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CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete da Deputada Federal Daniela Reinehr — PL/SC

PROJETO DE LEI N° , DE 2025
(Da Sra. DANIELA REINEHR)

Dispde sobre a identificacdo precoce
de defeitos do tubo neural em recém-
nascidos, em especial a
lipomielomeningocele.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E assegurado a todos os recém-nascidos o direito a
avaliagcao conforme protocolo do Ministério da Saude para identificacao precoce de

defeitos do tubo neural, em especial a lipomielomeningocele.

Art. 2° E assegurada prioridade para investigacdo diagndstica e
tratamento de defeitos do tubo neural, observados os critérios de necessidade

clinica e a gravidade do quadro de cada paciente.

Art. 3° Quando identificados defeitos do tubo neural por meio de
ultrassonografia pré-natal, ou nascimento, o profissional responsavel devera
notificar obrigatoriamente do Ministério da Saude, garantindo o acompanhamento

adequado da gestagao e gerando indicadores para o SUS.

Art. 4° O Sistema Unico de Saude (SUS) devera fornecer
suplementacdo de acido félico para mulheres em pré-natal, especialmente as

gestantes, como medida de prevengao primaria contra defeitos do tubo neural.

Art. 5° Fica instituido o Dia Nacional da Lipomielomeningocele, a ser

comemorado anualmente no dia 23 de novembro.

Art. 6° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.
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JUSTIFICAGAO

A lipomielomeningocele € um tipo de defeito do tubo neural,
classificada como uma forma de espinha bifida, e caracteriza-se por protuberancias
gordurosas (lipomas) aderidas a medula espinhal. A condigcdo pode comprometer
seriamente a saude e o desenvolvimento da crianga, com problemas desde

dificuldades de locomogéao até alteragbes no funcionamento da bexiga e intestino.

O aspecto mais desafiador da condigdo € que, na maioria dos
casos, 0os bebés nascem aparentemente saudaveis, sem sinais evidentes do
problema. Os sintomas comegam a se manifestar de forma gradual, conforme o
crescimento da crianga, por meio de alteragdes neuroldgicas progressivas como
fraqueza nas pernas, alteragdes na sensibilidade e, em casos mais graves, paralisia
dos membros inferiores. No entanto, com o diagndstico precoce, existem
tratamentos para prevenir ou minimizar significativamente estas complicagbes. Em
pacientes ainda sem sintomas, por exemplo, uma cirurgia pode eliminar a tragdo do

lipoma sobre a medula espinhal, o que evita danos futuros.

Como tratamento, € necessaria uma abordagem complexa e de
longo prazo, com centros especializados e equipes multidisciplinares. Assim, o
sistema de saude precisa estar preparado ndo apenas para identificar os casos,
mas também para oferecer todo o suporte necessario ao longo do desenvolvimento

da crianga.

Em reconhecimento a importdncia das anomalias congénitas
similares, o Ministério da Saude ja incluiu a espinha bifida entre as condicbes
prioritarias para vigilancia ao nascimento. Existem protocolos estabelecidos para o
acompanhamento da gestagcdo e do recém-nascido, com foco na identificagao

precoce de problemas no desenvolvimento da crianca.

No entanto, faz-se necessario fortalecer essas acoes,
especialmente para a lipomielomeningocele, de modo a garantir a todos os bebés o

acesso a uma avaliagado adequada logo apos o nascimento.

Diante do exposto, contamos com o apoio dos nobres Pares para a

aprovacgao deste Projeto de Lei.
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Sala das Sessoes, em de

Deputada DANIELA REINEHR
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COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 735, DE 2025

Dispde sobre a identificagdo precoce
de defeitos do tubo neural em recém-
nascidos, em especial a
lipomielomeningocele.

Autora: Deputada DANIELA REINEHR
Relatora: Deputada GEOVANIA DE SA

| - RELATORIO

O Projeto de Lei dispde sobre a identificacdo precoce de
defeitos do tubo neural em recém-nascidos, em especial a

lipomielomeningocele.

Assim, assegura a todos os recém-nascidos o direito a
avaliagcao para deteccédo precoce de defeitos do tubo neural, com énfase na

lipomielomeningocele, conforme protocolo do Ministério da Saude.

Garante prioridade para diagnéstico e tratamento com base na
gravidade clinica, exige a notificacao obrigatéria ao Ministério da Saude em
casos detectados por ultrassonografia pré-natal ou ao nascimento, e determina

a oferta de suplementacgao de acido folico pelo SUS a gestantes como forma de
prevencgao.

A proposicao também institui o Dia Nacional da

Lipomielomeningocele em 23 de novembro.

