD têm mais em comum com 
suas famílias do que entre si. 

Bebês com SD crescem e se desenvolvem como todos os outros 
bebês, mas em um ritmo um pouco mais lento, ou seja. podem 
demorar um pouco mais para alcançar habilidades como 
andar, falar e comer sozinhos em comparação com crianças 
sem SD. Também apresentam comprometimento cognitivo 
e podem ter questões comportamentais. Um ambiente 
doméstico amoroso e cheio de boas expectativas, aliado aos 
serviços de intervenção precoce, influenciarão positivamente 
o desenvolvimento em todas as áreas. Acreditem sempre no 
potencial da sua criança! 

Nas últimas décadas, a vida das pessoas com síndrome de 
Down melhorou significativamente graças aos avanços nos 
cuidados de saúde, educação, inclusão social e políticas 
públicas direcionadas para esta população. Atualmente, a 
maioria dos indivíduos viverá 60 anos ou mais. 
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Lf · 
r-- -AR r exame que avalia a forma e a função do 
coração. Alterações na formação do coração são bem mais comuns 
na SD e é Importante que se faça um diagnóstico precoce. 

' • A: todos os bebês precisam passar por um 
exame de trtagem auditiva rexame da orelhlnha· i Como os bebês 
com SD tem maior risco para deficiência auditiva é Indicado 
ampllar a Investigação com um exame adicional: a Medida de 
Potencial Evocado Auditivo do Tronco Encefálico (BERAl entre 
outros exames para avaliação da via auditiva. 

OCR algumas alterações no sangue são mais comuns, 
como aumento do número de glóbulos vermelhos ou diminuição 
do número de plaquetas, e a desordem mleloprollferatlva 
transitória. 

TRIA,. T '' - - 7 •• este exame é 
Importante para todas as crianças e avalla a presença de Inúmeras 
doenças que podem se manifestar ao nascimento ou mais 
tardiamente. 

' IA n T /! o ór.•r 11. existem algumas condições da 
visão que sao mais comuns. Incluindo catarata congênita, 
estrabismo e outras. 

ULTRA - ,.._ .ãr.: " CERE D 

Importante para rastrear algumas alterações das formações das 
estruturas d os órgãos. 

A ,A ') e - (e laboratorlal, se necessário) das condições 
de sucção e deglutlção, multo Importante para o sucesso da 
amamentação. 





Hábitos saudáveis de vida são fundamentais 
para a boa saúde física e mental. Portanto, 
dieta variada e natural, atividades físicas e 
esportivas, sono reparador e vida social ativa 
devem ser ensinados e estimulados. 



É muito comum observarmos comportamentos de superproteção 
e infantilização em relação às pessoas com SD. Claro que as 
crianças devem ser tratadas como crianças, mas é comum 
presenciarmos adolescentes, jovens e adultos serem abordados 
de maneira infantilizada. Portanto, tenha para você que pessoas 
com SD devem ser consideradas com a maturidade de sua idade. 

Procure também educar a criança com as regras e os limites 
necessários. O fato de ter algum comprometimento cognitivo 
não significa que não possam compreender os combinados ou 
ter comportamentos adequados. Delegar tarefas de acordo com 
sua maturidade e capacidade só faz melhorar o seu senso de 
responsabilidade, resiliência e autoestima. E nunca se esqueça: 
dar limites também é uma demonstração de amor. 

A experiência mais importante para uma criança com SD é se sentir 
de fato um membro de uma família feliz e amorosa e participar de 
todas as atividades com seus familiares. Oportunidades e desafios 
são a chave para que as crianças cresçam com mais autonomia. 

E 
A escola deve ser preferencialmente aquela comprometida com o 
atendimento da diversidade de alunos, ou seja, uma escola inclusiva. 
Já existe literatura suficiente que comprova que crianças com e sem 
deficiência estudando lado a lado, nas mesmas salas de aula da escola 
comum. se beneficiam mutuamente. E se queremos um mundo de 
mais respeito e menos preconceito, esta é a saída: crianças com todas 
as suas diversidades crescendo, brincando e aprendendo juntas. 

É importante salientar que no nosso país temos uma legislação {Lei 
Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência) que garante a 
Educação Inclusiva como um direito de todas as crianças. 

