CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 369-B, DE 2023

(Do Sr. Duarte)

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 Integracdo 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; tendo parecer da Comisséo de
Ciéncia, Tecnologia e Inovacao, pela aprovacdo deste e dos de n°s
676/24 e 677/24, apensados, com substitutivo (relatora: DEP. NELY
AQUINO); e da Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, pela aprovacdo deste, dos de n°s 676/24 e 677/24,
apensados; e do Substitutivo da Comissado de Ciéncia, Tecnologia e
Inovacédo, com substitutivo (relatora: DEP. ROSANGELA MORO).

DESPACHO:

AS COMISSOES DE:

CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVACAOQ;

DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA E
CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (ART. 54 RICD)

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissdes - Art. 24 |l

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_6748
CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO




SUMARIO
| - Projeto inicial

Il - Projetos apensados: 676/24 e 677/24

lIl - Na Comisséao de Ciéncia, Tecnologia e Inovacao:
- Parecer da relatora
- Substitutivo oferecido pela relatora
- Parecer da Comisséao
- Substitutivo adotado pela Comisséo

IV - Na Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia:
- Parecer da relatora
- Substitutivo oferecido pela relatora
- Parecer da Comisséao
- Substitutivo adotado pela Comisséo

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_6748
CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO
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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.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Duarte

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.@mara.leg.br/CD236259526200
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Deputado Federal DUARTE

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:

Apresentacdo: 08/02/2023 13:56:07.023 - MESA

| - 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.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Duarte

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.&mara.leg.br/CD236259526200



CAMARA DOS DEPUTADOS
Deputado Federal DUARTE

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.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Duarte

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.&@mara.leg.br/CD236259526200
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Deputado Federal DUARTE

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

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Duarte

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.@mara.leg.br/CD236259526200
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LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenacédo de Organizacdo da Informacao Legislativa - CELEG
Servico de Tratamento da Informacéo Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacdo Citada - SELEC

LEGISLACAO ENDERECO ELETRONICO
LEI N2 7.853, DE 24 DE https://normas.leg.br/?urn=urn:lex:br:federal:lei:1989-10-
OUTUBRO DE 1989 24,7853
LEI N2 12.764, DE 27 DE https://normas.leg.br/?urn=urn:lex:br:federal:lei:2012-12-
DEZEMBRO DE 2012 27;12764
LEI N2 13.861, DE 18 DE JULHO | https://normas.leg.br/?urn=urn:lex:br:federal:lei:2019-07-
DE 2019 18;13861

PROJETO DE LEI N.° 676, DE 2024

(Do Sr. Saullo Vianna)

Institui o Cadastro Unico Federal das pessoas com Sindrome de Down.

DESPACHO:
APENSE-SE AO PL-369/2023.

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_6748
CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO

PL 369-B/2023
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CAMARA DOS DEPUTADOS

GABINETE DO DEPUTADO SAULLO VIANNA - UNIAO/AM

Institui 0 Cadastro Unico Federal das pessoas
com Sindrome de Down.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Institui o Cadastro Unico Federal das pessoas com Sindrome de Down.

81° O cadastro que se refere no caput € um registro publico eletrdbnico com a
finalidade de coletar, processar e sistematizar informacdes de bases de dados
para fins estatisticos, para integrad-las ao Sistema de Informacdo de o6rgéos
publicos federais, estaduais e municipais.

§2° O cadastro devera conter as seguintes informagoes:
| — quantificagéo de casos;

Il - logradouro; e

[l - identificagdo socioecondmica.

Art. 2° Para os efeitos desta lei, considera-se a alteracdo genética em que se
observa a presenca de um cromossomo 21 a mais, por isso também é chamada
de trissomia do 21.

Art. 3° Esta Lei tem 0s seguintes objetivos:
| - obter o registro e o diagndstico dos casos existentes no territério nacional;

Il - integrar as informacdes necessarias que permitam a identificacdo, o
diagnostico e a caracterizacdo socioecondmica da criangca com Sindrome de
Down, para a formulacdo e execucédo das politicas publicas voltadas a promocéao
dos direitos; e

lll - melhorar o atendimento as criancas com Sindrome de Down, especialmente
nas areas da educacao, assisténcia social e saude.

Art. 4° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta de
dotacdes orcamentarias proprias, suplementadas, se necessario.

