AVULSO NAO
PUBLICADO.

PROPOSICAO

DE PLENARIO.

CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 5.946-A, DE 2016

(Da Sra. Laura Carneiro)

Dispde sobre acOes de atencdo a saude das pessoas portadoras de
hemoglobinopatias, fenilcetondria, hipotireoidismo, fibrose cistica,
deficiéncia de biotinidase e hiperplasia adrenal congénita e altera as
Leis nos 8.069, de 13 de julho de 1990, e 9.263, de 12 de janeiro de
1996, para tornar obrigatoria a realizacdo das ac¢cdes que especifica;
tendo parecer da Comissdo de Seguridade Social e Familia, pela
aprovacao, com substitutivo (relator: DEP. DR. JORGE SILVA).

DESPACHO:

AS COMISSOES DE:

SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA;

FINANCAS E TRIBUTACAO (ART. 54 RICD) E

CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (MERITO E ART. 54,
RICD)

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo do Plenério
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SUMARIO
| - Projeto inicial

Il - Na Comisséo de Seguridade Social e Familia:
- Parecer do relator
- Substitutivo oferecido pelo relator
- Parecer da Comisséao
- Substitutivo adotado pela Comisséo
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O Congresso Nacional decreta:

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

Art. 2° Os gestores do Sistema Unico de Satde (SUS), federal,
estaduais, municipais e do Distrito Federal, promoverdo programas de triagem
neonatal para o diagnostico precoce de fenilcetonuria, 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;

lIl — dispensacéo ininterrupta da medicacdo ou de suplementos
alimentares e dietéticos necessarios aos tratamentos;

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

V — criacdo e divulgacdo de material técnico e educativo
dirigido, respectivamente, aos profissionais de saude e a populacao;

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

Art. 3° E obrigatria 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 fenilcetonuria, hipotireoidismo
congénito, fibrose cistica, deficiéncia de biotinidase, hiperplasia adrenal congénita,
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anemia falciforme e outras hemoglobinopatias receberdo acompanhamento
especializado, inclusive na assisténcia ao parto. (NR)”

CANE. 10, e

lll — realizar, nos recém-nascidos, com a finalidade de tratar ou
instituir medidas corretivas ou preventivas de evolucdo desfavoravel, sequelas ou
complicacBes, 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 diagnostico 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 visao.

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

§ 3° E obrigatéria a realizacdo de exames de acuidade visual e
auditiva dos alunos matriculados nos estabelecimentos publicos de educacéo
béasica.

§ 4° O Sistema Unico de Saude disponibilizara, nas unidades
proprias, contratadas ou conveniadas, exames para o diagnostico de anormalidades
da audicdo e da visdo, e o0s respectivos tratamentos, para criancas e adolescentes.
(NR)’
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“‘Art. 229-A. Deixar a autoridade competente de oferecer as
acOes de promocéo, protecao e recuperacdo da saude, nos termos do § 4° do art.
11:

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

Pena — detengdo 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. ........ccooviiiiiiiiiiiiiiiiee 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 publicacéo.

JUSTIFICACAO

O presente Projeto de Lei € 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 reduc¢éo do risco de doenca e de outros agravos.
A diretriz da atencdo integral, um dos fundamentos da organizacdo das acdes e
servicos publicos de saude no Brasil, deve buscar a priorizacdo das acles
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 tao relevante direito. A previsdo de programas de triagem
neonatal para o diagnostico precoce de fenilcetondria, hipotireoidismo congénito,
fibrose cistica, deficiéncia de biotinidase, hiperplasia adrenal congénita, anemia
falciforme e outras hemoglobinopatias visa induzir o SUS a direcionar atencéo
especial para moléstias muitas vezes esquecidas, mas que causam grandes
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impactos negativos na vida das pessoas por elas atingidas. Releva, ainda, a
importancia do diagndstico precoce para a melhoria do prognéstico acerca do futuro
desenvolvimento dos sintomas envolvidos em cada uma delas.

