PROJETO DE LEI N2 /2013
(Da Sra. Sueli Vidigal — PDT/ES)

Equipara a sindrome de Van
Recklinghausen (neurofribromatose) as
deficiéncias fisicas e mentais, para os efeitos
juridicos em todo Pais.

O Congresso Nacional decreta:

Artigo 192 - Fica equiparada a sindrome Von Recklinghausen
(neurofibromatose) as deficiéncias fisicas e mentais para os efeitos juridicos em
todo Pais.

Paragrafo Unico — Ficam assegurados as pessoas com sindrome de
gue trata o caput os mesmos direitos e garantias dos beneficios sociais das
pessoas com deficiéncia fisica ou mental previstos na Constituicdo Brasileira.

Artigo 22 - O Poder Executivo promovera estudos nos Ministérios da
Saude, de Desenvolvimento Social, dos Direitos da pessoa com Deficiéncia e do
Emprego e Relacdes de Trabalho, para a elaboracao de um cadastro Unico no
Pais das pessoas com a sindrome referida no artigo 12, que contenha as
seguintes informacodes a elas relacionadas:

| — Condic¢Oes de saude e de necessidades assisténcias;
Il — Acompanhamentos clinicos, assistencial e laboral;
[l — Mecanismos de protec¢ao social.

Artigo 42 - As despesas resultantes da aplicacao desta Lei correrdo a
conta de dotagdes previstas no orgamento vigente.

Artigo 52 - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.



JUSTIFICATIVA

A neurofibromatose é uma desordem genética sem cura, cuja
manifestacao varia muito de individuo para individuo, embora qualquer pessoa,
de qualquer raca ou género, esteja sujeita a ter um filho portador. A incidéncia
é de aproximadamente 1/3000 nascimentos, e o portador tem 50% de chance
de transmitir para o seu filho.

A desinformacao sobre essa anomalia é enorme, inclusive entre
médicos que chegam a dizer barbaridades a seus pacientes. Muitos vivem em
constante expectativa do que lhes podera acontecer e sofrem terriveis
preconceitos devido a desfiguracdao, enquanto outros tém uma forma branda de
manifestacao e, mesmo em pequena percentagem, correm risco de dbito.

A proposi¢cdao tem como objetivo alcancar a equivaléncia, para efeitos
juridicos, entre as pessoas com a sindrome de Von Recklinghausen e os
deficientes fisicos e mentais, especialmente no que concerne aos direitos e
garantias dos beneficios sociais assegurados na Constituicao Brasileira.

As neurofibromatoses (NFs) sdao doencgas genéticas. Ha trés tipos de
neurofibrimatoses: Tipo 1, Tipo 2 e Schwanomatose.

Cada uma delas tem causas, efeitos e sintomas diferentes. Elas
podem causar tumores na pele e no sistema nervoso, problemas de
crescimento e de aprendizagem, defeitos dsseos e uma série de outros danos a
saude.

Os profissionais da drea de saude, juntamente com os conhecimentos
cientificos recentes, mostram que as neurofibromatoses sao mais comuns do
que se pensa e podem ser mais graves do que se supde, mas suas complicagdes
sao mais controlaveis do que se imagina por meio de:

| — aconselhamento familiar;

[I- acompanhamento anual;

IlI- apoio psicoldgico, escolar e fonoaudioldgico;
V- medicamentos;

V- cirurgias.



Além do sofrimento, da limitagao social e intelectual, em casos mais
graves podem trazer a morte precoce.

A pessoa com essa sindrome, que é multissistémica, degenerativa e
sem perspectiva de cura ou tratamento, convive com dores crbnicas e
desfiguracao de partes do seu corpo, causando profunda angustia a si e a seus
familiares. Além de sofrerem com a falta de expectativas de melhora, lidam com
a insuficiéncia de médicos e outros profissionais de saude especialistas, tanto
nas redes publicas quanto nas particulares; e o pior: enfrentam preconceitos
diversos. Por esses motivos, é justo que se equiparem as pessoas com
deficiéncias fisicas e mentais para efeitos juridicos.

Em face de sua relevancia, esperamos contar com o imprescindivel
apoio dos nobres pares para a aprovacao deste Projeto de Lei.

Sala das Sessdes, 26 de Fevereiro de 2013.

SUELI VIDIGAL
Deputada Federal — PDT/ES