Artigo 5° — O Poder Executivo regulamentara esta lei no prazo de cento e vinte
dias, a contar de sua publicagao.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Para verificar a assinatura, acesse hllps-,/’/’Mo\eg—aulPm\('\dfde—ﬁismalura.(g'mam.\eg br/CD243654426800
Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Saullo Vianna
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CAMARA DOS DEPUTADOS

GABINETE DO DEPUTADO SAULLO VIANNA - UNIAO/AM

JUSTIFICACAO

A sindrome de Down, ou trissomia 21, é uma condi¢ao inerente a pessoa causada
por uma mutacdo genética no cromossomo 21 que faz com que o portador nao
tenha um par, mas um trio de cromossomos, e por isso no total ndo possui 46
Cromossomos, mas 47.

Essa alteragdo do cromossomo 21 faz com que a crianga nasga com
caracteristicas especificas, como implantacdo mais baixa das orelhas, olhos
puxadinhos para cima e lingua grande, por exemplo. Como a sindrome de Down
€ o resultado de uma mutacdo genética, ela ndo tem cura, ndo existindo nenhum
tratamento especifico para ela.

Em funcéo da fisionomia diferente, muitos portadores de Sindrome de Down s&o
excluidos e viram alvo de preconceito, atrapalhando sua vida e a convivéncia
social.

O desenvolvimento das pessoas com essa sindrome € influenciado pela
qualidade do cuidado, educacao, e experiéncia que Ihes sao oferecidos. Assim,
propositura visa criar o registro publico eletrdnico com a finalidade de coletar,
processar e sistematizar informacfes de bases de dados para integra-las ao
Sistema de Informacao de 6rgaos no ambito federal.

Ante o0 exposto, em razdo da importancia do presente Projeto, conto com o apoio
dos Nobres Pares para a sua aprovagao.

Sala das Sessbes, em 06 de marco de 2024.

Saullo Vianna

Deputado Federal — Uniao Brasil

Para verificar a assinatura, acesse hllps:/’/iMo\eg—aulPm\('\dsde—a%smatura.(g'mara.\eg br/CD243654426800

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Saullo Vianna
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PROJETO DE LEI N.° 677, DE 2024

(Do Sr. Saullo Vianna)

Determina que todos os hospitais publicos e privados devam proceder ao
registro e a comunicacdo imediata do nascimento de criangas com
sindrome de Down as instituicbes e associacdes especializadas que
desenvolvem atividades com pessoas com deficiéncia.

DESPACHO:
APENSE-SE A(AO) PL-676/2024.

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_6748
CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO

PL 369-B/2023



CAMARA DOS DEPUTADOS

GABINETE DO DEPUTADO SAULLO VIANNA - UNIAO/AM

Determina que todos os hospitais publicos e
privados devam proceder ao registro e a
comunicacdo imediata do nascimento de criangas
com sindrome de Down as instituicbes e
associacbes especializadas que desenvolvem
atividades com pessoas com deficiéncia.

O Congresso Nacional decreta:

Artigo 1° — Os hospitais publicos e privados ficam obrigados a proceder ao
registro e & comunicacao imediata do nascimento de criancas com sindrome de
Down as instituices, entidades e associacdes especializadas que desenvolvem
atividades com pessoas que tém deficiéncia, nos Estados e Municipios.

Paragrafo Unico — Entende-se, para os efeitos desta lei, além dos hospitais
publicos, todas as casas de saude, santas casas, hospitais filantropicos,
maternidades, clinicas, centros de saude, postos de salude e demais
estabelecimentos de saude que realizem e prestem os servicos de parto.

Artigo 2° — A imediata comunicacédo prevista nesta lei, apds detectada a sindrome,
tem como proposito:

| — garantir o apoio, acompanhamento e intervencdo imediata das instituicoes,
entidades e associacdes, por meio de seus profissionais capacitados (pediatras,
médicos assistentes, equipe multiprofissional e interdisciplinar) com vistas a
estimulacao precoce da crianca;

Il — permitir a garantia e 0 amparo aos pais, no momento de inseguranca, duvidas
e incerteza, do indispensavel ajuste familiar a nova situacdo, com as adaptacdes
e mudancas de habitos inerentes, com atencao multiprofissional;

[l — garantir atendimento por intermédio de aconselhamento genético, para ajudar
a crianca com Down e a sua familia, favorecendo as possibilidades de tratamento
humano com vistas a promocado de estilos de vida saudaveis (alimentacao,
higiene do sono e praticas de exercicios) e a saude fisica, mental e afetiva no seio

familiar e contexto social;

