————
.RSSEMBLEIA LEG!SLATLVA DE

RONDONIA

T R A

Assembleia Legislativa do Estado de Rondénia. !? ‘.

Estado de Ronddnia
Assembhis Legislativa

16 WAT 7803

PROTOCOLO

Ptotocolo: 'Bq/"z o

PROJETO DE LEI

AUTOR : EZEQUIEL NEIVA — UNIAO

Equipara as mas-formagdes congénitas Fissura
Labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais as
deficiéncias fisicas, para efeitos juridicos, no

Estado de

providéncias.

Rondbnia e adota

outras

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE RONDONIA

{ DECRETA:

Art. 1° As maés-formagSes congénitas Fissura Labiopalatina e/ou anomalias

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

deficiéncia fisica, mental, intelectual ou sensorial.

considerando:

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

II — os fatores socioambientais, psicolégicos e pessoais;
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Il craniofaciais, e as sindromes correlatas, ficam equiparadas as deficiéncias fisicas, para efeitos

§ 1° Ficam assegurados s pessoas com as mas-formagdes congénitas de que trata
0 caput deste artigo, os mesmos direitos e garantias dos beneficios sociais das pessoas com

§ 2° A Declaragdo de Reabilitagio da Pessoa com Fissura Labiopalatina e/ou
anomalias craniofaciais, e as sindromes correlatas dependerd da emissdo de instrumento de
avaliagdo da deficiéncia realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar especializada,
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IIT — a limitag&o no desempenho de atividades; e

IV —a restri¢éo de participaco.

Art. 2° O Poder Executivo promovera estudos, nas Secretarias da Saude, de
Desenvolvimento Social, dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e do Emprego e Relagdes do
Trabalho, para a elaboragio de cadastro tinico estadual das pessoas com as mas-formagdes

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

I - condi¢des de saude e de necessidades assistenciais;

IT — acompanhamentos clinicos, cirurgicos, assistenciais e laborais;

IIT — mecanismos de protecio social.

Art. 3° Toda pessoa que nascer com Fissura Labiopalatina e/ou outras anomalias
craniofaciais serd imediatamente encaminhada ao tratamento especifico especializado, devendo
através da Secretaria Estadual ser criado plano de atengdo a reabilitagdo, se necessario o fazendo
através de parcerias com quem convier.

§ 1° Quando descoberta em fase pré-natal, se necessario, serd designado
acompanhamento psicologico, bem como aconselhamentos a respeito dos tratamentos
vindouros voltados a crianga.

§ 2° Devera haver estimulo ao aleitamento materno quando possivel.

§ 3° Quando necessario, serd fornecido o acesso ao tratamento fonoaudioldgico e
odontologico.
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Art. 4° O Poder Executivo promovera campanhas de conscientizagdo a respeito da
Fissura Labiopalatina e/ou anomalias craniofaciais, e as sindromes correlatas intensivando-as
no més de junho quando é comemorado o Dia de Conscientizagfo sobre a Fissura Labiopalatina,
nos termos da Lei N° 14.404/2022.

Art. 5° Fica assegurado a pessoa portadora de fissura labiopalatina o direito de
gratuidade ao transporte intermunicipal, denominado Passe Livre, no Estado de Rond6nia nos
§| termos da Lei N° 1.307/2004.
| Art. 6° As despesas resultantes da aplicagdo desta Lei correrdo por conta de dotagdes
or¢amentdrias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.

Porto Velho- RO, 03 de Maio de 2023.

Deputado Estadual - UNIAQO
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JUSTIFICATIVA

Esta Proposi¢fio tem como objetivo alcangar a equivaléncia para efeitos juridicos, entre

as pessoas com fissura Labiopalatina e outras anomalias craniofaciais congénitas as pessoas

com deficiéncia, conferindo a elas semelhantes direitos, desde que néo haja a plena reabilitagfo.

