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| - RELATORIO

O presente projeto de lei propde que pessoas acometidas pelas
ma formacgBes congénitas fissura palatina ou labiopalatina, quando né&o
totalmente reabilitadas, sejam reconhecidas como pessoas com deficiéncia, em
razdo dos impedimentos de longo prazo de natureza fisica e psicossocial que
podem obstruir sua participacéo plena e efetiva nha sociedade em igualdade de
condicbes com as demais pessoas.

Tramitam apensadas ao projeto principal duas proposituras: 1)
O Projeto de Lei n°® 11.259, de 2018, de autoria do Deputado Carlos Henrique
Gaguim, que reconhece as pessoas com doencas renais crénicas como
pessoas com deficiéncia; 2) O Projeto de Lei n°® 1.626, de 2019, de autoria da
Deputada Leandre, o qual praticamente repete a propositura principal. Trata-se
de propositura originalmente apresentada pelo deputado Domingos Neto,
arquivada no final da legislatura anterior.

Nas exposicbes de motivos, o0s autores lembram as
dificuldades por que passam as pessoas com malformacdes orais e palatinas
ou com doenga renal cronica. Sao tratamentos penosos e de longa duragéo.

No prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas aos
projetos.

Esta Comissdo de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia serd a Unica a se pronunciar a respeito do meérito da proposicao,
que dispensa a apreciacdo do Plenario, por ter carater conclusivo nas
comissdes. Em seguida, sera apreciada pela Comissdo de Constituicdo e
Justica e de Cidadania a respeito da sua constitucionalidade, regimentalidade,
juridicidade e técnica legislativa.
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Cabe a este Colegiado a andlise da proposicdo do ponto de
vista da pessoa com deficiéncia e quanto ao mérito. Eventuais ponderacdes
acerca da redacdo ou da técnica legislativa deverdo ser apontadas pela
Comisséo de Constituicéo e Justica e de Cidadania.

As trés proposituras em analise demostram grande
preocupacao social por parte de seus autores, sensiveis a necessidade de que
o Estado propicie todo apoio possivel as pessoas com deficiéncia.

Conforme bem delineado pelos nobres autores do PL principal
e apensados, o tratamento da malformacdo de palato ou labiopalatina se
estende ao longo de anos, demanda recursos de grande vulto, exigindo
esforcos por vezes heroicos das familias de criancas e adolescentes
portadores. Da mesma forma, a insuficiéncia renal crénica também implica em
limitacbes e dificuldades de toda ordem, especialmente quando o paciente
necessita hemodidlise.

Importante destacar que, tanto a proposta principal como o PL
n® 1.626, de 2019 — que dispbem sobre o reconhecimento dos pacientes que
apresentam fissura palatina ou labiopalatina como pessoas com deficiéncia —
se referem apenas aquelas pessoas nédo reabilitadas, uma vez que h& pessoas
que, apos tratamento precoce e adequado poderdo se beneficiar de ganhos
terapéuticos, tanto estéticos e funcionais, permitindo com que essa pessoa
tenha uma razoavel qualidade de vida com participacdo plena e efetiva na
sociedade.

Nesse contexto, vale ressaltar que, quanto mais precocemente
ocorrerem as intervencdes, maiores serdo 0s ganhos terapéuticos para as
pessoas que apresentam fissura palatina ou labiopalatina. Entretanto, essa néo
€ a realidade observada em muitos casos, em virtude da falta de estrutura
adequada e de profissionais com qualificacdo especifica para o atendimento
apropriado e oportuno desses pacientes. Além disso, ha situacdes em que as
alteracdes palatinas estdo associadas a quadros mais complexos, o que leva a
priorizacdo de intervencdes em areas mais criticas como, por exemplo,
cirurgias cardiacas, adiando o tratamento da fissura palatina, com
consequéncias futuras.

Os comprometimentos, durante ou até mesmo apos a
reabilitacdo, sdo diversos, desde estéticos, o que pode levar a casos de
bullying e discriminag&o social, bem como funcionais e psicossociais.

