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Autor: Deputado Estadual Jeova Vieira Campos — PSB O e

O Deputado Estadual que este subscreve, com amparo no
Regimento Interno em seus Ars. 111 e s.s., e ap6s anuéncia do Plendrio, requer que seja
encaminhado ao Governador do Estado da Paraiba, INDICACAO DE PROJETO DE LEI, que
assegure a todas as criangas nascidas nos hospitais, maternidades e demais
estabelecimentos de atengdo a salde de gestantes da rede publica de satde do Estado da
Paraiba, o direito ao teste de triagem neonatal, na sua modalidade ampliada, conforme

Minuta do Projeto de Lei anexo.

Requer, ainda, que esta indicagdo de Projeto de Lei seja
também encaminhada aos pré-candidatos ao Cargo de Governador do Estado da Paraiba
nas eleicdes de 2018, para que, caso entendam que esta propositura é importante para a
Paraiba, facam constar nos Planos/propostas de governo a serem apresentados 3 Justica
Eleitoral por ocasido do requerimento de registro de candidatura, assumindo
publicamente o compromisso de implementar a politica preventiva de vérias doengas que
podem ser detectadas precocemente, como por exemplo o erro inato do metabolismo, nos

termos da justificativa abaixo.
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JUSTIFICATIVA:

O teste de triagem neonatal consiste no exame de algumas
gotas de sangue da crianga recém-nascida, extraidas, geralmente, na regido do calcanhar. O
profissional responsavel fura o pezinho da crianga e encosta o papel especial (filtro) no local
da picada, deixando o sangue saturar todos os circulos do cartdo, de ambos os lados. Esse
exame, realizado com o propdsito de diagnosticar precocemente algumas doencas

congénitas, ficou popularmente conhecido como o “teste do pezinho”.

A histéria do exame de triagem neonatal comegou em 1961,
quando o Dr. Robert Guthrie desenvolveu o métido de coletar amostrar de sangue em papel
filtro, em Jamestown, Ney York, com a pesquisa da fenilcetonuria entre criangas. Em 1963,
por conta da campanha movida pelo Dr. Guthrie, o Estado de Massachustes tornou-se a
primeira unidade politica a aplicar o exame de triagem neonatal a todos os recém-nascidos

em seu territorio.

No Brasil, 0 exame de triagem noenatal para o diagnéstico de
fenilcetonduria foi introduzido em 1976, quando o Dr. Benjamin José Schimith, médico
pediatra, criou um laboratdrio na Associagdo de Pais de Alunos Excepcionais — APAE de Sdo

Paulo, especialmente com o propésito de aplicar o teste.

A aplicagdo quotidiana do exame, ja bastante difundida no
Brasil, foi estendida a partir de 1986, ao diagnéstico de hipotireoidismo congénito. Nesse
mesmo ano, o Dr, Schimith e seus colaboradores criaram no ambulatdério da APAE uma
equipe multidisciplinar com o objetivo de conceder tratamento especializado aos portadores

de fenilcetonuria e hipotireoidismo congénito.
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Essa experiéncia pioneira seria de significativa importancia para
os debates que redundariam na aprovagdo de procedimentos que tornaria obrigatéria a
aplicagdo do teste de triagem neonatal para fenilcetonuria e, a partir de 1990, também para
o diagndstico do hipotireoidismo congénito. Em 13 de julho de 1990, a Lei Federal ne

8.069/90, tornava este programa obrigatério para todas as criancas brasileiras.

Desde junho de 2001, através da Portaria GM/MS n2 822, o
Ministério da Satde introduziu o Programa Nacional de Triagem Neonatal, pelo qual a Unido
se impds, dentre outras metas, a de ampliar a triagem neonatal ja existente, implantar a
detecgdo precoce de outras doengas congénitas, como doencas falciformes e a fibrose

cistica, e, ampliar a cobertura populacional para 100% (cem por cento) dos nascidos vivos.

O que se pretende com a presente proposta é a ampliacdo do
exame de triagem neonatal, de modo a tornar possivel, pelos testes laboratoriais dele
decorrentes, o diagndstico das enfermidades descritas no rol do §1° do art. 22 - A., do

presente projeto de lei, assim definidas.

