'ALEGO

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA
DO ESTADO DE GOIAS

A CASA F SUA

Gabinete Deputada Delegada Adf3n

PROJETO DE LEI Ne 39 AHNZT 405 24/ a0

| /‘CRO\/AUO PRELIMINGREFENT

Fo
|
RAIORMENTL |
A PUBLICAGAQ E, POSTERIOYEL T - ALTERA A LEI N° 15.120, DE 03 DE

SoAD DE CONTT, vo- -
’2. RCE%";’" &0 BE 4 /4// o FEVEREIRO DE 2005, E DA OUTRAS
s2A PROVIDENCIAS.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos do art. 10

da Constituicao Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1° A Lei n° 15.120, de 03 de fevereiro de 2005, passa a vigorar com as

seguintes alteragdes:

| - A ementa passa a ter a seguinte redacgao:

“ Ementa: Dispde sobre a obrigatoriedade da realizagéo gratuita de
exames diagnosticos precoces do Hipotireoidismo Congénito, da
Fenilcetonuria, Hiperplasia Adrenal Congénita, da Anemia
Falciforme e outras Hemoglobinopatias, da Fibrose Cistica,
Deficiéncia de Biotinidase e Cardiopatia Congénita Critica nos
hospitais, maternidades, postos de saude e estabelecimentos
congéneres de saude do Estado de Goias e da outras

providéncias”. (NR)
Il - oart. 1° passa a ter a seguinte redagao:

“Ficam os hospitais, maternidades, postos de salde e todos os
estabelecimentos congéneres de salude do Estado de Goias,
publicos e particulares, obrigados a proceder gratuitamente aos

exames diagnosticos e terapéuticos do Hipotireoidismo Congénito,
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da Fenilcetonuria, da Hiperplasia Adrenal Congénita, e da Anemia
Falciforme e outras Hemoglobinopatias (Teste do Pezinho), da
Fibrose Cistica, da Deficiéncia de Biotinidase e Cardiopatia
Congénita Critica (Teste do Coragaozinho) em todos os recém-
nascidos, com idade entre o 3° (terceiro) e o 30° (trigésimo) dia de
vida, bem como orientar os pais sobre a importancia e a

necessidade da realizacdo dos mesmos”. (NR)
IIl - oinciso IV do art. 2° passa a vigorar com a seguinte redagéo:

“ IV - a orientagdo aos pais sobre a importancia do diagnéstico
precoce do Hipotireoidismo Congénito, da Fenilcetonuria, da
Hiperplasia Adrenal Congénita, da Anemia Falciforme e outras
Hemoglobinopatias (Teste do Pezinho), da Fibrose Cistica, da
Deficiéncia de Biotinidase e Cardiopatia Congénita Critica (Teste
do Coragéozinho) no periodo correto entre o 3° (terceiro) e o

300 (trigésimo) dia de vida do recém-nascido”. (NR)

IV -0 art. 3° e oinciso | do § 1° passam a vigorar com a seguinte redagéo:

“Art. 3° O Estado promovera permanentes campanhas educativas
e informativas de atencdo a saude da gestante e a do recém-
nascido, nelas esclarecendo a populagdo sobre a importancia do
diagnéstico precoce do Hipotireoidismo Congénito, da
Fenilcetonuria, da Anemia Falciforme e outras Hemoglobinopatias,
da Hiperplasia Adrenal Congénita, da Fibrose Cistica, da
Deficiéncia de Biotinidase e Cardiopatia Congénita Critica, assim
como sobre a necessidade da coleta do material do Teste do
Pezinho e de que o mesmo seja coletado na época certa, e a
importancia do Teste do Coragdozinho conforme consta dos arts.
1°e 2°e seus incisos | e IV desta Lei e sobre o respectivo
tratamento. (NR)
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| - esclarecimentos a populacédo de que consiste direito do recem-
nascido a realizagao gratuita do exame - Teste do Pezinho e Teste

do Coragéozinho e o respectivo tratamento” (NR).

V - 0 art. 4° passa a vigorar com a seguinte redacgao:

“Art. 4° A triagem, o tratamento e o acompanhamento dos casos
diagnosticados de Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito,
Anemia Falciforme, Hemoglobinopatias, Hiperplasia Adrenal
Congénita, Fibrose Cistica, Deficiéncia de Biotinidase e
Cardiopatia Congénita Critica ficarao a encargo dos Centros de
Referéncia, credenciados pelo Ministério da Saude. (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data da sua publicagao.

