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

O Projeto de Lei n® 11.217, de 2018, de autoria do Deputado Domingos
Neto, tem o escopo de estabelecer que as pessoas acometidas pelas mas
formagdes congénitas fissura palatina ou labiopalatina, quando nao totalmente
reabilitadas, serédo consideradas possuidoras de impedimentos de longo prazo de
natureza fisica que podem obstruir a participacao plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condigdes com as demais pessoas. Assim, ficariam assegurados a
esses individuos os mesmos direitos e garantias das pessoas com deficiéncia.
Ademais, a proposi¢ao explicita que os pacientes nao reabilitados sdo aqueles que
ainda necessitam de tratamento, ou que, mesmo ap0os finalizado o tratamento,

apresentam sequelas funcionais.
A proposi¢ao em epigrafe possui quatro apensados:

1) PL n°® 11.259, de 2018: estabelece que as pessoas com doencgas renais

cronicas terdo o mesmo tratamento e os mesmos direitos garantidos as pessoas
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com deficiéncia. Essa proposicdo também dispde que “considera-se doencga renal
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avangada, chamada de fase terminal ou de insuficiéncia renal crénica, na qual 0s

M 5 ndo conseguem mais manter a normalidade do meio interno no paciente, com

b & ntificacdo no Codigo Internacional de Doengas — CID pelos nimeros CID N18,

— 18.0, N18.8, N18.9 e N19".

2) PL n® 1.751, de 2019: tem o objetivo de alterar a Lei n° 13.146, de 6 de
julho de 2015, Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, para estabelecer que a pessoa

com doenca renal crénica sera considerada pessoa com deficiéncia.

3) PL n° 1.626, de 2019: de acordo com a justificativa da autora, essa
proposi¢ao busca recuperar o conteudo do PL n° 11.217, de 2018, projeto de lei
principal, pois havia sido arquivado nos termos do art. 105 do Regimento Interno da

Camara dos Deputados.

4) PL n° 4.872, de 2019: altera a Lei n° 10.048, de 8 de novembro de 2000,
que dispde sobre atendimento prioritario nas reparticdes publicas e empresas
concessionarias de servigos publicos as pessoas com deficiéncia, aos idosos, as
gestantes, as lactantes, as pessoas com criancas de colo e aos obesos, para
estabelecer que também deverao receber atendimento prioritario as pessoas com
neurofibromatose grave e as pessoas com fissura labiopalatina que ndo tenham sido

reabilitadas.

O projeto de lei em analise e seus apensados, sujeitos a apreciacao
conclusiva, foram distribuidos a Comissao de Seguridade Social e Familia, a
Comissao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia e a Comissao de Constituicao e
Justica e de Cidadania (art. 54, do RICD). Assim, compete a Comissao de
Seguridade Social e Familia apreciar a matéria quanto ao mérito, nos termos do

disposto no inciso XVII, do art. 32, do Regimento Interno desta Casa.
No prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas ao projeto.

E o relatorio.

Il -VOTO DO RELATOR

As cinco proposi¢cdes em analise tém como objetivo comum garantir direitos
a determinados grupos de individuos que apresentam impedimentos de natureza

fisica, mental, intelectual ou sensorial que podem dificultar a sua participagao plena

i o eféliva Hia sociedade em igiisiddde de condigbes com as demais pessoas. Ou seja,
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esses projetos de lei pretendem promover a mesma protegao que ja ampara as

ssoas com deficiéncia, conforme prescreve a Lei n° 13.146, de 2015, e outras

# ‘mas vigentes.

A proposicao legislativa principal e o PL n° 1.626, de 2019, buscam
assegurar tais direitos as pessoas com fissura palatina, ou labiopalatina, néo
reabilitadas. Esses dois projetos consideram pacientes nao reabilitados aqueles que
ainda necessitam de tratamento, ou que, mesmo apds finalizado o tratamento,

apresentam sequelas funcionais.

A fissura palatina, conforme Lombardo-Aburto, 2017", € um defeito congénito
que, de uma forma geral, atinge um em cada 750 recém-nascidos vivos. No Brasil,
de acordo com dados do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de Sdo Paulo?, a prevaléncia é de uma a cada 650 criangas nascidas
vivas. A fissura palatina é condicdo em que ha um comprometimento da fusao de
determinadas partes da face durante a gestacdo. Normalmente esta relacionada a
fatores genéticos e ambientais. Essa anomalia craniofacial pode impactar
severamente a vida de quem a possui. Entre as principais implicacées podem ser
citadas alteracbes maxilo-faciais, dificuldades na alimentacdo, comprometimento do
crescimento e da estética facial, problemas na fala e na audicdo. Ademais também
merecem ser citados problemas psicoldgicos decorrentes de situagdes de bullying e

outras formas de discriminagao na escola e no mercado de trabalho.

O tratamento do paciente com fissura labiopalatina leva em média 20 anos,
ou seja, perdura até o término do crescimento do individuo. O processo de
reabilitacdo desses pacientes pode envolver cirurgias plasticas e bucomaxilofaciais.
Durante o crescimento é necessario, principalmente, acompanhamento médico,
odontoldgico e fonoaudioldgico. Apds finalizadas todas as etapas terapéuticas, o
paciente pode atingir plena reabilitacdo. Contudo, ha alguns casos em que, mesmo
se aplicadas as melhores técnicas, a reabilitagcdo pode nao ser satisfatoria.
Pacientes com fissura rara ou complexa da face, por exemplo, continuardo com

implicagdes funcionais e estéticas mesmo apds anos de procedimentos terapéuticos.

