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Altera a Lei n° 13.146, de 6 de julho de 8
2015 (Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com S A
Deficiéncia), para classificar a espinha bifida %
aberta como deficiéncia para todos os efeitos <
legais.
O Congresso Nacional decreta:
Art. 1° O art. 2° da Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015, passa a
vigorar acrescido do seguinte §3°:
CATE. 2% oottt et
84° Atendidos os requisitos do caput, fica a espinha bifida aberta
caracterizada como deficiéncia, para todos os efeitos legais”.
(NR)
Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.
JUSTIFICACAO
A espinha bifida aberta é uma falha de fechamento da coluna vertebral e
do tubo neural fetal. A mielomeningocele é o tipo mais grave de espinha bifida na qual
as meninges, a medula e as raizes nervosas estdo expostas.
Geralmente, esta lesdo ocorre na parte final da coluna (coluna 0
Pa
=

lombossacra), pois é a ultima por¢do da coluna a se fechar, criando uma lesdo
protuberante nas costas do bebé. Sendo assim, € mais frequente na regido toracica

inferior, lombar ou sacral, e geralmente se estende por 3 a 6 segmentos vertebrais.

! https://crmms.org.br/noticias/espinha-bifida-sociedade-chama-atencao-para-o-dia-mundial-de-
conscientizacao-da-mielomeningocele/
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Embora a causa ndo seja conhecida, o risco aumenta diante de niveis baixos de folato no
momento da concepgéo.

A doenca afeta cerca de 6 a 7 individuos a cada dez mil criangas nascidas
vivas, nos Estados Unidos. No Brasil, a estatistica oficial é de 2,3 criancas a cada 10 mil
nascidos vivos (entretanto, provavelmente s entram nessa estatistica 0s casos de
mielomeningocele).

A amplitude da gravidade vai desde a forma oculta em que ndo se
visualiza anormalidade aparente (espinha bifida oculta), ou de uma bolsa que se projeta
(espinha bifida cistica), ou até de uma espinha completamente aberta (raquisquise) com
graves limitacBes neurolégicas.’

Na espinha bifida cistica, a bolsa saliente pode conter meninges
(meningocele), medula espinal (mielocele), ou ambos (mielomeningocele). Na
mielomeningocele, a bolsa, geralmente, é constituida por meninges com uma placa
neural central. Se ndo estiver bem coberta pela pele, a bolsa pode facilmente romper-se,
aumentando o risco de meningite.

O tratamento cirurgico € importante e pode ser feito imediatamente ap6s
0 nascimento ou intra-Gtero. Ndo ha cura para esta condi¢cdo, mesmo as criangas
operadas terdo sequelas. O impacto da espinha bifida depende do local e da dimenséo da
malformacdo, se esta ou ndo revestida e quais 0s nervos envolvidos. Como regra, todos
0s nervos que se localizam abaixo da malformacao estardo afetados em maior ou menor
grau. Portanto, quando mais elevada for a localizacdo da malformacéo, maior serd a
lesdo nervosa e a perda de funcdo motora e sensitiva.

As sequelas incluem: hidrocefalia com necessidade de muitas vezes a
colocacdo de shunt de derivacdo ventriculo-peritoneal, diminuicdo da motricidade e
sensibilidade dos membros inferiores, bexiga neurogénica (disfungdo vesical com a
grande maioria dos individuos necessitando de passagem de sonda para esvaziamento
da bexiga a cada 3 horas) e intestino neurogénico (disfuncéo coldnica com obstipagédo
grave ou incontinéncia fecal).

O tratamento no pés-natal inclui acompanhamento multidisciplinar
(urologista pediatrico, cirurgido pediatrico, ortopedista, neurocirurgido pediatrico,

nefrologista pediatrico) e multiprofissional (fisioterapeuta, enfermeiro).

