' CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

PROJETO DE LEI N° 4.202, DE 2020

Obriga os hospitais, maternidades e todos os
estabelecimentos de saude a orientar os
pais sobre doencas raras nado detectaveis
pelo teste do pezinho e da outras
providéncias.

Autor: Deputado Sergio Vidigal
Relatora: Deputada Flavia Morais

| - RELATORIO

De autoria do Deputado Sergio Vidigal, o Projeto de Lei n° 4.202, de
2020, aqui em debate, dispbde sobre a obrigatoriedade dos hospitais,
maternidades e demais estabelecimentos de saude orientarem os pais sobre
as doengas raras nao detectaveis pelo Programa Nacional de Triagem
Neonatal (teste do pezinho).

O artigo 2° do Projeto de Lei dispbe sobre a obrigatoriedade de
informacao aos pais, no momento da realizacdo do teste do pezinho, sobre o
objetivo do teste, as principais doencas nao detectaveis pelo exame e sobre a
existéncia de versbes do teste com melhor cobertura para detecgao de
doencas raras. As informagdes devem ser de facil entendimento e
disponibilizadas de forma presencial, podendo ser complementadas por meio
digital ou impresso.

O projeto foi distribuido para apreciagdo as Comissdes de Seguridade
Social e Familia e Constituicdo e Justica e de Cidadania. A proposicao esta
sujeita a apreciacao conclusiva pelas Comissodes, conforme definido pelo inciso
Il do artigo 24 do Regimento Interno da Camara dos Deputados (RICD), com
regime de tramitagcdo ordinaria, de acordo com o inciso Il do artigo 151 do
RICD.

N&o foram apresentadas emendas no prazo regimental.
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E o relatorio.

Il - VOTO DO RELATOR

O Teste do Pezinho, incluido no Programa de Triagem Neonatal
(PNTN), tem por finalidade detectar doencas infecciosas e genéticas,
principalmente erros inatos do metabolismo, assintomaticas ao nascimento.
Esse rastreio permite a identificagdo dessas anormalidades antes mesmo do
aparecimento dos sintomas, que, muitas vezes, podem ser evitados por meio

do tratamento apropriado.

As patologias identificadas pela triagem neonatal implicam em grandes
prejuizos para a vida dos individuos afetados. Entretanto, seus danos podem
ser reduzidos, ou até neutralizados, caso estes individuos recebam tratamento

e acompanhamento adequados desde os primeiros meses de vida.'

De acordo com o Ministério da Saude, considera-se doenca rara aquela
que afeta até 65 pessoas em cada 100 mil individuos. No Brasil, 75% das 13

milhdes de pessoas que convivem com alguma doencga rara sao criangas.

As doengas que sao triadas pelo Teste do Pezinho sdo suscetiveis de
serem tratadas com sucesso. No entanto, algumas delas, quando ndo sao
diagnosticadas e tratadas de forma precoce, podem ocasionar deficiéncia

intelectual e, em casos mais graves, levar a obito.

No Brasil, o teste do pezinho fornecido pelo Sistema Unico de Saude
(SUS) abrange a triagem de seis doengas: fenilcetonuria, hipotireoidismo
congénito, doenca falciforme, fibrose cistica, deficiéncia de biotinidase e

hiperplasia adrenal congénita.

Existem versbes ampliadas do exame — oferecidas pela rede privada -
que sao capazes de detectar uma lista muito maior de patologias, podendo
chegar a mais de cinquenta doengas. O sangue coletado do bebé é igual ao

exame basico oferecido pelo SUS, mas utiliza uma técnica diferente, que

1 GARCIA, Mariana G., e outros. Analise da compreensao de pais acerca do teste do pezinho. Rev. Bras.

Crescimento Desenvolv. Hum., 2007.
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possibilita o rastreamento de um grupo de doengas chamadas erros inatos do
metabolismo, que incluem aminoacidopatias, disturbios do ciclo da ureia,
disturbios dos Acidos Organicos, distirbios da Beta Oxidacdo dos Acidos

Graxos e Doencas Lisossbmicas.

O custo do teste completo € maior e, por isso, ter um diagndstico amplo
e, assim, mais seguranga em relacdo a saude do bebé, acaba sendo uma

condicao restrita as familias que podem fazer o investimento financeiro.

