ALEGO  JOSEMACHADO

DO ESTADO DE GOIAS DEPUTADO ESTADUAL

PROJETO DE LEI N° /2024, Goiania, de maio de 2024.

“EQUIPARA AS  MAS-FORMACOES
CONGENITAS FISSURA LABIOPALATINA
E/OU ANOMALIAS CRANIOFACIAIS AS
DEFICIENCIAS FiSICAS, PARA EFEITOS
JURIDICOS, NO ESTADO DE GOIAS E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS. ”

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos

do artigo 10 da Constituicdo Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1° As méas-formacBes congénitas Fissura Labiopalatina e/ou anomalias
craniofaciais, e as sindromes correlatas, ficam equiparadas as deficiéncias fisicas, para efeitos

juridicos, no Estado de Goias, salvo aquelas consideradas reabilitadas.

8 1° - Ficam asseguradas as pessoas com as mas-formagdes congénitas de que
trata o “caput” 0s mesmos direitos e garantias dos beneficios sociais das pessoas com
deficiéncia fisica, mental, intelectual ou sensorial.

8§ 2° - A declaracéo de Reabilitacdo da pessoa com Fissura Labiopalatina e/ou
anomalias craniofaciais, e as sindromes correlatas dependera da emissdo instrumento de
avaliacdo da deficiéncia realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar especializado,
considerando:

I — Os impedimentos nas fungdes e nas estruturas do corpo;

Il — Os fatores socioambientais, psicoldgicos e pessoais;

11 — A limitagdo no desempenho de atividades; e

IV — A restricdo de participacao

Art. 2° Fica instituida a notificacdo compulsoria & Secretaria Estadual da

Saude, pelas utilidades publicas e privadas integrantes do sistema de saide o que realizarem
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partos de casos de nascimentos de criangcas com Fissura Labiopalatina e/ou anomalias

craniofaciais.

Art. 3° O Poder Executivo promovera estudos, nas Secretarias da Saude, de
Desenvolvimento Social, dos Direito da Pessoa com Deficiéncia e do Emprego e Relagdes do
Trabalho, para a elaboracdo de cadastro Unico estadual das pessoas com as mas-formacdes

congénitas referidas no art. 1°, que contenha as seguintes informacdes a elas relacionadas:

I - Condigdes de saude e de necessidades assistenciais;
Il - Acompanhamentos clinicos, cirurgicos, assistenciais e laborais;

11 - Mecanismos de protecdo social.

Art. 4° Toda a pessoa que nascer com Fissura Labiopalatina e/ou outras
Anomalias Craniofaciais serd imediatamente encaminhada ao tratamento especifico
especializado, devendo através da Secretaria Estadual de Goias ser criado plano de atencao a

reabilitacdo, se necessario o fazendo através de parcerias, convénios com quem convier.

§ 1° - Quando descoberta em fase pré-natal, se necessario, sera designado
acompanhamento psicoldgico, bem como aconselhamentos a respeito dos tratamentos
vindouros voltados a crianca;

§ 2° - Devera haver estimulo ao aleitamento materno quando possivel,

§ 3° - Quando necessario, sera fornecido o acesso ao tratamento

fonoaudio6logo, odontoldgico e psicologico.

Art. 5° O Poder Executivo de Goias promovera campanhas de
conscientizacdo a respeito da Fissura Labiopalatina e/ou anomalias cranio faciais, e as
sindromes correlatas, intensificando as campanhas no més de junho, pois a Lei Federal n°
14.404, de 11 de julho de 2022 instituiu 0 Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a Fissura

Labiopalatina, a ser celebrado anualmente no dia 24 de junho.

Art. 6° As despesas resultantes da aplicagdo desta lei correrdo por conta de

dotagdes orcamentarias proprias, suplementares se necessario.
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Art. 7° Esta lei entrard em vigor na data de sua publicacéo.

JOSE MACHADO
Deputado Estadual
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JUSTIFICATIVA

Esta proposicdo tem como objetivo alcancar a equivaléncia, para efeitos
juridicos, entre as pessoas com uma ou ambas as mas-formagdes congénitas Fissura
Labiopalatina e/ou outras anomalias craniofaciais, com os deficientes fisicos e mentais,
especialmente no que concerne aos direitos e garantia dos beneficios sociais, sendo o direito de

acesso ao mercado de trabalho um de seus preceitos.

O Projeto de Lei foi elaborado a partir de sugestdes da Associacdo dos
Fissurados de Goias — AFIS Go, entidade juridica regularmente constituida, com conhecimento
e vivéncia na causa. Ndo existe aqui a pretensdo de se modificar o conceito de deficiéncia, ou
ainda a de alterar a definicdo de pessoas com deficiéncia, muito menos a de afrontar preceitos
constitucionais. Ao contrario, procura-se evolui-lo conforme disposicdo da Convencao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia estabelecendo critério de
equivaléncia objetivando complementar os entendimentos aplicaveis, por motivos de rigor

administrativo e de justica social.