JUSTIFICATIVA

O projeto de Lei em tela visa incluir a realizagao gratuita de exames diagnoésticos
precoces da Deficiéncia de Biotinidase e da Cardiopatia Congénita Critica nos hospitais,
maternidades, postos de salde e estabelecimentos congéneres de salde do Estado de
Goias.

A inclusdo desses exames atualiza a Lei n® 15.120, de 03 de fevereiro de 2005,
que dispde sobre a obrigatoriedade da realizagdo gratuita de exames diagnésticos
precoces do Hipotireoidismo Congénito, da Fenilcetonuria, Hiperplasia Adrenal
Congénita, da Anemia Falciforme e outras Hemoglobinopatias, nos hospitais,

maternidades, postos de salde e estabelecimentos congéneres de salde do Estado

A

de Goias e da outras providéncias.
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O Programa Nacional de Triagem Neonatal integra o diagnéstico precocg,
o tratamento adequado e o0 acompanhamento médico de algumas doengas, tais
como: Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito, Doeng¢a Falciforme e outras
hemoglobinopatias, Fibrose Cistica, Hiperplasia Adrenal Congénita e Deficiéncia
de Biotinidase.

O Teste do Coragdozinho ou Oximetria de Pulso, realizado antes da alta
hospitalar, entre 24 e 48 horas apds o0 nascimento passou a integrar a triagem do
Sistema Unico de Saude-SUS em junho de 2014, conforme a Portaria

SCTIE/MS n° 20, de 10 de junho de 2014, e é capaz de detectar
precocemente cardiopatias graves nos recém-nascidos.

A Deficiéncia de Biotinidase € uma doenca metabdlica hereditaria na qual
ha um defeito no metabolismo da biotina. Clinicamente, manifesta-se a partir da
sétima semana de vida, com distirbios neurolégicos e cutaneos, tais como crises
epiléticas, hipotonia, microcefalia, étraso do desenvolvimento neuropsicomotor,
alopécia e dermatite eczematoide. Nos pacientes com diagnéstico tardio
observam-se disturbios visuais, auditivos, assim como atraso motor e de
linguagem.

De acordo como o Ministério da Saude, os pacientes diagnosticados em
periodo sintomatico, frequentemente apresentam atraso do desenvolvimento e
risco de desenvolverem sequelas auditiva, visual e de fungdes nervosas
superiores irreversiveis, ao contrario do que se observou nos pacientes
diagnosticados no periodo neonatal.

As cardiopatias congénitas sdo anomalias resultantes de defeitos
anatébmicos do coragdo e/ou dos grandes vasos ocasionadas pelo
desenvolvimento embriolégico alterado, levando a comprometimento da estrutura
e/ou da funcao cardiaca.

Segundo a Nota Técnica n°® 7/2018-CGSCAM/DAPES/SAS/MS do
Ministério da Saude, as cardiopatias congénitas correspondem a cerca de 10%
dos o6bitos infantis e ha um aumento de 30% da mortalidade nos casos em que a

doenca ndo é diagnosticada no nascimento. Foi observado também um maior
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numero de internagdes, dias de hospitalizagao e maior custo por pacientes, com
diagnastico tardio.

A Revisdo bibliografica realizada pelo Departamento de Cardiologia e
Neonatologia da Sociedade Brasileira de Pediatria aponta que cerca de 1 a 2 de
cada 1.000 recém-nascidos vivos apresentam Cardiopatia Congénita Critica e que
30% destes RN recebem alta hospitalar sem o diagnéstico, podendo evoluir para
choque, hipdxia ou 6bito precoce, antes de receber tratamento adequado. Deste
modo, a afericdo da oximetria de pulso de forma rotineira em recém-nascidos
aparentemente saudaveis com idade gestacional maior do que 34 semanas tem
se mostrado um instrumento de rastreamento de elevada especificidade (99%) e
moderada sensibilidade (75%) para detec¢ao precoce das cardiopatias.

A triagem pela afericdo da oximetria de pulso - Teste do Corag&ozinho, deve
ser realizada antes da alta hospitalar por profissional de saude integrante da
equipe neonatal, preferencialmente, meédico, pediatra, neonatologista ou
profissional de enfermagem habilitado na técnica de aferigdo com oximetro de
pulso.

Portanto, a inclusdo dos exames de Deficiéncia de Biotinidase e Cardiopatia
Congénita Critica na Lei n® 15.120, de 03 de fevereiro de 2005, a atualiza e reforca
a importancia do diagnéstico precoce dessas doengas em recém-nascidos.