Assim, como bem observado por Maria Inés Gandara Graciano
e outras (2012), apesar de a fissura labiopalatina poder ser corrigida cirargica
e/ou proteticamente, suas sequelas funcionais e psicossociais tém repercussao
na qualidade de vida dos individuos, limitando suas atividades e restringindo
sua participagéo social.

Sob a mesma Optica, o tratamento do paciente renal cronico
acarreta alteracdes significativas em sua vida e rotina, bem como em toda a
sua dinamica familiar. S&o inumeras as limitagdes e proibicdes impostas pelo
tratamento de hemodialise, o qual exige um compromisso de comparecimento
as sessoes por trés vezes por semana, em média. Ha, ainda, casos em que 0
paciente precisa realizar o tratamento em outro municipio. Portanto, as
implicacdes, além de sociais e psicologicas sdo também econdmicas,
considerando que € praticamente invidvel a manutencdo de uma atividade
remunerada pelo paciente com doenca renal crbnica e em tratamento.



Nesse sentido, verifica-se que o ndo reconhecimento, como
pessoa com deficiéncia, do individuo com fissura de labio e/ou palato em
reabilitacdo e do paciente renal crénico, seria a hegacao desse direito previsto
na Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015), a qual
significou um grande avanco no que se refere a valorizacdo e exercicio pleno
dos direitos de cidadania das pessoas com deficiéncia. De acordo com a o art.
2° da referida Lei:

Art. 20 Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condicbes com as demais
pessoas.

8 1o A avaliagdo da deficiéncia, quando necesséria, sera
biopsicossocial, realizada por equipe multiprofissional e
interdisciplinar e considerara:

| - os impedimentos nas fun¢des e nas estruturas do corpo;

Il - os fatores socioambientais, psicologicos e pessoais;

Il - a limitagdo no desempenho de atividades; e

IV - a restricdo de participacéo.

§ 20 O Poder Executivo criard instrumentos para avaliacdo da

deficiéncia.

A concepcdo de deficiéncia presente na Lei Brasileira de

Incluséo baseia-se, portanto, no modelo social de direitos humanos, no qual o

conceito de pessoa com deficiéncia depende fundamentalmente do meio em
que a pessoa esta inserida.

Assim, a partir da identificacao das limitacdes que o0s pacientes
renais crénicos ou com fissura de labio e/ou palato apresentem, durante ou
mesmo apOs o0 processo de reabilitacdo, € que o conceito de pessoa com
deficiéncia estabelecido na Convencdo da ONU sobre os Direitos da Pessoa
com Deficiéncia e ratificado no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia se tornaria
eficaz para a garantia dos direitos inerentes a essas pessoas.

Isto posto, apresentamos substitutivo que busca acolher as trés
propostas em consonancia com o atual conceito aberto e dinamico de
deficiéncia instituido por meio da Lei Brasileira de Inclusdo, cujos contornos
dependerdo sempre da analise dos elementos existentes no caso concreto.

Aplaudimos, por fim, a sensibilidade dos autores diante de
tema de tamanha relevancia e manifestamos o voto pela aprovacdo dos
Projetos de Lein® 11.217, de 2018; 11.259, de 2018 e 1.626, de 2019 conforme
substitutivo anexo.

Sala da Comissao, em de junho de 20109.

Deputado ALEXANDRE PADILHA


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.146-2015?OpenDocument
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Reconhece o paciente renal crnico e 0
paciente que apresenta fissura palatina ou
labiopalatina ndo reabilitado como pessoas
com deficiéncia.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° S&o consideradas pessoas com deficiéncia para todos os
efeitos legais:

| — 0 paciente renal crbnico;

Il — o paciente que apresenta fissura palatina ou labiopalatina,
guando n&o totalmente reabilitado;

Paragrafo Unico. Aplicam-se ao presente artigo, as disposicdes
constantes do Art. 2° da Lei 13.146, de 2015.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor ap6s decorridos 180 (cento e
oitenta) dias de sua publicacao oficial

Sala da Comisséo, em de junho e 20109.

Deputado ALEXANDRE PADILHA