--------- --- - -



IRMÃOS 
E IRMÃS 

Se você tem outros filhos, 
pode ser que esteja com 
dúvidas sobre como 
conversar sobre o irmão 
ou irmã com Síndrome de 

Down. Certamente você é a melhor pessoa para decidir quanta 
informação é apropriada, e o tipo de conversa vai depender da 
idade, do nível de compreensão e da curiosidade. Se os irmãos 
ou irmãs já frequentam a escola ou alguma outra atividade com 
outras crianças, tente saber se eles têm um coleguinha com SD, 
pois isso pode facilitar o entendimento deles. 

Os filhos seguirão seu exemplo. Se você encarar a SD como apenas 
uma das características de seu bebê, seus outros filhos também 
o farão, pois como mencionamos anteriormente, o seu bebê não 
é definido por ter a trissomia do cromossomo 21: ele é único e 
tem o jeitinho só dele. É importante que a relação entre irmãos 
seja a mais natural possível, sem superproteção ou tolerância 
demasiada com o filho que tem SD. 

As palavras têm poder e podem criar barreiras. Por isso é importante usar 
os termos corretos. No caso da SD, é recomendado utilizar "meu filho com 
síndrome de Down", ao invés de "meu filho Down". 

A razão por trás disso é que a linguagem mostra que o mais importante 
sobre uma pessoa não é um diagnóstico, mas a individualidade de cada 
um, e que ter SD por exemplo, é só mais uma característica desta pessoa 
dentre tantas outras. 

Não reforce os estereótipos que de forma comum ouvimos por aí sobre as 

pessoas com SD. O fato de terem uma condição (trissomia do cromossomo 
21 ) não as faz serem iguais entre si: cada pessoa tem sua personalidade 
própria, capacidades, preferências e talentos únicos. E atenção: não são 
eternas crianças! Crescem e se tornam adultos que gostam de atividades e 
companhia de outros adultos. 





FiNAL 

Lembre-se sempre que você não está sozinho neste novo caminho 
e que há outras pessoas em todo o Estado de São Paulo, pais 
e mães, prontos e dispostos a compartilhar suas experiências, 
conhecimento e apoio neste momento. Muitos poderão ajudar 
pessoalmente, outros por telefone ou online, e os grupos de 
acolhimento podem colocar você em contato com toda esta 
comunidade. 

Passada essa fase inicial de insegurança, não conseguimos imaginar 
nossa vida de outra forma, sem este novo filho. Desenvolvemos 
um amor profundo por seus dons, talentos e beleza únicos. E 
em seguida, além de sentirmos uma apreciação profunda pela 
diversidade humana, temos a sensação de que nossa vida com 
nosso filho com SD é simplesmente uma vida comum. 

Nossa experiência é que o momento inicial de receber o diagnóstico 
é único e individual, e que ter informações relevantes neste início 
de jornada contribui para acalmar nossos corações. Este é o 
objetivo desta cartilha. 
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Diretrizes de Atenção à Pessoa com síndrome de Down do Ministério 
da Saúde: 

... tJs:/, _ .,s.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes_atencao_pesso 
a_sindrome_down.pdf 

Gráficos de crescimento específicos para pessoas com síndrome de 
Down: 
htt __ ,, NWW sbp.com.br/departamentos/endocnnolog1a/graficos-de 
cresci menta 

Lei Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência: 
li t' •// y . ,. 1 1 t-'· ' • /fJUI 1ages/1 - a.:,11 li a_inclusao_ pess 
oa_ defic1enc1a.pdf 

Cartilha "3 vivas para o bebêr' cuia para mães e pais de crianças com 
síndrome de Down: 
http://V• " . , ,..>vi, ,,e;, ,todown.org.br/wp-content/u pload s/2012/12/rRo/c 
C3% 8AS-VIVAS PARA O -BEBº/4C3% 8A-2014.pdf 

Federação Brasileira das Associações de síndrome de Down: 

11 t'º'· 

Rede Clobal de Bancos de Leite Humano: 
""'t"""ºllft,1 . IIV"-1 JZ,br/10'-'g 1,u ... au dos-blhs 

Grupos de Acolhimento: 
Projeto Laços - Instituto Serendipidade 
h t" .,, " .. .~ , ... 1 ..... ·"' ~ -'"' 1pn,, s/projeto-lacos 

Instituto Empathiae: 1ttps://empathiae.org 

Chat21 :https:/,I\Nww.chat21 .con,.br/ 