Por essas razbes peco aos nobres colegas de Parlamento a aprovacgao

deste Projeto de Lei.

Sala das Sessodes aos de de 2019.

Atenciosame

egada Adr Accorsi

Deputada Estédual
Assembleia Legislativa do Estado de Goias
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A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos do art. 10

da Constituicdo Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1° A Lei n° 15.120, de 03 de fevereiro de 2005, passa a vigorar com as
seguintes alteracdes:

| - A ementa passa a ter a seguinte redagéo:

“ Ementa: Dispde sobre a obrigatoriedade da realizagao gratuita de
exames diagnésticos precoces do Hipotireoidismo Congénito, da
Fenilcetonuria, Hiperplasia Adrenal Congénita, da Anemia
Falciforme e outras Hemoglobinopatias, da Fibrose Cistica,
Deficiéncia de Biotinidase e Cardiopatia Congénita Critica nos
hospitais, maternidades, postos de saude e estabelecimentos
congéneres de salde do Estado de Goids e da outras
providéncias”. (NR)

Il - oart. 1° passa a ter a seguinte redagao:

“Ficam os hospitais, maternidades, postos de saude e todos os
estabelecimentos congéneres de saude do Estado de Goias,
publicos e particulares, obrigados a proceder gratuitamente aos

exames diagndsticos e terapéuticos do Hipotireoidismo Congénito,
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da Fenilcetonuria, da Hiperplasia Adrenal Congénita, e da Anemia
Falciforme e outras Hemoglobinopatias (Teste do Pezinho), da
Fibrose Cistica, da Deficiéncia de Biotinidase e Cardiopatia
Congénita Critica (Teste do Coragdozinho) em todos os recém-
nascidos, com idade entre o 3° (terceiro) e o 30° (trigésimo) dia de
vida, bem como orientar os pais sobre a importéncia e a

necessidade da realizagdo dos mesmos”. (NR)
lll - oinciso IV do art. 2° passa a vigorar com a seguinte redagao:

“ IV - a orientagdo aos pais sobre a importancia do diagnostico
precoce do Hipotireoidismo Congénito, da Fenilcetondria, da
Hiperplasia Adrenal Congénita, da Anemia Falciforme e outras
Hemoglobinopatias (Teste do Pezinho), da Fibrose Cistica, da
Deficiéncia de Biotinidase e Cardiopatia Congénita Critica (Teste
do Coragédozinho) no periodo correto entre o 3° (terceiro) e o

300 (trigésimo) dia de vida do recém-nascido”. (NR)

IV -0 art. 3° e o inciso | do § 1° passam a vigorar com a seguinte redagéo:

“Art. 3° O Estado promovera permanentes campanhas educativas
e informativas de atencdo a salde da gestante e a do recém-
nascido, nelas esclarecendo a populagéo sobre a importancia do
diagnéstico precoce do Hipotireoidismo Congénito, da
Fenilcetondria, da Anemia Falciforme e outras Hemoglobinopatias,
da Hiperplasia Adrenal Congénita, da Fibrose Cistica, da
Deficiéncia de Biotinidase e Cardiopatia Congénita Critica, assim
como sobre a necessidade da coleta do material do Teste do
Pezinho e de que o mesmo seja coletado na época certa, e a
importancia do Teste do Coragaozinho conforme consta dos arts.
1°e 2°e seus incisos | e IV desta Lei e sobre o respectivo
tratamento. (NR)
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| - esclarecimentos a populagdo de que consiste direito do recém-
nascido a realizacéo gratuita do exame - Teste do Pezinho e Teste

do Corag&aozinho € o respectivo tratamento” (NR).

V -0 art. 4° passa a vigorar com a seguinte redaco:

“Art. 4° A triagem, o tratamento e o acompanhamento dos casos
diagnosticados de Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito,
Anemia Falciforme, Hemoglobinopatias, Hiperplasia Adrenal
Congénita, Fibrose Cistica, Deficiéncia de Biotinidase e
Cardiopatia Congénita Critica ficardo a encargo dos Centros de
Referéncia, credenciados pelo Ministério da Satde. (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data da sua publicacg3o.

JUSTIFICATIVA

O projeto de Lei em tela visa incluir a realizagéo gratuita de exames diagnosticos
precoces da Deficiéncia de Biotinidase e da Cardiopatia Congénita Critica nos hospitais,
maternidades, postos de saude e estabelecimentos congéneres de saiude do Estado de
Goias.

