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Projeto de Lei

Dispoe sobre a criagcao do Programa de
Triagem Neonatal Ampliada.

A Camara Municipal de Sorocaba decreta:

Art. 1° Fica criado no ambito do municipio o Programa de Triagem
Neonatal Ampliada que consiste na obrigatoriedade da realizagdo do Teste do
Pezinho Ampliado em todos os recém-nascidos atendidos na rede publica de
saude do municipio de Sorocaba, com o objetivo de possibilitar o diagndstico
precoce de doengas raras e assegurar o inicio imediato do tratamento adequado
e acompanhamento especializado.

Paragrafo unico. A rede publica de saude municipal fica obrigada a realizar
testes genéticos especificos, conforme orientacédo médica.

Art. 2° O Teste do Pezinho Ampliado devera abranger, no minimo, a
triagem para as seguintes doengas:

| - Fenilcetonuria;

Il - Hipotireoidismo congénito;

[Il - Anemia falciforme e demais hemoglobinopatias;
IV - Fibrose cistica ou mucoviscidose;

V - Hiperplasia adrenal congénita;

VI - Deficiéncia de biotinidase;

VII - Galactosemia;

VIII - Deficiéncia de G6PD;

IX - Toxoplasmose congénita;

X - Leucinose ou doenga da urina de xarope de bordo;

XI - Hipermetioninemia;
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XII - Homocistinuria;

XIlI - Deficiéncia de ornitina transcarbamilase;

XIV - Tirosinemia (tipos I, Il, Il e transitéria);

XV - Aciduria argininosuccinica;

XVI - Argininemia;

XVII - Citrulinemia;

XVIII - Hiperglicinemia n&o cetdtica;

XIX - Deficiéncia de serina;

XX - Acidemia propibnica;

XXI - Metilcrotonilglicinuria;

XXII - Acidemia glutarica tipo [;

XXIII - Acidemia isovalérica;

XXIV - Acidemia metilmaldnica;

XXV - Deficiéncia de acetoacetil-CoA tiolase mitocondrial;
XXVI - Deficiéncia multipla de CoA carboxilase;

XXVII - Deficiéncia de 2-metilbutiril glicinuria;

XXVIII - Aciduria isobutirica;

XXIX - Deficiéncia de 3-metilglutaconil-CoA hidratase;
XXX - Deficiéncia de carnitina-palmitoil transferase tipo II;
XXXI - Deficiéncia primaria de carnitina;

XXXII - Deficiéncia da desidrogenase de hidroxiacil-CoA de cadeia longa;
XXXIII - Deficiéncia de acil-CoA desidrogenase de cadeia muito longa;

XXXIV - Deficiéncia de proteina trifuncional;
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XXXV - Deficiéncia de 2,4-dienoil-CoA redutase;
XXXVI - Acidemia hidroximetilglutarica (HMG-CoA liase);

XXXVII - Deficiéncia multipla de acil-CoA desidrogenase (acidemia glutarica tipo

I1);

XXXVIII - Deficiéncia de carnitina-palmitoil transferase tipo I,
XXXIX - Deficiéncia de carnitina-acilcarnitina translocase;

XL - Deficiéncia de hidroxiacil-CoA de cadeia média e curta;
XLI - Deficiéncia de acil-CoA desidrogenase de cadeia média.

Art. 3° A coleta do Teste do Pezinho devera ser realizada preferencialmente
entre o 3° (terceiro) e o 5° (quinto) dia de vida do recém-nascido.

§ 1° Em casos de alta hospitalar antes do 3° (terceiro) dia de vida, o
responsavel legal devera ser orientado a comparecer a unidade de saude
para a realizacdo do exame no prazo estipulado.

§ 2° O exame sera oferecido gratuitamente em todas as unidades de saude
municipais que realizam atendimento neonatal.

Art. 4° Os resultados dos exames deverdo ser disponibilizados aos
responsaveis legais de forma célere e segura.

§ 1° Em casos de resultado positivo para alguma doenca rara, o
recém-nascido devera ser encaminhado imediatamente para atendimento
especializado e inicio do tratamento adequado.

§ 2° O municipio devera manter um sistema de notificacédo e
acompanhamento dos casos diagnosticados, visando ao suporte continuo
as familias e ao monitoramento da saude da crianga.

Art. 5° A Prefeitura Municipal de Sorocaba devera providenciar a
capacitacao dos profissionais de saude para a coleta, manejo e interpretacéo dos
resultados do Teste do Pezinho Ampliado.

| - O municipio podera contratar empresa especializada para realizagao
dos procedimentos para cumprimento desta Lei.
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I - O municipio devera garantir os recursos financeiros e estruturais
necessarios para a implementagdo e manutencdo do Programa de Triagem
Neonatal Ampliada.

Art. 6° Serao realizadas campanhas de conscientizagao e esclarecimento a
populacdo sobre a importancia do Teste do Pezinho Ampliado, visando ao
aumento da adesao ao exame.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Art. 8° O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de 60
(sessenta) dias, a contar da data de sua publicacao.

Art. 9° Revogam-se as disposi¢cdes em contrario.

S/S., 20 de Fevereiro de 2025.

ROBERTO FREITAS
Vereador
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Justificativa

O Teste do Pezinho é uma ferramenta essencial para a detecgdo precoce de
doengas raras que, quando diagnosticadas tardiamente, podem levar a graves
sequelas ou até ao oObito. A ampliagdo deste exame permitird o diagnostico
precoce e o tratamento adequado, promovendo uma melhor qualidade de vida
para as criancas afetadas e reduzindo os custos de tratamentos futuros.

Este projeto de lei visa criar o Programa de Triagem Neonatal Ampliada no ambito
do municipio para garantir a protegdo a saude dos recém-nascidos no municipio
de Sorocaba, assegurando o direito ao diagndstico precoce e a intervengao
oportuna para doengas raras, em consonancia com as diretrizes de saude publica
e com as recomendacodes de entidades médicas especializadas.
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