PROJETO DE LEI N° , DE 2016

(Da Sra. Deputada Federal Laura Carneiro)

Dispbe sobre acBes de atencdo a
salde das pessoas portadoras de
hemoglobinopatias, fenilcetondria,
hipotireoidismo, fibrose cistica, deficiéncia
de biotinidase e hiperplasia adrenal
congénita e altera as Leis n°® 8.069, de 13
de julho de 1990, e 9.263, de 12 de janeiro
de 1996, para tornar obrigatéria a realizacédo
das acoes que especifica.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei trata das acdes de atencdo a saude das
pessoas portadoras de hemoglobinopatias, fenilcetondria, hipotireoidismo,
fibrose cistica, deficiéncia de biotinidase e hiperplasia adrenal congénita .

Art. 2° Os gestores do Sistema Unico de Saude (SUS),
federal, estaduais, municipais e do Distrito Federal, promoverao programas de
triagem neonatal para o diagnéstico precoce de fenilcetondria, hipotireoidismo
congénito, fibrose cistica, deficiéncia de biotinidase, hiperplasia adrenal
congénita, anemia falciforme e outras hemoglobinopatias que garantam, entre
outras medidas:

| — registro, controle e assisténcia integral as pessoas
portadoras;

Il — cobertura vacinal contra gripe, pneumonia e outras
doencas, de forma a prevenir agravos intercorrentes;



[l — dispensacdo ininterrupta da medicacdo ou de
suplementos alimentares e dietéticos necessarios aos tratamentos;

IV — utilizagcdo do sistema de vigilancia epidemioldgica
para a inclusdo das doencas a que se refere o caput;

V — criagdo e divulgacdo de material técnico e educativo
dirigido, respectivamente, aos profissionais de salde e a populagéo;

VI — capacitacdo de profissionais de salde para a
triagem, o diagndstico, o tratamento, a notificacdo, o aconselhamento genético
e as demais acdes necessarias ao desenvolvimento dos programas a que se
refere o caput.

Art. 3° E obrigatéria a notificacdo, ao 6rgdo competente
do SUS, dos casos das doencas a que se refere o caput do art. 2°.

Art. 4° A Lei n°® 8.069, de 13 de julho de 1990, passa a
vigorar com as seguintes alteragdes:

8§ 4° As gestantes portadoras de fenilcetondria,
hipotireoidismo congénito, fibrose cistica, deficiéncia de biotinidase, hiperplasia
adrenal congénita, anemia falciforme e outras hemoglobinopatias receber&o
acompanhamento especializado, inclusive na assisténcia ao parto. (NR)”

EANE. 0. s

[l — realizar, nos recém-nascidos, com a finalidade de
tratar ou instituir medidas corretivas ou preventivas de evolugcdo desfavoravel,
sequelas ou complicagbes, bem como orientar os pais ou responsaveis:

a) “teste do pezinho” ou similar, para o diagnostico ou
triagem de anormalidades do metabolismo;

b) “teste  da orelhinha” (exame de emissdes
otoacusticas evocadas) ou similar, para o diagndstico ou a
triagem de anormalidades da audicéo;



c) “teste do olhinho” (exame do reflexo retiniano) ou
similar, para o diagndstico ou a triagem de catarata
congénita, neoplasia retiniana e outras anormalidades da
viséo.

Paragrafo Unico. Os exames visando ao diagnostico de
hemoglobinopatias e de anormalidades do metabolismo de que trata o inciso Il
devem incluir, no minimo, os destinados a diagnosticar anemia falciforme,
fenilcetondria, hipotireoidismo congénito e fibrose cistica. (NR)”

§ 3° E obrigatoria a realizacdo de exames de acuidade
visual e auditiva dos alunos matriculados nos estabelecimentos publicos de
educacéao basica.

