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Retificagbes:

1. Atualizagéo dos convidados. (01/10/2019 09:42)
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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Debater a ampliagdo da Triagem Neonatal e a proposta de realizar notificagao
compulséria do diagndéstico de doencgas raras, a fim de superar o déficit de informacgoes
para a produgao de politicas publicas ao segmento.

Observagoes:

A Audiéncia contara com o Servigo de Lingua Brasileira de Sinais - LIBRAS e sera

realizada em carater interativo, através do portal e-cidadania e do Alé Senado.

Requerimento(s) de realizagao de audiéncia:
- REQ 96/2019 - CAS, Senadora Mara Gabrilli e outros

Convidados:

Fabiano Romanholo Ferreira
» Coordenador-Geral Substituto de Sangue e Hemoderivados do Ministério da
Saude

Camila Carloni Gaspar
» Chefe da Assessoria de Redes de Atencao a Saude da Secretaria de Saude
do Distrito Federal

Helena Pimentel
* Presidente da Unido dos Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal

Flavia Piazzon
» Médica Geneticista Consultora de Erros Inatos do Metabolismo da
Associacgao de Pais Amigos dos Excepcionais de Sao Paulo

Verénica Stasiak
* Presidente do "Unidos pela Vida" - Instituto Brasileiro de Atencao a Fibrose
Cistica
(representante de: Instituto Vidas Raras)
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REQ
00096/2019

SENADO FEDERAL

REQUERIMENTO N* DE - CASDRAR

Requeiro, nos termos do art. 58, § 2,11, da Constituicio Federal e do art.

93, II, do Regimento Interno do Senado Federal, a realizagdo de audiéncia publica,

com o objetivo de discutir aampliagdo da Triagem Neonatal e a proposta de realizar

notificagdo compulséria do diagndstico de doengas raras, a fim de superar o déficit

de informagdes para a produgio de politicas publicas ao segmento.

Proponho para a audiéncia a presenca dos seguintes convidados:

1.
2.

Representante do Ministério da Satude;

Representante da Secretaria de Estado de Satdde do Distrito
Federal;

Representante do Sistema de Informacdo de Cincer (Siscan) do
Instituto Nacional do Cancer;

Representante da Associagdo de Pais Amigos dos Excepcionais de
Sao Paulo (APAE-SP);

Representante da Unido Nacional dos Servigos de Referéncia em
Triagem Neonatal (Unisert);

Representante do Instituto Vidas Raras

SF/19821.93323-35 (LexEdit)



JUSTIFICACAO

A triagem neonatal consiste na realizacdo de exames que permitem
o diagndstico, logo no periodo neonatal, de doengas cujo tratamento precoce é
fundamental para prevenir a morte ou o aparecimento de graves sequelas que
comprometem irreversivelmente o crescimento e o desenvolvimento da crianga

acometida, impedindo-a de atingir o seu pleno potencial biolégico e psicolégico.

O rastreamento é muito importante, pois, mesmo que o bebé tenha
aparéncia saudavel, existe a possibilidade de ele desenvolver diversas doengas que
n3o podem ser detectadas apenas por meio do exame fisico. Ressalte-se que os
exames de triagem ndo tém a finalidade de confirmar a existéncia de doenga, mas,
se seus resultados forem positivos, indicam necessidade imediata de prosseguir
com a propedéutica e, por meio da realizagio de outros exames complementares,

definir o diagndstico.

Diante da importancia do assunto no dmbito da saude publica, a
Portaria do Gabinete do Ministro da Saude (MS/GM) n® 822, de 6 de junho de
2001, instituiu o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN). O objetivo dessa
politica é o “diagndstico e terapéutica de anormalidades no metabolismo do recém-
nascido”, realizado a partir da andlise laboratorial de gota de sangue colhida -
preferencialmente no periodo entre trés e cinco dias de vida - do calcanhar dos

recém-nascidos.

Portanto, a Triagem Neonatal, popularmente conhecida por “Teste do
Pezinho”, é essencial para detectar precocemente diversas doencgas, muitas delas
raras. Quando detectadas e tratadas nos primeiros meses de vida, é possivel evitar
que as criangas desenvolvam sequelas neuroldgicas, deficiéncias intelectuais,
fisicas e sensoriais. No entanto, atualmente a versdo do Teste do Pezinho disponivel
no Sistema Unico de Satide (SUS) detecta apenas 6 doencas: fenilcetondria;

hipotireoidismo congénito; doencgas falciformes e outras hemoglobinopatias;

SF/19821.93323-35 (LexEdit)



fibrose cistica; hiperplasia adrenal congénita e deficiéncia de biotinidase. J& a

versdo Ampliada, oferecida na rede privada, pode identificar cerca de 50 doencas.

Essa politica é extremamente importante para a saude publica de

nosso pafs e merece que sua ampliagdo seja largamente debatida.

Sala da Comissdo, 19 de agosto de 2019.

Senadora Mara Gabrilli
(PSDB - SP)
Presidente da Subcomissdo Temporaria sobre Doencas Raras
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