Saliente-se que a ideia da proposta é a de que tais programas
promovam a assisténcia integral as pessoas portadoras das referidas patologias,
inclusive o acesso ininterrupto as medicacBes e suplementos alimentares e
dietéticos necessarios ao tratamento adequado. Perante tal forma de acédo publica,
espera-se a melhoria na capacitacdo 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
obrigacéo de hospitais e demais estabelecimentos de atencéo a salude de gestantes,
publicos e particulares realizarem exames visando ao diagndstico e a terapéutica de
anormalidades do metabolismo do recém-nascido. E o0 SUS também deve assegurar
a atencao meédico a crianca e ao adolescente, por meio de programas de assisténcia
meédica e odontoldgica que previnam as enfermidades que ordinariamente afetam a
populacao infantil.

No entanto, em muitas situacdes, essa abstracdo normativa
enfrenta Obices para ser concretizada com o alcance imaginado e necessério. 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 idealizagédo, instituicdo e
desenvolvimento de programas e acfes especificas. Por isso, solicito o apoio dos
demais parlamentares no sentido da aprovacao do presente projeto.

Sala das Sessodes, em 9 de agosto de 2016.

Deputada Federal LAURA CARNEIRO
(PMDB-RJ)

LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenacéo de Organizacdo da Informacao Legislativa - CELEG
Servico de Tratamento da Informacao Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacdo Citada - SELEC

LEI N°8.069, DE 13 DE JULHO DE 1990

Dispbe sobre o Estatuto da Crianga e do
Adolescente, e da outras providéncias.
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O PRESIDENTE DA REPUBLICA
Faco saber que o0 Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

LIVRO |

PARTE GERAL

TITULO 1l
DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

CAPITULO |
DO DIREITO A VIDA E A SAUDE

Art. 7° A crianga e o adolescente tém direito a protecdo a vida e a satde, mediante
a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento
sadio e harmonioso, em condi¢Oes dignas de existéncia.

Art. 8° E assegurado a todas as mulheres o acesso aos programas e as politicas de
salde da mulher e de planejamento reprodutivo e, as gestantes, nutricdo adequada, atencédo
humanizada a gravidez, ao parto e ao puerpério e atendimento pré-natal, perinatal e pds-natal
integral no Ambito do Sistema Unico de Sadde. (“Caput” do artigo com redacdo dada pela
Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

8 1° O atendimento pré-natal sera realizado por profissionais da atencdo primaria.
(Paragrafo com redacéo dada pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

8 2° Os profissionais de saude de referéncia da gestante garantirdo sua vinculag&o,
no Gltimo trimestre da gestacdo, ao estabelecimento em que sera realizado o parto, garantido o
direito de opcdo da mulher. (Paragrafo com redacédo dada pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

8§ 3° Os servicos de saude onde o parto for realizado assegurardo as mulheres e aos
seus filhos recém-nascidos alta hospitalar responsavel e contrarreferéncia na atencéo primaria,
bem como 0 acesso a outros servicos e a grupos de apoio a amamentacdo. (Paragrafo com
redacdo dada pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

8§ 4° Incumbe ao poder publico proporcionar assisténcia psicoldgica a gestante e a
méde, no periodo pré e pos-natal, inclusive como forma de prevenir ou minorar as
consequéncias do estado puerperal. (Paragrafo acrescido pela Lei n°® 12.010, de 3/8/2009)

8 5° A assisténcia referida no § 4° deste artigo deverd ser prestada também a
gestantes e mées que manifestem interesse em entregar seus filhos para adogdo, bem como a
gestantes e maes que se encontrem em situacdo de privacdo de liberdade. (Paragrafo
acrescido pela Lei n° 12.010, de 3/8/2009 e com redacdo dada pela Lei n® 13.257, de

8/3/2016)

