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Mot da Meoa /

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO PARA ESTATUI A SEGUINTE LEI:

Dispde  sobre
> informacdo sobre as engas raras nao

detectaveis pelo teste do pezinho, e da outras
providéncias, no ambito do Estado do Para, e
da outras providéncias.

Art. 1° Dispde sobre a obrigatoriedade da informagdo sobre as doengas raras ndo detectaveis

pelo teste do pezinho.

Art. 2° Ficam os hospitais, maternidades e todos os demais estabelecimentos de saude do
Estado do Pard obrigados a orientarem os pais, quando da coleta de material para o exame de
triagem neonatal conhecida como “teste do pezinho”, sobre quais as doengas que sdo detectadas
pela metodologia utilizada e as que ndo sdo detectadas; com o objetivo de possibilitar aos pais a

opgdo de realizar os exames para a detec¢do das doengas raras em outro local.
Art. 3° A orientagdo aos pais sera acompanhada da entrega de material impresso contendo:

I — Orientagdes gerais sobre a triagem neonatal, a importancia de obter o resultado do exame
independentemente da quantidade de doengas detectaveis, e da necessidade de retornar o mais

breve possivel em caso de convocagdo pelo laboratério ou servigo de saide;

Il — A relagdo das doengas que sdo detectaveis pela metodologia utilizada para a triagem

neonatal;

III — A relagdo das doengas que ndo sdo detectaveis pela metodologia de triagem neonatal a ser
realizada, tendo como pardmetro as diversas modalidades de triagem neonatal ampliada

disponivel no Brasil;

IV — Os sinais e sintomas compativeis com erros inatos do metabolismo, que devem ser
observados, independente do resultado dos exames, que se observados, os pais devem procurar

um servico de saude.
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Art. 4°. Os hospitais, maternidades e todos os demais estabelecimentos de saude do Estado do
Para deverdo afixar cartazes com a seguinte orientagdo: “E direito dos pais receber informagdes
sobre as doengas que sdo detectaveis e quais ndo sdo detectaveis pelo teste do pezinho”.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicag@o.
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JUSTIFICATIVA

SENHOR PRESIDENTE,
SENHORAS DEPUTADAS,
SENHORES DEPUTADOS.

O Teste do Pezinho é um exame obrigatorio para todos os recém-nascidos e gratuitos na
rede publica de satde. No SUS, no ano de 2017, 53,51% das criancas que realizaram o teste
até o quinto dia de vida do bebé; seguido por 18,27% entre 6° e o 8° dia; e 12,77% entre 9° ¢
o0 15° dia. Outras 8,2% realizaram entre o 15° ¢ 0 30° dia de vida; e 4,53% realizaram apds 30
dias de vida. A data para a coleta do teste do pezinho foi preconizada entre o 3° ¢ o 5° dia de
vida do bebé, principalmente por causa do inicio muito rdpido dos sinais e sintomas de trés
das seis doengas detectadas pelo Programa, como o hipotireoidismo congénito, hiperplasia
adrenal congénita e fenilcetonuria. O objetivo do exame ¢ a detecgdo precoce de doengas raras
que se ndo forem diagnosticas e tratadas a tempo podem causar desde sequelas neurologicas

com deficiéncia intelectual até mesmo o 6bito da crianga.

Todavia ¢ sabido que o teste do pezinho ndo consegue detectar todas as doengas que
podem ameagar a saude da crianca. A limitagcdo da detecg¢do de doengas dos testes atualmente
disponiveis hoje nos hospitais e maternidades da rede do estado do Pard ndo podem ser

acompanhadas da falta de informag&o aos pais.

Desta forma o presente projeto de lei visa obrigar todos os estabelecimentos de saude do
Estado do Par4 a prestarem informagdes aos pais sobre as doengas néo detectaveis pelo teste de

triagem neonatal, conhecido como teste do pezinho.

Pelo exposto, conto com os nobres pares para a aprovagdo deste Projeto de Lei.

PALACIO CABANAGEM, PLENARIQ ON MIRANDA em, 21 de dezembro de 2020.
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