EXPUNERE DE MOTIVE

Sectiunea I

Titlul proiectului de act normativ

LEGE privind regementarea serviciilor integrate de prevenire si protectie a persoanelor

cu sindrom Down

Sectiunea a II-a

Motivul emiterii actului normativ

1. Descrierea situatiei

Sindromul Down este o afectiune cromozomiald care are o incidentd de 1 la 800 de nou-
nascuti pe glob. Aceastd stare geneticid rimasd pe tot parcursul se manifestd prin diferite
afectiuni si dizabilitdti, in functie de gravitate. Desi incidenta la nivel global variaza in functie
de zone, in tara noastrd nu exista date statistice care s inregistreze numarul real de persoane

cu sindrom Down.

Desi Romdénia este parte semnatard a unor conventii internationale privind drepturile
persoanelor cu dizabilitati, progresele inregistrate in implementarea legislatiei si in materie de
politici privind serviciile de bazi oferite in oricare alt stat european - sunt nesemnificative. in
Romania, spre exemplu, copiii si adultii cu dizabilitati motorii, nu au posibilitatea de a se
deplasa citre/de la scoald sau universitate fard ajutorul unui insotitor. De altfel, chiar si cu
ajutorul unui insotitor, acestor persoane le este ingreunat accesul la mijloacele de transport in
comun sau in incinta unor institutii, semn cad toate masurile initiate s-au blocat la nivel de
implementare. Cu toate astea, o persoani cu sindrom Down nu este impiedicatd din punct de

vedere legal sa acceseze niciunul dintre serviciile de care in realitate nu poate beneficia.



Succesul unui stat modern, cel al bunastirii este acela de a reusi sé integreze persoanele cu
dizabilitati si sindrom Down in tot ceea ce presupune rutini zilnica: mersul la scoala, facutul
cumpdraturilor, mersul in mod independent la medic sau reprezentarea in fata unei institutii,
ocuparea unui loc de muncid — cel mai dificil de atins obiectiv al acestor persoane si al

apartinatorilor lor.

Prin acest proiect de lege ne propunem normalizarea relatiei persoand cu sindrom Down-
societate si implementarea unor servicii integrate, de naturd sid creeze mediul propice
deprinderii abilititilor necesare vietii se zi cu zi, astfel incit dependenta acestor persoane de

apartinitori si scada pana la cel mai apropiat principiu al normalitatii.

In prezent, legislatia in domeniul sinatitii asimileazd persoanele cu sindrom Down celor cu
dizabilititi interectuale, diagnosticarea facandu-se potrivit criteriilor asociate retardului sau
intarzierii mentale. In acest fel, celelalte afectiuni corelate stirii de sinitate a persoanei cu
sindrom Down sunt minimalizate. Din acest motiv este necesard crearea unei legislatii
specifice care si se adreseze atdt nevoilor medicale si fiziologice, cat si celor psihice,

psihologice, sociale si afective.
2. Schimbari preconizate

Proiectul legislativ privind regementarea serviciilor integrate de prevenire si protectie a
persoanelor cu sindrom Down prevede crearea de centre judetene de asistentd pentru persoane
cu sindrom Down. Aceste centre vor asigura sevicii de zi si se vor organiza ca centre de
pregitire pentru o viagﬁ independenti, centre de formare si consiliere pentru gésirea unui loc
de munci, centre de respiro §i sprijin in situatii de crizd, ateliere protejate si centre
rezidentiale pentru adultii rimasi fara parinti.

Pentru prima datd in Romaénia fiecare unitate administrativ-teritoriala va desemna un
reprezentant  social-administrativ. pentru gestionarea problemelor administrative ale
persoanelor cu sindrom Down care nu sunt in grija unui asistent personal sau a familiei. Tot in
acest sens, reprezentantul legal, asistentul personal/apartindtorul care are in ingrijire persoana
cu sindrom Down va primi un numaér de 10 zile suplimentare de concediu de odihnéd anual
pentru gestionarea acestor probleme.

