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| - RELATORIO

Veio ao exame da Comissdo de Educacao, em revisdo, o
Projeto de Lei n® 8.189, de 2014 (n° 377, de 2011, no Senado Federal), de
autoria do Senador Lindbergh Farias, que “Institui o Dia Nacional da Sindrome
de Down”, a ser comemorada anualmente no dia 21 de marco.

Por despacho da Mesa Diretora, em 10 de dezembro de
2014, foi a proposicdo distribuida, em Carater Conclusivo, nos termos do art.
24, 1l, do Regimento Interno, as comissdes de Educacao e Seguridade Social e
Familia, e, nos termos do art. 54, também do Regimento, a Comissao de
Constituicdo e Justica e de Cidadania. A proposicado tramita em regime de
prioridade.

No mesmo despacho, foi apensado a presente
proposicdo o Projeto de Lei n°® 3.514, de 2012, de autoria do deputado William
Dib, que “Institui a semana nacional de ac¢des publicas e sociais no campo da
Sindrome de Down e dé& outras providéncias”, criando também o Programa de
Orientac&o sobre Sindrome de Down para Profissionais das Areas de Salde e
de Educacéo.

Foi quando, em 17 de marco de 2015, fui designado
relator da matéria.



E o relatorio.

II—VOTO DO RELATOR

A Sindrome de Down, ou trissomia do cromossomo 21, é
uma condi¢do causada por um cromossomo extra no par 21, que passa a ter
trés cromossomos, em vez de dois. Ndo €, pois, uma doenca, mas uma
condicao genética que por muito tempo ficou oculta no medo e na ignorancia.

O nome homenageia o médico britanico John Langdon
Down, que pela primeira vez descreveu a condicdo em 1862, e ndo, como
pensam alguns, que “Down” designa alguém que € infeliz ou “para baixo”.

Essa genotipia diferenciada obviamente faz com que se
manifestem caracteristicas diferenciadas no fendtipo, que sdo as
caracteristicas manifestadas por cada individuo em virtude da determinacao
genética. Algumas dessas caracteristicas incluem olhos obliquos que lembram
as pessoas orientais, maos pequenas, rosto arredondado, prega palmar unica,
hipotonia (que é a diminuicdo do tbnus muscular e € responsavel pela lingua
protusa), aprendizagem mais lenta, dificuldades com o raciocinio complexo e o
juizo critico etc.

A Sindrome de Down ocorre igualmente em meninos e
meninas e, além de maiores desafios para o desenvolvimento intelectual,
também acarreta vulnerabilidades em outras areas da saude humana, como
maior frequéncia de hipotireoidismo congénito, alta incidéncia de cardiopatias,
maior tendéncia a obesidade etc.

A estimulagdo precoce desde o nascimento é a melhor
maneira de promover o desenvolvimento dos potenciais da crianca Down.
Como afirma o Dr. Drauzio Varela, “Criangas com sindrome de Down precisam
ser estimuladas desde o nascimento, para que sejam capazes de vencer as
limitacbes que essa alteracdo genética lhes impde. Como tém necessidades
especificas de saude e aprendizagem, exigem assisténcia profissional
multidisciplinar e atencdo permanente dos pais. O objetivo deve ser sempre
habilitd-las para o convivio e a participacéo social”.



Cada crianca com sindrome de Down é Unica, com sua
propria personalidade, emocdes, talentos e ideias. Ela ira desenvolver sua
personalidade Unica e, assim como as outras criangas, € competente para dar
e receber amor.

Por muito tempo, essas criancas sofreram com
preconceitos de toda ordem, incluindo diagnosticos negativos de auto-
realizacdo, segregacdo, poucos cuidados educacionais que causavam mais
isolamento e as condenavam a nao ultrapassar as baixas expectativas que lhes
eram atribuidas. A atual legislacdo educacional brasileira encoraja que essas
criancas sejam educadas preferencialmente na rede regular de ensino, onde
podem se integrar a comunidade e até mesmo reconhecer os seus limites.

Como esclarece Chahira Kozma, “com o auxilio de
intervengbes precoces na infancia, cuidados médicos modernos, melhor
educacdo e maior aceitacdo social, as criancas com sindrome de Down estdo
se desenvolvendo em niveis cada vez mais altos. Ndo sé os escores de QI
estdo em ascensdo, mas também sdo aprendidas novas habilidades que
proporcionam a crianga, e aos familiares, uma vida mais completa”.