8 6° A gestante e a parturiente tém direito a 1 (um) acompanhante de sua
preferéncia durante o periodo do pré-natal, do trabalho de parto e do pds-parto imediato.
(Paragrafo acrescido pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

8§ 7° A gestante devera receber orientagdo sobre aleitamento materno, alimentacéo
complementar saudavel e crescimento e desenvolvimento infantil, bem como sobre formas de
favorecer a criagdo de vinculos afetivos e de estimular o desenvolvimento integral da crianca.
(Paragrafo acrescido pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

8 8° A gestante tem direito a acompanhamento saudavel durante toda a gestagéo e
a parto natural cuidadoso, estabelecendo-se a aplicagdo de cesariana e outras intervencoes
cirurgicas por motivos médicos. (Paragrafo acrescido pela Lei n°® 13.257, de 8/3/2016)
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8 9° A atencgdo primaria a saude fard a busca ativa da gestante que ndo iniciar ou
que abandonar as consultas de pré-natal, bem como da puérpera que ndo comparecer as
consultas pés-parto. (Paragrafo acrescido pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

8 10. Incumbe ao poder publico garantir, a gestante e a mulher com filho na
primeira infancia que se encontrem sob custodia em unidade de privacdo de liberdade,
ambiéncia que atenda as normas sanitarias e assistenciais do Sistema Unico de Satde para o
acolhimento do filho, em articulacdo com o sistema de ensino competente, visando ao
desenvolvimento integral da crianca. (Paragrafo acrescido pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

Art. 9° O Poder Publico, as instituicbes e os empregadores propiciardo condi¢bes
adequadas ao aleitamento materno, inclusive aos filhos de mées submetidas a medida
privativa de liberdade.

8 1° Os profissionais das unidades primarias de salde desenvolverdo acGes
sistematicas, individuais ou coletivas, visando ao planejamento, a implementacdo e a
avaliacdo de agdes de promocéo, protecdo e apoio ao aleitamento materno e a alimentacéao
complementar saudavel, de forma continua. (Paragrafo acrescido pela Lei n® 13.257, de

8/3/2016)

8 2° Os servicos de unidades de terapia intensiva neonatal deverdo dispor de
banco de leite humano ou unidade de coleta de leite humano. (Paragrafo acrescido pela Lei
n° 13.257, de 8/3/2016)

Art. 10. Os hospitais e demais estabelecimentos de atencdo a salde de gestantes,
publicos e particulares, sdo obrigados a:

| - manter registro das atividades desenvolvidas, através de prontuarios
individuais, pelo prazo de dezoito anos;

Il - identificar o recém-nascido mediante o registro de sua impressao plantar e
digital e da impressdo digital da mde, sem prejuizo de outras formas normatizadas pela
autoridade administrativa competente;

Il - proceder a exames visando ao diagnoéstico e terapéutica de anormalidades no
metabolismo do recém-nascido, bem como prestar orientacdo aos pais;

IV - fornecer declaragdo de nascimento onde constem necessariamente as
intercorréncias do parto e do desenvolvimento do neonato;

V - manter alojamento conjunto, possibilitando ao neonato a permanéncia junto a
mae.

Art. 11. E assegurado acesso integral as linhas de cuidado voltadas & sadde da
crianca e do adolescente, por intermédio do Sistema Unico de Saude, observado o principio
da equidade no acesso a acOes e servicos para promoc¢ao, protecdo e recuperacdo da saude.
(“Caput’ do artigo com redacdo dada pela Lei n°13.257, de 8/3/2016)

8 1° A crianca e o adolescente com deficiéncia serdo atendidos, sem discriminagao
ou segregacdo, em suas necessidades gerais de salde e especificas de habilitagdo e
reabilitacdo. (Paragrafo com redacéo dada pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

