PROJETO DE LEI N° , DE 2023
(Do FLORENTINO NETO)

Altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990,
que dispde sobre o Estatuto da Crianca e do
Adolescente para ampliar o rol dos testes
obrigatérios incluindo o rastreamento de
doengas no recém-nascido nos hospitais nos
hospitais publicos e rede conveniada do
Sistema Unico de Saide — SUS e d& outras
providéncias.

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 Crianga e do Adolescente para ampliar o rol dos

exames do Programa Nacional de Triagem Neonatal — PNTN, e incluir na lista
de exames obrigatérios o TESTE DA TRIAGEM GENETICA conhecido como
“TESTE DA BOCHECHINHA” — nos hospitais publicos e rede conveniada
do Sistema Unico de Saude — SUS.

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

acrescida do seguinte ............

Assinado eletronicam

§ 2° A delimitagéo de doengas a serem rastreadas pelo teste do pezinho e
teste da triagem genética — teste da bochechinha, no ambito do PNTN,
sera revisada periodicamente, com base em evidéncias 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.
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Art. 3° O Poder Executivo regulamentara o disposto nesta Lei

em 90 (noventa) dias.

Art. 4° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICACAO

Uma das fungdes basicas do estado é cuidar da saude da sua
populacao e esta obrigagdo tem uma importancia ainda maior quando esta em

jogo a saude e a capacidade de prevengao de doengas nas novas geragoes.

A ciéncia tem evoluido e desenvolvido ferramentas e testes
cada vez mais potentes para a prevencao e tratamento de doencas, sendo
assim é necessario que a legislagdo acompanhe esta evolugdo e determine a
disponibilizagdo a populagdo brasileira desses avancos, para que estes

modernos testes nao fiquem restritos a populacdo mais abastarda.

O teste da triagem neonatal genética € uma abordagem de
exames que permite investigar diretamente do DNA, buscando altera¢des que

podem virar doencas.

O Teste da “bochechinha” € um dos exames mais importantes
para identificar quaisquer anormalidades e prevenir uma série de doengas no
recém-nascido. Esse teste detecta simultaneamente mais de 300 condigoes
genéticas e a Infecgdo Congénita por Citomegalovirus - CMV congénito, como
erros inatos do metabilismo (abetalipoproteinemia, acidemia glutaria tipo 1,
cistinose, citrulinemia, e etc), doengas neurolégicas (por exemplo atrofia
muscular espinhal, distrofia muscular de duchenne, epilepsia responsiva a
piridoxina, sindrome segawa, sindrome miastémica congénita e etc), doengas
imunolégicas ( agamaglobulinemia, doenga granulomatosa cronica, diversos
tipos imunodeficiéncia, neutropenia congénita grave, sindrome de hiper-lge
com infecgdes recorrentes, e etc), doencas hematolégicas (afibrinogenia
congénita, anemia falciforme, hemofilia A e B, osteopetrose, trombocitopenia,
e etc), doengas renais (acidose renal tubular distal autossémica recessiva,

cistinuria, diabete insipidus nefrogénica autossGmica, hiperoxaluria primaria,
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hipomagnesemia renal, e etc), gastrointestinais e hepaticas (colestase
intrahepatica familial progressiva, insuficiéncia hepatica neonatal transitéria,
sindrome de crigler-najjar, diarreia congénita, e etc), doeng¢as endécrinas
(analbuminemia, deficiéncia combinada de horménios hipofisarios, deficiéncia
de glicocorticoide, diabete mellitus neonatal, hiperlipedemia, hipotiroidismo e
etc) pulmonares, oftalmolégicas, surdez (como por exemplo sindrome de
chudley-mccullough, sindrome de jervell e lange-Nielsen, Surdez Autossémica
recessiva, surdez e miopia, surdez congénita com agenesia de orelha interna e

etc), neoplasias (retinoblastoma),

Os bebés sdo submetidos a uma bateria de exames logo que
nascem, com o intuito de identificar quaisquer anormalidades e prevenir uma
série de doencas. A coleta é rapida e indolor, pois é feito retirando a mucosa
oral (saliva) com um cotonete adequado do lado interno da bochecha do bebé.
O teste da bochechinha pode ser realizado a partir do 1° dia de vida do bebé

para garantir um diagndstico preciso e tratamento precoce.

Ressaltamos que o teste da Bochechinha' é um exame
genético de triagem neonatal que complementa e amplia o niumero de

doencgas analisadas em recém-nascidos, mas nao substitui o teste do

pezinho.