IV — Garantir o diagndstico precoce contribuindo para que o diagnostico nos
bebés com sindrome de Down seja rapidamente identificado e comunicado
imediatamente as familias e as instituicoes;

V — afastar o estimulo tardio, garantindo mais influéncias positivas no
desempenho e no potencial nos primeiros anos de vida, para o desenvolvimento
motor e intelectual mais rapido das criangas com sindrome de Down;

Para verificar a assinatura, acesse hllps'/'/’Mn\eg—aulPm\('\dsde—amnsluwaTThara leg.br/CD241285614400

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Saullo Vianna
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CAMARA DOS DEPUTADOS

GABINETE DO DEPUTADO SAULLO VIANNA - UNIAO/AM

VI — garantir as condi¢cdes reais de socializacdo, inclusdo, insercdo social e
geracado de oportunidades, ajudando o desenvolvimento da autonomia da crianca,
sua qualidade de vida, suas potencialidades e sua integracdo efetiva como
protagonista produtivo em potencial junto ao contexto social (habilidades sociais);

VIl — respeitar, no tocante & salude da pessoa com sindrome de Down, as
diretrizes das politicas publicas do Ministério da Saude.

Artigo 4° — O Poder Executivo regulamentara esta lei no prazo de cento e vinte
dias, a contar de sua publicagao.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

A sindrome de Down, ou trissomia 21, € uma condicao inerente a pessoa causada
por uma mutagdo genética no cromossomo 21 que faz com que o portador ndo
tenha um par, mas um trio de cromossomos, e por isso no total ndo possui 46
Cromossomos, mas 47.

Essa alteracdo do cromossomo 21 faz com que a crianga nasgca com
caracteristicas especificas, como implantacdo mais baixa das orelhas, olhos
puxadinhos para cima e lingua grande, por exemplo. Como a sindrome de Down
€ o resultado de uma mutacdo genética, ela ndo tem cura, ndo existindo nenhum
tratamento especifico para ela.

Em funcéo da fisionomia diferente, muitos portadores de Sindrome de Down s&o
excluidos e viram alvo de preconceito, atrapalhando sua vida e a convivéncia
social.

Esta propositura tem, portanto, a finalidade de inserir no contexto social essa
parcela da populacao.

Ante o0 exposto, em raz&o da importancia do presente Projeto, conto com o apoio
dos Nobres Pares para a sua aprovacgao.

Sala das Sessfes, em 06 de marco de 2024.

Saullo Vianna
Deputado Federal — Uni&o Brasil

Para verificar a assinatura, acesse hllps-,/’/’Mo\eg—aulPm\('\dfde—ﬁismalurafzwam.\eg br/CD241285614400
Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Saullo Vianna

Apresentacdo: 11/03/2024 13:02:49.450 - MESA

PLn.677/2024

|

* CD241285614400 %




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 Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia — Corde, institui a
tutela jurisdicional de interesses coletivos ou
difusos dessas pessoas, disciplina a atuagao
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 integracao 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, educacao, 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 utilizagcdo dessas informagdes. Conforme a justificativa do autor, o
presente Projeto de Lei se coaduna com o propdsito 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 integragdo 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 instituicdes 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 Comissdo de Constituicdo e Justica e de

Cidadania (CCJC). Nao 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 criagcdo de cadastro
nacional, a ser atualizado a cada 4 (quatro) anos, que sera integrado ao
sistema de informacdo de orgaos publicos federais, estaduais e municipais,

podendo dispor de mecanismos de atualizacido mediante auto cadastramento

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

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

populagdo, 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, educacéo, 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

2024-4203
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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 unico. 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 — & Sindrome de Down (T21).

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

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

de saude, educacéo, trabalho e lazer.