8 2° Incumbe ao poder publico fornecer gratuitamente, aqueles que necessitarem,
medicamentos, Orteses, proteses e outras tecnologias assistivas relativas ao tratamento,
habilitacdo ou reabilitacdo para criancas e adolescentes, de acordo com as linhas de cuidado
voltadas as suas necessidades especificas. (Paragrafo com redacdo dada pela Lei n® 13.257,
de 8/3/2016)

8 3° Os profissionais que atuam no cuidado diario ou frequente de criancas na
primeira infancia receberdo formacéo especifica e permanente para a deteccdo de sinais de
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risco para o desenvolvimento psiquico, bem como para o acompanhamento que se fizer
necessario. (Paragrafo acrescido pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

Art. 12. Os estabelecimentos de atendimento a saude, inclusive as unidades
neonatais, de terapia intensiva e de cuidados intermediarios, deverdo proporcionar condigdes
para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos de internacéo
de crianca ou adolescente. (Artigo com redacdo dada pela Lei n® 13.257, de 8/3/2016)

TITULO VI
DOS CRIMES E DAS INFRACOES ADMINISTRATIVAS

CAPITULO |
DOS CRIMES

Secéo Il
Dos Crimes em Espécie

Art. 229. Deixar o médico, enfermeiro ou dirigente de estabelecimento de atencéo
a saude de gestante de identificar corretamente o neonato e a parturiente, por ocasido do parto,
bem como deixar de proceder aos exames referidos no art. 10 desta Lei:

Pena - detencdo de seis meses a dois anos.

Paragrafo Unico. Se o crime é culposo:

Pena - detencdo de dois a seis meses, ou multa.

Art. 230. Privar a crianca ou o adolescente de sua liberdade, procedendo a sua
apreensdo sem estar em flagrante de ato infracional ou inexistindo ordem escrita da autoridade
judiciaria competente:

Pena - detencédo de seis meses a dois anos.

Paragrafo Unico. Incide na mesma pena aquele que procede a apreensdo sem
observancia das formalidades legais.

LEI N°9.263, DE 12 DE JANEIRO DE 1996

Regula 0 § 7° do art. 226 da Constituigdo
Federal, que trata do planejamento familiar,
estabelece  penalidades e da outras
providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

CAPITULO |
DO PLANEJAMENTO FAMILIAR
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Art. 1° O planejamento familiar é direito de todo o cidaddo, observado o disposto
nesta Lei.

Art. 2° Para fins desta Lei, entende-se planejamento familiar como o conjunto de
acOes de regulacdo da fecundidade que garanta direitos iguais de constituicdo, limitagdo ou
aumento da prole pela mulher, pelo homem ou pelo casal.

Paragrafo Gnico. E proibida a utilizagdo das acbes a que se refere o caput para
qualquer tipo de controle demogréfico.

Art. 3° O planejamento familiar é parte integrante do conjunto de a¢fes de atencao
a mulher, ao homem ou ao casal, dentro de uma visdo de atendimento global e integral a
salde.

Paragrafo Unico. As instancias gestoras do Sistema Unico de Salde, em todos os
seus niveis, na prestacdo das acGes previstas no caput , obrigam-se a garantir, em toda a sua
rede de servicos, no que respeita a atencdo a mulher, a0 homem ou ao casal, programa de
atencdo integral a satde, em todos os seus ciclos vitais, que inclua, como atividades basicas,
entre outras:

| - assisténcia a concepc¢ao e contracepgao;

Il - 0 atendimento pré-natal;

I11 - a assisténcia ao parto, ao puerpério e ao neonato;

IV - o controle das doencgas sexualmente transmissiveis;

V - o0 controle e a prevencdo dos canceres cérvico-uterino, de mama, de prostata e
de pénis. (Inciso com redacéo dada pela Lei n® 13.045, de 25/11/2014)

Art. 4° O planejamento familiar orienta-se por acgdes preventivas e educativas e
pela garantia de acesso igualitario a informacg6es, meios, métodos e técnicas disponiveis para
a regulacdo da fecundidade.

