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PROJETO DE LEI N@ 393 pE 2021
AUTORIA: DEPUTADA JOANA DARC

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

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS DECRETA:

Art. 12 Institui o Cadastro Unico Estadual das pessoas com Sindrome de Down, ambito do Estado
do Amazonas.

§12 O cadastro que se refere no caput é um registro publico eletronico com a finalidade de coletar,
processar e sistematizar informacdes de bases de dados para integra-las ao Sistema de Informacdo de
6rgaos publicos estaduais.

§22 O cadastro devera conter as seguintes informacdes:
| - quantificagao;

Il - logradouro; e

Il - identificacdo socioeconémica.

Art. 22 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. 32 Esta Lei tem os seguintes objetivos:
| - obter o registro e o diagndstico dos casos existentes no Estado do Amazonas;

Il - integrar as informacdes necessdrias que permitam a identificacdo, o diagndstico e a
caracterizacdo socioeconOdmica da crianca com Sindrome de Down, para a formulacdo e execucao das
politicas publicas voltadas a promogao dos direitos; e

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

Art. 49 As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta de dotagdes
orcamentdrias prdprias, suplementadas, se necessario.

Art. 52 Poder Executivo poderd regulamentar esta Lei para sua fiel execucao.

Art. 62 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.
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JUSTIFICATIVA

Senhores Deputados e Deputadas, o presente Projeto de Lei visa instituir o Cadastro Unico Estadual
das pessoas com Sindrome de Down.

A sindrome de Down é causada pela presencga de trés cromossomos 21 em todas ou na maior parte
das células de um individuo. Isso ocorre na hora da concepc¢ao de uma crianga. As pessoas com sindrome
de Down, ou trissomia do cromossomo 21, tém 47 cromossomos em suas células em vez de 46, como a
maior parte da populacao.

As criancas, os jovens e os adultos com sindrome de Down podem ter algumas caracteristicas
semelhantes e estar sujeitos a uma maior incidéncia de doengas, mas apresentam personalidades e
caracteristicas diferentes e Unicas.

A Sindrome de Down é um modo préprio e diferenciado de estar no mundo. As pessoas com essa
deficiéncia sdo especiais sim, pois s6 quem convive ou trabalha uma crianca com SD reconhece e
compreende o quado especial elas se tornam em nossas vidas. Eles sdao seres maravilhosos capazes de
realizar diversas tarefas, dentro de seu préprio tempo.

As pessoas com sindrome de Down ndo deveriam ser vistas de modo diferente, mas sim como
pessoas que tém necessidades adicionais. E muito importante que esta mensagem seja enfatizada para
todos que trabalham com criancas e adultos com sindrome de Down. Eles realmente tém necessidades
especiais, que precisam ser dirigidas com cuidado e instrugao eficazes de saude, mas de modo que nao
sejam excluidos do aprendizado comum e oportunidades sociais que beneficiam todos.

Cumpre salientar que os individuos com Sindrome de Down sdo gente em primeiro lugar, com os
mesmos direitos e necessidades que todo mundo. O desenvolvimento dessas pessoas é influenciado pela
gualidade do cuidado, educacdo, e experiéncia que lhes sdo oferecidos. Assim, propositura visa criar o
registro publico eletrénico com a finalidade de coletar, processar e sistematizar informacgdes de bases de
dados para integra-las ao Sistema de Informacgao de 6rgaos publicos estaduais.

A estimulacdo precoce, por meio de atendimento especializado e multidisciplinar, direcionado as
criancas com Sindrome de Down tem chances elevadas de resultados mais efetivos, devido ao
desenvolvimento intenso do cérebro, onde ocorrem inimeras sinapses ou conexdes entre 0s neurdnios,
e a plasticidade do sistema nervoso central nesta fase inicial da infancia.

Sendo assim, quando uma crianca nasce com deficiéncia intelectual ou multipla, ela necessita ser
avaliada o quanto antes por uma equipe multidisciplinar da drea da saude para identificacdo de suas
necessidades especificas, a fim de ser elaborado um plano interventivo para proporcionar melhorias
significativas em seu desenvolvimento neuropsicomotor, garantindo melhor qualidade de vida ao bebé e
sua familia.

Ademais, o caput do Art.52 da Constituicao Federal de 1988 assegura a igualdade de uma sociedade
democratica e justa, afirmando que: "todos sdo iguais perante a lei, sem distincdo de qualquer natureza,
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garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros, residentes no Pais, a inviolabilidade do direito a vida, a
liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade [...]".

Refere-se, portanto, a protecdo dos interesses das pessoas e a efetivagao dos direitos fundamentais
em dispor as condi¢Oes exigidas, para que se tenha a preservac¢ao e a garantia da igualdade, conforme
também preceitua o art. 12 da Declaragao Universal de Direitos Humanos de 1948 da ONU, afirmando
gue "Todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e em direitos. Sao dotados de razao e
de consciéncia e devem agir uns para com os outros em espirito de fraternidade".

Diante do exposto, reconhecendo a importancia da matéria, peco o apoio dos ilustres membros
desta Casa para a aprovacado do Projeto de Lei em tela, que é de relevante interesse publico e social.
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