§ 1° A partir dos dados obtidos por meio da realizagao do Censo de
Pessoas com T21 e seus familiares, sera elaborado um cadastro a ser
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 atualizacdo mediante auto

cadastramento, que devera conter:

| - informagdes necessarias para contribuir com a qualificacao, a

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

Il - informagbes sobre o grau de escolaridade, nivel de renda, raga e

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

§ 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 o0 provimento do
diagnodstico, para prestarem informagdes ao Programa Censo de
Pessoas com T21 e seus Familiares e o seu cadastramento, para fins

de estatistica e cadastramento;

I — promocdo 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
e educadores fisicos, contendo distribuicdo geografica desses

profissionais, tanto em areas urbanas quanto rurais; e

Il — promocdo de cursos de capacitagdo para realizacdo do
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 obrigacgbes 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 instituicdes, 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

Deputada NELY AQUINO
Relatora

2024-4203
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVAGAO

PROJETO DE LEI N° 369, DE 2023

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Ciéncia, Tecnologia e Inovag¢do, em reunido
extraordinaria realizada hoje, mediante votagdo ocorrida por processo simbdlico,
concluiu pela aprovagdo o Projeto de Lei n® 369/2023, o PL 676/2024, e o PL 677/2024,
apensados, com substitutivo, nos termos do Parecer da Relatora, Deputada Nely
Aquino.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Nely Aquino - Presidente, Gilson Daniel e Sargento Portugal -
Vice-Presidentes, Amaro Neto, Daiana Santos, David Soares, Jilmar Tatto, Ossesio
Silva, Rui Falcao, André Figueiredo, Cabo Gilberto Silva, Carlos Veras, Clodoaldo
Magalhaes, Dr. Zacharias Calil, Emanuel Pinheiro Neto, Hélio Leite, [za Arruda, Lucas
Ramos, Luciano Amaral, Luisa Canziani, Marcio Jerry, Raimundo Costa, Reimont e
Vitor Lippi.

Sala da Comissao, em 5 de junho de 2024.

Deputada NELY AQUINO
Presidente
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COMISSAO DE CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVAGAO

SUBSTITUTIVO ADOTADO AO 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, 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 unico. 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 — & Sindrome de Down (T21).

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

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

de saude, educacéo, trabalho e lazer.

§ 1° A partir dos dados obtidos por meio da realizagao do Censo de
Pessoas com T21 e seus familiares, sera elaborado um cadastro a ser
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 atualizacdo mediante auto

cadastramento, que devera conter:

| - informagdes necessarias para contribuir com a qualificacao, a

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

Il - informagbes sobre o grau de escolaridade, nivel de renda, raga e

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

§ 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 o0 provimento do
diagnodstico, para prestarem informagdes ao Programa Censo de
Pessoas com T21 e seus Familiares e o seu cadastramento, para fins

de estatistica e cadastramento;

I — promocdo 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
e educadores fisicos, contendo distribuicdo geografica desses

profissionais, tanto em areas urbanas quanto rurais; e

Il — promocdo de cursos de capacitagdo para realizacdo do
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 obrigacgbes 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 instituicdes, 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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2024-4203

Sala da Comissao, em 05 de junho de 2024.

Deputada NELY AQUINO
Presidente

Para verificar a assinatura, acesse hllps:/’/iMo\eg—aulPm\('\dsde—a%smaturaz}shirﬁ»‘%i br/CD247052163400

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Nely Aquino

Apresentacdo: 10/06/2024 10:24:47.587 - CCT!I

> PL 369/2023

SBT-An.1

SBT-A 1 CCTI

*CD247052163400 %



COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

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 Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia — Corde, institui a
tutela jurisdicional de interesses coletivos ou
difusos dessas pessoas, disciplina a atuagao
do Ministério Publico, define crimes, e da
outras providéncias.

Autor: Deputado DUARTE JR.
Relatora: Deputada ROSANGELA MORO

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 369, de 2023, de autoria do Deputado
Duarte Jr., visa modificar a Lei n® 7.853, de 24 de outubro de 1989, que dispde
sobre o apoio, a integragcdo social e a tutela jurisdicional das pessoas com
deficiéncia. O objetivo principal do projeto € incluir explicitamente pessoas com
Sindrome de Down (T21) e com transtorno do espectro autista nos censos
demograficos realizados pelo IBGE, visando identificar e mapear suas
condi¢cdes socioecondmicas e culturais para melhor direcionamento de politicas

publicas.

A proposta também estabelece diretrizes para a atualizag&o
periodica dos dados coletado, bem como promove a integragéo e cooperagao
técnica para aprimorar a coleta e utilizacdo dessas informagdes. O PL
369/2023 tramita com dois apensados: o PL 676/2024, que institui o Cadastro
Unico Federal das pessoas com Sindrome de Down e o PL 677/2024, que
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determina que todos os hospitais publicos e privados registrem e comuniquem
imediatamente o nascimento de criangas com Sindrome de Down as

instituicdes e associagdes especializadas.

