, CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Federal AMOM MANDEL — CIDADANIA/AM

COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

REQUERIMENTO N° , de 2025

REQ n.353/2025

Apresentacdo: 18/11/2025 11:58:23.067 - CPD

(Do Sr. Amom Mandel)

Requer realizacdo de visita técnica pelos
membros da Comissdo de Defesa dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CPD)
para fiscalizagdo da implementacdo da Lei
n°® 14.154, de 2021, que amplia o Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), e
para avaliar a linha de cuidado e o acesso ao
tratamento dos pacientes com deficiéncia ou
doencas raras diagnosticadas, no Municipio
de Manaus, no Estado do Amazonas.

Senhor Presidente,

Nos termos do Regimento Interno, requeiro a Vossa Exceléncia realizagdo de
Visita Técnica pelos membros da Comissdo de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, com o intuito de cumprir a prerrogativa parlamentar de fiscalizar as politicas
publicas que garantem a satde e o diagnostico precoce para criangas, muitas das quais serdo
pessoas com deficiéncia, avaliando in loco as condi¢des de implementacdo da Lei n°® 14.154,
de 2021, que expandiu o Teste do Pezinho. Considerando que a triagem neonatal ¢ o primeiro
passo para garantir qualidade de vida ao cidadao e evitar sequelas importantes, a fiscalizagao
¢ essencial para assegurar a efetividade e a transparéncia das acgdes administrativas,

especialmente frente aos desafios de infraestrutura e logistica existentes.

Neste sentido, propomos visitas aos seguintes locais no Municipio de Manaus,

Estado do Amazonas:
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1) Servico de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN) ou Laboratorio Central de

Satde Publica (LACEN):

=» Verificagdo da infraestrutura laboratorial e tecnologica para a realizagdo da triagem
ampliada, incluindo a disponibilidade e funcionamento de equipamentos
especializados, como o espectrometro de massa e o PCR em tempo real.

=>» Avalia¢do do tempo de liberagdo dos resultados e do fluxo interno de processamento
das amostras.

=>» Analise da logistica de transporte das amostras (papel-filtro) desde os pontos de
coleta, incluindo a otimizacdo e o tempo de chegada para garantir a estabilidade do
material e o diagnostico em tempo habil (antes dos 48 horas de vida, idealmente, ou

até o quinto dia).
2) Coordenagio Estadual do Programa de Triagem Neonatal e Rede de Assisténcia:

= Inspe¢do dos indicadores de desempenho e cobertura nacional, que demonstram
variacao significativa entre os estados (ex: 98% no DF vs. 24% no Piaui).
= Avaliacdo da existéncia e efetividade do sistema de busca ativa humanizada ¢

estruturada para reconvocacdo dos pacientes com alteracdo no teste e garantia do

diagnostico confirmatorio.
= Verificagdo da capacitacdo e educacdo continuada das equipes multiprofissionais
envolvidas (médicos, enfermeiros, agentes de satde) no processo de triagem neonatal.
2 Andlise da disponibilidade e dispensa¢do de formulas nutricionais e medicamentos

para o tratamento continuo das doencas triadas, como a Fenilcetontria (PKU) e a
Atrofia Muscular Espinhal (AME), cuja falta tem sido um "desgaste" em varios

estados.
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JUSTIFICACAO

A Triagem Neonatal Bioldgica, popularmente conhecida como teste do
pezinho, ¢ a primeira grande ferramenta de que o Pais dispde para o rastreamento
populacional e diagnodstico precoce de distirbios e doengas no recém-nascido, sendo
essencial para a saude da crianga. Seu objetivo ¢ implementar interveng¢des adequadas e em

tempo oportuno, reduzindo a morbimortalidade e evitando ou diminuindo sequelas.

A Lei n° 14.154, de 2021, sancionada apo6s um grande movimento da
sociedade civil, propoés a ampliagdo da triagem neonatal de 5 ou 6 para mais de 51
enfermidades ou grupos de enfermidades. Essa ampliacdo seria feita de forma escalonada em

cinco fases.