Paragrafo Gnico. O Sistema Unico de Salde promovera o treinamentos de
recursos humanos, com énfase na capacitacdo do pessoal técnico, visando a promocao de
acOes de atendimento a saude reprodutiva.

COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA
| - RELATORIO

O Projeto de Lei 5.946, de 2016 determina a promocdo de
programas de triagem neonatal para hemoglobinopatias, fenilcetondria,
hipotireoidismo e hiperplasia adrenal congénitos, fibrose cistica, deficiéncia de
biotinidase, de acordo com a ementa. Posteriormente amplia o rol de agravos a triar
para incluir anormalidades visuais e auditivas.

A iniciativa determina que seja efetuado o registro dos portadores,
assegurando-lhes controle e assisténcia integral, incluindo vacinagéo, fornecimento
de medicamentos e insumos alimentares e dietéticos. Determina, ainda, a criacdo e
divulgacao de material técnico e educativo e a capacitacdo de profissionais.
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Obriga ainda a realizacdo de testes de triagem para detectar
precocemente o0s problemas de modo a permitir a atencdo oportuna aos recém-
nascidos e a correta orientacdo aos pais. O projeto estabelece a notificagao
compulséria dos agravos mencionados e altera a Lei n°® 8.069, de 13 de julho de
1990, para determinar acompanhamento especial a gestantes acometidas por eles.

Inclui ainda paragrafos ao art. 11 da mesma Lei. O § 3° proposto
determina que o Sistema Unico de Saude realize exames de acuidade visual e
auditiva em alunos de estabelecimentos publicos da educacédo basica e o § 4°
estabelece que devem ser disponibilizados para criancas e adolescentes exames
para detectar anormalidades da audicdo e da visdo, bem como seu tratamento.

Em seguida, penaliza as autoridades pela insuficiente oferta de
acOes de saude com detencéo de seis meses a dois anos. No caso de a infracdo ser
de natureza culposa, a pena passa para dois a seis meses de detencdo ou multa.

Por fim, pretende alterar a Lei n°® 9.263, de 12 de janeiro de 1996,
que trata do planejamento familiar, determinando o aconselhamento genético, para
portadores das doencas detectadas na triagem neonatal, especialmente do trago
falciforme.

A Autora justifica a importancia da iniciativa pela expressiva
incidéncia da anemia falciforme e demais agravos abordados no panorama
brasileiro, salientando ser direito de todos os cidadéos e dever do Estado, de acordo
com os mandamentos constitucionais, a atencao integral a toda e qualquer demanda
de saude. Argumenta que, a despeito de existirem normas como as que regem O
Sistema Unico de Sauide ou o Estatuto da Crianca e do Adolescente, constata-se
omissao das autoridades sanitarias no pleno cumprimento desses mandamentos.

Por ser de competéncia do Plenario, a proposta ndo recebeu
emendas. Serd analisada em seguida pelas Comissdes de Financas e Tributacdo e
de Constituicdo e Justica e de Cidadania.

II - VOTO DO RELATOR

Em breve resumo, a proposta sob andlise traca obrigaces para os
gestores de saude de todos os niveis, indica patologias a serem submetidas a
vigilancia e triagem, obriga o registro, notificacdo, vacinacdo, capacitacdo de
profissionais, elaboracdo de material instrucional. Determina a realizagcdo em recém-

nascidos “teste do pezinho”, “teste da orelhinha”; “teste do olhinho” ou equivalentes,
para a deteccao das alteracbes mencionadas.