Pentru simplificarea obtinerii certificatului de grad de handicap, evaluarea stirii de sénatate si
a conditiei medicale si psiho-sociale se va realiza timp de 3 ani consecutiv de la diagnosticare,
iar ulterior la intervale de trei ani, sau, la cererea persoanei cu sindrom Down sau a

reprezentantului legal. In cazul in care se constatd o inrautatire a conditiei medicale, se va



proceda la incadrarea in alt grad de handicap. S-a constatat aceastd nevoie pe fondul
afectiunilor asociate sindromului, care necesitd evaluare din partea mai multor medici
specialisti, ceea ce conduce la o perioadd de timp indelungatd pentru obfinerea tuturor
documentelor necesare intocmirii dosarului pentru evaluarea completd a stirii de sanatate si

incadriarii in gradul de handicap aferent.

3. Alte informatii

Din punct de vedere al legislatiei in vigoare §i mai ales in practicd se constatd ci persoanele
cu sindrom Down nu mai beneficiazi, dupa implinirea varstei de 18 ani, de aceleasi servicii si
facilititi, motiv pentru care este necesard implementarea legislatiei persoanelor cu dizabilitati

si in cazul adultilor.

Sectiunea a III-a

Impactul socio-economic al proiectului de act normativ
1. Impactul macro-economic

Impactul macro-economic al proiectului va fi stabilit prin mésurile Guvernului Romaéniei de

implementare a prezentei propuneri legislative.
2. Impactul asupra mediului de afaceri

Nu existd impact asupra mediului de afaceri.
3. Impactul asupra mediului social

Conditiile de viatd ale persoanelor cu sindrom Down si ale apartinétorilor acestora vor fi
imbunitatite prin asigurarea unor servicii psihologice, psihiatrice, medicale, educationale si
recuperatorii integrate la nivel judetean, astfel incat aceste persoane sa beneficieze de sprijin
permanent si si fie indrumate pe tot parcursul vietii. Pe langd beneficiile individuale si
familiale, prin oferirea serviciilor de integrare si consiliere in viata sociald si la locul de
munci, persoanele cu sindrom Down descoperd o perspectiva noud asupra vietii. Deprind
abilitati si invatd sa le foloseascd in relatie cu ei insisi si cu ceilalti. Prin aceste centre de

asistentd si prin masurile implementate conform acestei legi, accesul persoanelor cu sindrom



Down la un loc de munci si participarea la activitatile de zi cu zi sunt facilitate datorita

programelor recuperatorii specifice afectiunilor lor.
4. Impactul asupra mediului

Nu exista impact asupra mediului.

Setiunea a IV-a

Impactul financiar asupra bugetului de stat consolidat, atit pe termen scurt, pentru

anul curent cit si pe termen lung (5 ani).

Impactul financiar asupra bugetului de stat va fi evaluat de cétre Ministerului Economiei,
Comertului si Relatiilor cu Mediul de Afaceri si Ministerul Finantelor Publice, analizind
costurile privind identificarea imobilelor si resurselor logistice necesare infiintirii centrelor

judetene de asistenta.

Sectiunea a V-a
Efectele proiectului de act normativ asupra legislatiei viitoare
1. Proiecte de acte normative suplimentare
Nu este cazul.
2. Compatibilitatea proiectului de act normativ cu legislatia comunitari in materie

Art. 10 din versiunea consolidati a Tratatului Uniunii Europene si a Tratatului de functionare
a Uniunii Europene, din 2012, prevede ci ,,Uniunea cautda sa combatd orice discriminare pe
motive de sex, rasd sau origine etnicd, religie sau convingeri, handicap, vdrsta sau orientare
sexuald” in definirea si pentru punerea in aplicare a politicilor sale. Legislatia UE protejeaza
persoanele cu dizabilitdti prin masuri comprehensive aplicate in toate domeniile de activitate
ale societitii actuale. In acest sens, directivele antidiscriminare vizeazi misuri in domeniul
transporturilor si telecomunicatilor, pietei muncii, incluziunii sociale §i protectiei, asistentei
sociale si pensionarii, sanatate si ingrijire pe termen lung, ceea ce va integra si acest proiect

legislativ.