1 Lombardo-Aburto, E. (2017). La intervencion del pediatra en el nifio con labio y paladar hendido.
Acta pediatrica de México, 38(4), 267-273.

2https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-
rmanentes/csstarquivos/07~1 Qb@@’@q&#éconhecimento-de-pacientes-com-fissura;palatina-ou-
éadﬁéﬂiéﬂr@aa_ﬁ%zf‘gb@”%_ﬁ%‘qPé:/éiagj_\géﬁtggmiddadefassmatura.camara.leg.br/CD2276939 8800
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Ja os projetos de lei n° 11.259, de 2018, e 1.751, de 2019, pretendem

#lwy, abelecer que os doentes renais cronicos terao o mesmo tratamento e os mesmos

ditos garantidos as pessoas com deficiéncia. Os principais tratamentos para os

inaividuos com insuficiéncia renal crénica sdo a dialise e o transplante de rim, sendo

que esta ultima opcéao terapéutica proporciona melhor qualidade de vida. Porém, nao

sao solugdes definitivas.

Existem dois tipos de dialise: a hemodialise que dura cerca de 4 horas e &
realizada em uma clinica, cerca de trés vezes por semana; e a didlise peritoneal que
é feita diariamente em casa pelo paciente. Ja o individuo transplantado precisa
utilizar imunossupressores por longo prazo para evitar rejeicdo do 6rgao recebido.
Essas medicacdes podem apresentar diversos efeitos colaterais e tendem a
aumentar o risco de infec¢des virais e bacterianas. Além disso, mesmo apos o
transplante é necessario acompanhamento médico por toda a vida. Isso porque
apos muitos anos ainda ha risco de perda do rim transplantado. A cirurgia é apenas

a primeira etapa de um tratamento que se estendera por toda a vida.

Nesse contexto, diante dessa necessidade de cuidados por longo periodo,
tanto os pacientes com insuficiéncia renal, como aqueles com fissura palatina, ou
labiopalatina, sofrem discriminagao em diversas esferas de sua vida, mas
principalmente no mercado de trabalho. Isso porque é comum a existéncia de
preconceito por parte dos empregadores que consideram tais individuos pouco
produtivos e incapazes para algumas atividades. E, sobretudo a necessidade de
acompanhamento meédico por diversos anos também nao € bem vista pelos

empregadores.

Por fim, o projeto de lei n® 4.872, de 2019, pretende alterar a Lei n°® 10.048,
de 2000, para possibilitar o atendimento prioritario em reparticdes publicas e
empresas concessionarias de servigos publicos as pessoas com neurofibromatose
grave e as pessoas com fissura labiopalatina que nao tenham sido reabilitadas. A
referida norma ja prevé atendimento prioritario as pessoas com deficiéncia, aos
idosos com idade igual ou superior a 60 (sessenta) anos, as gestantes, as lactantes,
as pessoas com criangas de colo e aos obesos. A proposi¢cdo é meritdria e sera
contemplada no ambito do substitutivo apresentado. Deve ser salientado que a

neurofibromatose é uma doencga hereditaria e pode afetar varias geragdes. Trata-se

de doencga com possiblidade de comprometimento de varios sistemas do corpo
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alteragbes no processo de aprendizagem e de pensamento®. Diversos estudos

m' atam os prejuizos sociais € emocionais que pacientes com essa doenga

N B A

rentam em suas atividades cotidianas. Os pacientes, com frequéncia, referem
e ~ . . . \ .

siuagdes de constrangimento social devido as manchas e aos neurofibromas,
tumores normalmente benignos, mas que comprometem severamente o aspecto

estético da pele.

Assim, considerando que os individuos abordados pelas proposi¢coes em
analise apresentam impedimentos de longo prazo que dificultam a sua inclusao
social e o exercicio pleno da cidadania, apresento um substitutivo agregando o
conteudo dos cinco projetos de lei. Sugiro alteracao do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia da mesma forma que o nobre Relator Alexandre Padilha propds no
ambito da Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, incluindo

também os pacientes com neurofibromatose grave.

Pelo exposto, somos pela aprovagao dos Projetos de Lei n°s 11.217, de
2018; 11.259, de 2018; 1.751, de 2019; 1.626, de 2019 e 4.872, de 2019, na forma

do Substitutivo anexo.

Sala das Comissodes, em de de 2022.

Deputado FRANCISCO JR.
Relator
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COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 11.217, DE 2018.

Apensados: PL n° 11.259, de 2018; PL n° 1.751, de 2019; PL n°
1.626, de 2019 e PL n°® 4.872, de 2019.

Altera a Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015,
para estender os direitos e garantias
assegurados as pessoas com deficiéncia
aos individuos com fissura palatina ou
labiopalatina nao reabilitada, aos individuos
com insuficiéncia renal crénica e aos
individuos com neurofibromatose grave.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Esta Lei altera a Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015, para
estender os direitos e garantias assegurados as pessoas com deficiéncia aos
individuos com fissura palatina ou labiopalatina ndo reabilitada, aos individuos com

insuficiéncia renal crénica e aos individuos com neurofibromatose grave.

Art. 2° O art. 2° da Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015, passa a vigorar

com o acréscimo do seguinte §3°:

§ 3° Equipara-se a pessoa com deficiéncia, apds avaliagao por equipe

multiprofissional nos termos do disposto nos §§ 1° e 2° deste artigo:
| - a pessoa com insuficiéncia renal cronica;

Il - a pessoa com fissura palatina ou labiopalatina, quando n&o totalmente

reabilitada;
] - ;
e lll - a pessoa com neurofibromatose grave.” (NR)

P
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Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala das Comissées,em 01 de junho de 2022.

Deputado FRANCISCO JR.
Relator
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