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PROJETO DE LEI N° 233, DE 2024

Altera a Lei n° 13.146, de 6 de julho de
2015 (Lei Brasileira de Inclusdao da Pessoa com
Deficiéncia), para classificar a espinha bifida
aberta como deficiéncia para todos os efeitos
legais.

Autor: Deputada ROSANGELA MORO
Relatora: Deputada DAYANY BITTENCOURT

1 - RELATORIO

Encontra-se nesta Comissao, em regime de tramitacao
ordinario e sujeito a apreciacao conclusiva pelas comissoes, o Projeto
de Lei n® 233, de 2024, de autoria da deputada Rosangela Moro, para
classificar a espinha bifida aberta como deficiéncia para todos os

efeitos legais.

Nesse sentido, a proposicao altera a Lei n°® 13.146, de 6 de
julho de 2015, que institui a Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), para que a espinha

bifida aberta seja caracterizada como deficiéncia.

Além desta Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas
Com Deficiéncia, deve se pronunciar sucessivamente sobre o Projeto,
quanto ao mérito, a Comissdo de Saude e, quanto a
constitucionalidade e juridicidade, a Comissao de Constituicao e

Justica e de Cidadania.
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Ao fim do prazo regimental, ndao foram apresentadas, nesta

Comissao, emendas ao Projeto.

E o relatorio.

2 - VOTO DA RELATORA

Cabe a Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia a analise de mérito do Projeto de Lei n° 233, de 2024, no
que se refere aos temas proprios do colegiado, constantes do

Regimento Interno da Camara dos Deputados, art. 32, inc. XXIII.

Inicialmente, cabe louvar a iniciativa da nobre Deputada
Rosdngela Moro (UNIAO/SP), que diante do parlamento federal,
trouxe luz a esse tema tao importante diante. A espinha bifida aberta
€& uma condicao causada pela falha na formacao na coluna vertebral,
isto &, uma incorrecdo no fechamento do tubo neural do feto,
resultando em diversos sintomas, como por exemplo, covinha na
coluna onde ocorreu a incorrecao, dificuldades de aprendizado,

adversidades no desenvolvimento neuroldgico, ortopédico e uroldgico.

Segundo a autora do Projeto de Lei em analise:

A doenca afeta cerca de 6 a 7 individuos a cada dez mil
criancas nascidas vivas, nos Estados Unidos. No Brasil, a
estatistica oficial é de 2,3 criangcas a cada 10 mil nascidos
vivos (entretanto, provavelmente sé 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 neuroldgicas.2 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
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neural central. Se ndo estiver bem coberta pela pele, a bolsa
pode facilmente romper-se, aumentando o risco de
meningite.

O tratamento cirdrgico é importante e pode ser feito
imediatamente apds o nascimento ou intra-utero. Ndo ha
cura para esta condicdo, mesmo as criangas operadas teréao
sequelas. O impacto da espinha bifida depende do local e da
dimensdo da malformacao, se esta ou ndo revestida e quais
os nervos envolvidos. Como regra, todos os nervos que se
localizam abaixo da malformacdo estardo afetados em maior
ou menor grau. Portanto, quando mais elevada for a
localizacdo da malformacdo, maior sera a lesdo nervosa e a
perda de funcdo motora e sensitiva.

Nesse sentido, a saude é um dos pilares fundamentais do
bem-estar de uma sociedade, pois além de ser uma responsabilidade
do Estado, é um direito de todos. A Constituicdo Federal estabelece,
claramente, que a saude é um direito fundamental de todos os

cidadaos e uma responsabilidade do Estado.

O artigo 196 da Carta Magna estabelece que a salde é um
direito de todos os cidadaos brasileiros, independentemente de sua
condicao social, econdmica ou qualquer outra. O mesmo artigo
declara que é dever do Estado garantir esse direito por meio de
politicas sociais e econOmicas que visem a reducdo do risco de

doencas e ao acesso universal e igualitario aos servigos de saude.

Ademais, O artigo 197 do referido diploma destaca que as
acoes e servicos de saude sdo de relevancia publica e devem ser
regulamentados, fiscalizados e controlados pelo Poder Publico. Isso
inclui a execucao direta pelo governo ou por meio de terceiros,

publicos ou privados.

Por conseguinte, o artigo 198 da Carta Cidada estabelece

que as acoes e servicos de saude devem ser integrados em um
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sistema unico, organizado com diretrizes que incluem atendimento

integral com prioridade para atividades preventivas.

Esses dispositivos constitucionais fundamentais estabelecem
as bases para o Sistema Unico de Saude (SUS) no Brasil, que tem
como objetivo principal promover a saude e garantir o acesso
universal e igualitario aos servicos de saude para toda a populagdo. O
Estado brasileiro tem o compromisso legal de implementar politicas e
programas que atendam a essas diretrizes, buscando constantemente

melhorar o sistema de saude do pais.

Posto isso, os pacientes com espinha bifida aberta
necessitam de uma atencdo maior do Poder Publico, tanto no ambito
social, guanto no ambito profissional, uma vez que, tornando-a como
deficiéncia para todos os fins legais, estamos promovendo justica

social.

No entanto, pareceu-nos mais adequado ampliar o escopo
da proposicdo. O que se propde € manter a ideia original e inserir a
espinha bifida aberta no modelo de legislacdo mais amplo que
estabeleca diretrizes, objetivos e divulgacdo de acOes terapéuticas e

reabilitadoras para a condicao.