Legislatia pentru persoanele cu dizabilititi din Roméania nu reuseste sd acopere cele mai
pregnante nevoi ale persoanelor cu sindrom Down si ale apartindtorilor acestora.
Particularitatea izvoraste din problemele medicale, psihologice si sociale cu care se confrunta
o persoana diagosticata. Solugionarea problemelor medicale prin legislatia in vigoare nu
asigura decat un minim confort fizic, pe cand masurile privind confortabilitatea psihica si
’ihfég;éréa sociala sunt implementate numai la nivel de organizatii nonguvernamentale, nefiind

inca asumate de cétre stat.

in prezent, persoanele cu sindrom Down depind intr-o mare masura de sprijinul familiei sau al
unui insotitor, asta si in functie de tipul de handicap si de afectiunile asociate. Sunt foarte rare
cazurile in care o persoand diagnosticatd cu sindrom Down 1isi desfasoard viata in mod

independent, asa cum o fac persoanele fara aceasta afectiune.

In acest sens, prezentul proiect de lege a preluat misurile deja implementate de ctre
asociatiile nonguvernamentale si le-a transformat in norme aplicabile in viata de zi cu zi a
acestor persoane, si a apartinatorilor care sunt responsabili atat cu asigurarea integrititii fizice
si psihice ale celor pe care ii au in grija, cat si de gestionarea tuturor problemelor lor de naturi

legal-administrativa.
3. Decizii ale Curtii Europene de Justitie si alte documente

Carta Drepturilor Fundamentale a Uniunii Europene, din 2010, stipuleazi la art. 26 privind
integrarea persoanelor cu handicap, céa ,,Uniunea recunoaste si respectd dreptul persoanelor
cu handicap de a beneficia de mdsuri care sd le asigure autonomia, integrarea sociald si
profesionald, precum si participarea la viata comunitatii.” Acestea fiind spuse, daca legislatia
in vigoare nu reuseste si reglementeze acele domenii ale vietii sociale, profesionale si de
participare la viata comunititii, atunci, statele membre pot concepe si construi o legislatie
complementara celei existente astfel incat prin aceasta, drepturile persoanelor cu dizabilitati
si poata fi puse la adopost. In plus, pe langd asigurarea acestor drepturi, Carta recunoaste si
nevoia asigurarii unor mdsuri speciale pentru ca aceste persoane si poatd trdi o viatd
independentd. De asemenea, un alt document, Strategia europeand 2010-2020 isi propune
eliminarea obstacolelor de zi cu zi din viata acestor persoane si adopta prevederile Conventiei

Natiunilor Unite privind drepturile persoanelor cu dizabilitati.
4. Evaluarea conformititii

Nu este cazul.



5. Alte acte normative si/sau documente internationale care decurg din angajamente

Prin Legea nr. 221/2010 Roménia a ratificat Conventia privind drepturile persoanelor cu
dizabilitati, adoptatd la 13 decembrie 2006, la New York, de cétre Adunarea Generala a
Organizatiei Natiunilor Unite. Prin aceasta, statul roméan aldturi de alte state isi asuma
adoptarea unei legislatii care sa asigure persoanelor cu dizabilitati aceleasi drepturi si libertati
precum si mecanismele si masurile necesare pentru integrarea in societate in conditii de

egalitate cu ceilalti cetiteni.
Sectiunea a VI-a
Consultirile efectuate in vederea elaboririi proiectului de act normativ

