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DISPOE SOBRE O FORNECIMENTO DE ALIMENTAQAO
ADEQUADA AOS PORTADORES DA DEFICIENCIA

METABOLICA ALIMENTAR CONHECIDA COMO
FENILCETONURIA.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO CEARA INDICA:

Art. 1° Fica o Poder Executivo Estadual autorizado a adquirir e a fornecer alimentacéo especial aos
portadores da deficiéncia metabdlica alimentar conhecida como Fenilcetondria.

81° Fica reconhecida a necessidade do fornecimento pelo Poder Executivo Estadual de alimentagédo
adequada ao portador de Fenilcetonuria a partir do pronto diagnéstico do recém-nascido até seu pleno
desenvolvimento cerebral e cognitivo, ou enquanto houver indicacdo médica.

§2° Os portadores de fenilcetoniria sdo aqueles que ndo conseguem metabolizar 0 aminoacido
fenilalanina por auséncia de felalanina hidroxilasa, retendo excesso de é&cido fenilpirdvico e
desencadeando agdo toxica em véarios 0rgaos, especialmente no cérebro.

Art. 2° As creches e escolas estaduais devem fornecer a alimentacdo adequada aos estudantes e
servidores portadores da Fenilcetonuria.

Art. 3° O Poder Executivo podera regulamentar estalei no que couber.

Art. 4° As despesas decorrentes desta Lei serdo suportadas por dotacbes orcamentarias proprias,
suplementadas se necessario.

Art. 5° Estaindicacéo produzira os efeitos cabiveis a partir da data de sua aprovacao, especialmente para
osfins aque se refere 0 §2°, do artigo 58, da Constituic¢éo do Estado do Ceara
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JUSTIFICATIVA

Conhecidos como fenilcetondricos, os portadores desta deficiéncia metabdlica podem desenvolver
problemas gravissimos de salde, atingindo, inclusive, o desenvolvimento neuroldgico, a ponto de
diminuir drasticamente sua capacidade cognitiva e sua autonomia para gerir a prépria vida. Em outras
palavras, a deficiéncia iniciamente metabdlica/alimentar, se ndo tratada corretamente, pode ocasionar
deficiéncia mental, além de outras complicagdes na salde do portador desta deficiéncia.

Para evitar 0 agravamento desta sindrome hereditaria, a sua detecgdo precoce através do conhecido teste
do pezinho é o primeiro passo para prevenir 0 seu agravamento. O segundo passo é o controle da
alimentacdo, que exige severas restri¢des quanto a proteina fenilalanina. Dai porque € preciso seguir uma
dieta especial, a partir dos primeiros dias de vida, sob pena de que a sindrome afete gravemente o sistema
Nervoso.

Ocorre que a alimentagdo adequada aos fenilcetonuricos deve ser além de pobre em fenilalanina, ricaem
calorias. Essas duas qualidades nutricionais desencadeiam um alto custo na fabricacdo e na
comercializacdo do alimento especial que, infelizmente, nem sempre pode ser arcado pelo portador desta
deficiéncia metabdlica alimentar.

Considerando que a aimentacdo adequada € um direito fundamental reconhecido, entre outros
instrumentos juridicos, pela Constituicdo Federal como um direito social em sua art. 6°, e que garanti-lo €
dever do poder publico, a presente proposicao alerta para importancia da adocdo urgente de politicas e
acoes que se fagcam necessdrias para respeitar, proteger, promover e prover o Direito Humano a
Alimentacdo Adegquada (DHAA) e a Seguranga Alimentar e Nutricional (SAN) dos fenilcetonuricos.

Ademais, a Constituicdo Estadual em seu Art. 15 dispdes que dentre as competéncias do Estado est& “11
— cuidar da saude e assisténcia publica, da protecdo e garantia aos portadores de deficiéncia;”.
Logo, a aimentacdo especial com baixo indice de fenilalanina deve ser fornecida sem interrupgoes, a
guem dela necessita e ndo possui meios para adquiri-la sem agravar ainda mais seu estado de
vulnerabilidade.

A presente proposicao traz, ainda, especial destaque para o fornecimento da alimentacdo adequada aos
fenilcetondricos na fase escolar, umavez que a Lei Federal n°® 12.982/2014 estabel eceu a obrigatoriedade
do fornecimento da merenda escolar especia a alunos com restri¢cdes alimentares.

Ressalte-se ainda que o fornecimento do alimento especifico ao fenilcetonurico € imprescindivel para sua
autonomia e melhora da qualidade de vida, uma vez que os niveis elevados de fenilalanina - dieta
inadequada - causam danos neurol 6gicos as criangas em desenvolvimento, resultando em retardo mental,
microcefalia, retardo da fala, convulsdes, distirbios od comportamento, irritabilidade, hipopigmentacéo
cutanea, eczemas e odor de rato na urina.
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Portanto, considerando que a restricdo alimentar dos fenilcetonlricos se configura em verdadeiro
obstaculo para sua participacdo de forma plena e efetiva na sociedade, de forma livre e em igualdade de
condigbes com as demais pessoas, contamos com a imediata aprovagdo desta matéria por Nnossos

Nobres Pares.

DEPUTADA LARISSA GASPAR
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