PROJETO DE LEI N° 5.043, DE 2020

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

Emenda de Plenario n°

Art. 1° Inclua-se o § 3° no artigo 10 da Lei n°® 8.069, de 13 de julho de 1990,
alterado pelo projeto de lei em epigrafe:

§ 3° Sem prejuizo do disposto no § 1° os exames a que se
refere o inciso Ill deste artigo, deverado diagnosticar a Atrofia
Muscular Espinhal.

Justificacao

O ordenamento juridico do nosso Pais prevé a realizagdo da triagem
neonatal em diversas normas. Nesse contexto, o Estatuto da Crianga e do
Adolescente estabeleceu que os hospitais e demais estabelecimentos de
atengdo a saude de gestantes, publicos e particulares, procedessem a exames
visando ao diagnodstico e terapéutica de anormalidades no metabolismo do
recém-nascido.

Embora exista essa previsdo em lei, observa-se que diversas
doengas nao sao rastreadas no ambito no Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), instituido pela Portaria GM/MS n°® 822, de 6 de junho de
2001, no Sistema Unico de Saude (SUS), a qual estabeleceu acgdes de triagem
neonatal em fase pré-sintomatica em todos os nascidos vivos, e
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dispensacdo de triagem de outras doengas, razdo pela qual se apresenta a
presente emenda, com intuito de incluir o rastreamento da AME no rol das
doengas que devem ser identificadas no escopo do Programa de triagem
neonal, conhecido como teste do pezinho.

Nessa perspectiva, importa salientar que a atrofia muscular espinhal
(AME) é uma doenca degenerativa que afeta o neurdnio motor espinhal, que se
manifesta em 5 tipos, em diferente graus de gravidade. As suas diferentes
manifestagbes estdo associadas a mutagdes genéticas. A AME 5qg é a forma
mais comum nesse grupo de doengas neuromusculares hereditarias
autossdmicas, e representa a causa mais frequente de morte infantil decorrente
dessa condigao.

Conforme estudos internacionais, a incidéncia da AME 5q esta entre
1 a cada 6 mil a 1 a cada 11 mil nascidos vivos. Até recentemente, ndo havia
tratamento disponivel no Sistema Unico de Saude (SUS) para os pacientes que
fossem diagnosticados com essa doenga. No entanto, no ano de 2019, a
Comissédo Nacional de Incorporagcdo de Tecnologias no SUS recomendou a
incorporagdo do medicamento Nusinersena (Spinraza) para pacientes com
AME 5q tipo I. No final de 2019, também houve a aprovacédo do Protocolo
Clinico e das Diretrizes Terapéuticas da AME 5q tipo |, por meio da Portaria
Conjunta n° 15, de 22 de outubro de 2019, que estabeleceu parametros sobre
essa doenga, bem como diretrizes nacionais para diagndéstico, tratamento e
acompanhamento dos individuos acometidos dessa enfermidade.’

Dessa maneira, hoje, existe nao apenas um protocolo de tratamento,
como também dispensagdo de medicamento pelo SUS aos pacientes com a
doenca. Sabemos que a descoberta tardia da AME pode representar um
progndstico pior para os pacientes. Por se tratar de moléstia degenerativa, os
resultados farmacologicos apresentam resultados melhores quando iniciados
precocemente. Atualmente, ha testes para o diagnostico da doenga confiaveis
e relativamente acessiveis. ?
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1 http://conitec.gov.br/images/Protocolos/Portaria_Conjunta PCDT_Atrofia_Muscular_Espinhal_5q_Tipol.pdf
2 https://www.camara.leg.br/noticias/609488-AUDIENCIA-AVALIA-ADOCAO-DE-TRIAGEM-NEONATALPARA-
ATROFIA-MUSCULAR-ESPINHAL-NO-SUS



http://conitec.gov.br/images/Protocolos/Portaria_Conjunta_PCDT_Atrofia_Muscular_Espinhal_5q_TipoI.pdf
https://www.camara.leg.br/noticias/609488-AUDIENCIA-AVALIA-ADOCAO-DE-TRIAGEM-NEONATALPARA-ATROFIA-MUSCULAR-ESPINHAL-NO-SUS
https://www.camara.leg.br/noticias/609488-AUDIENCIA-AVALIA-ADOCAO-DE-TRIAGEM-NEONATALPARA-ATROFIA-MUSCULAR-ESPINHAL-NO-SUS

Dessa forma, certos da relevancia de que o diagnostico dessa
doenca ocorra 0 mais breve possivel, propomos por meio dessa emenda,
conforme mencionado, a incorporagdao da AME no rol de doengas aferidas logo
nos primeiros dias de vida da crianga, pelo programa do teste do pezinho.

Diante do exposto, demonstrada a importancia da matéria peco
apoio dos nobres pares para aprovagao desta emenda.

Sala das Sessoes, de fevereiro de 2021.

Deputado LUCAS REDECKER
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Assinaram eletronicamente o documento CD219487255600, nesta ordem:

1 Dep. Lucas Redecker (PSDB/RS)

2 Dep. Léo Moraes (PODE/RO) - VICE-LIDER do Bloco PSL, PL, PP, PSD, MDB,
PSDB, REPUBLICANOS, DEM, SOLIDARIEDADE, PROS, PTB, PODE, PSC, AVANTE,
PATRIOTA
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