CAMARA DOS DEPUTADOS
Deputado Federal DUARTE

PROJETO DE LEI N° , DE 2023

Altera a Lei n.° 7.853, de 24 de outubro de
1989, que dispde sobre o apoio as pessoas
portadoras de deficiéncia, sua integragéo social,
sobre a Coordenadoria Nacional para
Integracéo da Pessoa Portadora de Deficiéncia
— Corde, institui a tutela jurisdicional de
interesses coletivos ou difusos dessas pessoas,
disciplina a atuacdo do Ministério Publico,
define crimes, e da outras providéncias.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Esta Lei tem objetivo alterar a Lei n.° 7.853, de 24 de outubro de 1989,
incluindo as pessoas com Sindrome de Down (T21) no Censo Demogréfico realizado pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE.

Art. 2° Altera o paragrafo unico e acrescenta os incisos | e Il ao art. 17 da Lei n.°

7.853, de 24 de outubro de 1989, que passa a vigorar com a seguinte redacao:

Paragrafo unico. Os censos demogréaficos incluirdo as especificidades inerentes:

| — ao transtorno do espectro autista, em consonancia com o 82° do art. 1° da Lei n°
12.764, de 27 de dezembro de 2012 (Incluido pela Lei n.° 13.861, de 2019);

Il —a Sindrome de Down.” (NR)

Art. 3° Acrescenta-se o artigo 17-A a Lei n.° 7.853, de 24 de outubro de 1989, que
passa a vigorar com a seguinte redacao:

“Art. 17-A O Censo Demografico realizado com a finalidade de incluir as

especificidades inerentes a Sindrome de Down (T21), tem como objetivo identificar,

mapear e cadastrar o perfil socioeconémico e ético-cultural das pessoas com T2z e

seus familiares, com vistas ao direcionamento das politicas publicas de saude,

educacéo, trabalho e lazer.
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81° Com os dados obtidos por meio da realizagédo do Censo de Pessoas com Tz e
seus familiares, sera elaborado um cadastro a ser atualizado a cada 4 (quatro) anos,

podendo dispor de mecanismos de atualizacdo mediante auto cadastramento, que

PLn.369/2023

devera conter:
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| - informacBes necessarias para contribuir com a qualificacdo, a quantificacdo e a
localizac&o de pessoas com T»: e seus familiares;

Il - informacdes sobre o grau de escolaridade, nivel de renda, raca e profissao de
pessoas com T e seus familiares;

82° O Poder Publico, por meio do sistema de gerenciamento e mapeamento dos
dados, podera contemplar em sua composi¢éo e transpor para o sistema de banco
de dados dos oOrgdos autorizados, ferramentas de pesquisa béasica e de pesquisa
ampla, abrangendo os cruzamentos de informagdes quantitativas necessérias a
articulacdo e as formulacGes de politicas publicas, para manuseio dos demais 6rgdos
do Poder Publico, previamente autorizados, sem prejuizo as seguintes medidas:

| — efetivacdo de convénios e cooperacdo técnica com entidades publicas e
particulares, caso necessario, para 0 provimento do diagndstico, para prestarem
informagdes ao Programa Censo de Pessoas com Tz; e seus Familiares e o seu
cadastramento, para fins de estatistica e cadastramento;

Il — promocéo de estudos para desenvolver outros indicadores de forma a subsidiar
com estatisticas a melhoria da qualidade no tratamento da pessoa com T»1, como,
por exemplo, informando a quantidade de profissionais especialistas disponiveis e
imprescindiveis ao tratamento multidisciplinar da sindrome de Down como
neurologista, psiquiatra, psicélogo, fonoaudiologo, psicopedagogo, educador fisico
etc., que atendem na rede publica e privada de forma georreferenciada (capital,
regidbes metropolitanas e regibes administrativas), dessa forma, com dados

estatisticos a respeito do déficit de profissionais especialistas visando uma solucéo

|
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futura por meio de politicas publicas de incentivo especifico;

1l — promocdo de cursos de capacitacdo para realizagdo do Programa Censo de
Pessoas com Tz - Sindrome de Down - e de seus familiares, e 0 seu cadastramento,
devendo este ser orientado por entidades representativas do segmento de pessoas
com T2 e equipe multidisciplinar composta por: psicologo, assistente social,

psicopedagogo, fonoaudidlogo, neurologista, enfermeiro e psiquiatra.
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83° Os dados do Censo de Pessoas com To1 e seus familiares poderdo ser
compartilhados com o6rgdos publicos que atuem nas areas da saude, educagédo e
pesquisa, desde que justificada a necessidade pelo requerente, que devera assinar
termo de responsabilidade quanto ao uso dos dados compartilhados.

