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1
o As más-formaçôes congênitas Fissura Lab iopalatina e/ou anomaliasniofacia is, e as sÍndromes co rrelatas, ficam equipa radas às deficiências físicas,ra efeitos jurídicos, no Estad o de Santa Catarina, salvo aquelas consideradasreabilitadas

Gabinete do Deputado Dr. Vicente Caropreso

S 1o - Ficam assegurados às pessoas com as más-formações congênitas de quetrata o "caput" os mesmos direitos e garantias dos benefícios sociaË das pessoascom deficiência física, mental, intelectuãl ou sensorial.
S 2o - A declaraÇjo. !e Reabilitação da pessoa com Fissura Labiopalatina e/ouanomalias craniofaciais, e as óíndromes correlatas dependera 'ãa 

emissãoinstrumento de avaliação da deficiência realiiãâã por equipe multiprofissional einterdisciplinar especializado, considerando:
Í - os impedimentos nas funções e nas estruturas do corpo;
ll - os fatores socioambientais, psicológicos e pessoais;
lll - a limitação no desempenho de atividades; e
lV - a restrição de participação

Art' 20' Fica instituída a notíficação compulsória à secretária Estadual da Saúde,pelas utilidades públicas e privádas intbgrantãs-oo sistema de .á,:0. o querealizarem partos de casos de nascimentoide crianças com Fissura Labiopalatinae/ou anomalias craniofaciais.

Art' 3o - o Poder Executivo promoverá estudos, nas Secretarias da Saúde, deDesenvolvimento sociat, dos Direitos da Pessor .or Deficiência 
" ão rrprego eRelaçôes do Trabalho, para a elaboração de cadastro único estaduaiã., p"r.or.com as más-formações congênitas referidas no artigo 1o, que conténná ãs seguintesinformações a elas relacionãdas:

| - condições de saúde e de necessidades assistenciais;
ll - acompanhamentos clínicos, cirúrgicos, assistenciais e laborais;
lll - mecanismos de proteção social.

Equipara as más-formações congênitas Fissura
"Labiopalatina e/ou anomarias cianiofaciais àsrdeficiências físicas, para efeitos jurídicos, no ÈitrJõ
de Santa Catarinã e dá outras próvidências.

Rua Dr. Jorge Luz Fontes, 3 l0 -
88020-900 - Florianópolis - SC
dr. vicente@alesc.sc.oov.br
(48) 3221-2640
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4tt' 4" - Toda pessoa que nascer com Fissura Labiopalatina e/ou outras AnomaliasCraniofaciaís será imediatamente encaminhada ao tratamento específico
especializado, devendo através da Secretária Estadual ser criado pú; de atençãóà reabilitação, se necessário o fazendo através de parcerias com qüem ãonvier.
S1o - Quando descoberta em fase pré-natal, se necessário, será designadoacompanhamento psícológico, bem como aconselhamentos a respeito dostratamentos vindouros voltados à criança;

S2o - Deverá haver estímulo ao aleitamento materno quando possível;

S3o - Quando necessário, será fornecido o acesso ao tratamento fonoaudiólogico eodontológico.

Art' 5o - O Poder Executivo promoverá campanhas de conscientização a respeito daFissura Labiopalatína e/ou anomalias crânio faciais, e as síndromes correlatasintensivando-as n9 
T.es de junho quando é comemorado o Dia de Conscient izaçãosobre a Fissura Labiopalatina, no Estado de Santa Catarina ãeporiã na Lei no17.250, de 13 de setembro de 2017.

++' 6" - As despesas resultantes da aplicação desta lei correrão por conta dedotações orçamentárias próprias, suplementadãs se necessário.
Art' 7o - Esta lei entra em vigor na data de sua pubricação.

7
Deputado Dr. Vicente Caropreso
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JUSTIFICATIVA

Esta proposição tem como objetivo alcançar a equivalência, para
efeitos jurídicos, eltre as pessoas com uma ou ambas as más-formações congênitasFissura Labiopalatina e/ou outras Anomalias Craniofaciais, com os deficientes físicose mentais, espec.ialmente no que concerne aos direitos e garantia àãs oeneficiossociais, sendo o direito de acesso ao mercado de trabalno unide seus-freceitos,o Projeto de Lei foi.elabora.do a partir de sugestoes ãJorg anizaçãode pessoas com Fissura. Labiopalatina, entidade' juríãica regutarmãnie constituída ecom expertise na área' Não existe aqui a pretenião de simodificár-o conceito dedeficiência, ou aÍnda a de alterar a definiçao de pessoas com deficiência, muitomenos a de afrontar preceitos constitucionaÍs. Ao contrário, procura-se evoluí-loconforme disposíção. da Convençâo lnternacional sobre os Direitos das pessoas
com Deficiência estabelecendo crítério de equivalência objetivanãó torËprentar osentendimentos aplicáveis, por motivos de rigor administrativo e oe;usiiçá social.A Fissura Lábio Palatina atinge a cada 1/o5o Ár..ioor vivos noBrasil, e é considerada a má-formaçã-o congénita mais comum. Senoo que estaprevalência é muito semethante à média mìrndial. As causas do surgimento daFissura Labiopalatina e da Fenda Palatina ainJa não estão definidas sendomultifatorial, podendo ter infruências, genéticas, ou vindas oo amuieniã.