? https://www.msdmanuals.com/pt-br/profissional/pediatria/anomalias-neurol%C3%B3gicas-
cong%C3%AAnitas/espinha-b%C3%ADfida

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD245216640700

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Rosangela Moro

Apresentacdo: 08/02/2024 10:46:22.790 - MESA

PLn.233/2024

*CD24521664070


https://www.msdmanuals.com/pt-br/profissional/pediatria/anomalias-neurol%C3%B3gicas-cong%C3%AAnitas/espinha-b%C3%ADfida
https://www.msdmanuals.com/pt-br/profissional/pediatria/anomalias-neurol%C3%B3gicas-cong%C3%AAnitas/espinha-b%C3%ADfida

Deste modo, a presente proposicdo tem por finalidade classificar a
condicéo, por lei, como deficiéncia, tendo em vista que a Lei Brasileira de Incluséo,
orientada pela Convengdo Internacional dos Direitos da Pessoa Com Deficiéncia,
incorporada no ordenamento juridico brasileiro com status de Emenda Constitucional,

dispde em seu art 2° que:

“Art. 2° 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 participacdo plena e efetiva na

sociedade em igualdade de condi¢oes com as demais pessoas.”

Essas limitagcGes fisicas podem impor barreiras significativas ao
individuo, influenciando sua qualidade de vida e sua capacidade de participacdo no
mercado de trabalho. Ocorrem restrigdes quanto aos tipos de trabalhos que podem ser
exercidos, além de preconceito e a falta de compreensdo sobre as necessidades especiais
dessas pessoas.

E essencial que haja um suporte continuo, tanto no ambito social quanto
profissional, para garantir que individuos com espinha bifida aberta possam alcancar seu
potencial pleno. Isso inclui acesso a servigos de salde apropriados, oportunidades
educacionais especializadas e legislacdo que promova a igualdade de oportunidades.

Nesse contexto, propomos deixar claro na Lei que a espinha bifida pode
ser caracterizada como deficiéncia, para evitar interpretacdes equivocadas. Trata-se de
uma questdo de justica social, ja que em muitos casos ha limitaces de longo prazo, mas
0 paciente enfrenta diversas dificuldades para garantir seus direitos.

Para garantir que essa proposta seja compativel com a Convencéao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, deixamos claros que é
necessario haver impedimentos duradouros, considerando um contexto biopsicossocial.

Ademais, 0 custo estimado de cuidados para uma pessoa com espinha
bifida, com custos de cuidados, é estimado em $ 791.900. No primeiro ano de vida, 0s
custos hospitalares variam de US$ 21.900 a US$ 1.350.700. Aproximadamente 18% dos
bebés com bifida espinhal tém mais de trés hospitalizagdes no primeiro ano de vida. Se

uma mée da a luz um filho com espinha bifida, o risco de outras criangas com 0 mesmo
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problema aumenta em 3%. Se mais de uma crianca tem espinha bifida, os riscos de
outras criancas com 0 mesmo problema sio ainda maiores.®

O que nos leva ainda a destacar os profissionais envolvidos no cuidado
das pessoas com a doenga, que incluem: pediatra, fisiatra, coordenador de tratamento de
espinha bifida, neurocirurgido, urologista, ortopedista, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, enfermeiros, nutricionistas, neuropsicologos, psicologo/conselheiro,
professores.

Portanto, € indiscutivel que todos os cuidados necessarios no decorrer da
vida destas pessoas, envolvem custos financeiros que impactam or¢camento familiar dos
individuos com a doenga, por isso estender os beneficios da Lei Brasileira de Incluséo
as pessoas com a Espinha Bifida Aberta, é assegurar a fruicdo do arcabouco juridico, e
garantir apoio e atencdo a estas familias e individuos. Nessa perspectiva € que
apresentamos o presente projeto de lei.

Diante do exposto, solicitamos o imprescindivel apoio dos ilustres pares

para a aprovacdo do projeto que ora apresentamos.

Sala das Sessdes, em 07 de fevereiro de 2024.

Rosangela Moro
Deputada Federal - UNIAO/SP

? https://www.christopherreeve.org/international/portuguese-hub/sa%C3%BAde/causas-de-
paralisia/espinha-b%C3%ADfida/
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