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PROJETO DE LEI N° 397, DE 2021

Institui aos hospitais publicos do Estado de S&o Paulo e aos hospitais particulares que recebam subvencdes de verbas
publicas estaduais disposi¢cdes a respeito do exame de triagem neonatal "teste do pezinho"

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO
DECRETA:

Artigo 1° - Todos os hospitais da rede de salde publica estadual e também os estabelecimentos de salde estaduais
voltados ao atendimento a gestante sdo obrigados a proceder a exames de triagem neonatal do "teste do pezinho"
visando ao diagnostico e a terapéutica de anormalidades no metabolismo do recém-nascido e a prestacédo das devidas
orientacdes aos pais.

§ 1° A obrigac¢éo instituida pelo caput deste artigo se estende aos hospitais e aos estabelecimentos de salde da
gestante integrantes da rede privada que recebam a qualquer titulo subvencdes de verbas publicas estaduais.

§ 2° Os testes para o rastreamento de doengas no recém- -nascido que nao forem disponibilizados pelo Sistema Unico
de Saude, no ambito do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), serdo adquiridos pelos hospitais e
estabelecimentos de salde voltados ao atendimento a gestante mediante as dota¢des orgamentarias ou subvencdes
gue lhes forem destinadas pelo governo do estado, e executados na forma deregulamentacéo a ser elaborada pela
Secretaria de Saude, com a implementacao do exame dando-se de forma escalonada, de acordo com a seguinte ordem
de progressao:

| - etapa 1:

a) fenilcetondria e outras hiperfenilalaninemias;

b) hipotireoidismo congénito;

¢) doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;

d) fibrose cistica;

e) hiperplasia adrenal congénita;

f) deficiéncia de biotinidase;

g) toxoplasmose congénita,

Il - etapa 2:

a) galactosemias;

b) aminoacidopatias;

c) disturbios do ciclo da ureia;

d) distarbios da betaoxidacdo dos &cidos graxos;

[l - etapa 3: doencas lisossémicas;

IV - etapa 4: imunodeficiéncias primarias;

V - etapa 5: atrofia muscular espinhal.

§ 3° A delimitagdo de doencas a serem rastreadas pelo teste do pezinho seré revisada periodicamente pela Secretaria
de Saude, com base em evidéncias cientificas, considerados os beneficios do rastreamento, do diagnéstico e do
tratamento precoce, priorizando-se as doengas com maior prevaléncia no Pais, com protocolo de tratamento aprovado
e com tratamento incorporado no Sistema Unico de Saulde.

§ 4° O rol de doengas constante do § 1° deste artigo podera ser expandido pelo poder publico com base nos critérios
estabelecidos no § 2° deste artigo.

§ 5° Durante os atendimentos de pré-natal e de puerpério imediato, os profissionais de saude informardo a gestante e
0s acompanhantes sobre a importancia do teste do pezinho e sobre as eventuais diferencas existentes entre as
modalidades oferecidas no Sistema Unico de Salde e na rede privada de salde.

Artigo 2° - As despesas decorrentes da execucao desta Lei correrdo por conta das dotacdes orcamentarias proprias,
suplementadas se necessario.

Artigo 3° - Esta Lei entra em vigor apos 180 dias de sua publicagéo oficial.

JUSTIFICATIVA
A triagem neonatal, conhecida como teste do pezinho, detecta de forma precoce altera¢des no sangue do bebé que
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podem indicar doencas graves de nascenca, algumas fatais, antes mesmo do aparecimento dos sintomas. As doencas
detectadas sé&o cronicas, genéticas e incuraveis. No entanto, quando identificadas e tratadas precocemente, aumenta-
se a chance de sobrevida normal, de integracéo social e de preservacéo da capacidade cognitiva e da qualidade de
vida dos pacientes. O teste chegou ao Brasil na década de 70 para identificar fenilcetonuria e o hipotireoidismo
congénito. Em 1992, o teste se tornou obrigatdrio em todo o territério nacional, sendo oferecido gratuitamente no
Sistema Unico de Saulde. A coleta da amostra de sangue, retirada do calcanhar do bebé, pode detectar doencas raras,
facilitando o tratamento precoce e trazendo mais qualidade de vida para as familias. Ha estimados 13 milhdes de
pessoas com doengas raras no Brasil. No entanto, a verséo do teste disponibilizada na rede publica federal detecta até
6 (seis) doengas, enquanto que a versdo expandida, encontrada nas redes particulares, faz o diagnostico de até 53
(cinquenta e trés) condicdes, incluindo as 6 ja detectadas pelo teste basico. De acordo com o principio da equidade, a
triagem neonatal deve ser universal, ndo sendo aceitavel a oferta diferenciada dentro de um mesmo pais de painéis de
triagem diferenciados. Estudos indicam que uma crianca diagnosticada e tratada custa cerca de 1/5 do que custaria
sem o diagndstico. E como seja baixo o custo da adicdo de um numero significativo de doencas, argumentam em favor
da triagem ampliada também os principios de racionalidade orcamentaria, que recomendam fortemente a ampliacédo
buscada por este projeto de lei, em razdo da excelente relacdo de custo-beneficio que ela institui na aplicacéo das
verbas estaduais destinadas a saude publica. Pelo exposto, esperamos contar com o apoio dos caros colegas
parlamentares desta casa legislativa.

Sala das Sessfes, em 21/6/2021.

a) Gil Diniz - SEM PARTIDO
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