ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DA BAHIA

‘ A L B A Gabinete do Deputado Felipe Duarte
‘ Edificio Nelson Davi Ribeiro, Gabinete 109

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DA BAHIA CAB, Salvador-Bahia, Tel. 3115-5340

deputado.felipeduarte@alba.ba.gov.br

Salvador, 18 de Maio de 2026

PROJETO DE LEI

Fica ampliado no Estado da Bahia, o Programa de
Triagem Neonatal, que contemplard além do
tradicional “Teste do Pezinho”, a realizacdo do exame
de triagem genética neonatal, conhecido como “Teste
da Bochecha”

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DA BAHIA,
DECRETA:

Art. 1°. Fica ampliado no Estado da Bahia, o Programa de Triagem Neonatal, que contemplard além do
tradicional “Teste do Pezinho”, a realizacdo do exame de triagem genética neonatal, conhecido como “Teste da
Bochecha”, com o objetivo de assegurar a ampliagdo do acesso ao diagnostico precoce de doengas raras e
genéticas em recém-nascidos,

Paragrafo tinico. O “Teste da Bochecha” consiste na analise de DNA coletado por meio de swab bucal
para a identificacio de variantes genéticas associadas a doengas trataveis que nao sao detectadas pelos
métodos convencionais de triagem.

Art.2°. Ficam obrigados os hospitais, as maternidades, as clinicas médicas e os demais estabelecimentos de
atencdo a salide, pablicos e privados, localizados no Estado da Bahia, disponibilizar informagdes aos pais ou
responsaveis pelos recém-nascidos da existéncia dos testes do pezinho ampliado e da bochechinha, em confor-
midade com os art.4° e 6° da Lei Federal n° 8.078, de 11 de setembro de 1990.

Art.3° - O exame previsto neste Projeto de Lei serd oferecido gratuitamente a todos os recém-nascidos nas ma-
ternidades e hospitais da rede puablica de satide estadual, bem como nas institui¢des privadas conveniadas ao
Sistema Unica de Satde (SUS).

Art.4° - As despesas decorrentes com a execug@o da presente lei correrdao por dotagdes orcamentarias proprias.

Art.5° - O Poder Executivo regulamentara a presente Lei, definindo o rol de doencas a serem triadas e os
protocolos de encaminhamento para tratamento especializado.

Art.6° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala das Sessoes, 18 de Maio de 2026.

Felipe Duarte
Deputado Estadual
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JUSTIFICATIVA

A presente proposicdo visa fortalecer as politicas pablicas de saide materno-infantil no Estado da Babhia,
utilizando os avangos da medicina gendmica para garantir o direito a satide e a vida digna desde o nascimento.

O teste da bochechinha pode ser feito a partir do primeiro dia de vida do bebg, por meio da coleta material da
mucosa bucal. Com base na analise do DNA obtido na amostra, é possivel identificar mutacdes associadas a
mais de 340 doencas raras. O diagnostico precoce permite o inicio de tratamentos especificos, contribuindo
para o melhor desenvolvimento da crianga.

“Com o swab sao coletadas células que se desprendem facilmente da bochecha. Essas células
conttm DNA em seus nicleos, que pode ser extraido e utilizado para realizar testes genéticos. A
quantidade de células coletadas é adequada para realizar o teste, desde que a coleta seja feita seguindo
corretamente as instrugdes do kit. O procedimento é muito simples, rapido, indolor e economico, pois
nao consome material hospitalar e nao necessita da presenca de equipe ou ambiente especializados
(hospitais, clinicas, laboratorios). Pode ser coletado por um profissional de satide, em consultorios ou
até na maternidade, ou pelo proprio paciente, ou pais que podem coletar a amostra da bochecha do
bebé, no conforto de sua casa”.