Em primeiro lugar, salientamos que a incluséo de procedimentos ou
formas de assisténcia prestados no ambito do Sistema Unico de Salde s&o
regulados pela Lei n°® 8.080, de 19 de setembro de 1990. Este diploma legal
estabelece a prerrogativa do Ministério da Saude, assessorado pela Comissao
Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS, de incorporar, excluir ou alterar
“‘novos medicamentos, produtos e procedimentos, bem como a constituicdo ou a
alteracao de protocolo clinico ou de diretriz terapéutica”.
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Assim, a definicdo de abordagem de doencas, diagndstico,
tratamento ou métodos de controle constituem atribuicbes dos gestores de saude
dos diferentes niveis, que, entre outros parametros, avaliam o custo-efetividade ou a
disponibilidade de recursos técnicos, financeiros e humanos, de modo a assegurar a
qualidade e cobertura.

O Sistema Unico de Sautde criou, em 2001, o Programa Nacional de
Triagem Neonatal. A mais recente atualizagdo, de 2012, incluiu a fase IV, que
‘compreende a realizagdo de procedimentos em triagem neonatal para
fenilcetonuria,  hipotireoidismo  congénito, doenca falciforme e outras
hemoglobinopatias, fibrose cistica, hiperplasia adrenal congénita e deficiéncia de
biotinidase, visando a deteccdo precoce dos casos suspeitos, confirmacéo
diagndstica, acompanhamento e tratamento dos casos identificados”. Essas
moléstias sdo as mesmas eleitas pela Autora.

A decisdo dos gestores foi tomada considerando estudos nacionais
que demonstram a importancia epidemioldgica, a avaliacdo amplamente favoravel
de custo-beneficio do diagndstico precoce, tratamento e reabilitacdo desses agravos
como recomendou o0 Grupo de Assessoramento Técnico.

Assim, confirma-se a posicdo da Autora que constata que, a
despeito de as patologias mencionadas pelo projeto estarem contempladas nas
normas técnicas em vigor, 0 acesso a todas as etapas da atencéo apresenta ainda
enormes obstaculos. Assim, ndo nos resta sendo manifestar nossa concordancia
com o que propoe.

Entretanto temos a ponderar que o Estatuto da Crianca e do
Adolescente sofreu alteracdes apds a aprovacao da Lei 13.257, de 8 de marco de
2016, que trata de politicas publicas para a primeira infancia. Ela, inclusive,
disciplina alguns itens da proposta, como a garantia de acesso integral as linhas de
cuidado no ambito do Sistema Unico de Saude. Assim, é necessario compatibilizar o
gue a iniciativa sugere com o texto legal em vigor. Decidimos, dessa maneira,
elaborar substitutivo que altera as duas Leis mencionadas, a 8.069, de 1990 e a
9.263, de 1996, incorporando a elas as diretrizes do projeto.

Tomamos ainda o cuidado de adotar termos mais genéricos para
que se torne mais facil atualizar as determinacdes por meio de normas
regulamentares. Por exemplo, ao se julgar importante incluir uma nova doenca na
relacdo das que devem ser triadas, ndo sera necessario apresentar um Projeto de
Lei que, por sua natureza, demanda apreciagdo minuciosa por parte das duas
Casas. Normas infra legais, muito mais ageis para acompanhar a velocidade do
progresso cientifico, executardo as atualizacbes. Mantivemos as enumeracdes
somente para o rol minimo de agravos a triar, na forma atualmente prescrita pelas
politicas publicas prescrevem, como ponto de partida.

Acreditamos que ndo seriam aplicaveis aos gestores as penas de
detencdo e ndo resolveriam a questdo de insuficiéncia de oferta de recursos.
Existem outras formas de cobrar a responsabilidade dos gestores na esfera
sanitaria, em especial por meio do controle social. Quanto ao aconselhamento
genético, pode se verificar que o Sistema Unico de Satde vem implementando

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_6748
CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO

PL 5946-A/2016



13

essas agOes, que foram expandidas recentemente. De qualquer forma, o
aconselhamento esta contemplado nos termos do art. 2° do substitutivo.

Sendo assim, diante da relevancia da iniciativa, sugerimos sua
aprovacao, nos termos do substitutivo que apresentamos a seguir.

Sala da Comissao, em 17 de maio de 2017.

