PROJETO DE LEI N° , DE 2019
(Da Sra. Carmen Zanotto)

Institui a semana nacional de agdes publicas e sociais no

campo da Sindrome de Down e dé& outras providéncias.

O Congresso Nacional Decreta:

Art. 1° Fica Instituida a Semana de Conscientizacdo da Sindrome de Down, cuja realizacéo

devera coincidir com o dia 21 de mar¢o, - Dia Internacional da Sindrome de Down.

Paragrafo Unico - O Poder Publico Federal, Estadual, Distrital e Municipal instituird um
conjunto de agdes em parceria com a sociedade voltados para a compreensao, apoio, educacao,
saude, qualidade de vida, trabalno e combate ao preconceito, em relacdo as pessoas com
Sindrome de Down, seus familiares, educadores e agentes de saude, por meio dos seguintes

eventos:

| —a Semana de Conscientizacdo sobre a Sindrome de Down, que serd realizada anualmente;

Il — o Programa de Orientac&o sobre Sindrome de Down para Profissionais das Areas de Sadde e
Educacdo que sera constituido dos seguintes componentes:

a) orientacdo técnica ao pessoal das areas da Salde e Educacéo;

b) informacdes gerais a comunidade a respeito das principais questdes envolvidas na convivéncia
e trato das pessoas com Sindrome de Down;

c) interacdo entre profissionais da Saude, Educacdo, familiares e portadores da Sindrome,
tendente a melhoria da qualidade de vida destes Gltimos e ao aprimoramento dos profissionais e

familiares, quanto a aplicacdo de conceitos técnicos, na convivéncia com aqueles;

Il — acbes de esclarecimento e coibi¢cdo de preconceitos relacionados a Sindrome e portadores

desta;

IV - apoio pos-parto @ mée de crianga especial, com as seguintes medidas:



a) acolhimento e inclusdo no pds-parto;

b) esclarecimentos e orienta¢fes necessarias sobre a condigdo da crianca e suas especificidades;
c) possibilidade de permanéncia da mée junto a crianca especial em UTIs por tempo maior e em
horéarios diferenciados;

d) licenca maternidade e paternidade especial, com remunera¢cdo, nos termos e prazo

estabelecido 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 com os diversos setores do poder publico e organiza¢Ges da
sociedade afins, para a prestacdo de informacgdes ao publico a respeito da Sindrome de Down,
tendo em vista a educacdo, saude, trabalho e a pratica de modalidades esportivas e artisticas para

0S Seus portadores.

Art. 4° A Execucdo do Programa deve prever, ainda, a implantacdo de acOes voltadas a amplo

sistema que integre paciente ou educandos, educadores, pessoal da area da Saude e familiares.

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

Art. 6° Os 6rgdos publicos responsaveis pela coordenacdo e implementacao de politicas publicas
voltadas a pessoa com Sindrome de Down ficam incumbidos de promover a realizacdo e
divulgacdo de atividades e eventos que valorizem a pessoa com Sindrome de Down na

sociedade.

Paragrafo Unico - As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo & conta de dotacdes
orcamentarias proprias ja existentes para promocao e fomento de politicas publicas de salde,
educacdo e empreendedorismo, promocao e inclusdo as pessoas com Sindrome de Down, seus

familiares, entidades e sociedade.

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



JUSTIFICATIVA

Este Projeto de Lei vem resgatar valorosa iniciativa do ex-deputado William Dib,
médico, cardiologista, especialista em Salde Publica e Administracdo Hospitalar, atual Diretor
Presidente da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, que no ano de 2012, apresentou
proposta (PL 3514/2012) neste sentido. Tendo como fundamento que, hodiernamente 0s
portadores de Sindrome da Trissomia 21 (Sindrome de Down) especialmente no Brasil, vém
tendo maior protecdo e atengdo como um todo, tendo em vista que a partir de nossa Constituigéo
Federal, em seu art. 196 ao dispor que “saude € um direito de todos e dever do Estado garantido
mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doencas e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acGes e servigos para a sua promogao, protecdo e

recuperagao’’.

No que tange a educacdo, ao longo da ultima década, as discussdes e davidas dos
professores sobre a Educacdo Inclusiva migraram do direito ao acesso as escolas comuns para
como olhar além das deficiéncias, trabalhar com a diversidade e avancar na aprendizagem para
todos. O desafio da inclusdo dos alunos com deficiéncia € periodicamente discutido por
educadores e especialistas. Dados do ultimo Censo Escolar mostram que 877 mil estudantes com
algum tipo de deficiéncia estavam na Educagdo Basica em 2017, a quarta alta consecutiva nas
matriculas. No entanto, Luiz Conceicdo, especialista em formacéo do Instituto Rodrigo Mendes,
lembra que dois tercos dos estudantes que estdo fora da escola tém algum tipo de deficiéncia,

segundo pesquisa da Unicef.

Ja na insercdo do mercado de trabalho, apesar de a lei de cotas para pessoas com
deficiéncia (PCDs) estar completando 28 anos em 2019, a regra exige que empresas a partir de
100 funcionarios tenham um percentual de pessoas com deficiéncia em seus quadros (a
porcentagem varia de acordo com o tamanho das companhias. O assunto ainda gera discussao,
pois muitas vezes os profissionais deficientes sdo contratados apenas para cumprir tabela, néo
sendo desenvolvidos como deveriam. Por isso, um dos maiores desafios das organizacdes é
entender que pessoas com Sindrome de Down possuem habilidades positivas para as

companhias.



Mas o que na década de 1980, ainda era um ensaio e que hoje passou a ser uma realidade
fisica e concreta com a preocupacdo dessa massa da populacdo brasileira. Assim, ha a
necessidade de uma lei federal que envolva todas as acdes que estdo ocorrendo em legislacfes
esparsas em nivel municipal, distrital e estadual. Temos a certeza que com a aprovacao desta lei,
com os devidos aperfeicoamentos, que sofrerd durante a sua tramitacdo, o Brasil estara

cumprindo os tratados internacionais e adotado uma legislagdo moderna e justa.

Sala das Sessbes, em  de de 2019.

CARMEN ZANOTTO
Deputada Federal (PPS/SC)



