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Dispoe acerca da obrigatoriedade de realizacao
do Teste de Urina nos recém-nascidos nas
maternidades publicas e privadas do Estado de
Mato Grosso para prevencao da leucinose e da
outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE MATO GROSSO, tendo em vista o que dispde o art. 42
da Constituicdo Estadual, aprova e o Governador do Estado sanciona a seguinte lei:

Art. 1° - Fica instituida a obrigatoriedade de realizacdo do "teste da urina" nas redes Publicas e Particulares
do Estado do Mato Grosso nos recém-nascidos que tenham ou nao realizado no acompanhamento de
pré-natal, com a finalidade de realizar diagndstico precoce e possibilitar a prevencao da leucinose.

Paragrafo Unico - O exame referido no caput deste artigo ou outro exame equivalente que se mostre eficaz
ao objetivo desta Lei, devera ser realizado até o quinto dia de vida do recém-nascido pela prépria
maternidade ou estabelecimento hospitalar onde houver ocorrido o parto.

Art. 2° - Para os efeitos desta lei, considera-se “Teste da Urina” o exame de dosagem dos aminoacidos de
cadeia ramificada (AACR) Valina, Isoleucina e Leucina, com a finalidade de detectar a presenca da leucinose
ou doencga da urina em xarope de bordo, evitando-se eventuais sequelas ao recém-nascido.

Art. 3° - As maternidades e demais estabelecimentos hospitalares nos quais se realizam procedimentos
obstétricos ficam obrigados a dispor dos equipamentos necessarios a realizacdo do exame preventivo
determinado nesta Lei, bem como contar com profissionais capacitados para a aplicacdo do mesmao.

Art. 4° - A realizagdo do exame estabelecido pela presente lei abrange todos os recém nascidos, seja pelo
Sistema Unico de Sauide (SUS), por planos de satde, ou mesmo paciente particular.

Paragrafo Unico - O Poder Publico somente arcard com os custos do exame referido dos recém nascidos
assistidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS).



Art. 5° - Fica o Poder Executivo Estadual autorizado a celebrar convénios com o Ministério da Saude e a
abrir crédito adicional suplementar ao orcamento anual, para garantir a execugdo da presente lei.

Art. 6° - O Poder Executivo, se necessario, editard normas complementares para a fiel execu¢éo da presente
lei.

Art. 7° - Esta Lei entrard em vigor na data de sua publicagéo.
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JUSTIFICATIVA

A Leucinose, também conhecida como doenca da urina em xarope de Acer, ou xarope de bordo, € uma
doenca hereditaria em que o organismo ndo consegue processar corretamente certos aminoacidos. Consiste
em disturbio metabdlico de inicio pos-natal, caracterizado pelo acumulo, nos liquidos corporais, dos 3
aminoacidos de cadeia ramificada (AACR): valina, isoleucina e leucina. Além desse acumulo ser toxico ao
sistema nervoso central, ele também produz um odor urinario muito peculiar, que da o nome a doenca. Na
forma classica dessa enfermidade, o bebé permanece bem até os 4 a 7 dias de vida, quando entdo os
efeitos do excesso desses aminodcidos no organismo, levam o recém nascido a inquietude e rejei¢cdo ao
aleitamento, seguidos de cetoacidose com apneia, coma e até morte neonatal, ou de letargia e cetoacidose
recorrentes. Se o0 paciente nao tratado adequadamente sobreviver as primeiras semanas de vida, surgirdo
sequelas neuroldgicas, como severo retardo de desenvolvimento psicomotor, posturas diatdnicas,
ofalmoplegia e convulsdes.