Deputado DR. JORGE SILVA
Relator

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 5.946, DE 2016

Altera as Leis 8.069, de 13 de julho de 1990,
e 9.263, de 12 de janeiro de 1996.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1°. Esta lei altera as Leis 8.069, de 13 de julho de 1990, que
“dispbe sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente e da outras providéncias” e
9.263, de 12 de janeiro de 1996, que “regula o 8 7° do art. 226 da Constituicao
Federal, que trata do planejamento familiar, estabelece penalidades e da outras

providéncias”.

Art. 2°. O art. 8° da Lei 8.069, de 13 de julho de 1990 passa a vigorar
acrescido do seguinte 8§ 11:

AL

8§ 11. As gestantes portadoras de hemoglobinopatias, anormalidades
metabdlicas, visuais e auditivas receberdo acompanhamento
especializado, inclusive no parto”. (NR)

Art. 3°. O inciso lll do art. 10 da Lei 8.069, de 1990, passa a vigorar

com a seguinte redagéo:
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Il - proceder a exames visando ao diagndstico e terapéutica de
hemoglobinopatias, anormalidades metabdlicas, visuais e auditivas
do recém-nascido, nos termos das normas regulamentadoras, bem
como prestar orientagéo aos pais”. (NR)

Art. 4°. O art. 10 da Lei 8.069, de 13 de julho de 1990 passa a

vigorar acrescido dos seguintes paragrafos:

§ 1° Os exames visando ao diagnostico de hemoglobinopatias e
anormalidades metabdlicas de que trata o inciso Il incluirdo, no
minimo, os destinados a diagnosticar anemia falciforme, hiperplasia
adrenal congénita, hipotireoidismo congénito, fenilcetonuria, fibrose
cistica e deficiéncia de biotinidase.

§ 2°. E obrigatéria a notificacdo de casos de hemoglobinopatias,
anormalidades metabdlicas, de visdo ou audigdo, nos termos das
normas regulamentadoras.

8§ 3° A atencdo integral a portadores de hemoglobinopatias,
anormalidades metabdlicas, de visédo ou audicao incluiré:

| — oferta de métodos de tratamento, reabilitacdo ou prevencdo de
agravos ou intercorréncias;

Il — fornecimento ininterrupto de medicamentos e insumos;
Il — capacitacdo de profissionais de saude;

IV — elaboracdo e divulgacdo de material informativo e instrucional’.
(NR)

Art. 5°. O art. 11 da Lei 8.069, de 1990, passa a vigorar acrescido do

seguinte 8 4°.:

§ 4°. E obrigatéria a realizacdo de exames de acuidade visual e
auditiva em alunos matriculados nos estabelecimentos publicos de
educacéo basica. ” (NR)

Art. 6°. Esta lei entra em vigor trezentos e sessenta e cinco dias a

partir da data de sua publicacao.

Sala da Comissao, em 17 de maio de 2017.

Deputado DR. JORGE SILVA
Relator
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Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissdo de Seguridade Social e Familia, em reunido
ordinaria realizada hoje, opinou unanimemente pela aprovac¢do, com substitutivo, do
Projeto de Lei n°® 5.946/2016, nos termos do Parecer do Relator, Deputado Dr. Jorge
Silva.

Estiveram presentes os Senhores Deputados:

