CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 1.482, DE 2025

(Do Sr. Domingos Neto)

Altera a Lei n° 14.154 de 26 de maio de 2021, que aperfeicoa o Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), por meio do estabelecimento de
rol minimo de doencas a serem rastreadas pelo teste do pezinho, para
incluir a adrenoleucodistrofia no rol prioritario de rastreabilidade.

DESPACHO:

AS COMISSOES DE

PREVIDENCIA, ASSISTENCIA SOCIAL, INFANCIA, ADOLESCENCIA E
FAMILIA;

SAUDE;

FINANCAS E TRIBUTACAO (ART. 54 RICD) E

CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (ART. 54 RICD)

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 1|

PUBLICAC}AO INICIAL
Art. 137, caput - RICD

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_6599
CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO




CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N° , DE 2025.
(Sr. Domingos Neto)

Altera a Lei n°® 14.154 de 26 de maio de 2021,
que aperfeicoa o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), por meio do
estabelecimento de rol minimo de doengas a
serem rastreadas pelo teste do pezinho, para
incluir a adrenoleucodistrofia no rol prioritario
de rastreabilidade.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei inclui a adrenoleucodistrofia no rol prioritario de
rastreabilidade no Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN).

Art. 2° Oinciso |, § 1°, do art. 10 da Lei n° 14.154 de 26 de maio de 2021,
passa a vigorar com a seguinte redagao:

2

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

| — etapa 1:

a) fenilcetonuria e outras hiperfenilalaninemias;

b) hipotireoidismo congénito;

¢) doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;

d) fibrose cistica;

e) hiperplasia adrenal congénita;

f) deficiéncia de biotinidase;

g) toxoplasmose congénita;

h) adrenoleucodistrofia;”

Art. 3° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.
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JUSTIFICATIVA

A triagem neonatal, popularmente conhecida como "teste do pezinho", € uma
politica publica de grande relevancia para a saude coletiva, pois permite a detec¢ao
precoce de diversas doengas genéticas, metabdlicas e infecciosas. Entre essas
doengas, a adrenoleucodistrofia (ALD) desponta como uma condigdo grave e
progressiva que afeta predominantemente meninos, podendo levar a morte precoce
ou a incapacidades severas caso néo seja diagnosticada e tratada a tempo, o que
torna medida fundamental a sua inclusdo na rastreabilidade prioritaria do Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN).

Do ponto de vista da politica publica, a ampliacdo do escopo do teste do
pezinho para incluir a adrenoleucodistrofia representa um avango na promog¢ao da
equidade em saude. Atualmente, muitos pacientes enfrentam um longo e
desgastante percurso até o diagnéstico definitivo, o que contribui para o
agravamento da condicdo e a limitacdo das opcdes terapéuticas. A detecgcao
precoce possibilitaria a implementacdo de medidas preventivas e terapéuticas em
tempo habil, reduzindo a morbimortalidade associada a doenga e garantindo o
direito constitucional a saude.

Além disso, a incorporagédo da ALD no exame do pezinho fortaleceria o
Sistema Unico de Saude (SUS) ao consolidar uma abordagem mais preventiva e
menos paliativa no tratamento da doenca.

Do ponto de vista econémico, a inclusdo da adrenoleucodistrofia na triagem
neonatal poderia representar uma significativa economia para o sistema de saude a
longo prazo. O custo do tratamento de pacientes diagnosticados tardiamente, que
inclui hospitalizagdes frequentes, suporte multidisciplinar continuo e terapias de alto
custo, é exponencialmente maior do que o investimento na deteccédo precoce.
Assim, evitar complicagbes graves por meio do rastreamento neonatal poderia
reduzir os gastos publicos com atendimentos de emergéncia e internagbes
prolongadas.

Sob o viés da saude populacional, a triagem neonatal da adrenoleucodistrofia
possibilitaria uma abordagem mais eficaz no manejo da doenca. Atualmente, a
terapia com 6leo de Lorenzo e o transplante de medula 6ssea sao alternativas
viaveis quando a condi¢cdo € identificada precocemente. No entanto, quando o
diagnostico ocorre de maneira tardia, a degeneragao neurologica ja esta avangada,
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limitando consideravelmente as op¢des de tratamento e reduzindo a expectativa de
vida dos pacientes.

A identificagdo precoce da ALD também favorece a pesquisa e o
desenvolvimento de novas abordagens terapéuticas. Com um maior numero de
diagnosticos realizados na infancia, haveria um aumento na disponibilidade de
dados epidemiolégicos e clinicos, o que poderia estimular investimentos em novas
tecnologias de tratamento e no aprimoramento das politicas de aten¢do a saude de
pacientes com doencas raras.

Do ponto de vista social, a inclusdo da ALD no teste do pezinho contribuiria
para a redugcdo das desigualdades no acesso ao diagnostico e ao tratamento.
Atualmente, muitas familias enfrentam dificuldades para obter um diagnédstico
preciso devido a escassez de informagdes sobre a doencga e a falta de acesso a
exames genéticos especializados. Com a triagem neonatal universal, todas as
criangas teriam as mesmas chances de receber um diagndstico precoce e,
consequentemente, um tratamento adequado.

Diante desses argumentos, a ampliagdo do teste do pezinho para incluir a
adrenoleucodistrofia € uma necessidade urgente e justificada sob diversos
aspectos. A implementacdo dessa medida beneficiaria ndo apenas os individuos
diagnosticados e suas familias, mas também o sistema de saude como um todo,
garantindo uma abordagem mais preventiva, equitativa e economicamente
sustentavel. Trata-se de uma politica publica estratégica que pode transformar a
realidade dos pacientes com ALD no Brasil, promovendo mais qualidade de vida e
justica social.

Disto, contamos com o apoio dos estimados colegas para a aprovagao desta
medida crucial.

Sala das Sessoes, 03 de abril de 2025.

Deputado DOMINGOS NETO
PSD/CE
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LEI N°14.154, DE 26 DE MAIO
DE 2021
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