A inclusdo desses exames atualiza a Lei n°® 15.120, de 03 de fevereiro de 2005,
que dispde sobre a obrigatoriedade da realizagdo gratuita de exames diagnosticos
precoces do Hipotireoidismo Congénito, da Fenilcetonaria, Hiperplasia Adrenal
Congénita, da Anemia Falciforme e outras Hemoglobinopatias, nos hospitais,

maternidades, postos de salude e estabelecimentos congéneres de salde do Estado

/{4”3

de Goias e da outras providéncias.
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O Programa Nacional de Triagem Neonatal integra o diagnostico precoce,
o tratamento adequado e o acompanhamento médico de algumas doengas, tais
como: Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito, Doenca Falciforme e outras
hemoglobinopatias, Fibrose Cistica, Hiperplasia Adrenal Congénita e Deficiéncia
de Biotinidase.

O Teste do Coragdozinho ou Oximetria de Pulso, realizado antes da alta
hospitalar, entre 24 e 48 horas ap6s o nascimento passou a integrar a triagem do
Sistema Unico de Saude-SUS em junho de 2014, conforme a Portaria

SCTIE/MS n° 20, de 10 de junho de 2014, e é capaz de detectar
precocemente cardiopatias graves nos recém-nascidos.

A Deficiéncia de Biotinidase € uma doenga metabélica hereditaria na qual
ha um defeito no metabolismo da biotina. Clinicamente, manifesta-se a partir da
sétima semana de vida, com distdrbios neurolégicos e cutaneos, tais como crises
epiléticas, hipotonia, microcefalia, étraso do desenvolvimento neuropsicomotor,
alopécia e dermatite eczematoide. Nos pacientes com diagnostico tardio
observam-se distirbios visuais, auditivos, assim como atraso motor e de
linguagem.

De acordo como o Ministério da Saude, os pacientes diagnosticados em
periodo sintomatico, frequentemente apresentam atraso do desenvolvimento e
risco de desenvolverem sequelas auditiva, visual e de funcdes nervosas
superiores irreversiveis, ao contrario do que se observou nos pacientes
diagnosticados no periodo neonatal.

As cardiopatias congénitas sdo anomalias resultantes de defeitos
anatdmicos do coracdo efou dos grandes vasos ocasionadas pelo
desenvolvimento embrioldgico alterado, levando a comprometimento da estrutura
e/ou da fungéo cardiaca.

Segundo a Nota Técnica n° 7/2018-CGSCAM/DAPES/SAS/MS do
Ministério da Saude, as cardiopatias congénitas correspondem a cerca de 10%
dos 6bitos infantis e ha um aumento de 30% da mortalidade nos casos em que a

doenca nido é diagnosticada no nascimento. Foi observado também um maior
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numero de internacdes, dias de hospitalizagdo e maior custo por pacientes, com
diagnéstico tardio.

A Revisdo bibliografica realizada pelo Departamento de Cardiologia e
Neonatologia da Sociedade Brasileira de Pediatria aponta que cercade 1 a2 de
cada 1.000 recém-nascidos vivos apresentam Cardiopatia Congénita Critica e que
30% destes RN recebem alta hospitalar sem o diagnéstico, podendo evoluir para
choque, hipoxia ou 6bito precoce, antes de receber tratamento adequado. Deste
modo, a afericdo da oximetria de pulso de forma rotineira em recém-nascidos
aparentemente saudaveis com idade gestacional maior do que 34 semanas tem
se mostrado um instrumento de rastreamento de elevada especificidade (99%) e
moderada sensibilidade (75%) para deteccao precoce das cardiopatias.

A triagem pela afericao da oximetria de pulso - Teste do Coragaozinho, deve
ser realizada antes da alta hospitalar por profissional de satude integrante da
equipe neonatal, preferencialmente, meédico, pediatra, neonatologista ou
profissional de enfermagem habilitado na técnica de afericado com oximetro de
pulso.

Portanto, a inclusao dos exames de Deficiéncia de Biotinidase e Cardiopatia
Congénita Critica na Lei n® 15.120, de 03 de fevereiro de 2005, a atualiza e reforca
a importancia do diagnoéstico precoce dessas doengas em recém-nascidos.

Por essas razbes pe¢o aos nobres colegas de Parlamento a aprovagéao

deste Projeto de Lei.

Sala das Sessfes aos de de 2019.

| Atenciosame

egada Adratra Accorsi
Deputada Estadual
Assembleia Legislativa do Estado de Goias
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