CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.°4.017, DE 2021

(Do Sr. Jefferson Campos)

Altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, Estatuto da Crianca e do
Adolescente, para estabelecer medidas visando assegurar a efetividade
dos exames de triagem neonatal.

DESPACHO:
APENSE-SE A(AO) PL-3258/2021.

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

PUBLICACAO INICIAL
Art. 137, caput - RICD
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PROJETO DE LEI N° , DE 2021
(Do Sr. JEFFERSON CAMPOQOS)

Altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de
1990, Estatuto da Crianga e do Adolescente,
para estabelecer medidas visando assegurar
a efetividade dos exames de triagem
neonatal.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990,
Estatuto da Crianca e do Adolescente, para estabelecer medidas visando

assegurar a efetividade dos exames de triagem neonatal.

Art. 2° A Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, passa a vigorar

acrescido do seguinte art. 10-A:

“‘Art. 10-A Os registros da coleta e do resultado dos
exames de triagem neonatal deverdo ser anotados no
prontuario do recém-nascido e entregues aos pais ou
responsaveis antes de sua alta, com a orientagdo sobre
os testes realizados e o significado dos resultados.

§ 1° No caso de exames cujos resultados ndo estejam
disponiveis no momento da alta, deverao ser informados
aos pais a data em que estardo, a forma de acessa-los e
como proceder caso nao estejam acessiveis.

§ 2° Todos profissionais de saude que realizarem o
acompanhamento ambulatorial de rotina durante o
primeiro ano de vida do recém-nascido deverao verificar o
registro dos resultados dos exames de triagem neonatal
no prontuario da crianga e efetua-lo caso nao haja. (NR)”

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

JUSTIFICACAO

O objetivo deste projeto de lei € garantir a efetividade do

Programa Nacional de Triagem Neonatal. O Estatuto da Crianga e do
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Adolescente ja estabelece o direito aos exames de triagem neonatal, sendo
que a recém-promulgada Lei n° 14.154, de 26 de maio de 2021, prevé a

ampliacéo escalonada das doengas que serao testadas.

Entendemos que nao basta haver leis prevendo esse direito,
mas é necessario também haver mecanismos para garantir que consigam

beneficiar concretamente o desenvolvimento da crianga.

Por esse motivo, propomos que os resultados dos exames de
triagem neonatal devam ser entregues aos pais ou responsaveis pela crianga
no momento da alta, com as devidas orientagcdes sobre os exames realizados e

os resultados obtidos.

Contudo, ha casos em que 0s exames nao sao realizados no
recém-nascido, como por exemplo, no caso de parto domiciliar. Assim,
propomos que o profissional de saude que realizar o acompanhamento
rotineiro da crianga (puericultura) durante o primeiro ano de vida devera

verificar se os exames de triagem neonatal foram todos realizados.

Outra situacdo que pode ser caracterizada como falha na
triagem neonatal € haver a necessidade de convocar a crianga — para coletar

nova amostra ou informar um resultado positivo — e ela ndo ser localizada.

Em geral, o teste do pezinho demora alguns dias para ficar

pronto, sendo que a mae e o recém-nascido ja receberam alta da maternidade.

Contudo, pode ocorrer de 0 exame nao conseguir ser entregue
por qualquer motivo (por exemplo, preenchimento incorreto da ficha de
identificacdo do paciente, mudanga de enderego, dentre outras) e os pais
ficarem aguardando indefinidamente o resultado. Tal situagdo, no caso de um

resultado positivo, pode ser catastrofica.

Portanto, entendemos que é de extrema importancia orientar
0S pais ou responsaveis sobre o prazo maximo por que devem aguardar 0s

resultados dos exames e o que fazer se nao lhos for entregue.

Com essas medidas, entendemos que podemos colaborar com

a efetivagédo do direito ao desenvolvimento saudavel e ao diagndstico precoce
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de doencas que podem deixar sequelas graves na crianga se nao tratadas

precocemente.

Face ao exposto, peco a meus nobres Pares o apoio para

aprovacao deste projeto de lei.
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Sala das Sessodes, em de de 2021.

Deputado JEFFERSON CAMPOS

2021-12170

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Jefferson Campos
Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD218588577800

4



LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenacéo de Organizagao da Informagéo 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 Crianga e do
Adolescente, e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA
Faco saber que o0 Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

LIVRO I
PARTE GERAL

TITULO Il
DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

CAPITULOI
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 prontudrios individuais,
pelo prazo de dezoito anos;

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

I11 - proceder a exames visando ao diagnostico e terapéutica de anormalidades no
metabolismo do recém-nascido, bem como prestar orientacdo 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
mae.

