COMISSAO DE CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVAGAO

PROJETO DE LEI N° 369, DE 2023
Apensados: PL n° 676/2024 e PL n° 677/2024

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

Autor: Deputado DUARTE JR.
Relatora: Deputada NELY AQUINO

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 369, de 2023, proposto pelo Deputado
Duarte Jr., visa modificar a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, que aborda
0 apoio, a integracéo social e a tutela jurisdicional das pessoas portadoras de
deficiéncia. O foco principal deste projeto € a incluséo explicita de pessoas com
Sindrome de Down (T21) e com transtorno do espectro autista nos censos
demograficos realizados pelo IBGE, com o objetivo de identificar e mapear
suas condi¢des socioecondmicas e culturais para melhor direcionamento de

politicas publicas de saude, educacgao, trabalho e lazer.

Além disso, estabelece diretrizes para a atualizagao periddica
dos dados e promove a integracdo e cooperagado técnica para aprimorar a
coleta e utilizagdo dessas informag¢des. Conforme a justificativa do autor, o
presente Projeto de Lei se coaduna com o propdésito constitucional de atender e
assegurar direitos as pessoas com Sindrome de Down e com transtorno de

espectro autista. Para tanto, propde a inclusdo dessas especificidades no
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Censo Demografico brasileiro, “com o auxilio do mapeamento e cadastro,
podendo colaborar com a efetivagdo dos programas de prevengao e
atendimento especializado, para a integragao social e para a facilitacdo do

acesso aos bens e servigos coletivos por esta parcela da sociedade”.
O Projeto tramita com dois apensados:

- PL 676, de 2024, de autoria do Deputado Saullo Vianna, que

institui o Cadastro Unico Federal das pessoas com Sindrome de Down;

- PL 677, de 2024, também do Deputado Saullo Vianna, que
determina que todos os hospitais publicos e privados devam proceder ao
registro e a comunicagao imediata do nascimento de criangas com sindrome de
Down as instituicbes e associagbes especializadas que desenvolvem

atividades com pessoas com deficiéncia.

O projeto foi distribuido as seguintes comissdes: Comisséo de
Ciéncia, Tecnologia e Inovagao (CCTI); Comissao de Defesa dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CPD) e Comissao de Constituicdo e Justica e de

Cidadania (CCJC). N&o foram apresentadas emendas a proposta.

E o relatorio.

Il -VOTO DA RELATORA

O projeto propde a inclusdo no Censo Demografico realizado
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE das especificidades
de Sindrome de Down (T21) e transtorno do espectro autista, o que implicaria a
necessidade de ajustes metodologicos nos processos de coleta de dados do
IBGE. Prevé, ainda, a partir dos dados do Censo, a criacdo de cadastro
nacional, a ser atualizado a cada 4 (quatro) anos, que sera integrado ao
sistema de informacao de 6rgaos publicos federais, estaduais e municipais,

podendo dispor de mecanismos de atualizagdo mediante auto cadastramento

O projeto alinha-se aos principios constitucionais de protegéo
e garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia, conforme estabelecido na

Constituicdo Federal de 1988 e na Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD246933828000

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Nely Aquino

Apresentacdo: 23/04/2024 15:43:38.783 - CCTI

=> PL 369/2023
PRLnNn.1

PRL 1 CCTI

*CD246933828000 =%



Deficiéncia (Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015). Ao integrar e reconhecer
esse grupo social, o projeto contribui para aumentar a visibilidade dessa

populagao, o que é crucial para o combate ao estigma e a discriminagao.

Com dados mais precisos, € possivel melhorar a alocagao de
recursos e o planejamento de servigos especificos para essa comunidade,
garantindo um tratamento mais justo e eficaz. Conforme proposto, o Censo
Demografico com dados de pessoas com Sindrome de Down e autismo
permitira identificar, mapear e registrar seu perfil socioecondmico e cultural de
forma detalhada. Esta iniciativa é fundamental para o planejamento e
implementacéo de politicas publicas mais eficientes e direcionadas nas areas
de saude, educacgao, trabalho e lazer, garantindo que essas politicas sejam

baseadas em informacgdes concretas e relevantes.

O projeto também prevé a atualizagao periddica do cadastro de
pessoas com Sindrome de Down a cada quatro anos, assegurando assim que
os dados se mantenham relevantes e refletivos das mudancas nas condi¢des
de vida e necessidades dessa populagdo. Além disso, o uso de ferramentas de
pesquisa e analise de dados possibilita um entendimento mais profundo e uma

resposta mais agil e precisa por parte do governo e das instituicdes envolvidas.

Entretanto, € necessario fazer ajustes na proposta principal,
uma vez que as inclusbes das especificidades inerentes ao transtorno do
espectro autista no Censo foram aprovadas pela Lei n® 13.861, de 18 de julho
de 2019. A Lei estabelece que os censos demograficos realizados a partir de
2019 incluirao as especificidades inerentes ao transtorno do espectro autista,
em consonancia com o § 2° do art. 1° da Lei n® 12.764, de 27 de dezembro de
2012.

Nesse sentido, apresentamos Substitutivo no qual
consolidamos as propostas do projeto principal e seus apensados. Pelas
razdes expostas acima, nosso voto é pela aprovagao do Projeto de Lei n° 369,
de 2023, e dos apensos, Projeto de Lei n° 676/2024 e Projeto de Lei n°

677/2024, na forma do Substitutivo em anexo.

