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PROJETO DE LEI DO SENADO
N° 385, DE 2018

Altera a Lei n°® 8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do Adolescente), para
dispor sobre a aten¢do a saude da crianca com malformacdo congénita e,
especificamente, com fissura labiopalatal.
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SENADO FEDERAL
- Gabinete do Senador Eduardo Braga

PROJETO DE LEI DO SENADO N° , DE 2018

Altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990
(Estatuto da Crianca e do Adolescente), para
dispor sobre a aten¢do a saude da crianca com
malformag¢do congénita e, especificamente,
com fissura labiopalatal.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Os arts. 8°, 10, 11 e 14 da Lei n°® 8.069, de 13 de julho
de 1990, passam a vigorar com a seguinte redacao:

§ 11. Quando houver diagndstico intragestacional ou pos-
parto de malformacao congeénita, os servigos de satide onde forem
realizados o acompanhamento pré-natal e o parto assegurardo as
mulheres e aos seus filhos o acesso a outros servicos € a grupos
de apoio, além de alta hospitalar responsavel e contrarreferéncia
na atengdo primaria e especializada.

§ 12. Incumbe ao poder publico prestar assisténcia
psicologica aos pais de filhos com malformacgao congénita." (NR)

VII — proceder a exames visando ao diagnostico e ao
tratamento precoce de malformagdes congénitas, bem como
prestar aconselhamento e orientagdo aos pais. ” (NR)

CArt 1. o

§ 4° Para o atendimento a saude de criancas e adolescentes
com fissura labiopalatal, incumbe ao Sistema Unico de Saude:
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4

I — dimensionar a rede de atengdo de forma a suprir as agdes
e os servigos demandados e a garantir a habilitacao, em todos os
Estados da Federagdo, de pelo menos um hospital de referéncia,
com as condi¢des fisicas e estruturais, os equipamentos € 0s
recursos humanos necessarios para prestar atendimento
especializado, além de garantir o transporte de criangas e
adolescentes de baixa renda para os atendimentos de saude;

IT — elaborar protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas
para o tratamento de cada tipo e gravidade da malformacao,
garantir a notificagdo compulsoéria de todos os casos e dos
atendimentos prestados, instituir cadastro de pacientes,
classificados pelo tipo e a gravidade da malformacao, divulgar o
cadastro de servigos de satude, elaborar estatisticas ¢ fomentar a
realizacao de estudos cientificos. ” (NR)

CArt 14, L

§ 4° A crianca com necessidade de cuidados odontologicos
especiais, inclusive os decorrentes do atendimento previsto no §
4° do art. 11, sera atendida pelo Sistema Unico de Satde.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor apds decorridos cento e
oitenta dias de sua publicacgdo oficial.

JUSTIFICACAO

Em 5 de julho de 2017, a Comissdo de Defesa dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, da Camara dos Deputados, realizou
Audiéncia Publica para debater as dificuldades enfrentadas pelas pessoas
com fissuras labiopalatais. Na ocasido, a Coordenacao-Geral de Atencao
Especializada, do Departamento de Atencao Especializada e Tematica, da
Secretaria de Atencdo a Saude (SAS), do Ministério da Saude (MS),
apresentou a palestra intitulada “A Fissura Labiopalatal no Sistema Unico
de Saude”, com as informagdes que aqui se apresentam sobre a assisténcia
prestada pelos servigos do Sistema Unico de Saude (SUS) aos pacientes
que nascem com essa malformagdo, designados como “fissurados
labiopalatais™.

As fissuras labiopalatais ou labiopalatinas sdo malformagdes
congénitas caracterizadas pela permanéncia de aberturas ou
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descontinuidades nas estruturas do l1abio ou do palato, de localizacdo e
extensao variaveis, as quais determinam a gravidade dos problemas que
elas acarretam para os pacientes.

As fissuras afetam os aspectos estético, funcional e
emocional dos individuos. Esteticamente, elas deformam as fei¢cdes do
paciente. Funcionalmente, elas acarretam dificuldades para sucgdo,
degluticdo, mastigacdo, respiracdo, fonacdo e audicdo. E,
emocionalmente, elas podem comprometer o ajustamento pessoal e social
do individuo.

A crianca fissurada comeca a falar tarde e, no inicio, pode ter
uma fala ininteligivel. Os consequentes disturbios de fala que ela
apresenta surgem na infancia, durante o processo de aquisicdo e
desenvolvimento da linguagem, e podem permanecer mesmo apds a
corre¢do cirurgica da insuficiéncia velofaringea, tornando necessario o
treinamento especifico dos padrdes corretos por meio de terapia
fonoaudiologica. A articulagdo da fala pode melhorar com a idade, mas
1sso ocorre mais pelos mecanismos compensatorios aprendidos do que
pelo desenvolvimento maturacional.

O tratamento do individuo fissurado deve ser realizado por
equipe multidisciplinar especializada, composta por pediatra, clinico
geral, otorrinolaringologista, cirurgido pléstico, cirurgido
bucomaxilofacial, anestesista, ortodontista, odontopediatra,
fonoaudidlogo, fisioterapeuta, psicologo, geneticista, radiologista,
protético, implantologista, enfermeiro, terapeuta familiar e assistente
social, visando a uma reabilitacdo morfologica, funcional e psicossocial.