A fissura Labio Palatina atinge inimeros nascidos vivos no Brasil, e é
considerada a ma-formacdo congénita mais comum. Sendo que esta prevaléncia € muito
semelhante a média mundial. As causas do surgimento da Fissura labiopalatina e da Fenda
Palatina ainda ndo estdo definidas sendo multifatorial, podendo ter influéncias genéticas ou

vindas do ambiente.

Segundo Thyago Cezar (2020, p. 30), as fissuras surgem em decorréncia da
ndo fusdo dessas estruturas faciais que ao permanecerem separadas dao origem aos diferentes
tipos de fissuras no labio, palato e face, s@o estabelecidas na vida intrauterina, no periodo
embrionario, que vai aproximadamente da 42 até a 122 semana de gestacdo. Acometimentos de
origem genética e ambiental (teratogénica) podem afetar o desenvolvimento embriol6gico
comprometendo a fuséo dos processos que formam a face e a boca dando origem as fissuras as
quais apresentam grande diversidade e variabilidade da amplitude das estruturas afetadas.
Atualmente a fissura pode ser identificada durante o periodo pré-natal através do exame de

ultrassom. A descoberta da fissura em periodo pré-natal, auxilia o planejamento dos cuidados
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da crianca que nascerd, também favorece o prévio aconselhamento e orientacdo dos pais e

familiares por parte de equipe especializada, favorecendo o processo de reabilitacdo da crianca.

A Fissura Labiopalatina € uma deformidade congénita de apresentacdo
variavel que manifesta uma falha no céu da boca, no labio e no nariz. E uma abertura que
comeca sempre na lateral do labio superior, dividindo-o em dois segmentos. Essa falha no
fechamento das estruturas pode restringir-se ao labio ou estender-se até o sulco entre os dentes
incisivo lateral e canino, atingir a gengiva, o maxilar superior e alcangar o nariz. Na Fenda
Palatina a abertura pode atingir todo o céu da boca e a base do nariz, estabelecendo comunicagdo

direta entre um e outro o que pode levar a infec¢cdo das vias aéreas.

Uma fissura ou abertura, no palato ou no labio, pode acontecer junta ou
separadamente e ambos podem ser corrigidos atraves de cirurgia que é necessaria para evitar
problemas posteriores. Ambas as condi¢des podem impedir 0s bebés de serem amamentados
adequadamente porque pode ndo haver uma boa vedacdo da sua boca ao redor do mamilo e

aréola, com consequéncias negativas para seu desenvolvimento.

Os pacientes também podem apresentar alteracfes da fala e audi¢cdo. Diante
do crescimento facial, € necessario que sejam obedecidos os tempos cirdrgicos adequados
segundo as diretrizes médicas, podendo iniciar a partir dos trés meses de idade, conforme
mostra 0 Manual de Condutas e etapas terapéuticas do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias
Craniofaciais da USP, que é referéncia nacional e internacional em pesquisa e reabilitacao.

Os pacientes também sofrem, com frequéncia, de problemas na estrutura
dentéria, sendo muito importante 0 acompanhamento odontolégico e ortoddntico, ndo s6 para
preservar a estrutura dentaria, mas também para assegurar a qualidade da alimentacdo dessas
criangas. Além disso, com frequéncia é necessario atendimento fonoaudiélogo, para reabilitar

as funcdes de falar, audicdo, degluticdo, dentre outros.

Esta deformidade congénita pode causar nas pessoas grande limitacdo social,
sofrimento e profunda angustia a si e a seus familiares e por isso que a orientagdo dos clinicos
das diferentes areas e 0 acompanhamento psicoldgico sdo necessarios para ajuda a pais e filhos

a enfrentarem melhor as fases mais dificeis dessa patologia.

Autenticar documento em https://alegodigital.al.go.leg.br/autenticidade
com o identificador 32003100390036003100300035003A005000, Documento assinado digitalmente
conforme art. 4°, Il da Lei 14.063/2020.




€7 ALEGO  JOSEMACHADO

DO ESTADO DE GOIAS DEPUTADO ESTADUAL

Na adolescéncia e fase adulta enfrentam dificuldades de acesso ao mercado
de trabalho, razdo pela qual € justo que se equiparem as pessoas com deficiéncias fisicas para
efeitos juridicos, de modo a serem contempladas na cota minima legal destinada as pessoas com

deficiéncias quando néo reabilitados.

No Brasil existem poucos Centros Especializados na reabilitacdo, além destes
estarem mal distribuidos. O tratamento é longo, o prazo médio é de 21 anos ininterruptos em
reabilitagdo. Mesmo assim muitos casos, acometem-se a sequelas graves em decorréncia da

Fissura.

Em face de sua relevancia, esperamos contar com o imprescindivel apoio de

Vossas Exceléncias para a aprovacgédo do presente projeto de lei.

Sala das sessdes, de maio de 2024.

Atenciosamente,

JOSE MACHADO
Deputado Estadual
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