PROJETO DE LEI N° , DE 2015
(Sr. Marcelo Belinati)

Torna obrigatéria a realizacdo do teste de
triagem neonatal com a finalidade de
estabelecer o diagnostico de fibrose cistica em
todas as criancas nascidas nos hospitais e
demais estabelecimentos de atencdo a saude
de gestantes.

Congresso Nacional decreta:

Artigo 1° - Toda crianga nascida nos hospitais e demais
estabelecimentos de atencdo a saude de gestantes no ambito do territério
Brasileiro, tera direito a realizacdo de exame para triagem com deteccédo de
casos suspeitos, confirmacdo diagnéstica, acompanhamento e tratamento
de fibrose cistica por meio do teste de triagem neonatal.

Artigo 2° - A realizacdo do exame estabelecido pela presente
lei, devera contemplar todos os recém-nascidos, sejam assistidos pelo
Sistema Unico de Saude (SUS), por planos de saide, ou mesmo tratando-
se de paciente particular.

Artigo 3° - Fica o Ministério da Saude autorizado a celebrar
convénios com as Secretarias Estaduais e Municipais de saude e, se
necessario, abrir crédito suplementar ao orcamento anual, para garantira
execucao da presente lei.

Paragrafo Unico: O Poder Executivo, se necessario, editara
normas complementares para o fiel cumprimento desta Lei.

Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.



JUSTIFICACAO

A fibrose cistica € uma doenca genética e hereditaria, sem
cura e recessiva. Isso significa que a crianca soO tera a doenca se ela receber
genes defeituosos de ambos os pais. O individuo portador de FC néo produz
enzimas que digerem alimentos gordurosos.

A doenca provoca uma dificuldade de distribuicdo de
enzimas digestivas e de outras substancias, levando ao mau funcionamento do
pancreas, do pulmdo, da pele e muitas vezes, atinge o érgao reprodutor. A FC -
fibrose cistica - se manifesta com aumento de cloretos no suor, deficiéncia
pancredtica e doenca obstrutiva cronica do pulmdo, gerando problemas
respiratérios e gastrointestinais cronicos.

A primeira dificuldade de fazer o diagndéstico da doenca € o
fato de que ela pode tanto se manifestar nas primeiras horas de vida, através de
problemas respiratérios, ou somente em outros momentos da vida, como na idade
adulta atraveés de infertilidade.

Os sintomas mais comuns sao: tosse cronica, dificuldade de
ganho de peso, pneumonias repetidas, diarreia e as glandulas do suor e as
glandulas salivares produzem secrecfes que contém muito mais cloro do que o
normal. Muitas vezes esses sinais sdo confundidos com os de outras doencas,
como asma, por isso ela é conhecida como uma grande simuladora.

Em junho de 2001, através da Portaria GM/MS n° 822, o
Ministério da Saude introduziu o PNTN Programa Nacional de Triagem Neonatal
(Portaria GM/MS n° 822) pelo qual a Unido impds, dentre outras metas, a de
ampliar a triagem neonatal jA4 existente que abrangia o diagnostico da
fenilcetonuria e hipotireoidismo congénito e implantar a detec¢do precoce de
outras doencas congénitas, como as doencas falciformes e a fibrose cistica, e
ampliar a cobertura populacional para 100% dos nascidos vivos.

Pela presente proposta, semelhante a apresentada pelo
Nobre Deputado Estadual Mauricio Picarelli na Assembleia Legislativa do Mato
Grosso do Sul, o que pretendemos é que o territério brasileiro torne possivel a
realizacdo do exame para triagem com detec¢ao de casos suspeitos, confirmacgao
diagndstica, acompanhamento e tratamento de fibrose cistica por meio do teste
de triagem neonatal, ja que o teste para deteccdo da doenca ainda ndo é
realizado nos hospitais e estabelecimentos de atendimento a gestante.



O diagnostico nos primeiros dias de vida permite o controle
da doenca e minimiza o sofrimento da crianca e da familia, contribuindo para a
sobrevida do paciente com melhor qualidade de vida.

Ante o0 exposto, solicitamos o apoio dos Nobres Colegas
para a aprovagao da presente propositura.

Sala das Sessoes, em de de 2015.

Deputado Marcelo Belinati
PP/PR