Exemplo de que estas pessoas ndo estdo presas a um
destino de poucas realizacdes é o jovem pernambucano Bruno Ribeiro, de 22
anos, primeiro jovem com Sindrome de Down formado em turismo.

Dessa forma, a presente proposicdo vem ao encontro da
necessaria valorizacdo das pessoas com Sindrome de Down, de sua dignidade
e do seu reconhecimento. A data escolhida, 21 de marco, é preconizada pela
Down Sindrome International, no qual 21 representa o par 21 do nosso
genoma, e 0 més 3 designa os trés cromossomos ali alocados. A data ja €
reconhecida como o Dia Internacional da Sindrome de Down.

Em face do exposto, somos pela APROVACAO do
presente Projeto de Lei n° 8.189, de 2014, bem como do PL n° 3.514, de 2012,
na forma do substitutivo que apresento.

Sala da Comissao, em 12 de agosto de 2015.

Deputado KAIO MANICOBA

Relator
2015_3620



COMISSAO DE EDUCACAO

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N°8.189, DE 2014

Institui o “Dia Nacional da Sindrome
de Down” e a “Semana Nacional de Acdes
Publicas e Sociais no Campo da Sindrome
de Down”.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei Institui o “Dia Nacional da Sindrome de
Down” e a “Semana Nacional de Ac¢des Publicas e Sociais nho Campo da
Sindrome de Down”.

Art. 2° O poder publico federal, estadual, distrital e
municipal instituira um conjunto de acbes, em parceria com a sociedade,
voltados para a compreensdo, 0 apoio, a educacédo, a salde, a qualidade de
vida, o trabalho e o combate ao preconceito, em relagcdo as pessoas com
Sindrome de Down, seus familiares, educadores e agentes de salde, por meio
dos seguintes eventos:

| — a Semana de Conscientizacdo sobre a Sindrome de
Down, com periodicidade anual;

Il — o Programa de Orientacdo sobre Sindrome de Down
para Profissionais das Areas de Salde e de Educaco.

Paragrafo unico. O Programa de que trata o inciso Il do
caput é constituido dos seguintes componentes:

| — orientacdo técnica ao pessoal das areas da Saude e
de Educacéo;



Il — informacgBes gerais a comunidade a respeito das
principais questdes envolvidas na convivéncia e no trato das pessoas com
Sindrome de Down;

lll — interacdo entre profissionais da Saude, da Educacéao,
familiares e portadores da Sindrome, tendente a melhoria da qualidade de vida
destes Ultimos e ao aprimoramento dos profissionais e familiares, quanto a
aplicacdo de conceitos técnicos na convivéncia com aqueles;

IV — acdes de esclarecimento e coibicdo de preconceitos
relacionados a Sindrome e aos seus portadores;

V - apoio pés-parto a mée de crianca especial, com as
seguintes medidas:

a) acolhimento e inclusdo no pds-parto;

b) esclarecimentos e orientacbes necessarias sobre a
condicao da crianca e das suas especificidades;

c) possibilidade de permanéncia da mée junto a crianca
especial em Unidades de Tratamento Intensivo — UTIs — por tempo mais
dilatado e em horérios diferenciados;

d) licenca-maternidade e paternidade especiais, com
remuneracao, nos termos e prazo estabelecidos no laudo médico, para os pais
de criancas especiais.

Art. 3° No ambito do Programa de que trata esta Lei,
deve ser implantado um Servico Multimidia de Comunicacdo, de forma
colaborativa com os diversos setores do poder publico e organizacbes da
sociedade, para a prestacéo de informacdes ao publico a respeito da Sindrome
de Down, tendo em vista a educacdo, a saude, o trabalho e a prética de
modalidades esportivas e artisticas para os seus portadores.

Art. 4° A Execucédo do Programa de que trata esta Lei
deve prever a implantacado de acdes voltadas ao amplo sistema que integre os
portadores ou educandos, educadores, pessoal da area da Saude e dos
familiares.

Art. 5° O Poder Executivo regulamentara esta Lei no
prazo de cento e vinte dias.



Art. 6° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei
correrdo a conta de dotacdes orcamentarias proprias, suplementadas se
necessario.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala da Comisséo, em 12 de agosto de 2015.

Deputado KAIO MANICOBA
Relator
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