Projeto de Lei n° de 2020
(do Sr. Dagoberto Nogueira)

Altera a Lei n°® 8.069, de 13 de julho de 1990,
para dispor sobre o teste do pezinho ampliado.

PL n.5043/2020

Apresentacdo: 27/10/2020 15:14 - Mesa

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, que
dispde sobre o Estatuto da Crianca e do adolescente, para tornar obrigatério o
teste do pezinho ampliado.

Art. 2° O artigo 10 da Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, passa a
vigorar com a seguinte redacgao:

At 10,

§ 1° O rastreamento de anormalidades do metabolismo, previsto no
inciso Il do caput deste artigo, devera ser feito por exames que
detectem, pelo menos, os seguintes disturbios: fenilcetonuria e
outras hiperfenilalaninemias, hipotireoidismo congénito,
hemoglobinopatias, toxoplasmose congénita, deficiéncia de
biotinidase, fibrose cistica, hiperplasia adrenal congénita,
aminoacidopatias, deficiéncia de glicose-6-fosfato desidrogenase,
galactosemia, deficiéncia de transportador de carnitina, deficiéncia
de carnitina palmitoil transferase tipo 2, deficiéncia de
carnitina/acilcarnitina translocase, deficiéncia de 3-hidroxi-acilCoA
desidrogenase de cadeia longa, deficiéncia de acil-CoA
desidrogenase de cadeia média, acidemia glutarica tipos 1 e 2,
deficiéncia de acil-CoA desidrogenase de cadeia curta, deficiéncia
da acil-CoA desidrogenase de cadeia muito longa, deficiéncia da
proteina trifuncional mitocondrial, deficiéncia de 2-metilbutiril-CoA
desidrogenase, deficiéncia de beta-cetotiolase, deficiéncia de 3-
metilcrotonil-CoA carboxilase, deficiéncia de 3-hidroxi-3- metilglutaril-
CoA liase, deficiéncia multipla de carboxilases, deficiéncia de
isobutiril-CoA desidrogenase, acidemia isovalérica, acidemia
metilmaldnica, acidemia  propibnica, citrulinemia, aciduria
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argininossuccinica, argininemia, sindrome de hiperamonemia,
hiperornitinemia e homocitrulinuria, atrofia girata da coroide e retina,
doenca da urina do xarope de bordo, tirosinemias, homocistinuria e
outras hipermetioninemias.

§ 2° O rol de anormalidades previsto no § 1° devera ser atualizado
periodicamente, com base em evidéncias cientificas sobre os
exames de rastreamento disponiveis.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICAGAO

A triagem neonatal, conhecida como teste do pezinho, detecta de forma
precoce alteracbes no sangue do bebé que podem indicar doengas graves de
nascenca, algumas fatais, antes mesmo do aparecimento dos sintomas. As
doengas detectadas sdo crbnicas, genéticas e incuraveis. No entanto, quando
identificadas e tratadas precocemente, aumenta-se a chance de sobrevida
normal, de integracdo social e de preservagao da capacidade cognitiva e da
qualidade de vida dos pacientes.

O teste chegou ao Brasil na década de 70 para identificar fenilcetonuria e o
hipotireoidismo congénito. Em 1992, o teste se tornou obrigatério em todo o
territorio nacional, sendo oferecido gratuitamente no Sistema Unico de Saude. A
coleta da amostra de sangue, retirada do calcanhar do bebé&, pode detectar
doencas raras, facilitando o tratamento precoce e trazendo mais qualidade de
vida para as familias. Ha estimados 13 milhdes de pessoas com doencas raras no
Brasil.’

No entanto, a versao do teste disponibilizada na rede publica detecta até 6
(seis) doencas, enquanto que a versdo expandida, encontrada nas redes
particulares, faz o diagndstico de até 53 (cinquenta e trés) condigdes, incluindo as
6 ja detectadas pelo teste basico. De acordo com o principio da equidade, a
triagem neonatal deve ser universal, ndo sendo aceitavel a oferta diferenciada
dentro de um mesmo pais de painéis de triagem diferenciados.

Estudos indicam que uma crianca diagnosticada e tratada custa cerca de
1/5 do que custaria sem o diagnoéstico.? Além disso, argumenta-se, em favor da

1 http://www.vidasraras.org.br/site/politicas-publicas/216-brasil-tem-13-milhoes-de-pessoas-com-doencas-
raras-diz-pesquisa

2 https://www.sbp.com.br/imprensa/detalhe/nid/teste-do-pezinho-ampliado-deve-ser-oferecido-no-sus-
afirma-presidente-de-dc/
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triagem ampliada, o baixo custo da adicdo de um numero significativo de
doencas.®

Considerando a importancia da alteracdo proposta, solicito apoio dos
nobres pares para aprovagao do presente Projeto de Lei.
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Sala das Sessoes, de 2020.

Deputado Dagoberto Nogueira
PDT - MS
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3 https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0021-75572008000500012