Fenilcetonuria: é uma doenca genética, resultado de um erro
inato do metabolismo, que produz auséncia ou deficiéncia de uma enzima do figado que
metaboliza os alimentos ricos em proteinas (carne, leite, ovos, feijdo), transformando o
aminoacido fenilalanina (FA) em tirosina. Quando h& um aciimulo de FA no organismo, que
se deposita em alguns orgdos, inclusive o cérebro, e com consequente excrecdo aumentada
de fenilcetonas na urina, dando-lhe um odor caracteristico. Essas alteracGes, quando nio
tratadas, levam ao retardo mental. Com o tratamento, constituido por dieta com baixos

teores de FA, a crianga tem possibilidades de desenvolver-se normalmente.
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Hipotireoidismo: € um dos defeitos metabdlicos mais comuns,
verificando-se em uma crianga para cada grupo de 4000 nascimentos, constituindo-se na
producdo insuficiente do horménio T4 (tetraiodotironina) pela glandula tiroide. Esse
horménio € um dos responséveis pelo desenvolvimento do cérebro e pelo crescimento dos
demais orgdos do corpo humano. Sua falta prejudica o crescimento da crianga e pode
resultar em deficiéncia mental. Na gestacdo, a mae produz os horménios de que a crianga
carece, mas apos o nascimento, a falta deles provoca graves alteracées no desenvolvimento
fisico e mental, irreversiveis, se nio tratadas precocemente. A reposi¢do hormonal
acompanhada por endocrinologista, a partir do primeiro més de vida, permite que os bebhés

acometidos pelo hipotireoidismo se desenvolvam normalmente.

Anemia falciforme - é uma forma de anemia hereditaria,
na qual os portadores apresentam uma hemoglobina anormal (HbS), que leva as
hemacias a assumirem a forma de “foice”, quando em baixa presenca de oxigénio, o
que geralmente € precipitado por infeccBes, desidratagdes, frio e algumas drogas.
Normalmente as hemacias tém a forma discoide, o que facilita a circulagdo nos vasos
sanguineos. No entanto, quando tomam a forma de foice, ha a retirada rapida dos
gldbulos vermelhos da circulagdo sanguinea, levando a quadros de anemia aguda. O
acumulo de hemdcias falcizadas nos vasos dificulta a circulagdo sanguinea, o que
provoca crises de dor. Apesar de ndo ter tratamento curativo, essa anemia necessita
de acompanhamento e orientagbes adequadas a fim de proporcionar a crianga

melhor qualidade de vida.
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Diagnéstico de Aminoacidopatias - no teste do pezinho
podem ser identificadas deficiéncias na produgdo de enzimas além da fenilcetondria,
tais como: citrulinemia, hiperglicemias, doenga do xarope do bordo, hiperinsulinemia,
hipermetioninemia, histinemia, hiperornitinemia, hidroxiprolinemia, hiperprolinemia,
hiperargininemia, hipervalinemia, hiperfenilalaninemias, homocistinGria e

tirosinemias.

Hiperplasia adrenal congénita - a deficiéncia da 21 —
Hidroxilase corresponde a 90% das HCA. A ocorréncia é de um caso para cada cinco
mil nascimentos, na sua forma severa ou cléssica, sendo que, a maior incidéncia
ocorre no Brasil. O diagnéstico precoce é extremamente importante, pois permite
que se evite, na menina, o 6rgdo genital ambiguo e, no menino, a puberdade

precoce.

Galactosemia - A maioria dos casos de galactosemia é
devida a auséncia da enzima galactose-1-fosfato-uridil-transferase, com uma
estimativa mundial de frequéncia variando de 1:16000 a 1:100000. A galactose é
ingerida sob a forma de lactose, principal carboidrato componente do leite. Quando
ndo é diagnosticada e tratada precocemente, produz lesdes no figado, catarata,

convulsdes, diarreia, retardo mental e, em alguns casos, até mesmo a morte.

Deficiéncia de biotinidase: impede que a vitamina bidtina,
presente nos alimentos, seja liberada. A biotina é importante para o metabolismo

como um todo e para a atividade de diversas enzimas. Nas formas mais graves
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podem ocorrer convulsGes, deficiéncia intelectual, hipotonia, atrofia Otica e

problemas dermatoldgicos.

Fibrose cistica: é a mais frequente das doengas genéticas
detectadas pelo teste do pezinho. A incidéncia é de 1 para cada grupo de 2000 a 2500
nascimentos, na Europa e EUA. A FC se manifesta com aumento de cloretos no suor,
deficiéncia pancreatica e doenga obstrutiva cronica do pulmdo, gerando problemas
respiratdrios e gastrintestinais cronicos. As secre¢des do pulmdo ficam muito mais espessas,
diminuem ou obstruem a passagem do ar e retém bactérias permitindo quadros infecciosos.
Um teste positivo ndo é certeza da doenga, apenas da ao médico uma indicagdo de que ha
grande possibilidade de fibrose cistica. A despeito de tratar-se de doenga incuravel, tanto o
diagnéstico quanto o tratamento precoce produzem substancial melhora da qualidade de

vida, assim como substancial acréscimo no tempo de sobrevida.

