PROJETO DE LEI N° 258/2026
Deputado(a) Dr. Thiago Duarte

Institui a Politica Estadual de Prote¢ao, Diagnostico
Precoce e Atengdo Integral as Criancas e Adolescentes
com Imunodeficiéncias Primarias (Erros Inatos da
Imunidade), denominada Lei Lucca, no ambito do Estado
do Rio Grande do Sul, e d4 outras providéncias.

Art. 1.° Fica instituida, no ambito do Estado do Rio Grande do Sul, a Politica Estadual de
Protegdo, Diagndstico Precoce e Atencdo Integral as Criangas e Adolescentes com Imunodeficiéncias
Primdrias (Erros Inatos da Imunidade), denominada Lei Lucca, destinada a promoc¢ao do diagnostico
precoce, tratamento integral, prote¢do sanitaria e disseminagdo de informacdes técnico-cientificas sobre a
condigao.

Paragrafo unico. A presente Lei recebe a denominagdo Lei Lucca em memoria de uma crianga
gaucha vitima de imunodeficiéncia primaria cujo diagnostico tardio e consequente atraso terapéutico
impediram a realizagcdo de intervencao curativa em tempo oportuno.

Art. 2.° Sdo objetivos desta Lei:

I - promover estratégias para o diagndstico precoce;

IT - reduzir morbimortalidade associada ao diagnostico tardio;

IIT - assegurar acesso célere ao tratamento especializado;

IV - garantir acolhimento sanitario seguro;

V - ampliar a capacita¢do técnica dos profissionais de saude;

VI - promover informagao publica qualificada;

VII - assegurar continuidade educacional durante tratamento;

VIII - fortalecer a articulag@o entre assisténcia, ensino € pesquisa.

IX - incentivar o desenvolvimento de pesquisas clinica, diagndstica, genética e epidemioldgica
voltada as imunodeficiéncias primdrias e erros inatos da imunidade, com foco na ampliagdo do
diagnostico precoce, na inovagao terapéutica e na qualificacdao da assisténcia em satde.

Art. 3.° Compete ao Poder Executivo:

I - prover e qualificar todos os niveis de atengdo a saude para cuidado das pessoas com
imunodeficiéncias primarias e erros inatos da imunidade;

IT - incentivar a inclusdo do estudo das imunodeficiéncias primarias nos curriculos dos cursos de
graduacdo da area da saude.

IIT - promover capacitacdo continuada de profissionais de saude para:

a) identificagcdo de sinais de alerta das imunodeficiéncias primérias e de erros inatos da
imunidade;

b) diagndstico precoce;

¢) manejo clinico adequado;

d) orientagdo familiar;

e) encaminhamento especializado;

IV - desenvolver protocolos clinicos estaduais de rastreamento, regulacdo e acompanhamento.

Art. 4° O Programa Estadual de Triagem Neonatal assegurard a efetiva implementacdo do
rastreamento neonatal ampliado para imunodeficiéncias primarias graves (SCID), conforme protocolos

técnico-cientificos vigentes.

§ 1.° Detectada altera¢do sugestiva de imunodeficiéncia primaria no exame de triagem neonatal,
o encaminhamento para exames confirmatorios deve ser realizado no prazo maximo de 7 (sete) dias,
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ficando assegurada a investigacdao diagnostica complementar, inclusive exames imunologicos e genéticos
sempre que clinicamente indicados.

§ 2.° Confirmado o diagndstico, o paciente deverd ser inserido em linha estadual de cuidado
multidisciplinar especializada no prazo méaximo de até 30 (trinta) dias, sendo assegurado encaminhamento
prioritario em até 7 (sete) dias nos casos de suspeita ou confirmagdo de imunodeficiéncia combinada
grave (SCID), especialmente diante de resultado de TREC (Circulos de Excisdo do Receptor de Células
T) zerado ou extremamente reduzido, devendo ser encaminhado diretamente para o centro de referéncia.

§ 3.° Havendo indicagdo clinica para transplante de medula d6ssea ou outra terapia de alta
complexidade, o paciente terd prioridade regulatdria para acesso ao tratamento.

Art. 5.° Fica instituido, no ambito do Estado do Rio Grande do Sul, projeto-piloto de
organizag¢do do fluxo de imunizagdo neonatal para a vacina BCG com o objetivo de avaliar a viabilidade
de integragdo entre a aplicacdo da vacina e os resultados da triagem neonatal prevista na Lei Federal n°
14.154, de 26 de maio de 2021.

§ 1.° O projeto-piloto terd como diretriz a analise de estratégias de seguranca clinica que
permitam a identificagdo precoce de recém-nascidos com risco de imunodeficiéncia primaria antes da
imunizagao, com foco na preven¢do de eventos adversos graves, secundarios a aplicagdao da vacina BCG,
como a BCGeite disseminada ou tuberculose disseminada.

