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Substitutivo n.” 1 ao Projeto de Lei n.” 14 / 2013

Institui o Dia Municipal Comemorativo ao Dia Internacional da Sindrome de
Down e da outras providéncias.

Artigo 1° - O dia 21 de Margo, “Dia Internacional da Sindrome de Down”,
passa a integrar o Calendério Oficial de datas de eventos no municipio de Porto Feliz.

Artigo 2° - Na data de que se trata o artigo anterior poderdo ser
promovidos eventos com o objetivo de estimular a inclusdo da pessoa nascida com
sindrome de Down a uma vida independente e a ajudar os respectivos pais dos nascidos
com a trissomia do cromossomo 21 a lidarem melhor com as particularidades dos tilhos
especlais.

Artigo 8° - Esta Lei entrard em vigor na data de sua publicagdo, revogadas
as disposi¢gdes em contrario.

Sala de Sessdes, 12 de Marco de 2013.
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Vereador-autor

Justificativa

Em 1866 John Langdon Down, médico inglés descreveu as caracteristicas da
sindrome, que acabou sendo batizada com o seu nome. Em 1959, Jerome Lejeune
descobriu que a causa da Sindrome de Down era genética, pois até entdo a literatura
relatava apenas as caracteristicas que a indicavam.

A sindrome de Down é um acidente genético, que ocorre ao acaso durante a
divisdo celular do embrido. Na célula normal da espécie humana existem 46
cromossomos divididos em 23 pares. O individuo com sindrome de Down possui 47

cromossomos, sendo o cromossomo extra ligado ao par 21.
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O diagnéstico, em geral, é feito pelo pediatra ou médico que recebe a crianga
logo ap6s o parto, considerando as caracteristicas fenotipicas peculiares a Sindrome. A
confirmacdo ¢ dada pelo exame do cariétipo (analise citogenética).

A forma genética da trissomia ndo tem valor no progndstico, nem determina o
aspecto fisico mais ou menos pronunciado, nem uma maior ou menor eficiéncia
intelectual. E importante ter claro que nio existem graus de Sindrome de Down e que
as diferencas de desenvolvimento decorrem das caracteristicas individuais (heranca
genética, educagdo, meio ambiente, etc.). O interesse em reconhecer e diferenciar o erro
cromossdmico, responsavel pelo nascimento do bebé é preventivo. Ele permite saber se
o acidente pode ocorrer em outra gestagdo ou se ele pode ou ndo ocorrer em familiares,
irmaos ou irméis da crianga.

As caracteristicas fenotipicas mais comuns sdo: hipotonia muscular generalizada;
tenda palpebral obliqua; prega palmar transversa tnica; face achatada; ponte deprimida;
orelhas com baixa implantagdo; entre outras.

A probabilidade de um individuo ter Sindrome de Down é de 1:600 nascidos
vivos. O nascimento de uma crianga com Sindrome de Down é mais frequente
conforme aumenta a idade materna. Porém, qualquer pessoa esta sujeita a ter um filho
com esta Sindrome que ocorre ao acaso, sem distingido de raga ou sexo.

Durante muito tempo a pessoa com sindrome de Down foi olhada como se fosse
doente ou, ainda, como se fosse uma eterna crianga, levando a relagdes sociais que
dificultavam — ou até impediam — que se desenvolvesse dentro de suas potencialidades.

Esta situagdo era um reflexo de algo maior: a énfase na deficiéncia e nos seus
aspectos organicos, deixando-se em segundo plano a pessoa e seus desejos, interesses,
possibilidades e direitos.

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tem impedimentos de longo prazo de
natureza fisica, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des

com as demais pessoas (Artigo 1 da Convengdo da ONU) .
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A partir desta defini¢do, a dimensio ética das relagdes sociais envolvendo pessoas
com deficiéncia incorpora as agdes necessarias para a superagdo das barreiras que as
impedem de usufruir dos direitos e deveres de uma vida plena.

Para tanto, os modelos de interagdo (cotidiana ou profissional) devem deixar de
se pautar no assistencialismo, avangando para modelos de apoio e de respeito aos
direitos da pessoa.

O objetivo deste projeto é estimular a inclusdo da pessoa nascida com sindrome
de Down, além de ajudar os pais dos nascidos com a trissomia do cromossomo 21 a

lidarem melhor com as particularidades dos filhos especiais.