Hiran Gongalves - Presidente, Conceicdo Sampaio, Geovania
de Sa e Dr. Jorge Silva - Vice-Presidentes, Adelmo Carneiro Ledo, Adelson Barreto,
Alan Rick, Antonio Brito, Benedita da Silva, Carlos Gomes, Carlos Manato, Carmen
Zanotto, Eduardo Barbosa, Flavinho, Geraldo Resende, Jandira Feghali, Jean
Wyllys, Jodo Paulo Kleinubing, Jones Martins, Jorge Solla, Laura Carneiro, Leandre,
Mandetta, Mara Gabrilli, Marcus Pestana, Miguel Lombardi, Misael Varella, Nilton
Capixaba, Osmar Bertoldi, Paulo Foletto, Pepe Vargas, Pompeo de Mattos, Pr.
Marco Feliciano, Saraiva Felipe, Sérgio Moraes, Sergio Vidigal, Shéridan, Zenaide
Maia, Arnaldo Faria de S&, Diego Garcia, Elizeu Dionizio, Fabio Reis, Flavia Morais,
Jodo Campos, Laercio Oliveira, Moses Rodrigues, Professora Dorinha Seabra
Rezende, Professora Marcivania, Raimundo Gomes de Matos, Raquel Muniz,
Roberto Britto e Saguas Moraes.

Sala da Comissédo, em 9 de agosto de 2017.

Deputado HIRAN GONCALVES

Presidente

SUBSTITUTIVO ADOTADO PELA COMISSAO

PROJETO DE LEI N° 5.946, DE 2016

Altera as Leis 8.069, de 13 de julho de
1990, e 9.263, de 12 de janeiro de 1996.

O Congresso Nacional decreta:
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Art. 1°, Esta lei altera as Leis 8.069, de 13 de julho de 1990,
que “dispbe sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente e da outras providéncias”
e 9.263, de 12 de janeiro de 1996, que “regula o § 7° do art. 226 da Constituicéo
Federal, que trata do planejamento familiar, estabelece penalidades e da outras
providéncias”.

Art. 2°. O art. 8° da Lei 8.069, de 13 de julho de 1990 passa a
vigorar acrescido do seguinte 8§ 11:

CAIEBO. .

§ 11. As gestantes portadoras de hemoglobinopatias,
anormalidades metabdlicas, visuais e auditivas receberdo
acompanhamento especializado, inclusive no parto”. (NR)

Art. 3°. O inciso Ill do art. 10 da Lei 8.069, de 1990, passa a
vigorar com a seguinte redacao:

lll - proceder a exames visando ao diagndstico e terapéutica de
hemoglobinopatias, anormalidades metabdlicas, visuais e
auditivas do recém-nascido, nos termos das normas
regulamentadoras, bem como prestar orientagdo aos pais”.
(NR)

Art. 4° O art. 10 da Lei 8.069, de 13 de julho de 1990 passa a
vigorar acrescido dos seguintes paragrafos:

§ 1°. Os exames visando ao diagndstico de hemoglobinopatias
e anormalidades metabdlicas de que trata o inciso Il incluirdo,
no minimo, os destinados a diagnosticar anemia falciforme,
hiperplasia adrenal congénita, hipotireoidismo congénito,
fenilcetonuria, fibrose cistica e deficiéncia de biotinidase.

§ 2°. E obrigatéria a notificagdo de casos de
hemoglobinopatias, anormalidades metabdlicas, de visdo ou
audicdo, nos termos das normas regulamentadoras.

§ 3° A atencéo integral a portadores de hemoglobinopatias,
anormalidades metabolicas, de vis&o ou audig&o incluira:

| — oferta de métodos de tratamento, reabilitacdo ou prevencao
de agravos ou intercorréncias;

Il — fornecimento ininterrupto de medicamentos e insumos;
lIl — capacitacao de profissionais de saude;
IV — elaboragcdo e divulgacdo de material informativo e
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instrucional”. (NR)

Art. 5°. O art. 11 da Lei 8.069, de 1990, passa a vigorar
acrescido do seguinte § 4°.:

§ 4°. E obrigatoria a realizacido de exames de acuidade visual
e auditiva em alunos matriculados nos estabelecimentos
publicos de educacgéo basica. ” (NR)

Art. 6°. Esta lei entra em vigor trezentos e sessenta e cinco
dias a partir da data de sua publicacao.

Sala da Comisséo, em 9 agosto de 2017.

Deputado HIRAN GONCALVES
Presidente

FIM DO DOCUMENTO
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