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ESTADO DO AMAZONAS

Gabinete do Deputado Estadual ALCIMAR MACIEL PEREIRA — Cabo Maciel - PL

PROJETO DE LEI N2242, DE 15 DE MARCO DE 2023.

Assegura aos recém-nascidos, nas unidades
integrantes do sistema de saude do Estado do
Amazonas, o direito ao teste para diagnostico
de fissura labiopalatina, ainda na sala de parto,
e da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DECRETA:

Artigo 12 - E assegurado aos recém-nascidos nas unidades integrantes do sistema de
saude do Estado do Amazonas, publicas ou privadas, o direito a realizacdo de teste para
diagndstico de mas formacgdes congénitas de fissura labiopalatina, seja no pré-natal, seja logo
apds o nascimento na sala de parto.

§ 12 Os profissionais de saude devem informar a gestante e aos acompanhantes o
resultado do teste de que trata o caput, além da importancia do teste de fissura labiopalatina,
orientando-os sobre o atendimento disponibilizado por drgdos publicos e outras entidades
gue poderdo auxilid-los no tratamento.

§ 22 0s casos identificados devem ser encaminhados para acompanhamentos e
procedimento cirdrgicos corretivos nas unidades de referéncia de atendimento a fissurados.

§ 32 As unidades integrantes do sistema de saude do Estado do Amazonas, publicas ou
privadas, devem notificar compulsoriamente a Secretaria de Estado de Salide do Amazonas,

os casos de nascimento de criangas com fissura labiopalatina.

Artigo 22 - O teste de fissura labiopalatal devera ser realizado nos primeiros minutos de
vida do bebé, juntamente com os demais exames ja contemplados pelo Programa Nacional de

Triagem Neonatal - PNTN, dentro da estrutura ja existente no ambito rede de saude publica e
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privada do Estado do Amazonas.

Art. 32 Os hospitais e maternidades do Amazonas, quer da rede publica, quer da rede
privada, devem realizar o teste de fissura labiopalatal e, de acordo com os testes de triagem
neonatal, assegurados pelo Artigo 10, inciso lll, da Lei Federal n? 8.069, de 13 de julho de
1990 - Estatuto da Crian¢a e do Adolescente, na modalidade ampliada, em todas as criangas
nascidas em suas dependéncias.

Paragrafo Unico. O descumprimento das disposi¢cdes desta Lei acarretara as cominagdes
previstas no Artigo 229, da Lei Federal n2 8.069, de 13 de julho de 1990 - Estatuto da Crianga e

do Adolescente.

Artigo 42 - A Secretaria de Estado de Saude do Estado, pelos meios necessdrios,
comunicard as unidades e instituicdes hospitalares integrantes do sistema de saude do
Amazonas, publicas e privadas, a existéncia desta Lei, apresentando o rol de entidades de

referéncia a serem informadas.

Artigo 592 - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

PACO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS, em Manaus/AM, 15
margo de 2023.

ALCIMAR MACIEL PEREIRA — Cabo Maciel
Deputado Estadual — PL
Presidente da Comissdo de Educacdo — COED/ALEAM

Vice-presidente da Comissdo de Seguranca — CSP/ALEAM
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JUSTIFICATIVA

Trata-se de Projeto de Lei que “ASSEGURA AOS RECEM-NASCIDOS, NAS UNIDADES
INTEGRANTES DO SISTEMA DE SAUDE DO ESTADO DO AMAZONAS, O DIREITO AO TESTE
PARA DIAGNOSTICO DE FISSURA LABIOPALATAL, AINDA NA SALA DE PARTO, E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.”

Segundo dados apresentados pela Associa¢dao Brasileira de Fissuras Labiopalatinas, a
fissura labiopalatina é um defeito congénito que atinge um a cada 650 nascimentos em todo
o mundo. A prevaléncia no mundo é de 1,53: 1.000 nascidos vivos = 1: 650 nascidos vivos.

Nao se sabe a prevaléncia exata das fissuras labiopalatinas no Brasil, contudo, estudos
indicam a prevaléncia entre 0,19 e 1,54: 1.000 nascidos Vivos.

Estudos em centros de atendimento a portadores de fissuras labiopalatais, onde foram
encontradas a prevaléncia da ma-formag¢dao em 0,49 no Rio Grande do Norte; 0,88 em Porto
Alegre, RS; e 1,54 em Bauru, SP, a cada 1000 nascidos vivos.

