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PROJETO DE LEI N° 2.643, DE 2024

Estabelece Diretriz para a Assisténcia
Integral as Criangas e Jovens com
Malformagdes Congénitas.
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| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 2.643, de 2024, de autoria do Deputado
Marcos Tavares, busca instituir medidas para garantir assisténcia integral a
saude, a educagédo e ao bem-estar de criangas e jovens com malformacdes

congénitas em todo o territorio nacional.

Em seu art. 2°, a iniciativa estabelece que o Sistema Unico de
Saude (SUS) assegurara assisténcia médica integral as criangas e jovens com
malformagdo congénita, incluindo diagndstico precoce, tratamento médico e
cirargico, reabilitacdo e terapias de suporte, e acesso a medicamentos e
tecnologias assistivas necessarias. Ja no art. 3°, prevé o estabelecimento de
centros de referéncia em todo o pais, especializados no tratamento dessa

condigao, a fim de garantir a qualidade e a eficacia do atendimento prestado.

O art. 4°, por sua vez, determina que as instituicbes de ensino
deverdo adaptar-se para receber criancas e jovens com malformacdes
congénitas, garantindo a esse publico: infraestrutura acessivel e recursos
pedagogicos adaptados; capacitacdo continuada de professores e equipe
pedagdgica em educagao inclusiva; e suporte psicopedagdgico especializado,

tanto para os estudantes afetados quanto para suas familias.

Conforme disposto no art. 5°, sera implementado um programa

de apoio social e psicoldgico, envolvendo assisténcia social para as familias,
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visando facilitar o acesso a beneficios e servicos publicos, e o
acompanhamento psicolégico continuo para criangas, jovens e seus familiares,
de modo a ajuda-los a lidar com desafios emocionais e sociais associados as

malformagdes congénitas.

O projeto estabelece, em seu art. 6°, que 0s recursos
necessarios para a implementacdo das medidas previstas serdo provenientes
de dotagbes orcamentarias préoprias do SUS, destinadas especificamente para
a saude de criangas e jovens com malformagdes congénitas, de fundos de
programas de educacdo e assisténcia social, bem como de parcerias publico-

privadas e apoio de organizagdes nao governamentais.

Por fim, o projeto estabelece, em seu art. 7°, que o Ministério
da Saude, em colaboracdo com o Ministério da Educacdo e o Ministério da
Cidadania, realizard monitoramento e avaliagdo peridodicos dos programas
estabelecidos, assegurando sua eficacia, e realizando ajustes conforme

necessario.

Conforme despacho do dia 07/08/2024, a matéria foi
distribuida, para analise de mérito, as Comissdes de Educacado; de
Previdéncia, Assisténcia Social, Infancia, Adolescéncia e Familia; e de Saude.
Em seguida, a matéria segue para a Comissao de Finangas e Tributacdo, para
andlise de adequacdo financeira e orgcamentaria, e para a Comissao de
Constituicdo e Justica e de Cidadania, que se pronunciara sobre sua
constitucionalidade e juridicidade (art. 54 do Regimento Interno da Camara dos
Deputados — RICD).

Findo o prazo regimental, em 27/03/2025, ndo foram

apresentadas emendas ao projeto no ambito desta Comisséo.

A apreciagdo da proposicao € conclusiva pelas Comissoes, e
seu regime de tramitagdo € ordinario, conforme o art. 24, Il, e art. 151, I,

ambos do Regimento Interno da Camara dos Deputados (RICD).

E o Relatorio.
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O Projeto de Lei n° 2.643, de 2024, de autoria do ilustre
Deputado Marcos Tavares, € orientado por um nobre propdsito: estabelecer
medidas para garantir a assisténcia integral a saude, a educacédo e ao bem-
estar de criangas e jovens com malformagdes congénitas. Sem duvidas, a

proposicao merece prosperar.

Em primeiro lugar, conforme pontuado pelo Autor, o publico
destinatario das medidas ora apresentadas compde um grupo particularmente
vulneravel, no sentido de que muitas malformagdes congénitas demandam
intervengdes médicas complexas, especializadas e continuas, que podem ser
especialmente desafiadoras para familias que contam com poucos recursos
para providencia-las. Dessa forma, embora haja legislacao que dispde sobre a
atuacdo do SUS, leis mais detalhadas podem ampliar e acelerar o acesso
dessas familias a servicos especializados fornecidos pelo Estado, bem como

oferecer-lhes maior suporte e orientagao.

Cabe destacar que o efetivo compromisso com a garantia dos
direitos dessa populagédo exige uma atuacéo intersetorial do Estado brasileiro,
de modo que a proposicdo em analise estabelece medidas relacionadas a
diferentes areas tematicas. A esse respeito, iremos nos concentrar nas
medidas relativas a area educacional, por ser este o escopo de competéncia
desta Comisséo (nos termos do art. 32, IX do Regimento Interno da Camara
dos Deputados). Estas, por sua vez, estdo contempladas no art. 4° do projeto

em exame.

A respeito do que dispbe esse artigo, acolhemos a
preocupagao central do Autor em garantir que as criangas e jovens com
malformagéo congénita tenham direito a educacéo inclusiva em todos os niveis
e modalidades de ensino — 0 que pressupde, necessariamente, a devida
preparacdo dos estabelecimentos de ensino para atendé-los. Propomos,
contudo, uma alteracdo na redacao desse dispositivo, de modo a harmoniza-la
com o que prevé a Lei Brasileira de Incluséo (a Lei n° 13.146, de 6 de julho de
2015), que é o principal diploma vigente no ordenamento juridico brasileiro que
trata dos direitos das pessoas com deficiéncia (grupo no qual se incluem as

criangas e jovens com malformagao congénita), incluindo o direito a educagao.
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De todo modo, preservamos o conteudo principal disposto no projeto em

analise.

Em face do exposto, somos pela APROVACAO do Projeto de
Lei n® 2.643, de 2024, com a Emenda anexa.

Sala da Comissao, em de de 2025.

Deputado PASTOR GIL
Relator

2025-2990
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Estabelece Diretriz para a Assisténcia
Integral as Criangas e Jovens com
Malformagdes Congénitas.

EMENDA N°

Dé-se ao art. 4° do projeto a seguinte redagao:

"Art. 4° Os estabelecimentos de ensino de nivel basico e
superior deverao assegurar, aos educandos com malformacodes
congénitas, nos termos do art. 28 da Lei n° 13.146, de 6 de
julho de 2015:

| - atendimento educacional especializado, assim como demais
servicos e adaptagbes razoaveis, para atender as suas
caracteristicas e garantir o seu pleno acesso ao curriculo em
condicbes de igualdade, promovendo o exercicio de sua
autonomia; e

Il - acessibilidade as edificagcbes, aos ambientes e as
atividades concernentes a todas as modalidades, etapas e
niveis de ensino ofertados.

Paragrafo unico. Os sistemas de ensino deverao promover a
capacitagdo e o aperfeicoamento profissional continuado dos
profissionais da educagdo, visando a aquisicdo de
competéncias para a promog¢ao da educacao inclusiva.”

Sala da Comissao, em de de 2025.

Deputado PASTOR GIL
Relator

2025-2990
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