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). O Projeto de Lei n° 369, de 2023, e seus apensos foram
aprovados pela Comissao de Ciéncia, Tecnologia e Inovagéao (CCTI) em 05 de
junho de 2024, com substitutivo. Nao foram apresentadas emendas a proposta

neste colegiado.

E o relatorio.

Il -VOTO DA RELATORA

Primeiramente cabe destacar o brilhante trabalho do autor da
proposta, Deputado Duarte Jr., que sabiamente justificou sua a apresentagéo
argumentado que ‘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 T21 — Sindrome de
Down, com o auxilio do mapeamento e cadastro, podendo colaborar com a
efetivagdo dos programas de prevengéo e atendimento especializado, para a
integracdo social e para a facilitagdo do acesso aos bens e servigos coletivos

por esta parcela da sociedade”.

O Brasil evoluiu significativamente na atengao as pessoas com
Sindrome de Down e transtorno do espectro autista, mas é preciso avancgar
ainda mais para garantir a inclusdo plena e o bem-estar dessas populagdes. O
Espectro do Autismo (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento cuja
causa pode estar relacionada principalmente a fatores genéticos. Ja a
Sindrome de Down ocorre quando ha a presenca de trés cromossomos 21 nas
células do individuo, resultado de uma combinacgao irregular de cromossomos

dos pais no momento da fecundagéo, ainda sem explicagéo cientifica.
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Conforme a Organizagdo Pan-Americana da Saude (OPAS)' e
a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), uma em cada 160 criangas possui
transtorno do espectro autista (TEA)?. Ja a incidéncia da Sindrome de Down,
segundo dados da Federacdo Brasileira das Associagdes de Sindrome de
Down?, &€ de um em cada 700 nascimentos no Brasil, totalizando cerca de 270

mil pessoas com a condigdo no pais*.

Porém, para além das estatisticas, o Brasil carece de
informacdes detalhadas sobre essas populacdes para poder direcionar a elas
uma politica publica eficaz. Esse € o motivo pelo qual o Projeto de Lei n° 369,
de 2023, visa incluir essas condi¢des na pesquisa do Censo Demografico
realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, permitindo
o levantamento especifico das condigdes socioeconémicas e culturais dessas

populacdes.

Estamos de acordo com o parecer que nos precedeu, ja
aprovado na Comissao de Ciéncia, Tecnologia e Inovagéo, de que a coleta de
dados precisos e atualizados possibilitara o desenvolvimento e aprimoramento
de programas de prevencao e atendimento especializado nas areas de saude,
educacao, trabalho e lazer, promovendo a integragao social e 0 acesso a bens
e servigos coletivos. Nao obstante, decidimos por ampliar a proposta de forma

a abarcar todas as deficiéncias reconhecidas por lei.

O projeto e o substitutivo da Comissao de Ciéncia, Tecnologia
e Inovagado também preveem a atualizagao periddica do cadastro de pessoas
com Sindrome de Down, assegurando assim que os dados se mantenham
relevantes e refletem as mudancas nas condi¢des de vida e necessidades
dessa populacdo. Adicionalmente, prevé meios de comunicacido dessas

informacdes mais eficientes entre o Estado e as instituicbes envolvidas.

1 https://www.paho.org/pt/topicos/transtorno-do-espectro-autista#:~:text=Estima%2Dse%20que%2C
%20em%20todo,que%20s%C3%A30%20significativamente%20mais%20elevados.
2 https://news.un.org/pt/story/2017/04/1581881-oms-afirma-que-autismo-afeta-uma-em-cada-160-

criancas-no-mundo
3 Ver: http://federacaodown.org.br/

4 Ver: https://www.bayer.com.br/pt/blog/saiba-mais-sobre-a-sindrome-de-down-e-o-espectro-autista
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Com este substitutivo que vos apresento, a atualizagao
periddica no cadastro se dara com relagcao a todas as pessoas com deficiéncia

previstas em lei.

Assim, consideramos que as medidas propostas séao
fundamentais para assegurar os direitos e promover o bem-estar das pessoas

com deficiéncia, conforme preceitos constitucionais.

Pelas razbes expostas acima, nosso voto é pela aprovagao
do Projeto de Lei n° 369, de 2023, dos apensos, Projeto de Lei n° 676/2024
e Projeto de Lei n® 677/2024, e do Substitutivo aprovado na Comissao de

Ciéncia, Tecnologia e Inovagao, na forma do Substitutivo anexo.

