ESTADO DA PARAIBA
ASSEMBLEIA LEGISLATIVA
Casa de “Epitacio Pessoa”
Gabinete do Deputado Tovar Correia Lima

PROJETO DE LEI ORDINARIA N°. 1.946 12020

Dispoée sobre a obrigatoriedade da informacao sobre as doencas
raras nao detectaveis pelo teste do pezinho, e da outras

providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DA PARAIBA DECRETA:

Artigo 1° - Ficam os hospitais, maternidades e todos os demais estabelecimentos de
satde do estado da Paraiba obrigados a orientarem os pais, quando da coleta de material para o
exame de triagem neonatal conhecido como “teste do pezinho”, sobre quais as doencas que sao
detectadas pela metodologia utilizada e as que ndo sdo detectadas; com o objetivo de possibilitar

aos pais a opc¢ao de realizar os exames para a detec¢ao das doencgas raras em outro local.

Artigo 2° - A orientagdo aos pais serd acompanhada da entrega de material impresso

contendo:

I — Orientacdes 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 convocagao pelo laboratdrio ou servico de saude;

IT — A relacdo das doengas que sdo detectaveis pela metodologia utilizada para a triagem

neonatal;

IIT — A relacdo das doengas que ndo sdo detectaveis pela metodologia de triagem neonatal a
ser realizada, tendo como parametro as diversas modalidades de triagem neonatal ampliada

disponiveis no Brasil,
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IV — Os sinais e sintomas compativeis com erros inatos do metabolismo que devem ser

observados e, caso detectados os pais devem procurar um servigo de saude, independentemente do

resultado dos exames.

Artigo 3° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala das Sessdes, 25 de junho de 2020.

Deputado Estadual - PSDB
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JUSTIFICATIVA

O teste de triagem neonatal, conhecido como “teste do pezinho”, consiste na analise
laboratorial de uma amostra de poucas gotas de sangue do recém-nascido, colhidos em papel
filtro.

O objetivo do exame ¢ a detecgdo precoce de doengas raras que se nao forem diagnosticadas
e tratadas a tempo podem causar desde sequelas neurologicas com deficiéncia intelectual até
mesmo o Obito da crianga.

Todavia, ¢ sabido que o teste do pezinho ndo consegue detectar todas as doengas que podem
ameagar a saude da crianga, uma grande quantidade de doengas, sobretudo doengas raras, nao sao
detectadas.

A limitagdo da detec¢@o de doengas dos testes atualmente disponiveis hoje nos hospitais e
maternidades da rede do estado da Paraiba, ndo podem ser acompanhadas da falta de informagao
aos pais. Entendemos que ¢ obrigagdo do sistema publico de satde informar aos pais sobre as
doencas ndo detectadas, para possibilitar a realizagdo dos exames adicionais por seus proprios
meios em outros locais.

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

Diante do exposto, solicito a compreensao dos pares para aprovacao da presente propositura.

Sala das Sessdes, em 25 de junho de 2020.
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