amara Municipal de Ibitinga

Protocolo Geral n° 40/2
Data: 14/01/2021 Horario: 13 55
LEG - IND 8/2021

INDICAGCAO

Assunto: SOLICITA QUE A SENHORA PREFEITA INSTITUA O ‘TESTE DO PEZINHO AMPLIADO’ NO
MUNICIPIO DE IBITINGA.

Destinatario: Cristina Maria Kalil Arantes — Prefeita Municipal da Estancia Turistica de Ibitinga

Excelentissima Presidente,

Apos atendidas as formalidades regimentais, seja esta indicagdo enviada ao destinatario para
conhecimento e providéncias cabiveis, com a seguinte justificativa.

Justificativa: O teste do pezinho faz parte do que chamamos de triagem neonatal, testes
preventivos, que investigam diversas doencas. Todo bebé que nasce no Brasil tem o direito de
realizar gratuitamente essa triagem, que consiste em quatro exames: Teste do pezinho; Teste
do olhinho; Teste da orelhinha e Teste do coragdozinho.

Todos esses testes sdo importantes para a saude da crianga, pois sdo capazes de diagnosticar
uma gama extensa de problemas que, se detectada antecipadamente, tem mais possibilidades
de tratamento.

Este signatario, desde o ano de 2017 vem abordando o tema, sobre a importancia da realizacdo
do Teste do pezinho, que é um exame realizado entre o segundo e o quinto dia do nascimento
do bebé que consiste na coleta de algumas gotinhas de sangue do calcanhar em papel filtro
especial. O exame é feito nesse local porque nele estdo presentes muitos vasos sanguineos, o
que facilita o acesso ao sangue.

O teste ajuda a diagnosticar doengas metabdlicas, genéticas e infecciosas capazes de afetar o
desenvolvimento neuropsicomotor do recém-nascido, mas que ndo apresentam sintomas de-
tectaveis. Antes do nascimento, o feto estd relativamente protegido dos maleficios de uma do-
enga metabdlica. Isso acontece por causa da placenta, que fornece nutrientes e promove a fil-
tragem de metabdlitos toxicos.

ciéncias fisicas) e até mesmo evitar a morte.

Por isso, realizar o teste é necessario, ainda que ndo haja historico fap
Mesmo numa crianga saudavel no nascimento, os primeiros sinto
ou anos para se manifestarem.
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E, por ser de tamanha importancia, solicito que a Senhora Prefeita estude todas as possibilida-
des para a implantagao do Teste do pezinho em nossa cidade.
Anexo, seguem documentos elaborados por este Vereador sobre o assunto.

Sala das Sessdes “Dejanir Storniolo”, 13 de janeiro de 2021.

MIARCO ANTONIO,DA FONSECA
Vereadoy - PTB
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REQUERIMENT O ao Executivo Municipal acerca do Teste do Pezinho.

Camara Municipal de Ibitinga
Protocolo Geral 20174298
Senhor Presidente e demais vereadores, 11/10/2017 11:08
Documento ML - REQ 774/2017

Os Vereadores que a este subscrevem REQUEREM a Mesa, apés aprovado pelo
Egrégio Plendrio, nos termos regimentais, que seja oficiada a Senhora Prefeita
Municipal, nos moldes estabelecidos neste requerimento.

JUSTIFICATIVA: O Signatario Zé Rocha tem defendido a bandeira de um
exame/teste do Pezinho mais completo para os nascidos em nossa cidade.

Considerando que numa das sessdes legislativas teve a preocupagdo de indagar
membros da APAE e posteriormente numa das palestras realizadas nesta Casa sobre
Doencas Raras, novamente, indagou.

Considerando que o papel dos signatarios € de unir for¢as para o0 mesmo propésito.

Considerando que o anexo release de agosto/2017 do Instituto Vidas Raras tras a
importdncia do exame para salvar vidas.

Considerando que no Brasil o teste do pezinho € obrigatdrio em sua versdo basica,
que detfecta seis doengas (fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, fibrose cistica,
anemia falciforme, hiperplasia adrenal congénita e a deficiéncia de biotinidase).

Considerando que existem testes ampliados e expandidos em até 60 patologias.

Considerando que falta conhecimento dos profissionais da satde para informar aos
pais.

INILIE DTN b

/

Considerando que o teste do pezinho, através de sua versdo bdsica € gratuito.

Considerando que a versdo mais avangada custa em média R$ 350 reais.