Outrossim, o novo texto traz dispositivos para ampliar o
impacto da conscientizagdo sobre a espinha bifida aberta e garantir
direitos as pessoas que enfrentam essa condicdo, em especial as
gestantes, considerando que essa condicao afeta triplamente criangas
recém-nascidas. O Substitutivo proposto permite uma abordagem
mais ampla e continua sobre o tema ao longo de um periodo

dedicado exclusivamente a essa causa.
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A ampliacdo da conscientizacao é crucial para alcancar um
publico mais vasto e promover a disseminacao de informagoes sobre
a espinha bifida aberta. Os objetivos delineados na proposicao, desde
chamar a atencdo para o problema até democratizar informacdes
sobre diagnéstico e tratamento, sdo fundamentais para melhorar a
compreensao geral sobre essa condicdo e encorajar as pessoas a

buscar ajuda médica.

Em resumo, estas alteracdes na proposicao nao apenas
amplia a conscientizacdo, mas também busca garantir direitos e
melhorar o acesso a servicos essenciais para aqueles que enfrentam

essa condicdo no Brasil.

2.1 - CONCLUSAO DO VOTO

Em face do exposto, nosso voto é pela aprovacdao do Projeto

de Lei n° 233, de 2024, na forma do Substitutivo em anexo.
Salas das Comissoes, em 10 de maio de 2024.

Deputada DAYANY BITTENCOURT
Relatora
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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS
COM DEFICIENCIA

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 233, DE 2024

Altera a Lei n° 13.146, de 6 de julho de
2015 (Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com
Deficiéncia), para classificar a espinha bifida
aberta como deficiéncia para todos os efeitos
legais, e da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Altera a Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015 (Lei
Brasileira de Inclusdao da Pessoa com Deficiéncia), para classificar a
espinha bifida aberta como deficiéncia para todos os efeitos legais, e

da outras providéncias.

Art. 20 O art. 20 da Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015,

passa a vigorar acrescido do seguinte §40:

§49 Atendidos os requisitos do caput, fica a
espinha  bifida aberta caracterizada como

deficiéncia, para todos os efeitos legais”. (NR)

Art. 32 A pessoa acometida por espinha bifida aberta
receberd atendimento integral pelo Sistema Unico de Salde (SUS),

que incluirda, no minimo:

Apresentacdo: 10/05/2024 12:38:37.670 - CPD

~amara dos Deputados | Anexo IV - Gabinete 711 | CEP 70160-900 - Brasilia/DF
Tels (61) 3215-5711/3711 | dep.dayanybittencourt@camara.leg.br

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD246408490800

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Dayany Bittencourt

PRL1CPD

> PL 233/2024

PRLnNn.1

*CD246408490800 =%



/ CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete da Deputada Dayany Bittencourt — Unidao/CE

. SN
Al | B P
W ¥
%(P‘/ﬁ/ﬂ Eoelocs
)

L,
u““ﬁ
0oy FEDERRTIIA D m‘“@

I - atendimento multidisciplinar por equipe composta de
profissionais das areas de medicina, de psicologia, de nutricdo e de

fisioterapia;
IT - acesso a exames complementares;
III - assisténcia farmacéutica;

IV - acesso a modalidades terapéuticas reconhecidas,

inclusive fisioterapia e atividade fisica.

§ 19 A relacao dos exames, medicamentos e modalidades

terapéuticas de que trata esta Lei sera definida em regulamento.

§ 29 O atendimento integral previsto no caput deste artigo
incluird a divulgacdo de informacdes e orientacdes abrangentes sobre
a espinha bifida aberta e sobre as medidas preventivas e terapéuticas

disponiveis.

Art. 4° O Poder Executivo podera instituir a Semana
Nacional de Educacao Preventiva e de Enfrentamento a Espinha Bifida

Aberta, a ser realizada anualmente na forma de regulamento.

Art. 52 Os objetivos da Semana Nacional de Educacao
Preventiva e de Enfrentamento a Espinha Bifida Aberta sdo, dentre

outros definidos na forma de regulamento:
I - chamar a atengao para a Espinha Bifida Aberta;

II - divulgar agbes preventivas, terapéuticas, reabilitadoras

e legais relacionadas a Espinha Bifida Aberta;

IIT - orientar as pessoas com Espinha Bifida Aberta a buscar

diagnodstico precoce e tratamento integral e oportuno;
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IV - contribuir para a implementacao de propostas que
possibilitem o acesso universal e equitativo aos servicos publicos para

as pessoas com Espinha Bifida Aberta;

V - democratizar informacdes sobre as técnicas de
diagndstico e tratamento da Espinha Bifida Aberta, bem como o

acesso a essas técnicas;

VI - sensibilizar todos os setores da sociedade para a

condicao da Espinha Bifida Aberta;

VII - divulgar, prestar informagdes e orientar as gestantes

sobre a Espinha Bifida Aberta.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor apds decorridos 180 (cento

e oitenta) dias de sua publicacao oficial.

Sala das Comissoes, em 10 de maio de 2024.

Deputada DAYANY BITTENCOURT
Relatora

Apresentacdo: 10/05/2024 12:38:37.670 - CPD

~amara dos Deputados | Anexo IV - Gabinete 711 | CEP 70160-900 - Brasilia/DF
.' Tels (61) 3215-5711/3711 | dep.dayanybittencourt@camara.leg.br

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD246408490800

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Dayany Bittencourt

> PL 233/2024

PRLnNn.1

PRL1CPD

*CD246408490800 =%




