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PROJETO DE LEI n°

‘Dispbe sobre a obrigatoriedade da
informacdo sobre as doencas raras nao
detectaveis pelo teste do pezinho e fixa
providéncias.”

A CAMARA MUNICIPAL DE SAO PAULO DECRETA:

Artigo 1° - Todos os hospitais, maternidades
eestabelecimentos de saude do Municipio de Sao Paulo orientardo os
pais, quando da coleta de material para o exame de triagem neonatal
Teste de Guthrie, conhecido como “teste do pezinho”, sobre quais as
doencgas que sao detectadas pela metodologia utilizada e as que n&o séo
detectadas; com o objetivo de possibilitar aos pais a opg¢ao de realizar os

exames para a deteccado das doencas raras em outro local.

Artigo 2° - A orientacdo aos pais sera acompanhada da

entrega de material impresso contendo:

| — Orientagbes gerais sobre a triagem neonatal, a
importancia de obter o resultado do exame independentemente da
quantidade de doencas detectaveis, e da necessidade de retornar o mais
breve possivel em caso de convocacado pelo laboratério ou servico de

saude;

Il — A relacdo das doencas que sao detectaveis pela

metodologia utilizada para a triagem neonatal;

Il — A relacdo das doencas que nao sao 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, independente do resultado dos
exames, que se observados, os pais devem procurar um servico de

saude.

Artigo 3° - Os hospitais, maternidades e todos os demais
estabelecimentos de saude do municipio de Sao Paulo deverdo afixar
cartazes com a seguinte orientacdo: “E direito dos pais receber
informagdes sobre as doencas que sao detectaveis e quais nao sao

detectaveis pelo teste do pezinho”.

Artigo 4° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala das Sessodes, em

EDIR SALES

Vereadora
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JUSTIFICATIVA

O teste de triagem neonatal, conhecido como “teste do
pezinho”, é realizado em todos os hospitais e maternidades do Estado de
Sao Paulo em razdo da Lei Estadual n° 3.914, de 14 de novembro de
1983 e da Lei Estadual n® 10.889, de 20 de Setembro de 2001; além da
Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianga e do

Adolescente).

O exame consiste na analise laboratorial de uma amostra de

poucas gotas de sangue do recém-nascido, colhidos em papel de filtro.

O objetivo do exame é a deteccao precoce de doengas raras
que se nao forem diagnosticas e tratadas a 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 doencas que podem ameacar a saude da crianca.
Além disso, ha diversas metodologias utilizadas, desde exames que
detectam apenas as seis doencgas previstas no Programa Nacional de
Triagem  Neonatal (hipotireoidismo  congénito, fenicetonuaria,
hemoglobinopatias, fibrose cistica, hiperplasia adrenal congénita e
deficiéncia de biotinidase) até versées ampliadas com detec¢do de mais
de 30 doengas, como ocorre no sistema publico de saude do Distrito

Federal’.

Segundo relatos, fundamentados em estudos cientificos, que
nos fora fornecido pelo Instituto Vidas Raras, entidade comprometida

com o bem estar e qualidade de vida de pessoas acometidas por uma
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doenca rara, uma enorme quantidade de doencas, sobretudo doencas

raras, ndo sao detectadas pelo teste do pezinho.

A limitagcdo da deteccdo de doencas dos testes atualmente
disponiveis hoje nos hospitais e maternidades da rede do estado de Sao
Paulo ndo podem ser acompanhadas da falta de informac&o aos pais, ou
seja, nao obstante os testes atualmente disponiveis na rede estadual nao
detectarem todas as doencas, sobretudo as doencas raras, entendemos
que é obrigagao do sistema publico de saude 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 informacao,

direito a transparéncia e sobretudo no direto a saude e a vida.

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

triagem neonatal, conhecido como teste do pezinho.

Diante do exposto, conto com o apoio dos nobres pares na
aprovacao da presente matéria sendo de utilidade publica e

extremamente relevante.
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