O projeto encontra-se na Comissao de Saude para analise de

mérito, e esta sujeito a apreciagéo conclusiva pelas Comissdes - Art. 24 |I.
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A proposigao ainda sera distribuida as Comissdes de Finangas
e Tributacao (art. 54 RICD) e de Constituicao e Justica e de Cidadania (art. 54
RICD).

N&o foram apresentadas emendas no prazo regimental.

E o relatorio.

Il -VOTO DA RELATORA

Cabe a esta Comissdo de Saude a apreciagdo do Projeto de
Lei n® 735, de 2025, quanto ao mérito, no que tange as questdes referentes ao

seu campo tematico e as suas areas de atividade, nos termos regimentais.

O Projeto de Lei propde a instituicdo do direito a ser
assegurado a todos os recém-nascidos a detecgdo precoce dos defeitos do
tubo neural, com destaque para a lipomielomeningocele, uma condi¢cao
congénita com impactos importantes para a saude das pessoas e para o

sistema de saude.

Estabelece como direito de todos os recém-nascidos a
realizacdo de avaliagdo diagndstica, conforme protocolos estabelecidos pelo

Ministério da Saude, visando a identificagao precoce dessas condig¢des.

Além disso, determina prioridade no acesso a investigacéo
clinica e terapéutica, considerando critérios de gravidade do quadro clinico.
Também torna obrigatéria a notificagdo dos casos identificados durante a
ultrassonografia pré-natal ou no momento do nascimento, com o objetivo de
garantir o acompanhamento adequado da gestagéo e promover a produgao de

dados e indicadores para o Sistema Unico de Saude (SUS).

A proposta ainda prevé a distribuicdo de acido félico pelo SUS
como medida de prevencao primaria, para mulheres em acompanhamento pré-
natal, especialmente as gestantes, em consonadncia com as recomendacdes

cientificas para a redugao da incidéncia de defeitos do tubo neural.

Por fim, o projeto institui o Dia Nacional da
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forma de ampliar a conscientizacido publica sobre a condicdo e fomentar

politicas de apoio as pessoas afetadas.

O diagndstico precoce dos defeitos do tubo neural é
fundamental para o planejamento terapéutico e 0 acompanhamento adequado,
especialmente nos casos em que a anomalia € detectada ainda durante a
gestagdo. Nesse sentido, garantir o acesso aos exames de rastreio e de
investigacdo diagnostica permite a adogao de condutas clinicas mais seguras,
reduzindo riscos e aumentando as possibilidades de um desfecho clinico
favoravel. A obrigatoriedade de notificagdo dos casos identificados visa
fortalecer a vigilancia epidemioldgica e permitir melhor acompanhamento dos

casos.

Além disso, a priorizagdo para a investigacdo diagndstica e
para o tratamento especializado de lipomielomeningocele também se justifica
pela necessidade de atuagao precoce e integrada das equipes de saude, com
o objetivo de reduzir complicagdes futuras, promover o desenvolvimento

funcional e melhorar a autonomia da crianga.

A suplementacdo adequada de acido félico no periodo pré-
concepcional, e também durante a gestagdo, pode reduzir a incidéncia de
defeitos do tubo neural. Assim, cabe ao SUS garantir a distribuicao do referido

suplemento, como medida preventiva de baixo custo e alta efetividade.

Por fim, a instituicdo do Dia Nacional da Lipomielomeningocele,
a ser celebrado anualmente em 23 de novembro, busca ampliar a
conscientizagdo da populagdo e das autoridades publicas acerca da
importancia do diagndstico, tratamento e prevencado desta condigdo, além de

promover acdes educativas e de incluséo social.

A Lipomielomeningocele corresponde a um subtipo de
alteragao decorrente de problema na formacado do tubo neural, caracterizado
por acumulo de gordura subcutaneo, normalmente localizado na regido sacral
ou lombar, associado a alteracbes no fechamento do tubo neural, envolvendo

estruturas ésseas e neurais’.

' SARRIS, Christina E.; TOMEI, Krystal L.; CARMEL, Peter W. Lipomyelomeningocele: pathology,
treatment, and outcomes. Neurosurgical Focus, v.33, n.4, p.E3, 2012. Disponivel em:
https://thejns.org/focus/view/journals/neurosurg-focus/33/4/article-pE3.xml. Acesso em: 17 jun. 2025.

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura :7’\\(%5 leg.br/CD259749063800

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Geovania de Sa

|

=> Pl 735/2025
PRLN.1

presentacdo: 14/08/2025 09:51:24.513 - CSAUD
PRL 1 CSAUDE

|

*CD259749063800 =%




Contudo, faz-se necessaria a adequagao do texto da
proposi¢cao, a fim de incorporar os ajustes pertinentes que a tornem mais
compativel com a realidade administrativa e operacional dos 6rgaos
responsaveis pela sua implementacdo. Esses ajustes buscam permitir a
viabilidade técnica e a observancia das competéncias institucionais ja

estabelecidas no ordenamento juridico.