A triagem neonatal possibilitando o diagnéstico e o tratamento antes das duas semanas de vida, tem
melhorado muito o progndstico dessas criangas. O tratamento consiste na rapida reducéo das concentracdes
séricas dos AACR, particularmente a leucina, e na manutencdo destes aminoacidos dentro das janelas
terapéuticas, que permitam o desenvolvimento e crescimento normal. Estes objetivos séo alcan¢cados com a
restricdo dietética dos AACR através da administracao de formulas protéicas artificiais livres dos mesmos, e
com o uso auxiliar da tiamina. Entretanto, como esses aminoacidos tém uma depuracao renal bastante lenta,
a suspensao de sua ingestdo, ndo € suficiente para o rapido controle sérico dos AACR. Nesse caso, é
necessario a instalacdo de uma dialise peritoneal, de hemofiltracdo e de glico-insulinoterapia, como medida
anabolizante e sucesso terapéutico.

O diagndstico pré-natal pode ser realizado através da medida da descarboxilagédo da leucina em amostra de
vilosidade coribnica ou em células do liquido amniético. O diagndstico precoce e manejo eficaz garantem um
desenvolvimento normal da crianca. A doenca da urina em xarope de Acer atinge nimero estimado de
185.000 criancas em todo o mundo. Esse distlrbio ocorre frequentemente na populacédo, com incidéncia de 1
em cada 380 recém nascidos, o que mostra a pertinéncia da presente proposi¢do e a necessidade de sua
aprovacao por esta Casa Legislativa.

Ademais, é obrigatoriedade do Poder Publico assegurar a salde de uma sociedade e das criangas, desde da
sua concepcdo, assegurando o acompanhamento médico desde do pré-natal e depois do nascimento da
crianca. Muitas vezes para ter garantido os direitos constitucionais € necessario que os cidadaos,
representados ora pelo Ministério Publico, ora pela Defensoria Publica, ingressem junto ao Judiciario. Essas
demandas, normalmente encontram guarida no Judiciario, que ratifica o que esta escrito tanto na
Constituicdo Federal, quanto no Estatuto da Crianca e do adolescente.

“Art. 196 - A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econbmicas que visem a reducédo do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servigcos para sua promocéao,
protecdo e recuperacdo. (CONSTITUICAO FEDERAL,1988).

Vejamos o que diz o0 nosso Estatuto da Crianca e Adolescente — Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990.

Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder
publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a
vida, a saude, a alimentacao, a educacao, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacéo,
a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria.
Paragrafo Unico. A garantia de prioridade compreende:

a) primazia de receber protecdo e socorro em quaisquer circunstancias;

b) precedéncia de atendimento nos servigos publicos ou de relevancia publica;

c¢) preferéncia na formulacéo e na execucédo das politicas sociais publicas;



d) destinacao privilegiada de recursos publicos nas areas relacionadas com a
protecdo a infancia e a juventude.

Art. 7° - A crianca e o0 adolescente tém direito a protecao a vida e a salde, mediante
a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o
desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢cdes dignas de existéncia.

O Estatuto da Crian¢a e do Adolescente foi elaborado logo apés a promulgacéo da Constituicdo de 1988 e,
em seu texto traz a especificidade do direito a satude no tocante aos seus tutelados. Além de expressar a
existéncia do direito a saude, o artigo 7° do referido estatuto ainda faz referéncia ao modo como o Poder
Publico deve garantir sua concretizacdo, criando politicas publicas direcionadas a salde, preventiva e
restaurativa, da crianca e do adolescente bem como sua aplicacao.

O legislador percebeu que o Estado precisa organizar e priorizar essas politicas, de maneira que néo se
perca essa garantia na abstracdo da lei. Percebe-se que a salde é vista ndo s6 como auséncia de doencas,
mas como um fator de desenvolvimento humano permitindo a dignidade e a harmonia. Tais condi¢des de
desenvolvimento séo, antes da negativa de enfermidades, a presenca efetiva de politicas que favorecam um
pleno crescimento do ser humano.

Desta feita, pelas razdes e fundamentos acima apresentados, conto com o0 apoio dos nobres colegas para
aprovacéao deste Projeto de Lei.
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