PARECER N° 140, DE 2015
DA COMISSÃO DE SAÚDE, SOBRE O PROJETO DE LEI N° 139, DE 2014

De autoria do nobre Deputado Marcos Neves, o projeto em epígrafe tem por escopo instituir a obrigatoriedade de realização do exame “Teste Molecular de DNA” em recém-nascidos e crianças de até um ano e meio de idade nas maternidades e hospitais públicos e privados do Estado de São Paulo.
Nos termos do item 2 do parágrafo único do artigo 148 do Regimento Interno, a propositura esteve em pauta nos dias correspondentes às 20ª a 24ª Sessões Ordinárias, de 06 a 12 de março de 2014, não recebendo emendas ou substitutivos.

Decorrido o prazo de pauta, foi a propositura encaminhada à Comissão de Constituição, Justiça e Redação, na qual foi analisada quanto aos seus aspectos constitucional, legal e jurídico, recebendo parecer favorável.

Compete-nos, na sequência do processo legislativo, analisar seu mérito, de acordo com o previsto no § 3º do artigo 31 do Regimento Interno desta Casa.

A propositura pretende instituir no Estado o “Teste Molecular de DNA” para a detecção da Síndrome do x frágil, que é uma condição de origem genética causadora de um comprometimento intelectual, caracterizada por um atraso no desenvolvimento, problemas de comportamento e, eventualmente, características físicas peculiares.
Em que pesem os nobres propósitos revelados pelo Autor, entendemos que a presente medida, prima facie, poderia conter vício formal de iniciativa, pois estaria invadindo a competência legislativa privativa do Governador do Estado, conforme estabelecido nos artigos 24, § 2º e 47, ambos da Constituição do Estado.

Isso porque, em uma primeira análise, o projeto em tela, ao dispor sobre a obrigatoriedade da realização do exame “Teste Molecular de DNA” no sistema de saúde do Estado, implicaria em medida de natureza administrativa, que compete ao Governador, na qualidade de Chefe da Administração Pública, propô-la segundo critérios de oportunidade e conveniência por ele apreciados.

Sendo assim, se faz necessária a alteração da propositura com vistas a tornar o projeto de lei de caráter autorizativo do Poder Legislativo ao Poder Executivo, fazendo  com que a implantação da medida em tela seja fruto do poder discricionário da Administração Pública.

Em relação ao mérito da questão, segundo informações recebidas, pelo autor da propositura, da Doutora Angela Maria Vianna Morgante, professora e pesquisadora da Universidade de São Paulo, destacamos que a mutação do gene FMR1 que causa a síndrome do x frágil, quando ocorre em recém-nascido do sexo masculino, indica que ele manifestará deficiência intelectual, alterações comportamentais e sinais físicos que caracterizam a síndrome, já entre os recém-nascidos do sexo feminino portadores da mutação, a deficiência intelectual se apresenta de maneira leve, com dificuldades de aprendizado de grau variável, mas podem também não ter déficit intelectual ou qualquer sinal clínico da doença. 
Cumpre salientar que o teste laboratorial para diagnóstico da síndrome é indicado paras as crianças que apresentem comprometimento intelectual de causa desconhecida e para as pessoas que possuem familiares portadores da mutação.
Assim, diante desta indicação de especialistas no tema, ao invés da realização do exame em recém-nascidos de forma linear, dada a incidência da Síndrome do X Frágil na população (um em cada 2000 homens nascidos  e 1 em cada 4000 mulheres nascidas, segundo a Associação X Frágil do Brasil - www.xfragil.org.br), haverá maior eficácia na aplicação dos recursos necessários se o teste molecular de DNA for realizado nas crianças que apresentem déficit intelectual de causa desconhecida  e para as pessoas que possuem familiares portadores da mutação do cromossomo X, seguidos do necessário aconselhamento genético. "    

Resta claro que não há, atualmente, cura para a síndrome do x frágil, mas existe tratamento para grande parte dos sintomas, sendo que nem todos os indivíduos apresentam as mesmas dificuldades e nem todos respondem da mesma maneira a um mesmo tratamento, o que ressalta a necessidade da formação de uma equipe multidisciplinar capacitada, podendo combinar atendimentos terapêuticos, de educação especial e uso de medicamentos de acordo com as necessidades específicas de cada indivíduo.

É de se destacar que um dos maiores benefícios oriundos da confirmação da síndrome do x frágil por meio dos testes laboratoriais de analise molecular é o aconselhamento genético efetuado por profissionais especializados, que proporciona à família um esclarecimento sobre a doença, permitindo o direcionamento de terapias educacionais apropriadas, e uma posterior decisão reprodutiva esclarecida, o que pode prevenir novos casos.

Por fim, informamos que o autor da propositura, o nobre Deputado Marcos Neves, concorda com os apontamentos feitos pela Professora Doutora Angela Maria Vianna Morgante, para o aprimoramento da lei, no sentido de atender com a maior eficiência possível os portadores da síndrome do x frágil no Estado. 

Feitos tais esclarecimentos no sentido de aprovação da matéria, e com o objetivo de aperfeiçoar sua redação à melhor técnica legislativa, propomos o seguinte
SUBSTITUTIVO

Autoriza a instituição do exame “Teste Molecular de DNA” no Estado de São Paulo.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SÃO PAULO DECRETA:

Artigo 1º – Fica o Poder Executivo autorizado a realizar o exame “Teste Molecular de DNA” nas crianças, jovens e adultos  que apresentem comprometimento intelectual de causa desconhecida, matriculadas ou não em escolas especializadas,  e para as pessoas que possuem familiares portadores da mutação causadora da síndrome do x frágil.
Parágrafo único – O exame a que se refere o “caput” deste artigo será realizado exclusivamente mediante indicação médica, quando detectadas no paciente as características da síndrome do x frágil.

Artigo 2° – As pessoas diagnosticadas com a síndrome do x frágil receberão acompanhamento clínico especializado multidisciplinar.

Artigo 3º – Para as famílias das pessoas diagnosticadas com a síndrome do x frágil será oferecido pelo Estado o aconselhamento genético, com a finalidade de fornecer informações sobre as condições genéticas e os riscos genéticos para uma futura gravidez, permitindo uma decisão reprodutiva esclarecida e prevenindo a ocorrência de novos casos.

Parágrafo único – O aconselhamento genético a que se refere o “caput” deste artigo será realizado por médicos geneticistas da rede pública ou pelos profissionais do Centro de Estudos do Genoma Humano da USP.

Artigo 4º – O Estado, através da Secretaria de Estado da Saúde, indicará a unidade de saúde responsável pela realização do exame e pelo respectivo tratamento.

Artigo 5º – O Poder Executivo regulamentará a presente lei, no que couber, no prazo de 90 (noventa) dias, contados da data de sua publicação.

Artigo 6º – As despesas com a execução da presente lei correrão por conta de dotações orçamentárias próprias, suplementadas se necessário.

Artigo 7º – Esta lei entra em vigor na data de sua publicação.
Ante o exposto, manifestamo-nos favoravelmente ao Projeto de Lei nº 139, de 2014, na forma do substitutivo ora proposto. 
a) Ulysses Tassinari – Relator
Aprovado como parecer o voto do relator, favorável à proposição, na forma do substitutivo proposto.

Sala das Comissões, em 13/5/2014.

a) Telma de Souza – Presidente

Heroilma Soares – Ulysses Tassinari – Gerson Bittencourt – Pedro Tobias – Telma de Souza – Edinho Silva