Sala da Comissao, em de de 2024.
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Deputada NELY AQUINO
Relatora
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COMISSAO DE CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVAGAO

SUBSTITUTIVO AO PL N° 369, DE 2023
(APENSOS 676/2024 E 677/2024)

Altera a Lei n°® 7.853, de 24 de outubro
de 1989, para incluir as pessoas com
Sindrome de Down no Censo Demografico
realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE, e da outras
providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Art. 1° Esta Lei tem por objetivo alterar a Lei n°® 7.853, de
24 de outubro de 1989, para incluir as pessoas com Sindrome de Down (T21)
no Censo Demografico realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e

Estatistica — IBGE, e da outras providéncias.

Art. 2° A Lei n°® 7.853, de 24 de outubro de 1989, passa a

vigorar com as seguintes alteracdes e acréscimos:

“Art.

Paragrafo uUnico. Os censos demograficos incluirdo as

especificidades inerentes:

| - ao transtorno do espectro autista, em consonancia com o § 2° do
art. 1° da Lei n® 12.764, de 27 de dezembro de 2012;

Il —a Sindrome de Down (T21).

Art. 17-A. O Censo Demografico realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE incluira as especificidades inerentes a
Sindrome de Down (T21), com o objetivo identificar, mapear e

cadastrar o perfil socioecondmico e ético-cultural das pessoas com T21
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e seus familiares, com vistas ao direcionamento das politicas publicas

> PL 369/2023

de saude, educacao, trabalho e lazer.

—
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§ 1° A partir dos dados obtidos por meio da realizacdo do Censo de

PRL 1 CCTI

Pessoas com T21 e seus familiares, sera elaborado um cadastro a ser

Apresentacdo: 23/04/2024 15:43:38.783 - CCTI

atualizado a cada 4 (quatro) anos, que sera integrado ao sistema de

informagdo de o6rgaos publicos federais, estaduais e municipais,
podendo dispor de mecanismos de atualizagcdo mediante auto

cadastramento, que devera conter:

| - informacdes necessarias para contribuir com a qualificacao, a

quantificagao e a localizagao de pessoas com T21 e seus familiares;

Il - informacdes sobre o grau de escolaridade, nivel de renda, raca e

profissdo de pessoas com T21 e seus familiares;
[Il — quantificagdo de casos;
IV - logradouro; e
V - identificagdo socioecondmica.

§ 2° O Poder Publico, por meio do sistema de gerenciamento e
mapeamento dos dados, podera contemplar em sua composi¢ao e
transpor para o sistema de banco de dados dos 6rgaos autorizados,
ferramentas de pesquisa basica e de pesquisa ampla, abrangendo os
cruzamentos de informagdes quantitativas necessarias a articulagao e
as formulagdes de politicas publicas, para manuseio dos demais
orgaos do Poder Publico, previamente autorizados, sem prejuizo das

seguintes medidas:

| — efetivacdo de convénios e cooperagao técnica com entidades
publicas e particulares, caso necessario, para o provimento do
diagndstico, para prestarem informagdes ao Programa Censo de
Pessoas com T21 e seus Familiares e o seu cadastramento, para fins

de estatistica e cadastramento;

I — promogdo de estudos para desenvolver indicadores que

melhorem a qualidade do tratamento para pessoas com T21, tais como

coletar dados sobre a disponibilidade de especialistas como
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neurologistas, psiquiatras, psicologos, fonoaudidélogos, psicopedagogos
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e educadores fisicos, contendo distribuicdo geografica desses

profissionais, tanto em areas urbanas quanto rurais; e
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Il — promocdo de cursos de capacitagdo para realizagdo do
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Programa Censo de Pessoas com T21 e seus Familiares, e o seu

cadastramento, devendo este ser orientado por entidades
representativas do segmento de pessoas com T21 e equipe
multidisciplinar  composta por  psicologo, assistente social,

psicopedagogo, fonoaudiélogo, neurologista, enfermeiro e psiquiatra.

§ 3° Os dados do cadastro poderédo ser compartilhados com érgaos
publicos que atuem nas areas da saude, educagao e pesquisa, desde
que observado o disposto na Lei n° 13.709, de 14 de agosto de 2018, e
justificada sua necessidade pelo requerente, que devera assinar termo

de responsabilidade quanto ao uso dos dados compartilhados.

§ 4° Os dados do cadastro deverao estar disponiveis, na forma de
dados abertos, para ampla divulgagao do publico em geral, observadas
as obrigacgdes da Lei n°® 13.709, de 14 de agosto de 2018, 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 certidao
ou servir de prova em processo administrativo, fiscal ou judicial,
objetivando assegurar a confidencialidade e o respeito a privacidade

das pessoas com T21 e seus familiares.

Art. 17-B. Os hospitais publicos e privados, casas de saude, santas
casas, hospitais filantrépicos, maternidades, clinicas, centros de saude,
postos de saude e demais estabelecimentos de saude ficam obrigados
a proceder ao registro e a comunicagao imediata do nascimento de
criangas com sindrome de Down as instituicbes, entidades e
associacdes especializadas que desenvolvem atividades com pessoas

que tém deficiéncia, nos Estados e Municipios.”(NR)

Art. 3° Esta lei entra em vigor no prazo de 180 (cento e oitenta)

dias apds a sua publicagio.
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Sala da Comissao, em de de 2024.
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