seg-undo Thyago cezar,(2020, p. 3o), As tissuras surgem emdecorrência da não fusão dèssas estruturas faciais qr" -ão 
l"rrrn".eremseparadas dão origem aos diferentes tipos de fissuras no lábio, palato e face, sãoestabelecidas na vida intrauterina, no período 

"rorl.Ããriò, 
que vaiaproximadamente da 4a até a 12a sema.na de-gestação. Acometimentos de origemgenética e ambiental 

_(teratogênica) podem afe'tar o desenvotvimenú embriológicocomprometendo a. fusão dos processos que formam a face e a bocâ-dãnoo orijemàs.fissuras as quais apresentam grande diversidade e variabilidade da amplitude dasestruturas afetadas' Atualmente a fissura pode ser identificada duranie o períodopré-natal através do exame de ultrassom. A descoberta oa fissúráìm'periooo pré-natal, auxilia o planejamento dos cuidados da .iirnç, que nascerá, tambémfavorece o prévio aconselhamento e orientaçao Jos paiõ e rãmiriaiãr óot parte deequipe especializada, favorecendo o processó de reabilitação dà ãri.Àõ.i
A , Fissura Labioparatina é uma deÍormidade cãngenita deapresentação variável que manifesta uma falha no céu da boca, no láoió e no nariz.E uma abertura que.começa sempre na lateral do lábiò superior, dividindo-o em doissegmentos. Essa falha no fechamento das estruturas pooe resiringii-sã ao lábio ouestender-se até o sulco entre os dentes incisivo lateral e canino, 

"ìíngirc 
gengiva, omaxilar superior e alcançar o nariz. Na Fenda Palatinà a abertura pode atingir todo o
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céu da boca e a base do nariz, estabelecendo comunicação direta entre um e outroo que pode levar a infecção das vias aéreas.
Uma fissura ou abertura, no palato ou no lábío, pode acontecer juntaou separadamente. e ambos podem ser corrigidos através' de cirurgia que énecessária para evitar problemas posteriores. Aribas as condições podem impediros bebês de serem amamentados adequadamente porque pode não haver uma boavedação da sua boca ao redor do mamilo e aréolá, com consequências negativaspara seu desenvolvimento.
Os pacientes também podem apresentar alterações da fala eaudição. Diante do crescimento facial, é neceriario qr" *i.Ã'oneoecioos ostempos cirúrgicos adequados segundo as diretrizeJ medicãs, poáànoo iniciar a partirdos três meses de idade, coÀforme mostra o Manual de Condutas e etapasterapêuticas do Hospitat de Reabilitação de Anomalias craniofaiciais ãã usp, que éreferência nacional e lnternacional em pesquisa e reabilítação.
os pacientes também sofrem, com freqlência, de probremas naestrutura dentária, sendo muito importante o acompanhamento odontológico eortodôntico, não só para preservar a estrutura dentária, mas também para assegurara qualidade da alimentação dessas crianças. Alem disso, com frequência énecessário atendimento fonoaudiológico, para reabilitar as funçôes da falar, audição,deglutição, dentre outros
Esta deformidade congênita pode causar nas pessoas grandelimitação social, sofrim.ento e profunda ãngústià a si e a seus familiares e por issoque a orientação dos clínicos das diferenteé áreas e o acompanhamento psicológicosão necessários para ajudar a pais e filhos a enfrentarem melhor as fases maisdífíceis dessa patologia.
Na adolescência e fase adulta enfrentam dificuldade de acesso aomercado de trabarho, razão, pera quar e justo qr" ." equiparem á, pãrro"s comdeficiências físicas para efeitos iuridicos,'de modo ã-r"r"r contemptadas na cotamínima legal destinada às pessoãs com deficienciã-qüando não reabilitados.
No Brasil gxislem poucos Centros Especializados nà ieabilitação,além destes estarem mal distribuídos. O tratamento e lôngo, o prazo reoio ê de 21anos ininterruptos em reabilitação. Mesmo assim muitoi 

'casos, 
acómetem-se asequelas graves em decorrênciada Fissura.

Em face de sua relevânc_ia, esperamos contar com o imprescindívelapoio das senhoras Deputadas e dos senhores oeJutados para ã àpïou.ção dopresente projeto de lei.

?
Deputado Dr. Vicente Caropreso

Gabinete do Deputado Dr. Vicente Caropreso
Rua Dr. Jorge Luz Fontes, 3 l0 -
88020-900 - Florianópolis - SC
dr. vÍcente@alesc.sc.oov. br
(48) 3221-2640
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