COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

PROJETO DE LEI N2 8.189, DE 2014
(Apenso o Projeto de Lei n° 3.154, de 2012)

Institui o Dia Nacional da Sindrome
de Down.

Autor: SENADO FEDERAL
Relatora: Deputada LAURA CARNEIRO

| - RELATORIO

O projeto de lei em epigrafe, em que a Camara dos
Deputados atua como Casa revisora, visa a instituir o dia 21 de mar¢go como
Dia Nacional da Sindrome de Down e dispde que o0s 06rgdos publicos
responsaveis pelas politicas publicas voltadas aos portadores realizem e
divulguem eventos que os valorizem na sociedade.

A proposicdo, sujeita a apreciacdo conclusiva pelas
Comissbes, foi encaminhada em regime de prioridade as Comissbes de
Educacéo (CE) e de Seguridade Social e Familia (CSSF) além da Comissao de
Constituicao e Justica e Cidadania (CCJC).

Tramita apensado o Projeto de Lei n° 3.154, de 2012, de
autoria do Deputado William Dib, que “institui a semana nacional de agdes
publicas e sociais no campo da Sindrome de Down e dé& outras providéncias”, e
gue determina que os poderes publicos federal, estaduais, distrital e municipais
instituam acdes em parceria com a sociedade voltados as pessoas com
Sindrome de Down, incluindo: 1) Semana de Conscientizacdo sobre Sindrome
de Down; 2) Programa de Orientagcdo sobre Sindrome de Down para
Profissionais das Areas de Salde e Educagdo, com varios componentes e
incluindo “apoio pés-parto & mée de crianga especial, com a) acolhimento e



inclusdo no pdés-parto; b) esclarecimentos e orientacdes necessarias sobre a
condicdo da crianca e suas especificidades; c) possibilidade de permanéncia
da mae junto a crianca especial em UTIs por tempo maior e em horéarios
diferenciados; d) licenca maternidade e paternidade especiais para os pais de
criancas especiais. O projeto prevé ainda a implantacdo de um Servico
Multimidia de Comunicacdo para a prestacdo de informacdes ao publico a
respeito da Sindrome de Down e de acdes voltadas a amplo sistema que
integre paciente ou educandos, educadores, pessoal da area da Saude e
familiares.

As proposicdes foram aprovadas na Comissdo de
Educacdo na forma de substitutivo que mantém o texto do Projeto de Lei n°
3.154, de 2012, e cria tanto o Dia Nacional da Sindrome de Down quanto a
Semana Nacional de A¢des Publicas e Sociais no Campo da Sindrome de
Down.

Nesta Comissdo nao foram apresentadas emendas no
prazo regimental.
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A Sindrome de Down € um distarbio genético causado
pela presenca de trés cromossomos, em lugar de dois, na posicao 21 do
genoma humano. Seus portadores sdo em geral reconheciveis por algumas
caracteristicas fisicas tipicas como a presenca de epicanto, prega palmar
transversal Unica, dedos das maos curtos, ponte nasal plana e outras.

Geralmente a sindrome se faz acompanhar de reducgéo
no quociente intelectual. Por muito tempo, os portadores de Sindrome de Down
foram, por isso, considerados como deficientes e muitas dificuldades tinham
para ter acesso a educacao e trabalho. Na atualidade, felizmente, sabe-se que
essas criancas, se forem devidamente estimuladas, desenvolvem-se de
maneira admiravel, podendo em muitos casos levar vidas, com algumas
limitagcdes, normais e produtivas.

Esse fato €, malfadadamente, desconhecido de grande
parte da sociedade, e mesmo de pais de criangas com a sindrome. Dar
visibilidade a condig&o e divulgar amplamente os conhecimentos mais recentes



sobre a Sindrome de Down é um passo necessario e importante para a
integracao plena dos seus portadores e para o exercicio pleno de seus direitos
e possibilidades.

Nossa posicédo €, pois, favoravel ao projeto. Para que o
processo legislativo ndo seja delongado, mesmo entendendo que h& aspectos
que deverdo ser analisados com cuidado pela Comissdo de Constituicdo e
Justica e Cidadania, acompanhamos 0s nobres pares membros da Comissao
de Educacéo, e apresentamos voto pela aprovacéo de ambas as proposic¢oes,
o Projeto de Lei n° 8.189, de 2014 e o apenso, Projeto de Lei n° 3.154, de
2012, na forma do substitutivo da Comissao de Educacéo.

Sala da Comisséao, em de dezembro de 2015.

Deputada LAURA CARNEIRO
Relatora
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