Outro estudo, realizado pela OMS, no Brasil aponta a incidéncia de cerca de 5.800
novos casos todos os anos. As estimativas gerais sdo de cerca de 280.000 pessoas com
fissura labio/palatal em todo o pais, entretanto, ndo se sabe exatamente quantas ja
receberam atendimento.

A fissura labio palatina, também conhecida como l|abio leporino, é caracterizada pela
abertura no ldbio superior de um ou dos dois lados, com uma abertura no palato (céu da
boca). Ocorre entre a 42 e a 122 semanas de gravidez.

A fissura labiopalatal é um defeito de ndo fusdo de estruturas embriondrias.
Inicialmente, tanto o labio como o palato sdo formados por estruturas que nas primeiras
semanas de vida estdo separadas. Durante a formacdao normal da face, essas estruturas

devem se unir.
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Se esse processo nao ocorrer, as estruturas permanecem separadas, dando origem as
fissuras no labio e no palato. Essas alteracGes provocam problemas que vdo além da
estética, dificultam a alimentacdo, prejudicam a arcada dentdria, o crescimento facial, o
desenvolvimento da fala, a respiracao, audicdo, entre outros aspectos. Assim, os pacientes
gue ndo conseguem ser reabilitados enfrentam uma vida pautada por sofrimento,
discriminacdo e outras dificuldades relacionadas com a anomalia.

Os portadores podem ter disturbios funcionais que atrapalham a alimentacao e a fala.
Especialistas indicam que a primeira cirurgia de labio seja realizada entre os 3 e 6 meses de
vida e a de palato, entre os 12 e 18 meses, conforme as condicdes clinicas da crianca.
Os pacientes com fissuras labiopalatais, assim como seus familiares enfrentam diversos
obstaculos funcionais, psicoldgicos e sociais frente ao diagndéstico de ma formacao.

O tratamento dos mesmos deve ser realizado em um ambito interdisciplinar
especializado, visando reabilitacdo estética, funcional (succdo, degluticdo, mastigacdo,
respiracdo, fonacdo, audicdo) e psicossocial do individuo. Nesse contexto, a interacdo da
equipe multiprofissional de saude com a familia e com o paciente constitui acdo
indispensavel para o sucesso da reabilitacao.

O tratamento precoce ¢é fundamental para a correcdo, solucdo e para o
desenvolvimento infantil. As criancas com acompanhamento médico e terapéutico tém a
degluticdo e a fala normais.

Em média, um paciente pode passar por cinco a seis procedimentos cirdrgicos ao longo
da vida — procedimentos que podem durar até a adolescéncia, a depender da gravidade da
situacdo. “E um tratamento longo, complexo e caro. Quanto mais tempo passa sem fazer,
mais custo tem. Por isso é importante dar toda a assisténcia necessdria, no tempo certo”,
acrescentou o especialista.

A proposicdo tem por finalidade assegurar o direito a realizacdo de teste para
diagndstico de mas formacbes congénitas de fissura labiopalatal, seja no pré-natal, seja logo
apos o nascimento na sala de parto, sendo, pois, indispensavel colocar luz sobre a questdo e

aprovar lei especifica, tendo em vista a gravidade do problema e a incidéncia elevada.
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O projeto possibilita a orientacao precoce dos pais em relacdo aos tratamentos que
sdo oferecidos para a solucdo da deformidade, e desta maneira, viabilizar o desenvolvimento
da crianca.

Ora, o nascimento de uma crianca portadora de fissura labiopalatal representa um
grande impacto para os pais. Além disso, essas crian¢as tém muitos problemas que
necessitam ser resolvidos para se alcancar o sucesso na reabilitacdo, sendo importante que
inumeros profissionais de saude colaborem na aplicagdo de seu conhecimento e com as
habilidades necessarias.

Cabe destacar, que o labio leporino pode ser diagnosticado antes do parto, permitindo
que, logo apds o nascimento a cirurgia corretiva seja realizada. Estudos mostram que quanto
mais cedo é realizada a reparacdo, melhores sdao os progndsticos de recuperacdo. Ou seja, a
cirurgia reparadora logo apds o nascimento é acao, inclusive, preventiva em relagdo a uma

série de problemas ao longo do desenvolvimento da pessoa.

PACO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS, em 15 de margo de

2023.

ALCIMAR MACIEL PEREIRA — Cabo Maciel

Deputado Estadual — PL
Presidente da Comissdo de Educacdo — COED/ALEAM

Vice-presidente da Comissdo de Seguranca — CSP/ALEAM
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