CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 5.152, DE 2020

(Do Sr. Paulo Bengtson)

Altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, para garantir no Sistema
Unico de Saude o acesso a triagem neonatal na modalidade ampliada
(teste do pezinho ampliado).

DESPACHO:
APENSE-SE A(AO) PL-5043/2020.

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

PUBLICACAO INICIAL
Art. 137, caput - RICD

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_5760
CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO




PROJETO DE LEI N° , DE 2020
(Do Sr. Paulo Bengtson)

Altera a Lei n® 8.069, de 13 de julho
de 1990, para garantir no Sistema Unico
de Saude o acesso a triagem neonatal na
modalidade ampliada (teste do pezinho
ampliado).

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° O art. 10 da Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, passa a

vigorar acrescido dos seguintes paragrafos:

publicacéo.

81° Os exames visando ao diagnéstico e terapéutica de
anormalidades no metabolismo do recém-nascido serdo
disponibilizados pelo Sistema Unico de Salde na
modalidade ampliada, cobrindo prioritariamente as
doencas cujo manejo precoce melhora o prognéstico, na
forma do regulamento.

§2° A listagem de doengas testadas na triagem neonatal na
modalidade ampliada, prevista no 81° deste artigo, sera
revisada periodicamente, avaliando-se 0s exames ja
disponiveis na rede privada de saude, e as inovacdes
tecnologicas que surgirem na area de diagnostico de
doencas genéticas e metabolicas.

83° Os estabelecimentos de saude que atenderem
gestantes deverdo informa-las a respeito da triagem
neonatal de doencas disponibilizada no SUS, e as opg¢des
disponiveis na rede privada, se existentes. ” (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor apos decorridos noventa dias de sua




JUSTIFICACAO

O teste do pezinho, triagem neonatal de doencas realizada em
sangue coletado de bebés recém-nascidos, ja tem algumas décadas de historia
em nosso Pais. O diagnostico precoce das doencas testadas permite uma

abordagem oportuna, prevenindo complicacdes, sequelas graves ou até a morte.

Embora seja uma agéo preventiva publica de reconhecido mérito,
o teste do pezinho do Sistema Unico de Salde (SUS) ndo acompanhou o avancgo

cientifico, que tem permitido a testagem que um grande grupo de doencas.

Enquanto a triagem ofertada pelo SUS cobre apenas seis
distarbios, o teste do pezinho ampliado, em geral disponivel apenas na salde
privada, € capaz de detectar mais de 50. Essa grande diferenca reflete a
desigualdade de acesso a saude em nosso Pais, e configura-se uma grande

injustica que precisa ser reparada.

A jornalista Larissa Carvalho contou a historia de seu filho num
video comovente e esclarecedor, disponibilizado no Youtube: “Eu matei os
neurénios do meu filho™. Nesta apresentacdo, ela explica que, se conhecesse e
tivesse acesso ao teste do pezinho ampliado, seu filho poderia ter iniciado o

tratamento nos primeiros dias de vida, e ndo estaria em uma cadeira de rodas.

Considerando que milhdes de criangcas nascem anualmente no
Brasil sem ter acesso a essa triagem expandida, propomos esse projeto de lei,
gue pretende disponibilizar o teste do pezinho ampliado para toda a populacao.
Pela importancia e urgéncia dessa medida, pedimos o apoio dos colegas

parlamentares para sua agil aprovacao.

Sala das Sessdes, em de de 2020.

Deputado PAULO BENGTSON
PTB/PA

1 https://lyoutu.be/ElqZ7-FXHdw




LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenagéo de Organizagao da Informacéo Legislativa - CELEG
Servico de Tratamento da Informacéo Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacdo Citada - SELEC

LEI N°8.069, DE 13 DE JULHO DE 1990
Dispbe sobre o Estatuto da Crianca e do
Adolescente, e d& outras providéncias.

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

LIVRO |
PARTE GERAL
TITULO Il
DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

CAPITULO |
DO DIREITO A VIDA E A SAUDE

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 mae, 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 orienta¢do aos pais;

IV - fornecer declaracdo 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
mée.

VI — acompanhar a prética do processo de amamentacgdo, prestando orientacdes
guanto a técnica adequada, enquanto a mde permanecer na unidade hospitalar, utilizando o
corpo técnico ja existente. (Inciso acrescido pela Lei n® 13.436, de 12/4/2017, publicada no
DOU de 13/4/2017, em vigor 90 dias apos a publicacdo)

Art. 11. E assegurado acesso integral as linhas de cuidado voltadas a satide da
crianca e do adolescente, por intermédio do Sistema Unico de Sadde, observado o principio da
equidade no acesso a acles e servicos para promocao, 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 habilitacdo e reabilitagéo.
(Paragrafo com redacédo 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,
habilitagdo ou reabilitagdo 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)
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http://www2.camara.leg.br/legin/fed/lei/2017/lei-13436-12-abril-2017-784612-publicacaooriginal-152357-pl.html
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http://www2.camara.leg.br/legin/fed/lei/2016/lei-13257-8-marco-2016-782483-publicacaooriginal-149635-pl.html
http://www2.camara.leg.br/legin/fed/lei/2016/lei-13257-8-marco-2016-782483-publicacaooriginal-149635-pl.html
http://www2.camara.leg.br/legin/fed/lei/2016/lei-13257-8-marco-2016-782483-publicacaooriginal-149635-pl.html

8 3° Os profissionais que atuam no cuidado diario ou frequente de criangas na
primeira infancia receberdo formacao especifica e permanente para a detec¢éo de sinais de 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)

FIM DO DOCUMENTO
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