1. Informatii privind procesul de consultare cu organizatii nonguvernamentale, institute

de cercetare si alte organisme implicate

Proiectul de act normativ raspunde solicitarilor formulate de catre membri ai societitii civile,
respectiv organizatii nonguvernamentale, asociatii nonprofit si apartinitori ai persoanelor cu
sindrom Down. La aceste consultéri au participat mai multe de 30 de oameni §i si-au adus
raportul peste 20 de asociatii de profil din intreaga tara. In timpul consultérilor au fost aduse
in discutie principalele obstacole cu care se confrunti persoanele cu sindrom Down, si
asistentii personali/membrii familiei lor in indeplinirea celor mai simple sarcini. Solutiile
identificate si transpuse in prevederile proiectului de act normativ sunt rezultatul acestor lungi
consultdri si al dezbaterilor publice organizate cu activisti si reprezentanti ai organizatiilor

neguvernamentale de la nivelul intregii tari.

2. Fundamentarea alegerii organizatiilor cu care a avut loc consultarea precum si a
modului in care activitatea acestor organizatii este legati de obiectul proiectului de act

normativ

La consultdri au fost invitati reprezentanti ai unor organizatii nonguvernamentale de profil cu
sediul pe intreg teritoriul Romaniei - specializate in lucrul cu persoane cu sindrom Down.
Toate organizatiile prezente la consultiri au experienti indelungati in asigurarea de servicii

persoanelor cu sindrom Down si membrilor familiei acestora.

3. Consultirile organizate cu autoritiitile publice locale, in situatia in care proiectul de

act normativ are ca obiect activititi ale acestor autorititi in conditiile Hotararii



Guvernului nr. 521/2005 privind procedura de consultare a structurilor asociative ale

autorititilor administratiei publice locale la elaborarea proiectelor de acte normative

Nu este cazul.

4. Consultirile desfisurate in cadrul consiliilor interministeriale in conformitate cu

prevederile Hotararii Guvernului nr. 750/2005° privind consultarea consiliilor

interministeriale permanente.
Nu este cazul.
5. Alte informatii

Nu este cazul.

Sectiunea a VII-a

Activititi de informare publica privind elaborarea si implementarea proiectului de act

normativ

1. Informarea societitii civile cu privire la necesitatea elaboririi proiectului de act

normativ

Societatea civild din Roménia, mass-media precum si celelalte persoane implicate carora li se
adreseaza proiectul legislativ au fost informate prin comunicate de presd asupra lansdrii
proiectului legislativ si supunerii lui in dezbatere publica. In acest sens s-au mobilizat mai
multe organizatii nonguvernamentale care au transmis la randul lor informatia altor persoane
interesate, in acest fel primind mai multe propuneri de modificéri si amendare a proiectului

legislativ.

2. Informarea societitii civile cu privire la eventualul impact asupra mediului in urma
implementirii proiectului de act normativ, precum si efectele asupra sanatatii si

securititii cetitenilor sau diversititii biologice

Nu este cazul.



Sectiunea a VIII-a
Masuri de implementare

1. Miasuri de punere in aplicare a proiectului de act normativ de citre autorititile
publice centrale si/sau locale — infiintarea unor noi organisme sau extinderea

competentelor institutiilor existente

La nivelul fiecdrui municipiu resedinta de judet din Romania si la nivelul fiecarui sectoru din
Bucuresti va fi deschis cite un Centru de Asistentd Down, care presupune infiintarea unor
organisme cu personalitate juridica, care si asigure diferite tipuri de servicii. In acest sens va
fi delegat din cadrul celorlalte institutii de sanatate, personal specializat in vederea asigurarii
asistentei de care este nevoie in implementarea proiectelor §i programelor necesare
persoanelor cu sindrom Down si apartinatorilor/familiilor acestora. De altfel, va fi extinsi
competenta asistentului social din cadrul fiecdrei unititi administrativ-teritoriale pentru a
asigura sprijin in gestionarea formalititilor birocratice pe care persoanele cu sindrom Down se

regasesc in incapacitatea de a le putea indeplini.

Punerea in aplicare a acestor masuri si modalitatea de implementare a politicilor necesare
aplicdrii acestei legi vor fi stabilite prin normele de aplicare intocmite de citre Guvernul

Romaniei.
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