PROJETO DE LEI N ° , DE 2007

Acresce dispositivo a Lei n® 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 tnico do artigo 3° da Lei n°® 9.263, de 12 de

janeiro de 1996, passa a vigorar acrescida do seguinte inciso VI:

Republica.

“Art.3° ...
Paragrafo tnico .....
VI — Aconselhamento genético.” (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Brasilia, de de 2007, 186° da Independéncia e 119° da

JUSTIFICACAO

As doengas geneticamente determinadas, assunto relevante para

a sociedade e que tem ocupado importante espago no meio cientifico, constituem

significativa fonte de transtornos emocionais, dificuldades fisicas e custos ndo s6 para um

numero expressivo de pessoas e familias mas para a sociedade.



Embora sejam consideradas individualmente raras, as doencas
geneticamente determinadas sdo numerosas € relevantes, principalmente quando se verifica

que sdo graves e na atualidade pouco controldveis e incuraveis.

Diante da situagdo atual, a prevencdo dessas doengas ¢ de
fundamental importancia, seja para evitar o seu reaparecimento em familias com historicos
de incidéncias, identificar a probabilidade de manifestacio em idade adulta e prevenir suas
conseqiiéncias através do diagnostico precoce, ¢ esta ¢ exatamente uma das maiores

promessas da medicina genomica.

Definido por FC Fraser em 1974 como o processo de
comunicagdo que lida com os problemas humanos relacionados a ocorréncia ou risco de
ocorréncia de uma doenca genética em determinada familia, o aconselhamento genético
pode incluir diversas agdes, por exemplo: a avaliacdo e a comunicagdo do risco individual

ou familiar de ocorréncia e recorréncia de uma doenca ou predisposicao genética.

Em um futuro préximo, com o aumento da confianga nos testes
diagnosticos, certamente ocorrera maior busca pelo servigo de aconselhamento genético e os

resultados desse procedimento muito poderé contribuir para o planejamento familiar.

Disponibilizar a realizacdo do aconselhamento genético por meio
do Sistema Unico de Satide — SUS, ja no inicio do aprimoramento do procedimento, é uma
forma de garantir a justa distribui¢do do acesso da populagdo ao conhecimento desenvolvido
e, também, garantir o tempo necessario ao SUS para a preparagdo de recursos humanos para
a realizagdo do trabalho, que poderd envolver médicos geneticistas, enfermeiros,

bioquimicos, terapeutas, etc.

Esta preparacdo dos profissionais para o aconselhamento
genético ¢ de fundamental relevancia, visto que nao so6 a realizacao do aconselhamento para
uma tomada de decisdo esclarecida e auténoma deve ser objeto de preocupagdo. O
acompanhamento e o aconselhamento profissional de qualidade apos a apresentacao do

resultado da andlise e dos testes ¢ muito importante.



O aconselhamento genético pode ser pré ou poéds-natal. No
primeiro caso, esclarece poténcias riscos de incidéncia de doengas geneticamente
determinadas e aumenta a possibilidade dos casais optarem por um método seguro de
reprodugao, como a adogao ou fertilizacao in vitro. No segundo caso, o aconselhamento ¢
direcionado ao diagnostico de doenca que pode ser diagnosticada na infancia, mas que
poderd se manifestar na vida adulta, o que permite cuidar para que a pessoa adote uma
forma de vida adequada a prevengdo, além de proporcionar o acompanhamento com

medicagdes preventivas e, no futuro, até se beneficiar com uma terapia genética.

Trata-se, portanto, de introduzir no SUS e disponibilizar a
populacdo um servico que muito poderd contribuir para a realizagdo de um adequado
planejamento familiar, e evitar situagdes causadoras de desgaste emocional e econdmico da

pessoa, da familia e da sociedade.
Resta claro, portanto, que a aprovagdao do presente Projeto de

Lei, para garantir o acesso da populacao aos beneficios que a biociéncia e biotecnologia nos

oferece, faz-se necessaria e imperiosa.

Sala das Sessoes, em  de de 2007.

Senadora Katia Abreu
PFL/TO
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