E—— s

Avenida Dr. Victor Maida n°563 - Centro - Ibitinga (SP) - Fone (16} 3352-7840 - CEP 14940-000
Site: www.camaraibitinga.sp.gov.br / E-mail: informacao@camaraibitiiga sp.gov.br



da Sstancia Surtslica de QQW - SP

- Capetal Nacional do (Bordade -

|

e

Considerando as alteragdes no Congresso Nacional (oficio 101, de 17/02/2011 e
oficio 1.364, de 22/09/2015), na Lei n.° 8.069, de 13/07/1990, especialmente no artigo
10.

Considerando inclusive melhor eficdcia na Lei do Distrito Federal de n°

4.190/2008, que para se tornar possivel o diagnostico precoce tornou obrigatéria a

inclusdo de vdrias outras moléstias.
Considerando o papel destes signatdrios, mas em razdo da divisdo dos Poderes.

Considerando que projetos desta magnitude e importdncia, mesmo sendo de
propositura exclusiva do Poder Executivo, podem ser levados de forma de sugestdo e/ou

requerimento.

REQUEREMOS a Mesa, ouvido o Plendrio, seja oficiada a Sua Exceléncia a Prefeita

Municipal, solicitando informar:

1. Ha possibilidade de enviar projeto de lei tornando obrigatério, no @mbito municipal, a
realizagdo de exame do pezinho mais avangado?

2. Ha possibilidade de ser subsidiada pelo Poder Executivo a realizagdo deste exame para
os partos realizados pela rede publica de saide e SUS?

3. Ha possibilidade de tornar obrigatério a divulgacdo por parte dos agentes de saide,
incluindo médicos, clinicas, hospitais publicos e/ou privados, UBS’s, PSF’s, Pronto
Socorro, UPA e demais orgdos e instituigdes voltados a salde que existe um exame do
pezinho gratuito que detecta 6 doengas, mas que existe um completo que detecta até
60 doencas?

Respeitosamente,

Sala de Sessdes "Dejanir Storniolo”, em 10 de Outubro de 2.017.
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Release - Agosto 2017
Contatos para entrevistas e produgao de pautas:

Verbnica Garrido - Assessoria de imprensa Mama: (13) 99646-6688

Teste do pezinho: entenda a importancia do exame que pode
salvar vidas

Uma furadinha rapida e quase indolor que pode salvar vidas. Feito a partir de
gotas de sangue colhidas do calcanhar do recém-nascido, parte do corpo rica
em vasos sanguineos, o teste do pezinho, nome popular para a Triagem
Neonatal, detecta precocemente algumas doengas metabdlicas serias, raras e
assintomaticas que, se nao tratadas a tempo, podem afetar o desenvolvimento
do bebé, levar a sequelas irreversiveis ou até mesmo ao o6bito. Esse rastreio
permite a identificacao dessas doengas antes mesmo do aparecimento dos
sintomas, que, muitas vezes, podem ser evitados por meio do tratamento
apropriado. Dai a dimensao de sua importancia.

E dai a necessidade de levar a informagao para o maicr numero de familias.
Essa € uma das bandeiras do Mama (www.maequeama.com.br), canal de
comunicagao (portal e midias sociais) sobre saude gestacional e neonatal, que
vem divulgando a importancia do teste do pezinho. “O exame deve ser realizado
ja entre o terceiro e o setimo dia de vida do bebé. Sao retiradas gotas de sangue
do calcanhar e colocadas em um papel filtro especial. Nao ha contraindicagao
ou efeitos colaterais, além de durar so alguns minutinhos e ser praticamente
indolor”, ressalta a porta voz do Mama e presidente do Instituto Vidas Raras
(www.vidasraras.org.br), Regina Prospero. Apos 48h de vida, o funcionamento
do organismo do recém-nascido se estabelece e € possivel detectar as doengas,
como a fenilcetonuria, que é diagnosticada apés a digestao do leite materno ou
da formula infantil.

Atualmente, o teste do pezinho € obrigatério no Brasil em sua verséo basica, que
detecta seis doengas: fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, fibrose cistica,
anemia falciforme, hiperplasia adrenal congénita e a deficiéncia de biotinidase.
“Existem versdes ampliadas do exame capazes de detectar uma lista muito
maior de patologias, no entanto, nao estao disponiveis na rede publica de salde,
apenas na rede privada’, explica Regina.

