C0077719A

CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 5.625, DE 2019

(Do Sr. Lourival Gomes)

Dispde sobre a ampliacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal.

DESPACHO:
APENSE-SE A(AO) PL-6771/2016.

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissdes - Art. 24 |l

PUBLICACAO INICIAL
Art. 137, caput - RICD
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O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei dispde sobre a ampliacdo do Programa Nacional de
Triagem Neonatal.

Art. 2°. E assegurado a todas as criancas recém-nascidas em
territério nacional o exame de triagem neonatal ampliado, contemplando os
seguintes exames:

| - Tipagem sanguinea;

Il - Teste do olhinho, para deteccdo precoce de catarata, glaucoma
congénito e outras alteracbes que causem obstrucéo no eixo visual;

lll - Teste do coracdozinho, para deteccédo precoce de cardiopatias
congénitas criticas;

IV - Teste do quadril, para deteccdo precoce de Displasia do
Desenvolvimento do Quadril;

VI - Teste do Pezinho ampliado, para deteccdo precoce de erros
inatos do metabolismo e outras doengas congénitas.

Paragrafo Unico. O Teste do Pezinho ampliado, de que trata o inciso
VI devera contemplar ao menos as seguintes doencas:

a) Fenilcetonuria;

b) Hipotireoidismo congénito;

c) Anemia falciforme e demais hemoglobinopatias;
d) Fibrose Cistica (ou Mucoviscidose);

e) Hiperplasia adrenal congénita,

f) Deficiéncia de Biotinidase;

g) Galactosemia;

h) Deficiéncia de G6PD;

i) Leucinose (Doenca da Urina de Xarope de Bordo - MSUD);
j) Toxoplasmose congénita;

k) Hipermetioninemia;

[) Homocistindria;

m) Deficiéncia de Ornitina Transcarbamilase;

n) Tirosinemia;

0) Aciduria Argininosuccinica;

p) Argininemia,;

g) Citrullinemia;
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r) Hiperglicinemia néo cetdtica;

s) Deficiéncia de Serina;

t) Acidemia Propibnica;

u) 3-metilcrotonilglicinuria;

v) Acidemia Glutérica tipo 1;

w) Acidemia Isovalérica;

X) Acidemia Metilmaldnica;

y) Deficiéncia de Acetoacetil-CoA Tiolase mitocondrial,

z) Deficiéncia Mdultipla de Carboxilase;

aa) Deficiéncia de 2-Metilbutirilglicindria;

bb) Aciduria Isobutirica;

cc) Deficiéncia de 3-Metil-Glutaconil-CoA Hidratase;

dd) Aciduria Malénica;

ee) Deficiéncia de Carnitina-Palmitoil Transferase tipo 2;

ff) Deficiéncia de Carnitina primaria;

gg) Deficiéncia de Acil-CoA Desidrogenase de Cadeia Muito Longa,;
hh) Deficiéncia de 3-Hidroxiacil-CoA Desidrogenase de Cadeia Longa;
i) Deficiéncia da Proteina Trifuncional;

jj) Deficiéncia de 2,4 dienoil — CoA Redutase;

kk) Acidemia Hidroximetilglutarica (HMG-CoA Liase);

I) Deficiéncia Mdltipla de Acil-CoA Desidrogenase (Aciduria Glutarica tipo 2);
mm) Deficiéncia de Carnitina Palmitoil Transferase tipo I;

nn) Deficiéncia de Carnitina / Acicarnitina Translocase;

00) Deficiéncia de Hidroaxil-CoA Desidrogenase de Cadeia Média/Curta;
pp) Deficiéncia de Acil-CoA Desidrogenase de Cadeia Média.

Art. 3° Todas as maternidades deverdo realizar os exames

assinalados no artigo anterior, sem prejuizo do disposto na Lei n® 12.303, de 2 de
agosto de 2010, e realizar a coleta de material dos recém-nascidos para o Teste do
Pezinho ampliado.

Paragrafo Unico. Os exames com resultado duvidoso ou positivo

deverdo ser comunicados imediatamente aos responsaveis pela crianga com as
orientacdes adequadas ao caso.

Art. 4° Esta lei entra em vigor decorridos trezentos e sessenta e

cinco dias da data de sua publicagao oficial.
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JUSTIFICACAO

A Politica Nacional de Triagem Neonatal tem permitido diagndstico e
tratamento precoces de muitas doencas que poderiam causar deficiéncias se néo
fossem tratadas a tempo.

Embora quando se fale em triagem neonatal, a primeira ideia que
vem a mente € a do teste do pezinho.

De fato, o primeiro teste para triagem neonatal de uma doenca que
poderia evoluir para quadro grave foi a fenilcetonuria, um erro inato do metabolismo.

Hoje, porém, a Politica Nacional de Triagem Neonatal contempla
Varios outros exames.

O exame de Emissfes Otoacusticas Evocadas, conhecido como
“teste da orelhinha”, que permite o diagndstico precoce de deficiéncia auditiva, ja se
encontra previsto na Lei n°® 12.303, de 2 de agosto de 2010.

A oximetria de pulso, conhecida como “teste do coragaozinho”, que
permite o diagndéstico precoce de cardiopatias congénitas criticas, ja é realizada
como parte da Politica Nacional de Triagem Neonatal no Sistema Unico de Satde —
SUS, conforme a Portaria SCTIE/MS n° 20, de 10 de junho de 2014.

