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PROJETO DE LEI N° 2989/2020

EMENTA:

DISPOE SOBRE A OBRIGATORIEDADE DA
INFORMAGAO SOBRE AS DOENCAS RARAS NAO
DETECTAVEIS PELO TESTE DO PEZINHO, E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS.

Autor(es): Deputado DR DEODALTO

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO

RESOLVE:
Art. 1° - Ficam os hospitais, maternidades e todos os demais estabelecimentos de saude do Estado do
Rio de Janeiro, publicos ou particulares, obrigados a orientarem os pais, quando da coleta de material
para o exame de triagem neonatal conhecida como “teste do pezinho”, sobre quais sdo as doengas
detectadas pela metodologia utilizada e as que ndo sao detectadas.
Paragrafo unico - O objetivo do disposto no caput é possibilitar aos pais a opgao de realizar os exames
em seus filhos, recém-nascidos, para a deteccido das doencgas raras em outro local.

Art. 2° - A orientagdo aos pais devera conter as seguintes informacgoes:

| — Orientagbes gerais sobre a triagem neonatal;

Il — A relacéo das doencgas detectaveis pela metodologia utilizada para a triagem neonatal,

Il - A relacdo das doengas que ndo sao detectaveis pela metodologia de triagem neonatal a ser
realizada, tendo como parametro as diversas modalidades de triagem neonatal ampliada disponiveis no
Brasil.

Paragrafo Unico - As informacdes deverao ser oferecidas em material impresso, independentemente do
requerimento dos pais, podendo ser em midia digital, e deverdo também constar em sitio préprio na
internet, caso o estabelecimento de saude o tenha.

Art. 3° - Os hospitais, maternidades e todos os demais estabelecimentos de saude do Estado do Rio de
Janeiro deverao afixar, em local visivel ao publico, cartazes ou placas com a seguinte orientagao: “Teste
do pezinho: é direito dos pais receberem informagao sobre quais as doengas que sao detectaveis e
quais nao sao detectaveis pelo teste”.

Paragrafo unico - Devera constar, no cartaz ou placa, o numero da Lei e seu inteiro teor.

Art. 4° - O ndo cumprimento do disposto nesta Lei implicara, para as institui¢des particulares, multa no
valor de 2.000 (duas mil) UFIR’s, dobrando em caso de reincidéncia; e para as instituicées publicas,
adverténcia na pasta funcional do Diretor ou responsavel pela unidade, de forma que o mesmo fique
impedido de qualquer promogéo funcional, durante os dois anos seguintes.
Art. 5° — Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Plenario Barbosa Lima Sobrinho, 11 de agosto de 2020

DEPUTADO DR. DEODALTO

JUSTIFICATIVA

Conforme disposto no art. 1° da Lei n°. 854/1985 (com nova redacgao dada pela Lei 8874/2020), ficam os
hospitais e maternidades das redes publicas estaduais e municipais e privados, autorizados a adotar
como pratica rotineira, as provas para diagndstico precoce da fenilcetonuria, do hipotireoidismo
congénito, doengas falciformes e outras hemoglobinopatias e fibrose cistica, deficiéncia de biotinidase e
hiperplasia adrenal congénita.

O exame, conhecido com “teste do pezinho”, consiste na andlise laboratorial de uma amostra de poucas
gotas de sangue do recém-nascido, colhidos em papel de filtro.

O objetivo do exame é a detecgéo precoce de doengas raras que se nao forem diagnosticas e tratadas a

alerjln1.alerj.rj.gov.br/scpro1923.nsf/012cfef1f272c0ec832566ec0018d831/5497 3cfe666f8213032585¢1006e37c8?0OpenDocument 1/3


http://alerjln1.alerj.rj.gov.br/CONTLEI.NSF/c8aa0900025feef6032564ec0060dfff/2b869b1ad8552017032585810065ff20?OpenDocument

09/09/2021 06:57 Projeto de Lei

tempo podem causar desde sequelas neurolégicas com deficiéncia intelectual até mesmo o 6bito da
crianga.

Todavia é sabido que o teste do pezinho ndo consegue detectar todas as doengas que podem ameagar
a saude da crianga. Segundo relatos, fundamentados em estudos cientificos, uma enorme quantidade
de doencgas, sobretudo doencas raras, ndo sao detectadas pelo teste do pezinho.

Ou seja, a auséncia da deteccao de doencgas dos testes atualmente disponiveis hoje nos hospitais e
maternidades da rede do Estado do Rio de Janeiro ndo podem ser acompanhadas pela falta de
informacgéao aos pais.

Desta forma, entende-se ser obrigagao do Sistema de Saude, publico e privado, informar aos pais sobre
as doencas nao detectadas, para possibilitar a realizacdo dos exames adicionais por seus proprios
meios em outros locais.

Tal obrigatoriedade encontra suporte no direito a informacgao, direito a transparéncia e sobretudo no
direto a saude e a vida.

Assim sendo, o presente projeto de lei visa obrigar todos os estabelecimentos de saude do Estado do
Rio de Janeiro a prestarem informagdes aos pais sobre as doengas nao detectaveis pelo teste de
triagem neonatal, conhecido como teste do pezinho.

Portanto, diante de uma causa tao relevante e urgente, pego aos demais pares desta Casa a aprovagao
deste projeto de lei.
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