Sala da Comisséo, em 12 de agosto de 2024.

Deputada ROSANGELA MORO
Relatora
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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

SUBSTITUTIVO AO 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 a para incluir as
pessoas com deficiéncia no Censo
Demografico  realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE,
e da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei tem por objetivo alterar a Lei n° 7.853, de 24 de
outubro de 1989, para incluir as pessoas com deficiéncia no Censo
Demogréfico 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 alteragdes e acréscimos:
B Y o P PSR

Paragrafo unico. Os censos demograficos incluirdo as

especificidades inerentes:

| — ao transtorno do espectro autista, em consonancia
com o0 §2° do art. 1° da Lei n® 12.764, de 27 de dezembro de 2012;

Il —a Sindrome de Down; e
lIl - as demais deficiéncias reconhecidas por lei;

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

cadastrar o perfil socioecondmico e ético-cultural das pessoas com
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diferentes deficiéncias e seus familiares, com vistas ao direcionamento

das politicas publicas de saude, educacgao, trabalho e lazer.

§ 1° A partir dos dados obtidos por meio da realizagao
do censo de pessoas com deficiéncia e seus familiares, sera elaborado
um cadastro a ser atualizado conforme o cronograma do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, que sera integrado ao
sistema de informacdo de O&rgédos publicos federais, estaduais e
municipais, podendo dispor de mecanismos de atualizagdo mediante

auto cadastramento, que devera conter:

| - informagbes necessarias para contribuir com a
qualificacdo, a quantificacdo e a localizacdo de pessoas com

deficiéncias e seus familiares;

Il - informagdes sobre o grau de escolaridade, nivel de

renda, raga e profissao de pessoas com deficiéncia e seus familiares;
[ll — quantificagéo de casos;
IV - logradouro; e
V - identificagao socioeconémica.

§ 2° O Poder Publico, por meio do sistema de
gerenciamento e mapeamento dos dados, podera contemplar em sua
composicao 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 6rgaos 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
diagnéstico, para prestarem informagdes ao Programa Censo de
Pessoas com Deficiéncia e seus Familiares e o seu cadastramento, para

fins de estatistica e cadastramento;
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Il — promogao de estudos para desenvolver indicadores
que melhorem a qualidade do tratamento para pessoas com cada
deficiéncia, tais como coletar dados sobre a disponibilidade de
especialistas como neurologistas, psiquiatras, psicologos,
fonoaudidlogos, psicopedagogos e educadores fisicos, contendo
distribuicdo geografica desses profissionais, tanto em areas urbanas

quanto rurais; e

[l — promocao de cursos de capacitacdo para realizagao
do Programa Censo de Pessoas com Deficiéncia e seus Familiares, € o
seu cadastramento, devendo este ser orientado por entidades
representativas do segmento de pessoas com cada deficiéncia e equipe
multidisciplinar  composta  por  psicélogo, assistente  social,

psicopedagogo, fonoaudiélogo, neurologista, enfermeiro e psiquiatra.

§ 3° Os dados do cadastro poderdo ser compartilhados
com oOrgdos publicos que atuem nas areas da saude, educacédo 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 divulgagdo do publico em geral,
observadas as obrigagdes 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 deficiéncia 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 deficiéncia e seus familiares.

Art. 17-B. Os hospitais publicos e privados, casas de
saude, santas casas, hospitais filantropicos, 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 deficiéncia as instituicbes, entidades e
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associagdes 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 publicacio.

Sala da Comissao, em 12 de junho de 2024.

Deputada ROSANGELA MORO
Relatora
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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

Apre}

PROJETO DE LEI N° 369, DE 2023

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em
reunido extraordinaria realizada hoje, mediante votacéo ocorrida por processo
simbdlico, concluiu pela aprovacdo do Projeto de Lei n° 369/2023, do
Substitutivo adotado pela Comisséo de Ciéncia, Tecnologia e Inovacéo, do PL
676/2024, e do PL 677/2024, apensados, com substitutivo, nos termos do
Parecer da Relatora, Deputada Rosangela Moro.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Weliton Prado - Presidente, Zé Haroldo Cathedral - Vice-Presidente,
Daniel Agrobom, Daniela Reinehr, Danilo Forte, Dayany Bittencourt, Erika
Kokay, Geraldo Resende, Marcelo Queiroz, Marcio Jerry, Maria Rosas, Max
Lemos, Rosangela Moro, Bruno Farias, Duarte Jr., Flavia Morais, Marcio
Honaiser, Professora Luciene Cavalcante e Sargento Portugal.