Segundo o Ministério da Satde, estima-se que a incidéncia
no Brasil seja de um fissurado para cada 650 nascimentos. Essa incidéncia
cresce com a presenca de familiares fissurados: acredita-se que a presenca
de predisposicao hereditaria conjugada com fatores ambientais possa
determinar a ocorréncia da anomalia.

As normas técnicas vigentes estabelecem que as fissuras
labiopalatais, e todas as malformagdes congénitas, sejam registradas no
Sistema de Informacgdes sobre Nascidos Vivos (SINASC). No periodo de
2010 a 2015, ocorreram no pais 136.852 nascidos vivos com anomalias
congénitas, dos quais 9.226 (7%) tinham fenda labial ou fenda palatina.
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No entanto, com base na estimativa de incidéncia de um caso a cada 650
nascimentos, o numero de nascituros com fissura labiopalatal deveria ter
sido de 27.049. Presume-se, portanto, que ocorra um “subregistro” dos
casos por parte dos servicos de saude, para o qual contribuem as
dificuldades de diagndstico das fissuras submucosa e de submucosa
oculta, que nao sdo facilmente identificaveis ao nascimento.

A Portaria SAS/MS n° 62, de 19 de abril de 1994, habilita
hospitais com condi¢des fisicas, estruturais, de equipamentos e de
recursos humanos, para prestar o atendimento aos pacientes com fissuras
labiopalatais no ambito do SUS. Na estruturagdo da rede de servigos do
Sistema, os seguintes procedimentos cirtrgicos e ambulatoriais sdo
realizados exclusivamente nesses centros habilitados: instalacdo de
protese em pacientes com anomalias cranio ¢ bucomaxilofacial; instalagao
de aparelho ortodontico ou ortopédico fixo; diversas cirurgias em paciente
com anomalia cranio e bucomaxilofacial, a exemplo de alongamento de
columela, osteotomia de maxila, microcirurgia otologica, palatoplastia
primaria, labioplastia secundaria, rinosseptoplastia, reconstrucdo total de
labio, rinoplastia, septoplastia, timpanoplastia; implante osteointegrado
extra-oral bucomaxilofacial; e implante dentario osteointegrado.

Além de serem submetidos a esses procedimentos restritos
aos centros habilitados, os pacientes também demandam atendimentos —
odontologicos, ambulatoriais, fonoaudiologicos, psicologicos ¢

fisioterapicos — em outros servigos de saude, designados como nao
habilitados.

Em todo o Brasil, em julho de 2017, existiam 28 centros
habilitados (dos quais trés ofereciam s6 o atendimento ambulatorial),
distribuidos nos seguintes Estados: BA, CE, DF, MG (dois centros), MS,
MT (dois centros), PE, PI, PR, RJ, RS (quatro centros), SC (dois centros),
SP (nove centros) e TO. Havia, portanto, treze Estados da Federagdo que
ndo possuem nenhum centro habilitado para a realizacdo de
procedimentos especificos do tratamento de fissuras labiopalatais.

A apresentacdo do Ministério da Satide na audiéncia publica
apresentou os dados de producdo — disponiveis nos Sistemas de
Informagdes Ambulatoriais (SIA) e de Informagdes Hospitalares (SIH) do
SUS — referentes aos estabelecimentos habilitados e ndo habilitados para
o tratamento de fissuras labiopalatais, nos anos de 2011 a 2016. Em 2011,
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33% nos nao habilitados; no entanto, ao longo dos anos avaliados, ocorreu
uma progressiva inversdo dessa proporcdo e, em 2016, 80% dos
procedimentos ocorreram nos ndo habilitados e apenas 20% nos
habilitados.

Na audiéncia publica, o Ministério da Satde apresentou as
seguintes perspectivas para o atendimento aos fissurados labiopalatais,
tendo em vista sua atuagdo como gestor federal de saude: atualizagdo do
normativo técnico para a Ateng¢do Especializada as Pessoas com
Anomalias Cranio e Bucomaxilofaciais; institui¢ao de novos critérios para
organizagdo, planejamento ¢ monitoramento da atencdo, com diretrizes
especificas, bem como defini¢do de condigdes estruturais, funcionais e de
recursos humanos para a habilitagdo de servigos no ambito do SUS;
ampliacao da rede de servigos, que hoje esta concentrada nas regides Sul
¢ Sudeste, com énfase a descentralizacao dos cuidados.

Nesse contexto, queremos contribuir para que o SUS ofereca
atendimento clinico, cirurgico e de reabilitacio adequados e com
qualidade aos fissurados labiopalatais. Por isso, apresentamos este projeto
de lei, que altera o Estatuto da Crianca e do Adolescente para prever as
obrigagdes dos servicos de saidde no atendimento de criangas
diagnosticadas com malformagdes congénitas e, especificamente, com
fissuras labiopalatais, e para tornar obrigatério o dimensionamento
adequado da rede de atengdo, além de garantir a existéncia de pelo menos
um centro habilitado em todos os Estados da Federacao.

Sala das Sessoes,

Senador EDUARDO BRAGA
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LEGISLACAO CITADA

- Lei n® 8.069, de 13 de Julho de 1990 - Estatuto da Crianca e do Adolescente; ECA -
8069/90

http://www.lexml.gov.br/urn/urn:lex:br:federal:lei:1990;8069
- artigo 8°
- artigo 10
- artigo 11
- artigo 14
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