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ESTADO DE MINAS GERAIS

Republica Federativa do Brasil

Dispde sobre a obrigatoriedade da informac&o sobre as doencas raras ndo detectaveis pelo teste do
pezinho e fixa providéncias.

Art. 1° Todos os hospitais, maternidades e estabel ecimentos de salide do Municipio de Natal orientaram
0s pais quando da coleta do material para o exame de triagem neonatal, Teste de Guthrie, conhecido
como “teste do pezinho”, sobre quais as doencas que séo detectadas pela metodol ogia utilizada as que
n&o sdo detectadas, com o objetivo de possibilitar aos pais a op¢ao de realizar os exames para a detecgdo
das doengas raras em outro local.

Art. 29 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 0 mais breve
possivel em caso de convocagao pelo laboratdrio ou servico de salde;

I —arelacdo das doencas que sdo detectavei s pela metodol ogia utilizada para a triagem neonatal;

Il —arelacdo das doencas que ndo sdo detectaveis pela metodologia de triagem neonatal a ser realizada,
tendo como parémetro as diversas modalidades de triagem neonatal ampliada disponiveis no Brasil;

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 satide.

Art. 3% s hospitais, maternidades e todos os demais estabelecimentos de salide do Municipio de Natal
deverdo afixar cartazes com a seguinte orientacdo: “E direito dos pais receber informacdes sobre as
doencas que sdo detectaveis e quais ndo sdo detectaveis pelo teste do pezinho”.

Art. 4° Esta Lei entraem vigor na data de sua publicacéo.
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Justificativa:

O teste de triagem neonatal, conhecido como “teste do pezinho”, consiste na andlise laboratorial de uma
amostra de poucas gotas de sangue do recém-nascido, colhidos em papel de filtro. No qual tem como
objetivo a deteccdo precoce de doencas raras que se ndo forem diagnosticadas e tratadas a tempo podem
causar desde sequel as neurol égicas com deficiéncia intelectual até mesmo o ébito da crianca. Todavia é
sabido que o teste do pezinho ndo consegue detectar todas as doencas que podem ameacar a salide da
crianca. Além disso, ha diversas metodologias utilizadas, desde exames que detectam apenas as seis
doencas previstas no Programa Nacional de Triagem Neonata (hipotireoidismo congénito,
fenilcetondria, hemoglobinopatias, fibrose cistica, hiperplasia adrena congénita e deficiéncia de biotina
ase) até versdes ampliadas com deteccdo de mais de 30 doengas. A limitac8o da deteccdo de doencas dos
testes atual mente disponiveis nos hospitais e maternidades ndo podem ser acompanhadas da falta de
informagdes aos pais. E obrigacio do sistema publico de salide informar aos pais sobre as doencas ndo
detectadas, para possibilitar arealizacdo dos exames adicionais por seus proprios meios em outros locais.
Tal obrigatoriedade encontra suporte no direito de informagao, a transparéncia e sobretudo no direito a
salde e aavida. Destaforma o presente projeto de lei visa obrigar todos os estabel ecimentos da salide
do Municipio de Natal a prestarem informagdes aos pais sobre as doencas ndo detectavels pelo teste de
triagem neonatal, conhecido como teste do pezinho. Solicito assim apoio dos Nobres Pares paraa
aprovacao do presente projeto de lei.
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