SENADO FEDERAL

PROJETO DE LEI DA CAMARA
N° 99, DE 2003

(N°® 2.942/97, na Casa de origem)

Dispoe sobre a obrigatoriedade da realiza-
¢ao de exames para identificagao de hemoglobi-
nopalias, hipolireoidismo e fenilcetonuria em
" recém-nascidos. -

O Congresso Nacional decreta:

_Art. 12 Os estabelecimentos, publicos e priva-
dos, que realizam partos $ao obrigados a realizar,
nos .fecém-nascidos, exames laboratoriais para
identificar as hemogiobinopatias, em especial a
anemla falciforme, bem como a fenilcetondria e o hi-
p0t|remd|smo

At 220 Sistema Unico de Salde promovera,
porr melo de suas diregoes, federal, estaduais e mu-
mc;pa:s um programa de registre, controle e assis-
téncia integral as pessoas portadoras de hemoglo-
binopatias, fenilcetonuria e hipotireoidismo, que ga-
ranta principalmente:

| — cobertura vacinal contra gripe, pneumonia
e outras doengas, de forma a prevenir agravos in-
tercorrentes,

Il — a medicagéo necessaria gos tratamentos,
sem interrup¢ao;

il - aconselhamento genético aos casais, es-
pecialmente aos portadores do trago falciforme, in-
cluindo o planejamento famitiar e disponibilizagdo
de métodos contraceptivos;

IV — acompanhamento especializado da ges-
tante com anemia falciforme, inclusive a assisténcia
ao pario;

V - a estruturacao de um sistema de informa-
¢bes e vigilancia das doengas citadas no caput
deste artigo;

-Vl - a criagao e divulgagdo de material técnico e
+ educativo dirigido aos profissionais de saude e & popu-
lagdo;
VIl — a capacitagao de profissionais de satde.
Art. 3°E obrigatéria a notificagdo ao orgao com-
petente do Sistema Unico de Salide dos casos positi-
vos de hemogloblnopatlas fenilcetonuria e hipotireoi-
dismo.

AR. 42 Esta Lei entra em vigor na data de sua pu-
blicagao.

PROJETO DE LEI ORIGINAL
N22.942, DE 1997

Institui, no Sistema Unico de Satide - SUS, o
Programa de Prevengido e Assisténcia Integral as
Pessoas Portadoras do Traco Falciforme e com
anemia falciforme, e da outras providéncias.

0 Congresso Nacional decreta:

AL, 12 Fica criado no Sistema Unico de Sadde o
Programa de Prevengdo e Assisténcia Integral 4s Pes-
soas Portadoras do Trago Falciforme e com anemia fal-
ciforme.

Art. 22 Fica assegurado na tabela de procedimen-
tos do SUS, o exame diagnostico de hemeglobinopati-
as para criangas recém-nascidas.

’ Pérégrafo Gnico. Fica assegurada a realizagdo do
exame diagnostico de hemeglobinopatias a todos os ci-
dadéos que participem de grupo de risco & gdesejem re-
alizar o exame.

Art. 32 Devera a administrag@o publica, por meio
das secretarias municipais da satide garantir



| - cobertura vacinal completa, definida por es-
pecialistas, a todas as pessoas com anemia falcifor-
me, visando a prevencio de agravos

It — fornecer toda medlcagao necessaria ao tra-
tamento que néo podera sofrer mterrupg:ao i_

Art. 42 Aos parceiros e parcelras com manor pro-
babilidade de risco, devera ser assegurado aconse-
Ihamento genético com acesso as mformagoes tecni-
cas e exames laboratoriais necessarios. .«

Paragrafo tnico. Fica asseg urado com pﬂonda-
de, 0 acesso a atividade de planejamento familiar e 0s
métodos contraceptivos para os casans em snluagao
de risco.