Toxoplasmose congénita: ocorre quando a gestante foi
infectada pelo protozodrio “Toxoplasma gondii”. Os afetados podem apresentar

calcificagbes cerebrais, deficiéncia intelectual, convulsdes, coriorretinite e microcefalia.

Leucinose: é causada pela deficiéncia da enzima desidrogenase
alfa-ceto acida, responsdvel pelo metabolismo da leucina. Na forma classica, provoca
convulsdes, vOmitos e falta de ar. Na forma intermitente provoca ataxia, sonoléncia e

irritabilidade. E na forma timina responsiva, leva ao atraso motor e a deficiéncia intelectual.

As aminoacidopatias sdo erros inatos do metabolismo ou

transporte dos aminoacidos Sdo caracterizados bioquimicamente pelo actimulo de
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aminoacidos em diferentes tecidos e clinicamente por encefalopatia progressiva, retardo

mental, convulsdes, disturbios do comportamento e outros sintomas.

Por meio desta agdo, serd possivel diagnosticar precocemente
as moléstias enumeradas e com isso, proporcionar um tratamento eficiente e imediato, o
que por si so, contribuirda para o progresso da Saude Publica do nosso Estado, sem

representar, no entanto, um acréscimo relevante nas despesas do setor.

Ao contrario do que se pensa, o diagnodstico precoce resultara
numa substancial racionalizagdo dos gastos publicos com a assisténcia médico-hospitalar,
pois, a maioria dos pacientes atingidos pelas doengas ja enumeradas, terminam toda a sua
vida sob os cuidados do SUS — Sistema Unico de Salide, um 6nus financeiro nada desprezivel.

Destacamos que, em outras unidades da Federacdo, ja existem
propostas semelhantes tramitando, aonde o assunto vem sendo debatido, visando o seu
aprimoramento e implementag¢do. Inclusive em alguns Estados ja existe lei em vigor, a

exemplo de Brasilia, Lei n. 4.190/2006.

Assim sendo, objetivando levar a efeito este pleito, cumpre-me

contar com o apoio de meus distintos Pares, com 4 deliberacdo favoravel a sua aprovagdo.

Jeova Vieira Campos
Deputado Estadual
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MINUTA DO PROJETO DE LE| N2 /2018

AUTORIA: PODER EXECUTIVO

Assegura a todas as criangas nascidas nos
hospitais, = maternidades e demais
estabelecimentos de aten¢éo a saude de
gestantes da rede publica de saiude do
Estado da Paraiba, o direito ao teste de
triagem neonatal, na sua modalidade
ampliada e dd outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DA PARAIBA PROMULGA:

Art. 12 - Toda crianga nascida nos hospitais,
maternidades e demais estabelecimentos de atengdo a saude de gestantes da
rede publica de salide do Estado da Paraiba, terd direito ao teste de triagem
neonatal, a ser aplicado com o propdsito de tornar possivel o diagndstico
precoce das seguintes moléstias:

| - fenilcetonuria e outras aminoacidopatias;
Il = hipotireoidismo congénito;

Il - hiperplasia adrenal;

IV — galactosemia;

V — deficiéncia de biotinidase;

VI —toxoplasmose congénita;
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VIl - deficiéncia de G6PD;

VIl - fibrose cistica;

IX —anemia falciforme e outras hemoglobinopatias;
X —leucinose;

Xl —aminoacidopatias.

Art. 22 - O teste de triagem neonatal serd sempre
aplicado na alta hospitalar, independentemente das condicdes de satde do
recém-nascido.

Art. 32 - Os resultados do teste de que trata o art. 12
deverdo ser encaminhados aos pais ou responsdveis pela crianca no prazo
maximo de quinze dias, contados da data de coleta do material.

Art. 42 - As despesas decorrentes da aplicacdo da
presente Lei correrdo por conta de dotagBes consignadas no orcamento do
Estado da Paraiba.

Art. 52 - Esta lei entra em vigor na data da sua
publicagdo.

Assembleia Legislativa do Estado da Paraiba, “Casa de

Epitdcio Pessoa”, Sala das Sessdes, / / 2018.

Governador da Paraiba
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