Gabmete do Senador RODRIGO PACHECO

PROJETO DE LEI N° , DE 2019

Altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, que
dispoe sobre o Estatuto da Crianga e do Adolescente
e da outras providéncias, para amplar o rol de
doencas neonatais que devem ser obrigatoriamente
rastreadas no Brasil.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1°0O art. 10 da Lei n° 8.069, de 13 dejulho de 1990, passaa
vigorar com a seguinte redagao:

ANt 10, oo

III - proceder a exames visando ao diagnostico e a terapéutica de
anormalidades, entre outras, cardiologicas, oftalmoldgicas, ortopédicas
e metabolicas do recém-nascido, bem como prestar orientagdo aos pais;

Paragrafo unico. O rol de anormalidades do metabolismo
previstas no inciso III deste artigo deverd ser periodicamente
atualizado, pelo Poder Publico, de acordo com as evidéncias cientificas
disponiveis.” (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

O rastreamento de doencas realizado no periodo neonatal ¢
procedimento importante e necessario, pois permite o diagnostico precoce de
afeccOes congénitas, cujo tratamento tempestivo evita ou atenua eventuais
complicagdes clinicas.
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Dentre esses exames, destacam-se a triagem metabdlica neonatal
(teste do pezinho), a triagem auditiva neonatal (teste da orelhinha), o teste do
reflexo vermelho (teste do olhinho); a manobra de Ortolani (teste do quadril) e
a oximetria de pulso (teste do “coragaozinho”). Esses procedimentos tém o
objetivo de diagnosticar, respectivamente, doencas enddcrinas € metabdlicas,
surdez, oftalmopatias, displasia do quadril e cardiopatias congénitas.

O reconhecimento precoce desses problemas torna possivel o
rapido encamimhamento do recém-nascido para servico médico especializado,
que procedera ao diagnostico etiologico e ao tratamento, reduzindo a
ocorréncia e a gravidade das potenciais complicagdes clinicas decorrentes
dessas afeccgdes.

Atualmente, a legislagdo brasileira obriga a realizacdo de alguns
desses testes. Com efeito, a Lei n° 12.303, de 2 de agosto de 2010, determina
que € obrigatdria a realizagdo gratuita do exame de emissoes otoacusticas (teste
da orelhinha) em todos os recém-nascidos.

JaaLlein’ 8.069, de 13 dejulho de 1990 (Estatuto da Crianca e do
Adolescente), estabelece que os hospitais publicos e privados devem realizar
exames para detec¢do de anormalidades no metabolismo do recém-nascido
(teste do pezinho).

Por sua vez, a normatizagdo e a gestdo desses procedimentos, no
Brasil, ¢ tarefa do Ministério da Saude. Por meio do Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), as autoridades de saude definem quais doengas
devem ser rastreadas no 4mbito do Sistema Unico de Satide (SUS) e gerenciam
a rede de servicos de diagnostico e tratamento dos bebés com rastreamento
positivo.

Atualmente, o PNTN determina que sejam rastreadas as seguintes
doencas metabolicas: fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, doengas
falciformes e outras hemoglobinopatias, fibrose cistica, hiperplasia congénita
da suprarrenal e deficiéncia de biotinidase.

A esse respeito, cumpre ressaltar que, em comparacdo ao
programa brasileiro de triagem neonatal, muitos paises oferecem o
rastreamento de um rol muito mais extenso de doengas metabdlicas.
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No Remo Unido, os recém-nascidos sao submetidos ao
rastreamento de nove doengas. Nos Estados Unidos, cadaunidade da federacao
tem a prerrogativa de definir a magnitude do respectivo programa de triagem
neonatal. Em geral, os estados oferecem rastreamento para extenso grupo de
doengas — teste do pezinho expandido — com pequenas diferengas regionais.
Excluindo a pesquisa de doenca auditiva e cardiopatia congénita, o Estado de
Nova lorque, por exemplo, faz a triagem de 53 tipos de doencas, ao passo que
o Estado do Alasca rastreia 45 afecgoes.

Diante desses exemplos, apresentamos projeto de lei para
determinar a atualizagdo peridodica do rol de doengas do metabolismo a serem
rastreadas em recém-nascidos. Ademais, pretendemos tornar obrigatorio, em
lei, que as redes publica e privada de saude realizem a triagem neonatal de
outros problemas congénitos, como oftalmopatias, displasia do quadril e
cardiopatias.

Sala das Sessoes,

Senador RODRIGO PACHECO
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