§ 2.° Poderado ser incluidas no projeto-piloto maternidades com capacidade de processamento
prioritario da triagem neonatal, conforme defini¢do da Secretaria Estadual da Satde.

§ 3.° Nos estabelecimentos participantes, a administracdo da vacina BCG devera observar os
protocolos estabelecidos no ambito do projeto-piloto, liberando a vacinacdo do recém-nascido apds o
resultado do teste do pezinho, quando nao sugestivo de imunodeficiéncia primaria.

§ 4.° O projeto-piloto terd duracdo inicial definida pelo Poder Executivo, com possibilidade de
prorrogacdo, expansao ou incorporacao definitiva a politica estadual de saude.

Art. 6.° E assegurado atendimento prioritario as pessoas com imunodeficiéncia priméria nos
servigos publicos estaduais, bem como adocdo de medidas de prote¢do sanitaria, isolamento protetivo e
organizacdo de fluxos assistenciais diferenciados, visando reduzir o risco de exposi¢ao a agentes
infecciosos durante o atendimento.

Art. 7.° Quando clinicamente indicado, serd assegurada as pessoas com imunodeficiéncia
primaria prioridade no acesso a internagdo hospitalar, leitos especializados e demais recursos assistenciais
de média e alta complexidade, incluindo terapias imunologicas e genéticas, além de procedimentos de
alta complexidade, como o transplante de medula 6ssea, garantindo-se a regulacdo célere, a redugdo de
tempo de espera e a ado¢do de medidas que assegurem o acesso oportuno ao tratamento adequado,
conforme a gravidade clinica e a necessidade terapéutica do paciente.

Art. 8.° E assegurado ao paciente diagnosticado com Erro Inato da Imunidade o acesso prioritério
a assisténcia multiprofissional especializada e continua, composta por equipe especializada, incluindo
pediatra, imunologista profissional de enfermagem, geneticista, psicologo, nutricionista, fonoaudidlogo e
assistente social, bem como acompanhamento fisioterapéutico quando clinicamente indicado, garantindo-
se a atuacdo integrada desses profissionais de forma a promover o cuidado integral, a reducdo de
complicacdes associadas a doenca e a melhoria da qualidade de vida do paciente ¢ de sua familia.

Art. 9.° E assegurado atendimento educacional aos estudantes com imunodeficiéncia afastados do
ambiente escolar para tratamento hospitalar ou domiciliar.
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Pardgrafo unico. O atendimento podera ocorrer em regime domiciliar, hospitalar ou remoto.

Art. 10. O Poder Executivo podera apoiar, fomentar e estabelecer cooperacdo técnica para
desenvolvimento de projetos de pesquisa clinica, pesquisa translacional, investigagdo diagndstica e
inovacao tecnologica relacionados as imunodeficiéncias primdrias, em parceria com institui¢des de ensino,
hospitais, centros de referéncia, organizagdes cientificas e entidades da sociedade civil.

Pardgrafo unico. As agdes previstas poderdo incluir:

I - estudos epidemiologicos;

IT - desenvolvimento e validagdo de protocolos diagnosticos;

IIT - pesquisas genéticas e moleculares;

IV - producdo de dados cientificos estaduais;

V - formacao de redes colaborativas de pesquisa;

VI - iniciativas voltadas ao aprimoramento do diagndstico precoce e das terapias disponiveis.

Art. 11.  As despesas decorrentes da execugdo desta Lei correrdo por conta de dotagdo
or¢amentaria propria, consignada no or¢amento vigente, suplementada se necessario.

Art. 12. O Poder Executivo regulamentara a presente Lei no prazo de 180 (cento e oitenta) dias a
contar da data de sua publicacao.

Art. 13. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala das SessOes, em

Deputado(a) Dr. Thiago Duarte

JUSTIFICATIVA

A presente proposi¢do legislativa institui a Lei Lucca, em memoria de uma crianga gaicha que
faleceu aos 1 (um) ano e 4 (quatro) meses de idade em decorréncia de complicagcdes associadas a uma
imunodeficiéncia primaria identificada tardiamente.

Sua histéria revela uma realidade ainda pouco conhecida, porém devastadora: criangas que
nascem com erros inatos da imunidade e que, por auséncia de diagnostico precoce e acesso oportuno ao
tratamento especializado, perdem a oportunidade de receber terapias potencialmente curativas e salvadoras
de vidas.

No caso que inspira esta Lei, o atraso na identificacio da doenga impediu que medidas
terapéuticas adequadas fossem instituidas em tempo habil, inviabilizando a realizacao de intervencao capaz
de modificar o curso natural da enfermidade. Trata-se de uma perda irreparavel que evidencia a
necessidade de transformar conhecimento cientifico disponivel em politicas publicas efetivas.

