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GAB DEP ANTONIO HENRIQUE JR A‘ ALBA

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DA BAHIA

PROJETO DE LEI N° [projeto_numerol]

“Dispde sobre a garantia, atodas as
criangas nascidas nos hospitais e
demais estabel ecimentos de atencdo a
salide de gestantes da rede publicade
salide do Estado da Bahia, ao direito
ao teste de triagem neonatal, na sua
modalidade ampliada, e da outras
providéncias’.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA
DECRETA:

Art. 1° - Toda crianga nascida nos hospitais e demais estabel ecimentos de atencdo a salide de gestantes da
rede publica de salide do Estado da Bahia tera direito ao teste de triagem neonatal, conhecido como “teste do
pezinho” ampliado, a ser aplicado com o propdsito de tornar possivel o diagnostico

precoce das seguintes patol ogias:

|- fenilcetondria e outras hiperfenilalaninemias;
[1- hipotireoidismo congénito;

I11- doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;
IV- fibrose cistica;

V- hiperplasia adrena congénita;

V- deficiéncia de biotinidase;

V1I- toxoplasmose congénita;

VI1l1I- galactosemias;

I X- aminoacidopatias;

X- disttrbiosdo ciclo daureig;

X1- disturbios da betaoxidacdo dos acidos graxos;
X11- doencas lisossomicas;

X1I1- imunodeficiéncias primarias;

X1V - atrofiamuscular espinhal.
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81° A obrigagdo instituida pelo caput deste artigo também se aplica aos hospitais e aos estabel ecimentos de
salde da gestante integrantes da rede privada que recebam, a qualquer titulo, subvencdes de verbas publicas
estaduais.

§2° A delimitagéo de doengas a serem rastreadas pel o teste do pezinho sera revisada periodicamente pela
Secretaria de Salde, com base em evidéncias cientificas, considerados os beneficios do rastreamento, do
diagnostico e do tratamento precoce, priorizando-se as doengas com maior prevalénciano Pais, com
protocol o de tratamento aprovado e com técnicaincorporada no Sistema

Unico de Satide.

Art. 2° - O teste de triagem neonatal sera sempre aplicado na alta hospital ar, independentemente das
condic¢des de salide do recém-nascido.

Art. 3° Osresultados do teste de que trata o art. 1° deverdo ser encaminhados aos pais ou responsaveis pela
crianga no prazo de até 15 (quinze) dias, contados da data de coleta do material.

Art. 4° - EstaLei entraem vigor apéds 1 (um) ano de sua sanséo.
Sala das Sessfes, 20 de junho de 2023.

[nome_deputadol]
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JUSTIFICATIVA

O presente projeto de lei tem por finalidade estabelecer que hospitais publicos do Estado da Bahia e os
hospitais particulares, que recebam recursos do erario estadual, aumentem a abrangéncia de deteccdo das
doencas no exame de triagem neonatal, “teste do pezinho”.

Neste espeque, deve-se ressaltar que o “ Teste do Pezinho” € 0 nome popular dado ao Teste de Guthrie. Trata-
se de um rastreamento para detectar criancgas portadoras de doengas que devem ser diagnosticadas e tratadas
precocemente. E realizado através de uma pequena amostra de sangue

retirada do calcanhar do recém-nascidos, por isso recebe este nome. O teste identifica disturbios e doencas
gue podem afetar a salide do bebé antes mesmo do aparecimento dos primeiros sintomas, além de promover
o rastreio de diversas doengas genéticas (herdadas do pai ou da mée) e congénitas

(durante o desenvolvimento no Utero) mais dificeis de identificar.

Notadamente, a coleta da amostra de sangue, retirada do calcanhar do bebé, como dito, pode detectar
doencas raras, facilitando o tratamento precoce e trazendo mais qualidade de vida para as familias. 1sso
porque, conforme estudos recentes, ha estimadas 13 (treze) milhdes de pessoas com doengas

raras no Brasil.

Recentemente foi editadaaLei n®14.154, de 26 de maio de 2021, que, mediante alteracéo do art. 10 do
Estatuto da Crianca e do Adolescente, promoveu importante aperfeicoamento do Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN). A principal alteracéo efetuadafoi o estabel ecimento de um rol minimo de
doencas a serem rastreadas pelo teste do pezinho, o qual deve ser implementado de forma escal onada.

Acertadamente, foi inserido na quinta etapa de implantacéo da ampliacdo do PNTN, o rastreamento da
atrofia muscular espinhal, em justica a tantas pessoas que sd0 acometidas pela doenca e que atualmente
enfrentam dificuldades para a confirmagdo do diagnostico, essencial paraoinicio

tempestivo do tratamento.

Neste diapasdo, estudos indicam que uma crianca diagnosticada e tratada custa cerca de 1/5 do gque custaria
sem o diagnostico. Logo, por setratar de uma agdo de baixo 0 custo em comparacdo ao retorno, justamente
pela deteccdo de um nimero significativo de doengas, argumenta em favor dessa

triagem ampliada, os principios de racionalidade orcamentéria, que recomendam fortemente a ampliagéo,
buscada por este projeto de lei, em razéo da excelente relacdo de custo-beneficio que elainstitui na aplicagdo
das verbas estaduai s destinadas a salide publica.

Finalmente, o presente projeto inova ao ndo trazer o rol de doencgas a serem diagnosticadas de forma
escalonada, como ocorreu na esfera federal, estabelecendo o prazo de 15 (quinze) dias para a entrega do
resultado como um facilitador ao inicio dos tratamentos necessarios em face de eventual diagnostico.

Diante dos fatos expostos, apresento aos meus pares o presente Projeto de Lel, com o objetivo de otimizar as
politicas de saude publica do Estado da Bahia, com foco, sobretudo, na prevengdo de patologias.
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