Entretanto, trés anos apos a sanc¢ao da lei, as associagdes de pacientes, como o
Instituto J6 Clemente, o Instituto Vidas Raras e o Universo Coletivo AME, destacam que os
avancos na implementacdo da triagem neonatal ampliada no Brasil foram poucos,

caracterizando uma "lentiddo injustificavel que compromete muitas vidas".

A urgéncia da fiscalizagdo se justifica pelos seguintes pontos, que impactam

diretamente os direitos das pessoas com deficiéncia:

1. Inefetividade e Despadroniza¢do: A cobertura de mais de 80% indicada
em informagdes oficiais se deteriorou apos a COVID-19, e o ponto mais preocupante ¢ a falta
de uniformidade de atuacdo entre os estados. Ha estados onde a coleta ¢ feita em menos de
30% ou 40% dos nascidos vivos no periodo ideal (até 7 dias de vida), o que € "muito baixo" e
envolve um risco "muito grande" dependendo do tipo de erro inato. A triagem estd
"desestruturada" em muitos estados, havendo relatos de falta de compra de kits e
desorganizacao da logistica, fazendo com que o exame, mesmo que coletado, seja inttil se for

realizado tardiamente.
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2. Atraso na Implementacio da Expansao: Embora a lei tenha sido criada, o
processo de expansdao acontece de forma escalonada, mas sem um cronograma claro e
fechado por parte do Ministério da Satde. A AME (Atrofia Muscular Espinhal), por exemplo,
estd prevista na quinta fase (ou quarta, pela tecnologia), mas a auséncia de triagem neonatal &
uma barreira para o atendimento integral. Sem o diagnodstico precoce, os pacientes (como
aqueles com AME tipo 1) ndo sobrevivem ou necessitam de suporte ventilatoério permanente

até os 2 anos de idade.

3. Risco de Sequela e Morte: O diagnostico precoce € crucial, pois a triagem
neonatal ¢ uma "grande corrida contra o tempo". Em muitas doengas raras, como a
fenilcetonuria (PKU), a falta de diagnostico a tempo pode causar danos cerebrais, mudancas
de comportamento e retardo mental. Para doengas como a AME, o tratamento (que existe no
SUS) deve ser iniciado antes que danos irreversiveis comprometam o paciente, sendo o

diagndstico precoce a chave para que a crianga tenha a possibilidade de uma vida normal.

4. Linha de Cuidado Incompleta: A triagem neonatal ndo ¢ apenas um
exame, mas um "grande programa". E necessario garantir toda a linha de cuidado (a jornada
do paciente), incluindo o desenvolvimento de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
(PCDTs) para todas as doencas ampliadas, o que hoje € escasso. Além disso, a falta de acesso
a formulas e medicamentos essenciais, que ficam sob responsabilidade do gestor estadual,

compromete o tratamento e a prevengao de sequelas.

5. Relevancia para a CPD: A negacdo do diagndstico precoce perpetua
desigualdades e condena criangas ao sofrimento evitavel, aumentando a populacio de pessoas
com deficiéncia que poderiam ter tido suas condi¢cdes amenizadas ou evitadas. A triagem
neonatal € o primeiro passo para garantir o minimo de qualidade de vida e de inclusdo a essas

pessoas.

A fiscalizagdo direta por esta Comissdo, que zela pelos direitos da pessoa com
deficiéncia, ¢ fundamental para pressionar pela implementacao integral e uniforme da Lei n°
14.154/2021, assegurando que os avangos cientificos e tecnologicos resultem, de fato, em

"um Brasil com mais saude" para as futuras geragoes.
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Neste sentido, ante a todo exposto, solicito o apoio dos nobres pares para a

aprovacao do presente requerimento.

Sala das Comissoes, de de 2025.

Deputado Amom Mandel
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