VI — acompanhar a préatica do processo de amamentacdo, prestando orientacfes
quanto 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 ap6s a publicacdo)

8 1° Os testes para o rastreamento de doencas no recém-nascido seréo
disponibilizados pelo Sistema Unico de Sadde, no ambito do Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), na forma da regulamentacdo elaborada pelo Ministério da Saude, com
implementacdo de forma escalonada, de acordo com a seguinte ordem de progressao:

| - etapa 1:

a) fenilcetondria e outras hiperfenilalaninemias;
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b) hipotireoidismo congénito;

c¢) doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;

d) fibrose cistica;

e) hiperplasia adrenal congeénita;

f) deficiéncia de biotinidase;

g) toxoplasmose congénita;

Il - etapa 2:

a) galactosemias;

b) aminoacidopatias;

c) distarbios do ciclo da ureia;

d) distarbios da betaoxidacao dos acidos graxos;

I11 - etapa 3: doencas lisossomicas;

IV - etapa 4: imunodeficiéncias primérias;

V - etapa 5: atrofia muscular espinhal. (Paragrafo acrescido pela Lei n® 14.154, de
26/5/2021, publicada no DOU de 27/5/2021, em vigor 365 dias apds a publicacéo)

8 2° A delimitacdo de doengas a serem rastreadas pelo teste do pezinho, no &mbito
do PNTN, seré revisada periodicamente, com base em evidéncias cientificas, considerados 0s
beneficios do rastreamento, do diagnostico e do tratamento precoce, priorizando as doencas
com maior prevaléncia no Pais, com protocolo de tratamento aprovado e com tratamento
incorporado no Sistema Unico de Salde. (Paragrafo acrescido pela Lei n° 14.154, de
26/5/2021, publicada no DOU de 27/5/2021, em vigor 365 dias apds a publicacéo)

8 3° O rol de doengas constante do § 1° deste artigo podera ser expandido pelo poder
publico com base nos critérios estabelecidos no § 2° deste artigo. (Pardgrafo acrescido pela Lei
n® 14.154, de 26/5/2021, publicada no DOU de 27/5/2021, em vigor 365 dias apos a
publicacéo)

8 4° Durante os atendimentos de pré-natal e de puerpério imediato, os profissionais
de saude devem informar a gestante e os acompanhantes sobre a importancia do teste do
pezinho e sobre as eventuais diferencas existentes entre as modalidades oferecidas no Sistema
Unico de Salde e na rede privada de sade. (Paragrafo acrescido pela Lei n° 14.154, de
26/5/2021, publicada no DOU de 27/5/2021, em vigor 365 dias apds a publicacéo)

Art. 11. E assegurado acesso integral as linhas de cuidado voltadas & satde da
crianca e do adolescente, por intermédio do Sistema Unico de Sadde, observado o principio da
equidade no acesso a acles e servicos para promocdo, 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 segregacado, em suas necessidades gerais de salde e especificas de habilitacdo e reabilitacdo.
(Paragrafo com redacdo 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 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)
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LEI N°14.154, DE 26 DE MAIO DE 2021

Altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990
(Estatuto da Crianca e do Adolescente), para
aperfeicoar o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), por meio do estabelecimento
de rol minimo de doencas a serem rastreadas
pelo teste do pezinho; e da outras providéncias.

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

Art. 1° O art. 10 da Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do
Adolescente), passa a vigorar acrescido dos seguintes 88 1°, 2°, 3° e 4°;

§ 1° Os testes para o rastreamento de doencas no recém-nascido serdo
disponibilizados pelo Sistema Unico de Salde, no ambito do Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), na forma da regulamentagéo
elaborada pelo Ministério da Saude, com implementacdo de forma
escalonada, de acordo com a seguinte ordem de progresséo:

| - etapa 1:

a) fenilcetondria e outras hiperfenilalaninemias;
b) hipotireoidismo congénito;

c) doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;
d) fibrose cistica;

e) hiperplasia adrenal congénita;

f) deficiéncia de biotinidase;

g) toxoplasmose congénita;

Il - etapa 2:

a) galactosemias;

b) aminoacidopatias;

c) disturbios do ciclo da ureia;

d) disturbios da betaoxidacdo dos acidos graxos;
Il - etapa 3: doencas lisossémicas;

IV - etapa 4: imunodeficiéncias primarias;

V - etapa 5: atrofia muscular espinhal.

8 2° A delimitacdo de doengas a serem rastreadas pelo teste do pezinho, no
ambito do PNTN, sera revisada periodicamente, com base em evidéncias
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cientificas, considerados os beneficios do rastreamento, do diagndstico e do
tratamento precoce, priorizando as doengas com maior prevaléncia no Pais,
com protocolo de tratamento aprovado e com tratamento incorporado no
Sistema Unico de Saude.

8 3° O rol de doengas constante do § 1° deste artigo podera ser expandido pelo
poder publico com base nos critérios estabelecidos no § 2° deste artigo.

§ 4° Durante os atendimentos de pré-natal e de puerpério imediato, 0s
profissionais de satde devem informar a gestante e os acompanhantes sobre
a importéncia do teste do pezinho e sobre as eventuais diferencgas existentes
entre as modalidades oferecidas no Sistema Unico de Saude e na rede privada
de satde." (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor apds decorridos 365 (trezentos e sessenta e cinco)
dias de sua publicacéo oficial.

Brasilia, 26 de maio de 2021; 200° da Independéncia e 133° da Republica.
JAIR MESSIAS BOLSONARO

Marcelo Antdnio Cartaxo Queiroga Lopes
Damares Regina Alves

FIM DO DOCUMENTO
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