Sala da Comissao, em 26 de novembro de 2024.

Deputado WELITON PRADO
Presidente
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CAMARA DOS DEPUTADOS
COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS
PESSOAS COM DEFICIENCIA

SUBSTITUTIVO ADOTADO PELA CPD AO
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 dispbe sobre a para incluir as pessoas
com deficiéncia no Censo Demografico realizado
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica — IBGE, e da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei tem por objetivo alterar a Lei n° 7.853, de 24 de
outubro de 1989, para incluir as pessoas com deficiéncia 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 alteragdes e acréscimos:
B 2 L P 1 SRRSO

Paragrafo unico. 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; e
[Il - as demais deficiéncias reconhecidas por lei;

Art. 17-A. O Censo Demogréfico realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE incluira as especificidades
inerentes a cada deficiéncia, com o objetivo identificar, mapear e cadastrar o
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perfil socioeconbmico e ético-cultural das pessoas com diferentes
deficiéncias e seus familiares, com vistas ao direcionamento das politicas

publicas de saude, educacéo, trabalho e lazer.

§ 1° A partir dos dados obtidos por meio da realizagdo do
censo de pessoas com deficiéncia e seus familiares, sera elaborado um
cadastro a ser atualizado conforme o cronograma do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE, que sera integrado ao sistema de
informacgédo de 6rgdos publicos federais, estaduais e municipais, podendo
dispor de mecanismos de atualizacdo mediante auto cadastramento, que

devera conter:

| - informagdes necessarias para contribuir com a
qualificacdo, a quantificagcao e a localizagdo de pessoas com deficiéncias e

seus familiares;

Il - informagdes sobre o grau de escolaridade, nivel de

renda, raga e profissao de pessoas com deficiéncia e seus familiares;
[Il — quantificagdo de casos;
IV - logradouro; e
V - identificagao socioeconémica.

§ 2° O Poder Publico, por meio do sistema de
gerenciamento e mapeamento dos dados, podera contemplar em sua
composi¢cado e transpor para o sistema de banco de dados dos 6rgaos
autorizados, ferramentas de pesquisa basica e de pesquisa ampla,
abrangendo os cruzamentos de informag¢des quantitativas necessarias a
articulacdo e as formulagdes de politicas publicas, para manuseio dos
demais 6rgaos 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

diagnéstico, para prestarem informagdes ao Programa Censo de Pessoas
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36

Apresentacdo: 04/12/2024 15:32:27.993 - CPD

> PL 369/2023

SBT-An.1

SBT-A 1 CPD

7747900 %

2 6

* CD243




com Deficiéncia e seus Familiares e o seu cadastramento, para fins de

estatistica e cadastramento;

Il — promocéo de estudos para desenvolver indicadores que
melhorem a qualidade do tratamento para pessoas com cada deficiéncia,
tais como coletar dados sobre a disponibilidade de especialistas como
neurologistas, psiquiatras, psicélogos, fonoaudidlogos, psicopedagogos e
educadores fisicos, contendo distribuicdo geografica desses profissionais,

tanto em areas urbanas quanto rurais; e

[l — promocéo de cursos de capacitacédo para realizagao do
Programa Censo de Pessoas com Deficiéncia e seus Familiares, e o0 seu
cadastramento, devendo este ser orientado por entidades representativas do
segmento de pessoas com cada deficiéncia e equipe multidisciplinar
composta por psicologo, assistente social, psicopedagogo, fonoaudidlogo,

neurologista, enfermeiro e psiquiatra.

§ 3° Os dados do cadastro poderao ser compartilhados com
orgaos publicos que atuem nas areas da saude, educagdo 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 deverdo estar disponiveis, na
forma de dados abertos, para ampla divulgacdo do publico em geral,
observadas as obrigagdes 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 deficiéncia 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

deficiéncia e seus familiares.

Art. 17-B. Os hospitais publicos e privados, casas de saude,
santas casas, hospitais filantropicos, maternidades, clinicas, centros de

saude, postos de saude e demais estabelecimentos de saude ficam
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obrigados a proceder ao registro e a comunicagado imediata do nascimento
de criancas com deficiéncia as instituicdes, 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

apos a sua publicagao.

Sala da Comissao, em 26 de novembro de 2024.

Deputado WELITON PRADO
Presidente
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