No Sistema Unico de Saude — SUS, pelo teste do pezinho
identifica apenas seis doencgas: fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito,
doenca falciforme e outras hemoglobinopatias, fibrose cistica, deficiéncia
de biotinidase e hiperplasia adrenal congénita. Quando as doengas sao
detectadas e tratadas nos primeiros dias de vida, € possivel evitar que as
criangas desenvolvam sequelas neurolégicas e deficiéncias intelectuais, fisicas
e sensoriais. No entanto, a versdao do teste do pezinho atualmente
disponivel no Sistema Unico de Satde (SUS) detecta infelizmente um
numero pequeno de doenga. Ja a versdo ampliada da triagem, oferecida na

rede privada, pode identificar cerca de 50 doencas.

O teste do pezinho chegou ao Brasil na década de 70 para

identificar a fenilcetonuria e o hipotireoidismo congénito. Em 1992, o teste se

1 https://testedabochechinha.com.br/o-teste-da-bochechinha-substitui-o-teste-do-pezinho/#:~:text=0
%20Teste%20da%20Bochechinha%20%C3%A9,substitui%200%20Teste%20d0%20Pezinho.
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tornou obrigatorio em todo o territério nacional, para todos os recém-nascidos,

deve ser realizado entre o 3° e 5° dia de vida do bebé.

O objetivo da presente proposicédo € ampliar o rol de exames
da triagem neonatal visando um melhor diagndstico precoce e um tratamento

das doencas que podem acometer os bebés de forma mais eficaz.

A presente proposi¢cao encontra amparo no artigo 25° da

Declaragao Universal dos Direitos Humanos estabelece que:

1. Toda pessoa tem direito a um padrdo de vida capaz de
assegurar a si e a sua familia saude e bem-estar, inclusive
alimentagdo, vestuario, habitacdo, cuidados médicos e 0s
servigos sociais indispensaveis, e direito a seguranga em caso
de desemprego, doenca, invalidez, viuvez, velhice ou outros
casos de perda dos meios de subsisténcia em circunstancias

fora de seu controle.

2. A maternidade e a infancia tém direito a cuidados e
assisténcia especiais. Todas as criangas, nascidas dentro ou

fora do matriménio, gozardo da mesma protegéo social.

Alguns desses principios da Declaragao
Universal dos Direitos Humanos foram incorporados a nossa Constituicao,
como, por exemplo, ao seu art. 6°, que estabelece que “séo direitos sociais a
educacao, a saude, a alimentagao, o trabalho, a moradia, o lazer, a segurancga,
a previdéncia social, a protecao a maternidade e a infancia, a assisténcia aos

desamparados”.

O art. 227 da Constituicao também fala desses direitos, so
que em relacgdo as criancas e adolescentes: “E dever da familia, da sociedade
e do Estado assegurar a crianga, ao adolescente e ao jovem, com absoluta
prioridade, o direito a vida, a saude, a alimentagao, a educacéo, ao lazer, a
profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda forma de

negligéncia, discriminagéo, exploragao, violéncia, crueldade e opressao”.
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Para que esses direitos possam ser exercidos, a lei diz que o
Estado deve promover programas de assisténcia integral a saude da
crianga, do adolescente e do jovem; aplicar recursos publicos destinados

a saude na assisténcia materno-infantil.

Os direitos a saude estao assegurados nos arts. 196 a 200 da
CF, que obrigam o Estado a oferecer politicas sociais e econémicas para
reduzir o risco de doengas e dar acesso universal e igualitario as acgbes e
servicos de promocdo e recuperacdo da saude. O art. 11 do Estatuto da
Crianga e do Adolescente (ECA) também obriga o Sistema Unico de Saude

(SUS) a dar atendimento integral a saude da crianga e do adolescente.

Os artigos 7 a 14 do ECA também estabelecem que a
protecao a vida e a saude da crianga e do adolescente seja implementada por
politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento
sadio e harmonioso, em condi¢cdes dignas de existéncia. A gestante, por
exemplo, é assegurado o atendimento antes e depois do parto pelo Sistema
Unico de Salude e que o parto seja feito, preferencialmente, pelo mesmo
médico que a acompanhou na fase pré-natal. Além disso, caso necessitem, a
gestante e a nutriz (mulher que amamenta) deveréo ter ajuda do Estado para
sua alimentacao e assisténcia psicologica (art. 8).

Logo apds o parto, os hospitais publicos e particulares sao
obrigados a fazer exames para diagnosticar e tratar anormalidades no
metabolismo do recém-nascido e a prestar orientacdo aos pais. Também
devem manter alojamento conjunto, que possibilite ao bebé permanecer junto a
mae (art. 10 do ECA).

Em face do exposto, e dada a importancia de assegurar o
direito a saude e melhorar a qualidade de vida de milhares de criangas visando
diminuir a mortalidade infantil e incluir no Programa Nacional de Triagem
Neonatal o TESTE DA TRIAGEM GENETICA conhecido como “TESTE DA
BOCHECHINHA” na rede publica e conveniada do SUS, solicito o apoio dos

Nobres Pares para aprovagao da presente iniciativa.

Sala das Sessodes, em de fevereiro de 2023.
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