Camara dos Deputados

PROJETO DE LEIN® , DE 2007

(Do Sr. Carlos Sampaio)

Acresce dispositivo a Lei no 9.263, de
12 de janeiro de 1996, que regula o § 7° do
art. 226 da Constituicdo Federal, que trata do
planejamento familiar, estabelece penalidades
e da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° O paragrafo unico do artigo 3° da Lei no 9.263, de 12
de janeiro de 1996, passa a vigorar acrescida do seguinte inciso VI:

“Art. 3° ....
Paragrafo unico .....

VI — aconselhamento genético, assegurado o acesso aos
métodos diagndsticos disponiveis.” (NR)

Art. 2° As eventuais despesas decorrentes da aplicacéo
desta lei correrdo a conta das dotagdes orgamentarias préprias, consignadas no
Orcamento Geral da Unidao — OGU, no Ministério da Saude.

Art. 3° O Poder Executivo regulamentara esta lei no prazo
maximo de 90 (noventa) dias, a partir da data de sua publicagéo.

Art. 4° Esta lei entrara em vigor na data de sua publicagao.
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JUSTIFICACAO

O Projeto de Lei que apresentamos constitui-se em mais
uma contribuicdo a luta para assegurar todos os meios e técnicas disponiveis,
para que as mulheres, os homens, e 0s casais brasileiros possam realizar um
efetivo planejamento familiar. Trata-se, em verdade, de uma reapresentagédo da
matéria - com os aperfeicoamentos considerados necessarios - anteriormente
objeto de proposicdo da Deputada Katia Abreu, que ndo foi devidamente
apreciada por esta Casa.

Assunto relevante para a sociedade, as doengas
geneticamente determinadas, que tém ocupado importante espago no meio
cientifico, constituem significativa fonte de custos econdmicos, transtornos
emocionais e dificuldades fisicas nao sé para um numero expressivo de pessoas
e familias mas também para a sociedade.

Embora sejam consideradas individualmente raras, as
doengas geneticamente determinadas s&o numerosas e relevantes,
principalmente quando se verifica que sado graves e, na atualidade, pouco
controlaveis e incuraveis.

Diante da situacéo atual, a prevencao dessas doencas é de
fundamental importancia, seja para evitar o seu reaparecimento em familias com
histéricos de incidéncias, seja para identificar sua potencial manifestagdo em
idade adulta e prevenir suas consequéncias através do diagnostico precoce. Essa
€ exatamente uma das maiores promessas da medicina genémica.

O aconselhamento genético pode ser entendido como o
processo por intermédio do qual pacientes e familiares em risco para uma doenca
que pode ser hereditaria sao informados de suas consequéncias, da
probabilidade de que ela se desenvolva e seja transmitida, e de que maneira ela
pode ser prevenida ou melhor conduzida.

Sua melhor aplicacdo deve estar orientada por critérios
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técnicos. Assim, ndo sao todas as situagdes que devem ser objeto de
procedimentos completos nesta area, incluindo-se os exames diagndsticos. Os
casos mais frequentemente indicados, dentre outros, sdo a idade materna
avancada, histéria familiar de malformagao ou de doenca metabdlica, histéria de
perdas fetais/abortos de repeticdo, exposicdes ambientais, infeccao,
medicamentos, radiagdo e consanguinidade.

Para essas situagdes de risco, o aconselhamento genético
pode incluir diversas agoes, por exemplo: a avaliagdo e a comunicagao do risco
individual ou familiar de ocorréncia e recorréncia de uma doenca ou
predisposi¢ao genética.

Disponibilizar a realizagdo do aconselhamento genético por
meio do Sistema Unico de Saude — SUS, ja no inicio das conquistas nesta area, é
uma forma de garantir a justa distribuicdo do acesso da populagdo ao
conhecimento desenvolvido e, também, garantir o tempo necessario ao SUS para
a preparagado de recursos humanos para a realizagao do trabalho, que devera
envolver ndo apenas médicos geneticistas mas também enfermeiros,
bioquimicos, terapeutas, etc.

Essa preparacao dos profissionais, para o aconselhamento
genético é de fundamental relevancia, visto que ndo s6 a orientacdo para uma
tomada de decisao esclarecida e autbnoma deve ser objeto de preocupagao. O
acompanhamento e aconselhamento profissional depois da apresentacdo do
resultado da analise e dos testes € muito importante.

O aconselhamento genético pode ser pré ou pés natal. No
primeiro caso, esclarece potenciais riscos de incidéncia de doencgas
geneticamente determinadas e aumenta a possibilidade dos casais optarem por
um método seguro de reprodugao, como a adogao ou fertilizacdo in vitro. No
segundo caso, o aconselhamento & direcionado ao diagndstico de doenga que
pode ser diagnosticada na infancia, mas que podera se manifestar na vida adulta,
0 que permite o individuo adotar uma forma de vida adequada a prevengao, além
de proporcionar o acompanhamento com medicagdes preventivas e, no futuro,
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até se beneficiar com uma terapia genética.

Trata-se, portanto, de introduzir no SUS e disponibilizar a
populagdo um servigo, que muito podera contribuir para a realizagdo de um
adequado planejamento familiar, e evitar situagées causadoras de desgaste
econdmico e emocional das familias e da sociedade.

Cabe destacar que a proposicdo que ora se apresenta esta
estreitamente associada a visdo que orienta a politica nesta area, que
compreende o planejamento familiar como parte integrante de um conjunto de
agdes de atencédo integral a saude da mulher, do homem ou do casal.

Em conjunto com atividades, como a da assisténcia a
concepcgao e contracepgao, o atendimento pré-natal, a assisténcia ao parto, ao
puerpério e ao neonato, entre outras, o aconselhamento genético permitira um
grande avancgo no campo do planejamento familiar no Brasil.

Resta claro, portanto, que a aprovagao do presente Projeto
de Lei, é antes de tudo € um ato de justica e igualdade, baseado nos principios
mais nobres da democracia, ja que garantira o acesso de toda a populagao aos
beneficios que a ciéncia e tecnologia nos oferecem.

Em razdo do exposto e pela relevancia da matéria,
conclamamos os ilustres pares a apoiar a presente iniciativa.

Sala das Sessoes, em de de 2007.

Deputado CARLOS SAMPAIO
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