Contudo, a Lei n°® 13.146, de 2015 — Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia — prevé que o Sistema Unico de Saude deve aprimorar e
expandir o programa de triagem neonatal, pois ha ainda doencas que poderiam ser
diagnosticadas e tratadas precocemente:

Art. 19. Compete ao SUS desenvolver ac¢bes destinadas a
prevencdo de deficiéncias por causas evitaveis, inclusive por meio
de:

Il - aprimoramento e expansdo dos programas de imunizacdo e de
triagem neonatal;

Em relagdo ao “teste do pezinho” realizado atualmente, s&o
detectadas seis doencas ou grupo de doencas: fenilcetondria, hipotireoidismo
congénito, doenca falciforme e outras hemoglobinopatias, fibrose cistica, hiperplasia
adrenal congénita e deficiéncia de biotinidase.

Contudo, servicos de saude privados ja disponibilizam versbes
ampliadas do teste do pezinho, que chegam a detectar mais de cinquenta doencas.

Além disso, especialistas e associacdes médicas brasileiras
recomendam outros exames com a mesma finalidade: o de realizar o tratamento
precoce a fim de evitar sequelas irreversiveis decorrentes do diagndstico tardio de
uma doenca.

Por exemplo, a Sociedade Brasileira de Pediatria e o Conselho
Brasileiro de Oftalmologia defendem a realizagéo do” teste do olhinho” em todos os
bebés, logo apds o nascimento, a fim de detectar qualquer alteracdo que possa
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causar obstrucdo no eixo visual e acarretar uma possivel cegueira se nao tratado a
tempo.*

Além disso, o proprio Ministério da Saude recomenda a realiza¢do
dos testes de Ortolani e de Barlow, conhecidos como “teste do quadril’, para
deteccao precoce da displasia do desenvolvimento do quadril.

Desta forma, este Projeto de Lei propde uma versdo ampliada dos
testes de triagem neonatal para deteccao precoce de doengas, que de outra forma
poderiam evoluir com deficiéncia.

Face ao exposto, peco o apoio dos meus nobres Pares para a
aprovacao deste projeto.

Sala das Sessodes, em 23 de outubro de 2019.

Deputado LOURIVAL GOMES

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

LEI N°12.303, DE 2 DE AGOSTO DE 2010

DispOe sobre a obrigatoriedade de realizagdo
do exame denominado Emissdes Otoacusticas
Evocadas.

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

At 1° E obrigatoria a realizagcdo gratuita do exame denominado Emissdes
Otoacusticas Evocadas, em todos os hospitais e maternidades, nas criangas nascidas em suas
dependéncias.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicag&o.
Brasilia, 2 de agosto de 2010; 189° da Independéncia e 122° da Republica.

LUIZ INACIO LULA DA SILVA
José Gomes Temporéo

PORTARIA N° 20, DE 10 DE JUNHO DE 2014

Torna puablica a decisdo de incorporar a
oximetria de pulso - teste do coracdozinho, a
ser realizado de forma universal, fazendo parte
da triagem Neonatal no Sistema Unico de
Saude - SUS.

1 Disponivel em: https://www.sbp.com.br/campanhas/campanha/cid/teste-do-olhinho/
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https://www.sbp.com.br/campanhas/campanha/cid/teste-do-olhinho/

O SECRETARIO. DE CIENCIA, TECNOLOGIA E INSUMOS
ESTRATEGICOS DO MINISTERIO DA SAUDE, no uso de suas atribui¢des legais e com
base nos termos dos art. 20 e art. 23 do Decreto 7.646, de 21 de dezembro de 2011, resolve:

Art. 1° Fica incorporada a oximetria de pulso -teste do coragdozinho, a ser
realizado de forma universal, fazendo parte da triagem Neonatal no Sistema Unico de Saude -
SUS.

Art. 2° O relatério de recomendagdo da Comissdo Nacional de Incorporagdo de
Tecnologias no SUS (CONITEC) sobre essa tecnologia estard disponivel no endereco
eletronico:  http://portalsaude.saude.gov.br/index.php?option=com_content&view=article&
10=8754&Itemid=423.

Art. 3° Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicacao.

CARLOS AUGUSTO GRABOIS GADELHA

LEI N°13.146, DE 6 DE JULHO DE 2015

Institui a Lei Brasileira de Inclusédo da Pessoa
com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia).

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

LIVRO I
PARTE GERAL
................................................................... T
DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS
CAPiTULOIII .............................................................
DO DIREITO A SAUDE

Art. 19. Compete ao SUS desenvolver acgdes destinadas a prevencdo de
deficiéncias por causas evitaveis, inclusive por meio de:

| - acompanhamento da gravidez, do parto e do puerpério, com garantia de parto
humanizado e seguro;

Il - promogdo de praticas alimentares adequadas e saudaveis, vigilancia alimentar
e nutricional, prevencao e cuidado integral dos agravos relacionados a alimentacdo e nutricdo
da mulher e da crianca;

Il - aprimoramento e expansdo dos programas de imunizacdo e de triagem
neonatal;

IV - identificacéo e controle da gestante de alto risco.

_ Art. 20. As operadoras de planos e seguros privados de salde sdo obrigadas a
garantir a pessoa com deficiéncia, no minimo, todos os servigos e produtos ofertados aos
demais clientes.

FIM DO DOCUMENTO
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