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PROJETO DE LEI N® 484, DE 2011

Altera o art. 10 da Lei n°® 8.069, de 13
de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do
Adolescente), para tornar obrigatéria a
realizacdo de exames para diagnostico ou
triagem, em recém-nascidos, de
anormalidades do metabolismo, no ambito
do Sistema Unico de Saude.
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| - RELATORIO

O projeto ora analisado pretende alterar a Lei 8.069, de
13 de julho de 1990, Estatuto da Crianca e do Adolescente, incluindo paragrafo
anico ao art. 10, complementando seu inciso lll, que reza:

Art. 10. Os hospitais e demalis estabelecimentos de atencdo a salde
de gestantes, publicos e particulares, sdo obrigados a-

(..)

[I] — proceder a exames visando ao diagnéstico e terapéutica de
anormalidades no metabolismo do recém—nascido, bem como prestar
orientacdo aos pais;

O paragrafo proposto estabelece que:

Paragrafo dnico. No dmbito do Sistema Unico de Saide, os exames
de que trata o inciso III sdo os que compdem o “teste do
pezinho expandido” , cuja relacdo de doencas por ele
diagnosticadas serd definida pelo o6rgdo competente, ou outro
conjunto de exames que possibilite o diagnostico ou a triagem de
um nimero maior de doencas.” (NR)



A vigéncia da lei em que o projeto se transformara ocorrera
apos cento e oitenta dias de sua publicacdo, conforme determina o art. 2° da
proposicao.

A Comisséao de Constituicdo e Justica e de Cidadania deve
manifestar-se em seguida. Nao foram apresentadas emendas a proposicao.

I - VOTO DA RELATORA

Além de integrar a garantia de integralidade a assisténcia a
salde consagrada pela Constituicdo Federal, a deteccdo de anormalidades
metabdlicas € explicitamente mencionada na Lei 8.069, de 13 de julho de 1990,
o Estatuto da Crianca e do Adolescente, vindo a proposicdo legislativa em
analise complementa-la.

Essa previséo legal deve atingir a totalidade dos mais de
trés milhdes de bebés que todos os anos nascem no Brasil.

No campo de atuacido do Ministério da saude, o “teste do
pezinho” foi incorporado ao SUS pela Portaria GM/MS n.° 22, de 15 de janeiro
de 1992. No inicio obrigava-se a realizagdo de teste para identificar
fenilcetonduria e hipotireoidismo congénito em todos os recém-nascidos vivos.

Em 2001, a Portaria GM/MS n.° 822, de 6 de junho, criou
o Programa Nacional de Triagem Neonatal. O Programa ampliou o nimero de
patologias pesquisadas, incluindo o rastreamento para hemoglobinopatias e
anemia falciforme e fibrose cistica. Esta incluséo se deu em virtude de critérios
epidemioldgicos, uma vez que ha uma incidéncia alta destas doencas entre a
populacdo. Para anemia falciforme, estima-se que uma a cada mil criancas
nascidas sejam portadoras do agravo. A fibrose cistica € a mais grave doenca
genética da infancia. Apesar de ndo haver dados concretos, sdo conhecidas
estimativas de que ocorra em um a cada 2.500 nascimentos. Desta forma, a
ampliacdo do escopo de doencas a serem investigadas na triagem neonatal no
SUS tem sido planejada de acordo com a capacidade dos estados e
municipios, e esta dividida em trés fases de implementacéao.

Ademais, no caso de ser necessaria a investigacdo de
outra patologia genética ou metabdlica em uma determinada crianca, esta
facultado ao pediatra solicitar outros exames aos Centros de Referéncia em
Triagem Neonatal do Sistema Unico de Saude, ndo havendo limitagBes para
isto.



No entanto, a politica de triagem neonatal deve ser
constantemente aprimorada quanto a sua cobertura e qualidade. Infelizmente,
apos dez anos, a maior parte dos estados ainda se encontra na fase | do
Programa Nacional de Triagem Neonatal e 20% das criancas recém-nascidas
nao usufruem do direito de ter o teste do pezinho realizado e de possiveis
doencas metabdlicas diagnosticadas precocemente e oportunamente tratadas
e acompanhadas.

Em que pese o Estatuto da Crianca e do Adolescente ndo
deixar duvidas quanto a obrigatoriedade de que os exames sejam realizados
no periodo neonatal, ou seja, no primeiro més de vida, nem sempre iSso
acontece. Devemos estimular o aperfeicoamento constante dos servicos de
saude oferecidos, corrigindo o fato de que, apesar de previsto em Lei, este
direito ainda n&o se encontra suficientemente implementado.

Proponho que seja criado um mecanismo legal para
garantir o acesso de todos os bebés ao teste do pezinho, com a
obrigatoriedade do Executivo de planejar a progressiva implementacdo do
exame e a ampliacdo do acesso a tecnologia diagndstica.

Devido a deteccdo precoce das doencas, se adotada,
essa medida permitira a promocdo de maior qualidade de vida para os
pacientes positivos, a reducdo de mortes, a maior eficacia de tratamentos, a
economia de recursos financeiros e a melhor preparacéo das familias para lidar
com a questao.

Assim sendo, somos favoraveis a aprovacao do projeto na
forma do substitutivo aqui proposto.

Sala da Comisséo, em de de 2011.

Deputada TERESA SURITA
Relatora



SUBSTITUTIVO AO PL 484/2011

EMENDA N° — CSSF (substitutivo)

PROJETO DE LEI N° 484, DE 2011

Altera a Lei n°® 8.069, de 13 de julho de
1990, para tornar obrigatéria a
existéncia de Programa de Triagem
Neonatal para a realizagdo de exames
visando ao diagnostico e terapéutica de
anormalidades no metabolismo do
recém-nascido.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:
Art. 1° Acrescente-se ao art. 10 da Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, os
seguintes paragrafos:

Paragrafo 1°. No ambito do Sistema Unico de Salde, os exames de que trata o
inciso Il sédo os que compdem um Programa Nacional de Triagem Neonatal,
ou teste do pezinho, cuja relacdo de exames sera definida pelo Ministério da
Saude e progressivamente ampliada, com o estabelecimento de metas e
prazos. (NR)”

Art. 2° Esta Lei entra em vigor cento e oitenta dias apds a data de sua
publicacéo.

Sala da Comisséo, em de de 2011.

Deputada TERESA SURITA