A historia de Lucca deixa de representar apenas uma tragédia familiar para se converter em um
compromisso permanente do Estado do Rio Grande do Sul com a prote¢do da vida de outras criangas e
adolescentes.

As imunodeficiéncias primarias, atualmente denominadas erros inatos da imunidade, constituem
um grupo de doengas genéticas raras que comprometem o funcionamento do sistema imunologico. Embora
individualmente incomuns, em conjunto afetam milhares de pessoas e representam importante causa de
infecgdes graves, internacdes recorrentes, sequelas permanentes e mortalidade evitavel.

Nas formas mais graves, como a imunodeficiéncia combinada grave (SCID), cada dia sem
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diagnéstico pode representar a perda de uma janela terapéutica decisiva. Estudos internacionais
demonstram que o diagnostico neonatal e o encaminhamento precoce para centros especializados
aumentam significativamente as taxas de sobrevida, especialmente quando o transplante de células-tronco
hematopoéticas ¢ realizado antes do surgimento de infec¢des graves.

O principal objetivo desta proposi¢cdo ¢ simples e a0 mesmo tempo essencial: salvar vidas. Para
isso, 0 projeto estrutura uma linha estadual de cuidado baseada na identificacdo precoce, na confirmagao
diagnostica rapida, no acesso célere aos centros especializados e na garantia de tratamento oportuno,
reduzindo o tempo entre a suspeita clinica e a intervengdo terapéutica.

A proposta fortalece a efetividade da implementacdo da Lei Federal n° 14.154, de 26 de maio de
2021, ao estabelecer fluxos assistenciais claros para investigagdo diagnodstica, realizacdo de exames
complementares, encaminhamento prioritario e acompanhamento multidisciplinar especializado. Nao se
trata apenas de ampliar o rastreamento neonatal, mas de assegurar que um resultado alterado gere resposta
rapida e coordenada da rede de satde, transformando um exame em oportunidade concreta de prevencao
de obitos.

Outro avango relevante consiste na instituicdo de um projeto-piloto para integragdo entre a
triagem neonatal e a vacinagdo com BCG. A medida busca avaliar estratégias capazes de aumentar a
seguranga clinica dos recém-nascidos com imunodeficiéncias graves, uma vez que determinadas condigdes
imunologicas podem tornar a administracdo precoce da vacina um fator de risco para complicacdes
severas e potencialmente fatais.

Ao propor essa integracdo, o Estado ndao apenas protege pacientes vulneraveis, mas também
produz evidéncias cientificas que poderdo contribuir para o aperfeicoamento das politicas publicas de
saude neonatal em todo o pais.

A Lei Lucca avanga ainda ao assegurar atendimento prioritario, protecdo sanitaria diferenciada,
acesso célere a terapias de alta complexidade, acompanhamento multiprofissional especializado e
continuidade educacional durante periodos de tratamento, reconhecendo que o cuidado integral ultrapassa
o ambito exclusivamente médico e envolve protegao social, desenvolvimento humano e qualidade de vida.

Igualmente inovadora ¢ a previsdo de estimulo a pesquisa cientifica, a investigacdo genética e ao
desenvolvimento de protocolos diagnosticos e terapéuticos. A produgdo de conhecimento local permitird
conhecer melhor a realidade epidemiologica gaicha, qualificar a assisténcia e ampliar as oportunidades de
inovacdo em beneficio dos pacientes.

A iniciativa conta com o apoio técnico-cientifico da Universidade Federal do Rio Grande do Sul,
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e da ASBAI-RS (Associagdo Brasileira de Alergia e Imunologia
— Regional Rio Grande do Sul), institui¢des de reconhecida exceléncia que contribuirdo para a elaboracao
de protocolos assistenciais, capacitagao profissional, desenvolvimento de pesquisas e fortalecimento da
rede estadual de atencdo especializada.

Mais do que uma homenagem, a Lei Lucca representa uma politica publica estruturante de
protecdo a infancia. Seu proposito ¢ garantir que nenhuma criancga perca a oportunidade de diagndstico,
tratamento e cura por falhas evitdveis do sistema de satde. Cada diagndstico realizado precocemente
representa uma chance de vida preservada. Cada encaminhamento 4agil pode significar uma familia
poupada do sofrimento. Cada tratamento iniciado no momento adequado pode transformar um prognostico
fatal em uma trajetoria de esperanga.

Ao eternizar o nome de Lucca, o Estado do Rio Grande do Sul transforma uma perda irreparavel
em legado permanente de cuidado, ciéncia, inovagdo e compromisso com a vida.

Diante do exposto, contamos com o apoio dos nobres parlamentares para a aprovagdo deste
relevante Projeto de Lei, reafirmando o compromisso desta Casa com a protecdo da infincia, o
fortalecimento da satide publica, o avango cientifico e, sobretudo, com a preservacao de vida.

Sala das Sessoes,
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Deputado(a) Dr. Thiago Duarte
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