Art. 52 Deverd constar de toda programacio
pré-natal a orientagio sobre os nsoos e agravos gue po-
dem ser ocasionados por meio da anemla talciforme.

Art. 62 A gestante com anemia falciforme de-
vera ter um acompanhamento espemahzado duran-
te a realizacdo do pré-natal e garantlda a asmsten-
cia ao parto. .

Art. 72 A area de epldemlologta do Slstema Uni-
co de Saude desenvoivera sistema de mformat;:ao e
acompanhamento das pessoas que apresentarem
trago falciforme ou com anemia falcnfonne por meio
de cadastro especifico. :

Paragrafo tinico. A comumcag:ao dos casos po-
sitivos devera ser encaminhada ao' Snstema Umoo de
Saude por iodas as matemidades; hospitais, congé-
neres e demais servicos de salde ¢ que realizem exa-
me diagnoéstico de hemoglobmopatlas

Art. 82 Ao Sistema Unico de: Sadde, por meio
dos seus orgaos fomecedores, cabera a organizagao
de seminarios, cursos e treinamentos, com vistas a
capacitagdo dos profissionais da saude, em especna!
© pediatras, obstetras, ¢linicos gerals gmecologlstas &
hematologistas. !

Art. 9% Do Programa ora cnado deverao fazer
parle agles educativas de prevengao de carater
eventual e permanente, em que deverao constar:

| ~ campanhas educativas de massa; !

Il - elaboragdo de cadernos técnicos para pro-
fissionais da rede publica de sadde e da educagio;

Il — elaboragao de cartilhas e folhetos exphcah-
VOS para a populagao;

IV — campanhas especificas para adolescentes
da rede escolar.

Art. 10. As pessoas com anemia falciforme fica
assegurada, peio Slsltema Umco de Saude, a assis-
téncia intagral que ocI:orrera nas unidades de atendi-
mento ambulatorial especnahzado

Art. 11. Esta {e| entra \em vigor na data de sua
publicagéo.,

Art. 12. Revogam-se as disposigbes em contra-
rio.

Jlustificagéo

Por atingir pruncupalmepte as pessoas de origem
negra, que em sua rpalona sAo pobres, ndo existe,
até o momento, no amblto do Sisterna Unico de Sai-
de, programa de atendlmento as pessoas com ane-
mia faiciforme. A quelstao sbeial contribui para agra-
var ¢ quadro biologicoe destas pessoas.

No Brasil, sdo cerca de 6 (seis) milhdes de pes-
soas saudaveis que apresentam 0 trago da anemla
falciforme, E dessas,|25% morrerao por falta de as-
sisténcia médica antes de comptementar cinco anos
de idade.

Os riscos e 0s agravos a salde podem ocorrer
por causas amblentals genéticas, acidentais & mui-
tas outras. A anemia falmforme mal incuravel e here-
ditdrio, & o resultado da alteragao do gene responsa-
vel pela hemoglobinale o InICIO de sua histoéria ocor-
reu, predominantemente, noI continente africano.

As pessoas ponadoras de anemia falciforme,
além da forte preconcéaito que as lava a esconder a do-
enga, podem sofrer acidente vascufar cerebral, faléncia
do bago, pneumonias }constantes e infecgbes graves,
que podem levar ao obrto No Brasil, a idade média des-
sas pessoas vaidos 4 208 28 anos de idade.

A par disso, com 1acesso a informagéo, diagnos-
tico precoce e acompanharl?ento 43 pessoas 1erao
maior expectativa e melhor quahdade de vida. No que
tange a recursos, os custos sao baixos, ja que é pos-
sivel utilizar os serwg;os de salde existentes para
atender essas pessoas Antulo de exemplo, o exame
laboratorial que detecta a hemoglobma S custa, em
média, A54,00 (quatrd reais).

Sala das Sessoes, 3 de|abril de 1997. — Deputa-
do Eduardo Jorge.

(A Comissdo de-Assuntos Sociais)
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