E direito de todos saber sobre a existéncia dessa possibilidade oferecida
pela rede privada. No entanto, no geral, isso ndo acontece. Muitas familias ndo
sabem da existéncia ou da importancia do Teste do Pezinho, muito menos a
possiblidade de realizacdo de um teste mais completo. Isso por falta de

orientacido dos proprios profissionais de saude que as acompanham.

E de extrema importancia que essa informagdo chegue aos pais ou

responsaveis pelo recém-nascido, da maneira mais esclarecedora possivel.

Diversos estudos demonstram que o conhecimento dos pais acerca do
teste do pezinho é superficial e incipiente. Muitos até sabem da existéncia do
teste, mas desconhecem sua finalidade ou o periodo correto para a realizacéo

do mesmo.??

Nesse contexto, o Projeto de Lei 4.202, de 2020, ao estimular a
educagao em saude e promover um maior arcabouco de informagao aos pais a
respeito da triagem neonatal, mostra-se pertinente e relevante. De forma a

aperfeigoar o texto sugiro algumas alteragoes.

Primeiramente, acredito que o proposto pelo nobre autor deva ser
tratado ndo em norma prépria, mas sim no ambito da Lei n® 8.069, de 13 de
julho de 1990 — Estatuto da Crianca e do Adolescente. O inciso Ill do artigo 10

da norma citada estabelece a obrigatoriedade de hospitais e demais

2GARCIA, Mariana G., ¢ outros. Analise da compreensdo de pais acerca do teste do pezinho. Rev. Bras.
Crescimento Desenvolv. Hum., 2007.

3 CORDEIRO, Samara. Educagdo e Orientagdo sobre o teste do pezinho, a importancia do conhecimento
materno: uma revisdo integrativa. Disponivel em: < https://repositorio.ufmg.br/bitstream/1843/VRNS-
9MPFZ9/1/tcc_samara finalizado 2 .pdf>
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estabelecimentos de atengdo a saude de gestantes, publicos ou particulares,
de proceder a exames visando o diagnodstico e terapéutica de anormalidades

no metabolismo do recém-nascido, bem como prestar orientacdo aos pais.

Vé-se, portanto, que a obrigatoriedade de orientagdo aos pais ja existe
no Estatuto da Crianga e do Adolescente, mas de forma genérica. Dessa
maneira, proponho o0 acréscimo de paragrafos ao artigo 10 da Lei n°
8.069/1990, especificando sobre a obrigatoriedade de informagao aos pais ou
responsaveis pelo recém-nascido da importancia de realizacdo do Teste do
Pezinho, bem como sobre as doencas nédo detectadas pelo exame realizado
pelo SUS, e sobre a existéncia da versdo ampliada do exame em questao,

capaz de identificar uma quantidade maior de anormalidades.

Acredito que dessa forma, contribuiremos para a educagao em saude,
fornecendo arcabougo maior de conhecimento as familias e suporte para a

tomada de decisoes.

Em razdo do exposto e da importancia da medida, temos que a
proposicdo em analise se mostra oportuna e conveniente, razdo pela qual
somos pela aprovagdo do Projeto de Lei n® 4.202, de 2020, na forma do

Substitutivo.

Sala da Comisséao, em de dezembro de 2021.

Deputada Flavia Morais
Relatora
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SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 4.202, DE 2020.

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

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1°. Esta Lei altera a Lei n°® 8.069, de 13 de julho de 1990, para dispor
sobre a obrigatoriedade de informagdo a respeito do teste do pezinho
ampliado.

Art. 2° O artigo 10 da Lei n° 8.069, de 1990, passa a vigorar acrescido
dos seguintes paragrafos:

§ 1° Os pais ou responsaveis pelo recém-nascido devem ser informados
sobre a importancia da realizagdo do Teste do Pezinho para identificagdo de
anormalidades no metabolismo, bem como sobre a existéncia da versao
ampliada do exame, capaz de identificar uma quantidade maior de
anormalidades.

§ 2° As informagdes de que trata do paragrafo anterior devem ser de
facil entendimento e fornecidas presencialmente, podendo ser
complementadas por meio impresso ou digital.

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