84° As estatisticas do cadastro deverdo estar disponiveis, preservando-se os direitos
inviolaveis de sigilo, a fim de proteger as pessoas com sindrome de Down e suas
familias, ndo podendo ser objeto de certiddo ou servir de prova em processo
administrativo, fiscal ou judicial, objetivando assegurar a confidencialidade e o

respeito a privacidade das pessoas com T2z e seus familiares.” (NR)

Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICACAO

A Lei 7.853, de 24 de outubro de 1989, estabelece normas gerais para assegurar 0s
direitos das pessoas com deficiéncia, e sua efetiva integracdo social, determinando que cabe ao
Poder Publico e seus 6rgdos assegurar a essas pessoas 0 pleno exercicio de seus direitos basicos,
inclusive o direito a educacao, a saude, ao trabalho, ao lazer, a previdéncia social, ao amparo a
infancia e a maternidade, e de outros que, decorrentes da Constituicdo e das leis, propiciem seu
bem-estar pessoal, social e econémico.

A sindrome de Down é decorrente de uma alteracdo genética ocorrida durante a
gestacdo, caracterizada pela presenca de um cromossomo 21 a mais. Registre-se que, cerca de
300 mil brasileiros nascem com a sindrome de Down, segundo o Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE). Dessa forma, o presente Projeto de Lei visa incluir as pessoas
com Sindrome de Down (T21) no Censo Demografico realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE, para realizar o levantamento mediante pesquisa especifica que
identificard quantos sdo e onde estdo as pessoas com sindrome de Down para, entéo,
desenvolver e aprimorar politicas publicas. Ressalta-se que, essa atuacdo na primeira infancia
é importante para promover o desenvolvimento ideal e 0 bem-estar das pessoas com sindrome

de Down, sendo o monitoramento fundamental para a qualidade de vida.
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E sabido que o Programa proposto possibilitara a identificacio de pessoas com
Sindrome de Down e suas familias, pois recebe informacdes relevantes, servicos, referéncias,
apoio pratico de acordo com suas necessidades individuais e as intervenc@es psicossociais, tais
como o tratamento comportamental e programas de treinamento de habilidades para pais e
outros cuidadores, reduzindo as dificuldades e as desigualdades no comportamento social, com
impacto positivo no bem-estar.

Outrossim, a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, em seu artigo
9°, enfatiza o atendimento prioritario da pessoa com deficiéncia, o que lhe garante o
atendimento em todas as instituicGes e servigcos de atendimento ao publico e a disponibilizacdo
de recursos, tanto humanos quanto tecnologicos, que garantam atendimento em igualdade de
condicdes.

A Constituicdo Federal Brasileira de 1988 tem como um de seus fundamentos o
direito a dignidade da pessoa humana, que se aplica para todos os brasileiros sem excecéo,
incluindo-se neste contexto, as pessoas com Sindrome de Down. Ademais, o art. 3°, inciso 1V,
enfatiza a promocao do bem de todos. Assim, quanto a competéncia, a presente lei dispde,
essencialmente, sobre a protecdo, defesa da salde e integracédo social das pessoas com Sindrome
de Down, nos termos do art. 24, incisos XII e X1V, da Constituicdo Federal.

Desta forma, o presente Projeto de Lei se coaduna com o propdsito constitucional
de atender e assegurar direitos as pessoas com Sindrome de Down por meio da inclusdo do
Censo de Pessoas com T2 — Sindrome de Down, com o auxilio do mapeamento e cadastro,
podendo colaborar com a efetivagdo dos programas de prevencao e atendimento especializado,
para a integracao social e para a facilitacdo do acesso aos bens e servigos coletivos por esta

parcela da sociedade, razdo pela qual, conclamamos 0s pares para a sua aprovagao.

Sala das Sessdes, 08 de fevereiro de 2022.

Deputado Federal DUARTE
PSB/MA
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