PROJETO DE LEI N° , de 2019
(Da Sra. Leandre)

Dispbe sobre o reconhecimento dos
pacientes que apresentam fissura
palatina ou labiopalatina nao
reabilitados como pessoas com
deficiéncia.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Esta Lei determina que as pessoas acometidas pelas
mas formacbes congénitas fissura palatina ou labiopalatina, quando nao
totalmente reabilitadas, sdo consideradas possuidoras de impedimentos de
longo prazo de natureza fisica que podem obstruir a participacdo plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas.

Paragrafo Unico. Os pacientes ndo reabilitados sao aqueles
que ainda necessitam de tratamento, ou que, mesmo apols finalizado o
tratamento, apresentam sequelas funcionais.

Art. 2° Ficam asseguradas as pessoas com as mas formacdes
congénitas fissura palatina ou labiopalatina, ndo reabilitadas, os mesmos
direitos e garantias das pessoas com deficiéncia.

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

JUSTIFICATIVA

Este projeto foi originalmente apresentado pelo Deputado
Domingos Neto na 552 legislatura, todavia, com o final da legislatura, foi
arquivado, nos moldes regimentais. Assim, considerando a importancia do
tema, reapresento a demanda, com a justificativa ja anteriormente
apresentada.

A fissura labiopalatina é um defeito congénito que atinge uma
crianga a cada 650 nascidas, de acordo com a literatura especializada. Trata-
se de um defeito de n&o fusdo de estruturas embrionarias. Inicialmente, tanto o
labio como o palato sdo formados por estruturas que nas primeiras semanas de
vida estdo separadas. Durante a formacdo normal da face, essas estruturas
devem se unir. Se esse processo Nnao ocorrer, as estruturas permanecem



separadas, dando origem as fissuras no labio e no palato. Essas alteracdes
provocam problemas que vdo além da estética, dificultam a alimentacéo,
prejudicam a arcada dentéria, o crescimento facial, o0 desenvolvimento da fala,
a respiracdo, audicdo, entre outros aspectos. Assim, 0S pacientes que nao
conseguem ser reabilitados enfrentam uma vida pautada por sofrimento,
discriminacao e outras dificuldades relacionadas com a anomalia.

O tratamento de reabilitacdo dos pacientes acometidos por
essa anomalia € bastante longo. Envolve atuacdo de diversas especialidades.
No total, em média, o tratamento leva de 16 a 20 anos para se completar.
Normalmente a crianca com fissura labiopalatina recebe a cirurgia de labio nos
trés primeiros meses apdés o nascimento e o fechamento do palato por volta
dos 18 meses de idade. Além dessas intervencbes iniciais, outros
atendimentos sao indispensaveis para a reabilitacdo total, sendo que o
abandono ou néo tratamento traz consequéncias graves aos pacientes. Essas
fissuras, quando ndo tratadas, dificultam a integracdo na sociedade e a
incluséo social, assim como acontece com outras doencas incapacitantes.

Nesse contexto, a proposicado legislativa apresentada tem
cunho social e humanista ao buscar proteger aqueles pacientes que né&o
conseguem a reabilitagdo. S&o aqueles individuos que apresentam alguma
sequela no tratamento cirargico das fissuras, ou que ndo se submeteram a
tratamento por auséncia de informacédo, por distancia fisica dos centros de
tratamento ou por falta de servicos prestados no ambito do Sistema Unico de
Saude. O projeto de lei tem o escopo de assegurar a plena integracdo dessas
pessoas no contexto socioeconbmico e cultural, respeitadas as suas
peculiaridades. Dessa forma, poderdo ser evitadas interpretacdes equivocadas
e restritivas em relagcdo aos pacientes com fissuras labiopalatinas e seus
direitos como pessoas com deficiéncia.

Com base em todo o exposto e tendo em vista a enorme
relevancia social da proposta, contamos com o apoio dos nobres pares para a
aprovacao da presente matéria.

Sala das Sessdes, em 20 de marco de 2019.

Deputada Leandre
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