Com essa iniciativa, o nosso Estado passa a contar com mais um instrumento de prevencdo e diagnOstico
precoce no cuidado com a satide infantil, alinhando as praticas recomendadas por especialistas na area. O
Estatuto da Crianca e do Adolescente ja preveé a ampliacdo progressiva da triagem neonatal, mas o progresso
nao avangou “‘os recém-nascidos continuam sendo testados apenas para os setes grupos de doencas da
primeira etapa’.

Atualmente, a Lei Federal n° 14.524/21 prevé a ampliacido gradual do teste do pezinho, passando-se 5 anos
apds a sancdo da lei que prometia ampliar o teste do pezinho no SUS, o diagndstico precoce da atrofia
muscular espinhal (AME), ainda depende do Estado onde o bebé nasce. Embora a Lei Federal 14.154/2021
tenha previsto a expansdo da Triagem Neonatal para mais de 50 doencas, apenas trés Estados (Distrito
Federal, Minas Gerais e Mato Grosso do Sul) incluiram a AME no exame.

Deixando em evidéncia, que ha aqui uma competéncia concorrente para legislar entre a Uniao e os Estados, em
matéria de protecio e defesa da satide, conforme a Constituicao Federal de 1988, em seu artigo 24 e inciso XII,
e que nao ha vicio de inciativa, uma vez que o Supremo Tribunal Federal, no julgamento do Tema 917 de
Repercussdo Geral, consolidou o entendimento de que leis de iniciativa parlamentar que criam despesas sao
constitucionais, desde que ndo interfiram na estrutura administrativa ou no regime juridico de servidores, & o
que se vislumbra da nossa proposta.

Espera-se que o Projeto de Lei amplie a prevengdo e o diagndstico precoce de doencas em recém-nascidos,
garantido que pais ou responsaveis sejam devidamente informados sobre os testes disponiveis e que as criangas
tenham acesso efetivo a exames essenciais, como o teste do pezinho ampliado e o da bochechinha.
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Além do impacto clinico, a triagem neonatal ampliada também tem efeito direto sobre os gastos do sistema de
salde. Isso ocorre porque o diagndstico precoce evita tratamentos tardios mais complexos, além de reduzir
internagOes, cirurgias e a necessidade de suporte continuo com equipamentos.

Infelizmente, na pratica o acesso ao rastreamento ampliado de doengas raras ainda depende do local de
nascimento da crianga. Abaixo a diferenca entre os testes do pezinho basico e ampliado:

Teste do pezinho antigo e basico do SUS:

No modelo tradicional, s@o rastreadas principalmente 6 doengas:
e Fenilcetoniria (PKU)

Hipotireoidismo congénito

Doenga falciforme e outras hemoglobinopatias

Fibrose cistica

Hiperplasia adrenal congénita

Deficiencia de biotinidase

Teste do pezinho ampliado

O teste do pezinho é uma triagem neonatal que ndo fecha diagndsticos sozinho, mas indica suspeitas de
doencas raras que precisam de confirmacdo, explica a supervisora do Laboratorio de Biologia Molecular e
Pesquisadora do Instituto Jo Clemente (IJC) Vanessa Romanelli.

O texto da lei federal n° 14.524/21, preve que a expansao da ampliagcdo do teste seja feita em etapas. Confira
abaixo as doencas previstas para serem diagnosticadas no teste ampliado, em cada etapa:

Etapa 1:
e a) fenilcetondria e outras hiperfenilalaninemias;
e b) hipotireoidismo congénito;
¢ ¢) doenga falciforme e outras hemoglobinopatias;
e () fibrose cistica;
e ¢) hiperplasia adrenal congénita;
e f) deficiéncia de biotinidase;
e g)toxoplasmose congénita;
Etapa 2:
e a) galactosemias;
e b) aminoacidopatias;
e ) distarbios do ciclo da ureia;
e d) distarbios da betaoxidag@o dos acidos graxos
Etapa 3:
e Doencas lisossdmicas;
Etapa 4:
e Imunodeficiéncias priméarias
Etapa 5:
e Atrofia muscular espinhal

Sala das Sessdes, 18 de Maio de 2026.

Felipe Duarte
Deputado Estadual
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