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REQUERIMENTO N° , DE 2026
(Do Sr. Bruno Ganem — PODE/SP)

Requer a realizacdo de audiéncia publica para
debater a implementagdo integral da Lei n°
14.154, de 26 de maio de 2021 (Lei Theo), que
alterou o art. 10 da Lei n° 8.069/1990 (Estatuto da
Crianca e do Adolescente) para aperfeicoar o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
ampliando o rol de doencas rastreadas pelo teste
do pezinho no Sistema Unico de Saude.

Senhor Presidente,

Nos termos do art. 255 e do art. 256 do Regimento Interno da Céamara
dos Deputados, e com fundamento no art. 58, § 2° I, da Constituicdo Federal, requeiro
a Vossa Exceléncia a realizacdo de audiéncia publica no ambito desta Comissao de
Previdéncia, Assisténcia Social, Infancia, Adolescéncia e Familia, com o objetivo de
debater a implementacao integral da Lei n° 14.154, de 26 de maio de 2021 (Lei
Theo), que alterou o art. 10 da Lei n° 8.069/1990 (Estatuto da Crianga e do
Adolescente) para aperfeicoar o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
ampliando o rol de doencas rastreadas pelo teste do pezinho no Sistema Unico de
Saude, com presenga dos seguintes convidados:

- Ministro de Estado da Saude, ALEXANDRE PADILHA;
- Sra. LARISSA CARVALHO, mae do Théo;
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- Dra. CAROLINA FISCHINGER MOURA DE SOUZA - Sociedade
Brasileira de Triagem Neonatal e Erros Inatos do Metabolismo (SBTN-EIM);

- Dra. MARIA SILVEIRA - Instituto Vidas Raras;

- Dr. ANTOINE DAHER - Federagcdo Nacional das Associacbes de
Doengas Raras (Fenepar);

JUSTIFICATIVA

Passados mais de cinco anos da sang¢ao da referida lei — cujo prazo
original para implementacao integral era de um ano —, a realidade da triagem neonatal
no Brasil permanece marcada por profunda desigualdade regional e descumprimento
do mandamento legal. Enquanto estados como Minas Gerais ja rastreiam 64 doencgas e
o Distrito Federal, 60, a maior parte das unidades federativas ainda se encontra nas
etapas iniciais da ampliagdo, e algumas sequer iniciaram a implementacéo das fases
mais avangadas. O Ministério da Saude, até o presente momento, ndo divulgou
cronograma nacional definitivo para a conclusao de todas as etapas previstas na lei.

A Lei n° 14.154/2021 prevé a ampliacdo gradual em cinco etapas,
abrangendo 14 grupos de doencgas — entre elas, a Atrofia Muscular Espinhal (AME),
principal causa de mortalidade infantil por causas genéticas no Brasil, além de
imunodeficiéncias combinadas graves, doengas lisossOmicas, galactosemias,
aminoacidopatias, disturbios do ciclo da ureia, entre outras. Todas essas condi¢des,
quando diagnosticadas precocemente, permitem intervencédo terapéutica antes do
surgimento dos sintomas, alterando radicalmente o progndstico e a qualidade de vida
dos pacientes.

A reportagem veiculada pelo portal G1 em 26 de junho de 2026, intitulada
"Matei os neurbnios do meu filho’, lembra repdrter que nédo teve acesso ao teste do
pezinho ampliado”, ilustra de forma dramatica o custo humano dessa omissao.
Criancas continuam a desenvolver doengas neuroldgicas irreversiveis que poderiam ter
sido diagnosticadas precocemente e tratadas com eficacia, caso o exame ampliado
estivesse disponivel em toda a rede publica de saude.

Do ponto de vista da andlise de custo-efetividade, conforme estudo
conduzido pela Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo (FMUSP) e
apresentado no Congresso do Instituto Nacional da Atrofia Muscular Espinhal, a cada
R$1,00 investido na triagem neonatal, economizam-se R$5,00 em tratamentos tardios
e complexos. Embora o custo estimado para a ampliagdo nacional do programa seja de
aproximadamente R$500.000.000,00, a economia direta potencial com a reducdo de
tratgmentos de alto custo pode alcancar R$800.000.000,00.
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Diante do exposto, requeremos que, apdés ouvido o Plenario desta
Comissédo, seja aprovado o presente requerimento para a realizagdo de audiéncia
publica, na forma proposta, dada a urgéncia do tema para a saude publica infantil
brasileira.

Sala das Comissdes, em 07 de julho de 2026.

Deputado BRUNO GANEM
PODEMOS/SP
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