COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

PROJETO DE LEI N2 484, DE 2011
(Apenso o PL 2.818, de 2011)

PARECER REFORMULADO

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 Satde.
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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 demais estabelecimentos de atencdo a saude de
gestantes, publicos e particulares, sédo obrigados a:

()

Il - 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 tnico. No ambito do Sistema Unico de Saude, os exames de
que trata o inciso Ill sdo os que compbem o ‘teste do pezinho
expandido”, cuja relagdo de doencas por ele diagnosticadas sera
definida pelo 6rgdo competente, ou outro conjunto de exames que
possibilite o diagndstico ou a triagem de um namero maior de doengas.”
(NR)



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

A proposicao apensada, Projeto de Lei n® 2.818, de 2011,
do Deputado Eleuses Paiva, “obriga a realizacdo do Exame de Oximetria de
Pulso em todos os recém-nascidos”. Determina que a oximetria de pulso,
também conhecida por “teste do corag&dozinho” integre o rol de exames
obrigatorios a realizar em todos os recém-nascidos, em maternidades publicas
e privadas. O art. 2° define que o exame seja realizado nos membros
superiores e inferiores dos recém-nascidos ainda no bercario, apdés as
primeiras vinte e quatro horas de vida. Em seguida, atribui as despesas em
servicos publicos, ao orcamento do Sistema Unico de Saude. A justificacdo
apregoa a importancia do teste para triar criangas e identificar aquelas em que
ha pouca oxigenacao, possibilitando aprofundar a investigacdo de cardiopatias
congénitas e interferir precocemente nestas patologias. O teste, além de
altamente eficaz, € indolor e de custo acessivel.

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

Il - VOTO DA RELATORA

Além de integrar a garantia de integralidade a assisténcia
a saude consagrada pela Constituicdo Federal, a deteccdo de anormalidades
metabolicas é 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 previsédo legal deve atingir a totalidade dos mais de
trés milhdes de bebés que todos os anos nascem no Brasil.

No primeiro projeto, atribui-se ao “érgdo competente” a
determinacdo de quais doencas rastrear. Na realidade, esta atribuicdo €
redundante. Ela é, de fato, do Poder Executivo, tem sido cumprida por ele e
nao pode ser exercida pelo Legislativo. Cabe a regulamentacdo, com base em
analises de custo/beneficio, da suficiéncia de infraestrutura, equipamentos,
insumos e recursos humanos, tracar as diretrizes a serem seguidas pelo
Sistema Unico de Salde. E interessante lembrar que, como em toda estratégia
adotada no ambito da saude publica, tém de ser levados em consideragao os
recursos disponiveis para cumprir 0 que se determina, e que 0s investimentos
proporcionem beneficios para uma parcela significativa da populacao.

E muito importante ressaltar que a Lei 12.401, de 28 de
abril de 2011, “altera a Lei no 8.080, de 19 de setembro de 1990, para dispor
sobre a assisténcia terapéutica e a incorporagdo de tecnologia em saude no



ambito do Sistema Unico de Saude — SUS” trata em definitivo a quest&o. Ela
estabelece que:

Art. 19-Q. A incorporacgao, a excluséo ou a alteragéo pelo SUS de novos
medicamentos, produtos e procedimentos, bem como a constituicdo ou
a alteragdo de protocolo clinico ou de diretriz terapéutica, séo atribuicdes
do Ministério da Saulde, assessorado pela Comissdo Nacional de
Incorporacao de Tecnologias no SUS.

Deste modo, conflita com a legislacdo sanitaria vigente
um projeto de lei que determina a realizagdo do “teste do pezinho expandido”
ou outro qualquer. A realizacdo da oximetria de pulso, altamente recomendada
pelas mais diversas sociedades médicas, deve, assim, atender aos mesmos
requisitos para ser incorporada as rotinas do SUS.

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 inclusdo 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 implementacao.

Ademais, no caso de ser necessaria a investigacao 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 Salde, ndo havendo limitacbes 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 nao
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 implementagdo do
exame e a ampliacdo do acesso a tecnologia diagnéstica.

Devido a detecgcdo 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 preparacao das familias para lidar
com a questao.

Assim sendo, somos favoraveis a aprovacao Projeto de
Lei 484, de 2011 e de seu apensado, PL 2.818, de 2011, na forma do
substitutivo aqui proposto.

Sala da Comissao, em de de 2012.

Deputada TERESA SURITA
Relatora

2012_gab.



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 obrigatoria a
existéncia de Programa Nacional de
Triagem Neonatal para a realizacdo de
exames visando ao diagnostico e

terapéutica de anormalidades
cardiacas e metabdlicas no recém-
nascido.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° O art. 10 da Lei n°® 8.069, de 13 de julho de 1990, passa a vigorar com a
seguinte redagéo:

Il - proceder a exames visando ao diagndstico e terapéutica de
anormalidades cardiacas e do metabolismo do recém-nascido, bem
como prestar orientacdo aos pais;

Paragrafo 1°. No ambito do Sistema Unico de Saude, os exames de que
trata o inciso Ill sdo os que compdem um Programa Nacional de
Triagem Neonatal, ou ‘teste do pezinho e do coragé&ozinho”, cuja relacao
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 apdés a data de sua
publicacao.

Sala da Comissao, em de de 2012.

Deputada TERESA SURITA