Com a equiparagdo, a populagio com as citadas anomalias craniofaciais, terd direitos

equivalentes principalmente no que tange a garantia dos direitos e beneficios sociais, acesso a

saude, educagdo dentre outros.

O projeto de lei proposto foi elaborado a partir das sugestdes e necessidades elencadas

pelas entidades, Associagdo dos Fissurados de Rond6nia — ASFIR, Nucleo de Fissurados de

Rondénia - NUFIS, ONG Operac¢do Sorriso Brasil, bem como familiares e profissionais de

saude que atuam no atendimento aos pacientes portadores da fissura labiopalatina no Estado de

Rondonia.

Importante destacar que houve a Audiéncia Ptblica realizada nesta Casa de Leis na data

de 31 de Margo de 2023, com a finalidade de discutir e debater sobre a importancia do

atendimento multidisciplinar e cirtirgico do paciente portador de fissura labiopalatina.

Dentre as autoridades publicas participantes foi informado que até 2015 os pacientes

precisavam fazer tratamento na cidade de Bauru/SP o que acarretava grande dificuldade de

logistica e por vezes atraso no processo do tratamento. Em 2018 foi criado o Ntcleo de
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Fissurados (Nufiz), com atendimento no Hospital de Base Ary Pinheiro vinculado a Secretaria

de Saide do Estado.

O nticleo atualmente possui 400 pacientes cadastrados e 50% destes necessitam de algum
tipo de cirurgia necesséria para o bom desenvolvimento do tratamento sejam, queiloplastia,
palatoplastia, enxerto 6sseo alveolar, dentistica, transplantes, reimplantes, implantes dentre
outros. O tratamento inicia desde o seu nascimento até a idade adulta aos 21 anos quando

realizado todo tratamento de forma correta.

A fissura Labiopalatina, atinge no Brasil uma crianca a cada 650 nascidas vivas, sendo
considerada uma das malformagdes congénitas com maior prevaléncia, segundo a literatura
especializada. E necessério ressaltar que a média de nascimento no Brasil & muito semelhante

amédia de nascimento em todo Globo terrestre.

Até os dias de hoje ndio ha perfeitamente definidas as causas do seu surgimento, sendo

considerado como multifatorial podendo ter influéncias genéticas ou vindas do ambiente.

E importante ressaltar que atualmente ¢ possivel detectar a citada anomalia ainda durante
a gestagdo através de exames de pré-natal, de modo que a crianga com essa anomalia passa ser
considerada como gigavulneravel, por este motivo em ¢ de suma importincia o

acompanhamento psicoldgico dos pais quando houver sua descoberta ainda no ventre
(DUTKA, CEZAR, 2021, p. 280).

A fissura 14bio palatina é uma deformidade congeénita, cuja sua apresentacdo se manifesta

de diversas formas podendo atingir o labio, o palato, isoladamente ou conjuntamente, motivo
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este que faz com que as pessoas acometidas por esta anomalia possam apresentar alteragdes e

dificuldades na fala, audico, mastigagéo, respiragéo, bem como por conta da sequela estética

pode dificultar a interagfio do individuo em igualdade de condigdes com as demais pessoas da

sociedade.

Desta forma, os pacientes que ndo conseguem ser reabilitados enfrentam uma vida

pautada por sofrimento, discriminagdo e outras dificuldades relacionadas com a anomalia.

Por fim, o projeto de lei tem o escopo de assegurar a plena integracéio dessas pessoas no

contexto socioecondmico e cultural, respeitadas as suas peculiaridades. Dessa forma, poderio

ser evitadas interpretagdes equivocadas e restritivas em relagdo aos pacientes com fissuras

labiopalatinas e seus direitos como pessoas com deficiéncia.

Com base em todo o exposto e tendo em vista a enorme relevancia social da proposta,

contamos com o apoio dos nobres pares para a aprovagéo da presente matéria.

Porto Velho- RO, 03 de Maio de 2023.

R
IEL NEIVA
Deputado Estadual - UNIAO
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