Assim, somos pela aprovacdo do Projeto de Lei n® 735, de

2025, quanto ao mérito, na forma do substitutivo anexo.

Sala da Comissdo, em de de 2025.

Deputada GEOVANIA DE SA
Relatora

2025-9950
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 735, DE 2025

Dispbe sobre a identificagcdo precoce
de defeitos do tubo neural em recém-
nascidos.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E assegurado a todos os recém-nascidos o direito a
avaliagao precoce de defeitos do tubo neural, conforme regulamento do Poder

Executivo.

Art. 2° Sera priorizada a investigagdo diagnostica e o
tratamento de defeitos do tubo neural, observados os critérios de necessidade

clinica e a gravidade do quadro de cada paciente.

Art. 3° A identificagdo de defeitos do tubo neural devera ser
notificada obrigatoriamente ao Ministério da Saude, pelo profissional

responsavel.

Art. 4° O Sistema Unico de Saude (SUS) devera fornecer
suplementagdo de acido félico para mulheres em pré-natal como medida de

prevencao primaria contra defeitos do tubo neural.

Art. 5° Fica instituido o Dia Nacional da Lipomielomeningocele,

a ser comemorado anualmente no dia 23 de novembro.

Art. 6° Esta lei entra em vigor apés decorridos 120 (cento e
vinte dias) de sua publicagao.

Sala da Comissdo, em de de 2025.

Deputada GEOVANIA DE SA
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Relatora

2025-9950
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Camara dos Deputados

COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 735, DE 2025

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissdo de Saude, em reunido extraordinaria realizada hoje,
mediante votacdo ocorrida por processo simbolico, concluiu pela aprovacao
do Projeto de Lei n°® 735/2025, com substitutivo, nos termos do Parecer da
Relatora, Deputada Geovania de Sa.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Pedro Westphalen e Dr. Ismael Alexandrino - Vice-Presidentes, Adriana
Ventura, Amom Mandel, Ana Paula Lima, Antonio Andrade, Clodoaldo
Magalhdes, Coronel Meira, Dimas Fabiano, Dr. Fernando Méaximo, Dr.
Frederico, Dr. Luiz Ovando, Dr. Zacharias Calil, Eduardo Velloso, Fatima
Pelaes, Flavia Morais, Geraldo Resende, Icaro de Valmir, I1za Arruda, Jandira
Feghali, Jorge Solla, Padre Jodo, Ribamar Silva, Ricardo Abrdo, Robério
Monteiro, Romero Rodrigues, Silvia Cristina, Thiago de Joaldo, Aureo Ribeiro,
Bruno Ganem, Cabo Gilberto Silva, Carla Dickson, Dagoberto Nogueira, Diego
Garcia, Dimas Gadelha, Dr. Jaziel, Eduardo da Fonte, Fernanda Pessoa,
Flavio Nogueira, Florentino Neto, Geovania de Sa, Luiz Carlos Motta, Marcelo
Alvaro Anténio, Marussa Boldrin, Misael Varella, Murillo Gouvea, Murilo
Galdino, Professor Alcides, Rafael Simoes, Renata Abreu, Ricardo Barros e
Rogéria Santos.

Sala da Comissao, em 15 de outubro de 2025.

Deputado ZE VITOR
Presidente
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO ADOTADO AO PROJETO DE LEI N° 735, DE 2025

Dispbe sobre a identificagdo precoce
de defeitos do tubo neural em recém-
nascidos.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E assegurado a todos os recém-nascidos o direito a
avaliagao precoce de defeitos do tubo neural, conforme regulamento do Poder

Executivo.

Art. 2° Sera priorizada a investigagdo diagnostica e o
tratamento de defeitos do tubo neural, observados os critérios de necessidade

clinica e a gravidade do quadro de cada paciente.

Art. 3° A identificagdo de defeitos do tubo neural devera ser
notificada obrigatoriamente ao Ministério da Saude, pelo profissional

responsavel.

Art. 4° O Sistema Unico de Saude (SUS) devera fornecer
suplementagao de acido folico para mulheres em pré-natal como medida de

prevencao primaria contra defeitos do tubo neural.

Art. 5° Fica instituido o Dia Nacional da Lipomielomeningocele,
a ser comemorado anualmente no dia 23 de novembro.

Art. 6° Esta lei entra em vigor apés decorridos 120 (cento e
vinte dias) de sua publicagao.

Sala da Comissao, em 15 de outubro de 2025.

Deputado ZE VITOR
Presidente
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