§ 4° O Sistema Unico de Saude disponibilizara, nas
unidades préprias, contratadas ou conveniadas, exames para o diagnostico de
anormalidades da audicdo e da visdo, e 0s respectivos tratamentos, para
criangas e adolescentes. (NR)”

“Art. 229-A. Deixar a autoridade competente de oferecer
as acOes de promocao, protecao e recuperacdo da saude, nos termos do § 4°
do art. 11:

Pena — detencao de seis meses a dois anos.
Paragrafo Unico. Se o crime é culposo:

Pena — detencéo de dois a seis meses, ou multa.” (NR)

Art. 5° O paragrafo Unico do art. 3° da Lei n° 9.263, de 12
de janeiro de 1996, passa a vigorar acrescido do seguinte inciso VI.

Paragrafo UNiCO. ........cccoeviiiiiieeeeec e



VI — o aconselhamento genético, relativo as doencas
detectadas na triagem neonatal, especialmente aos portadores do traco
falciforme. (NR)”

Art. 6° Esta Lei entra em vigor apos decorridos trezentos
e sessenta e cinco dias da sua publicagao.

JUSTIFICACAO

O presente Projeto de Lei é fundamentado no principio da
integralidade da assisténcia a saude, previsto na Constituicdo Federal. O direito
a saude é universal e deve ser garantido pelo Estado Brasileiro por meio de
politicas sociais e econémicas que visem a reducdo do risco de doenca e de
outros agravos. A diretriz da atencdo integral, um dos fundamentos da
organizacao das acfes e servicos publicos de saude no Brasil, deve buscar a
priorizacdo das acdes preventivas que tém efeitos mais difusos e sdo menos
dispendiosas que as interventivas e assistenciais, quando o dano a saude
individual j& ocorreu.

A presente proposta cumpre exatamente com esses
requisitos. Contempla tanto a integralidade da saude, quanto a prioridade aos
instrumentos de prevencao e protecao de tdo relevante direito. A previsdo de
programas de triagem neonatal para o diagndstico precoce de fenilcetonuria,
hipotireoidismo congénito, fibrose cistica, deficiéncia de biotinidase, hiperplasia
adrenal congénita, anemia falciforme e outras hemoglobinopatias visa induzir o
SUS a direcionar atencao especial para moléstias muitas vezes esquecidas,
mas que causam grandes impactos negativos na vida das pessoas por elas
atingidas. Releva, ainda, a importancia do diagndstico precoce para a melhoria
do prognostico acerca do futuro desenvolvimento dos sintomas envolvidos em
cada uma delas.
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Saliente-se que a ideia da proposta é a de que tais
programas promovam a assisténcia integral as pessoas portadoras das
referidas patologias, inclusive o0 acesso ininterrupto as medicacdes e
suplementos alimentares e dietéticos necessarios ao tratamento adequado.
Perante tal forma de acao publica, espera-se a melhoria na capacitacéo técnica



e humana do sistema publico, o que tornaria o sistema mais habil para
enfrentar tais doencas.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA prevé a
obrigacdo de hospitais e demais estabelecimentos de atencdo a saude de
gestantes, publicos e particulares realizarem exames visando ao diagnostico e
a terapéutica de anormalidades do metabolismo do recém-nascido. E o SUS
também deve assegurar a atencdo médico a crianca e ao adolescente, por
meio de programas de assisténcia médica e odontoldgica que previnam as

enfermidades que ordinariamente afetam a populagéo infantil.

No entanto, em muitas situacbes, essa abstracdo
normativa enfrenta ébices para ser concretizada com o alcance imaginado e
necessario. Os obstaculos sdo muitos, de toda ordem, mas o Poder Publico
tem sido omisso em grande parcela, algo que precisa ser modificado.
Consideramos que a presente proposta objetiva essa mudanca estatal, a partir
da idealizagdo, instituicdo e desenvolvimento de programas e acdes
especificas. Por isso, solicito 0 apoio dos demais parlamentares no sentido da
aprovacao do presente projeto.

Sala das Sessbes, em de de 2016.

Deputada Federal LAURA CARNEIRO
(PMDB-RJ)



2016-7045



