ATENÇÃO: Este documento, divulgado apenas para fins informativos, ainda não foi submetido à votação da Comissão, e, portanto, não constitui seu parecer (v. artigo 56 do Regimento Interno da ALESP).

PARECER Nº     , DE    

DA COMISSÃO DE SAÚDE, SOBRE O PROJETO DE LEI Nº 538, DE 2020

De autoria do Deputado Carlos Cezar, o projeto em epígrafe pretende tornar obrigatória a realização do "Teste Molecular de DNA" em recém-nascidos para a detecção da Atrofia Muscular Espinhal - AME.

Em pauta, conforme disposto no artigo 148 do Regimento Interno Consolidado, a propositura não recebeu emendas ou substitutivos.

A matéria foi encaminhada à Comissão de Constituição, Justiça e Redação, tendo sido aprovada sem proposta de alterações em seu texto original.

Seguindo a tramitação ordinária regimental, fui designado relator para manifestar-se quanto ao mérito pela Comissão de Saúde, o que passo a fazê-lo.

A proposta do autor visa a realização de teste em bebês recém-nascidos para detectar a presença da Atrofia Muscular Espinhal – AME no nascimento da criança e trata-se de medida eficaz para se prevenir ou identificar precocemente a AME, doença genética rara, progressiva e muitas vezes letal, que afeta a capacidade do indivíduo de caminhar, comer e, em última instância, respirar. Esta enfermidade grave afeta aproximadamente um em cada 10.000 nascidos vivos e é a principal causa genética de morte em bebês e que poderá ser identificada através do Teste do Pezinho.

A medicação para o tratamento de AME é extremamente cara, a exemplo, uma dose deste medicamento custa U$ 2,125 milhões, o equivalente a mais de R$ 10 milhões (dez milhões de reais). 

A detecção precoce de enfermidades é sempre o melhor caminho para o enfermo, para a família e para a rede pública de saúde, pois o tratamento logo no início poderá trazer resultados positivos, cura e vida, enquanto o diagnóstico tardio pode resultar em despesas exorbitantes, sofrimento e  até a morte. 

Portanto, diante dos fatos, é indiscutível a importância e o mérito desta proposição, sobre a qual nos manifestamos favoravelmente ao Projeto de lei 538, de 2020.

Sala das Comissões, em 

Deputado EDSON GIRIBONI
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