Segundo o especialista em Neonatologia e Doengas Metabélicas Hereditarias,
Dr. José Simon Camelo Junior, professor associado da Universidade de Sao
Paulo, apenas o Distrito Federal e o estado de Santa Catarina fazem o teste um




pouco mais detalhado, incluindo a Galactosemia. As versoes ampliadas Qiferem
tanto em nomenclatura quanto em numero e tipo de doencas investigadas,
dependendo de cada laboratorio, mas a lista do teste expandido pode chegar a
60 patologias identificadas a partir daquela furadinha no pezinho do bebé. “Os
laboratorios privados podem fazer testes ampliados e expandidos com o numero
variavel de cobertura de doengas metabolicas: de 10, 20 ate 50, 60 doengas’,

explica o0 especialista.

O custo do teste mais completo é maior, em media 350 reais, e, por isso, ter um
diagnéstico amplo e, assim, mais seguranca em relagao a saude do bebé acaba
sendo uma condicao restrita as familias que podem fazer o investimento
financeiro. Mesmo assim, € direito de todos saber que essa possibilidade
oferecida pela rede privada existe, o que, no geral, nao acontece. Muitas familias
nio sabem da existéncia e importancia do teste do pezinho ampliado, até mesmo
por falta de orientagao dos proprios profissionais de saude que as acompanham,
como no caso de Eliana Morais, de Itapolis (SP).

Mae da pequena Helena, que nasceu aparentemente saudavel em setembro do
ano passado, Eliana nao foi orientada sobre a existéncia do teste do pezinho
ampliado e por isso ndo optou pelo investimento, que teria evitado muitos dias
de sofrimento e angustia na familia: uma triagem expandida logo nos primeiros
dias de vida de Helena teria detectado precocemente a Sindrome da
Imunodeficiéncia Combinada Grave (SCID). doenga rara que faz com que o
organismo nao tenha defesa contra virus, bactéria ou fungo.

Essa sindrome nao pode ser descoberta pelos seus sintomas, pois apresenta
caracteristicas de doengas que, em geral, podem afetar todas as criangas, como
pneumonia, meningite, entre outras. Muitos casos sao tratados como
complicagbes de infecgdes e até alergias, enquanto, na verdade, trata-se de um
problema mais grave, do sistema imunolégico.

‘Apos passar por dias de internagdo, UTIl, e meses de tratamentos para
infecgbes, incluindo uma pneumonia grave, que mascaravam a doenga, foi feito
0 estudo do seu DNA e descoberta assim, em julho deste ano, a sindrome. Minha
f}!ha hoje aguarda recursos financeiros para realizar o transplante de medula
Osseaem busca da cura’, conta Eliana Morais. Ela completa: “Se é passado que
estte teste para detectar o quanto antes essa e outras sindromes. a gente nao
vai pensar .duas vezes em fazer. E um cimulo o profissional de saude nao
forneger a informagéo. E isso, na verdade, deveria ser pedido pelo Governo

deveria ser um exame obrigatério na rede publica porque evitaria muita criangé

doente em fila de espera no SUS e o sofri ) ot
mento de muita
de classe social’. s familias, independente

O Dr. José Simon, compartilha a mesma opinidao. “O fato de se poder fazer ess

exame, na rede privada melhora muito a possibilidade de detecgao de doen F—‘
metabohcas graves que sao trataveis e que ainda nao sao cobertas no test Q: ;
pezmﬂho no sistema publico”, afirma o especialista, que julga como de exstre :
relevgnc:a que as pessoas tenham acesso a essa informagao como opcao pi
tambem deveria ser considerada pelo Governo. “Para incluir esses eggmésqgg
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s sdo projetos de pesquisa que mostrem a
de estudos de custo e efetividade que
dessas doengas metabolicas permite 0
e o sistema financeiro do pais recupere
lidade de vida das

sistema publico, o que precisamo
realidade nacional e realizagao
demonstrem ao Governo que o rastreio
tratamento em tempo correto. permite qu
o dinheiro investido na triagem e, claro, a melhoria na qua

criancas e das familias”, explica Simon.

Tanto para os cofres publicos quanto para os responsaveis pelo bebé, estar
coberto por um diagnostico mais amplo traz economias. “Se 0 recém-nascido
possui uma condi¢ao de nascenca. ela vai se manifestar de qualquer forma, mais
cedo ou mais tarde. Caso ela seja diagnosticada antes disso, o tratamento e
planejado e mais assertivo’, destaca 0 especialista em Neonatologia e Doengas
Metabélicas Hereditarias. E por isso que a adogao da melhor versao para o Teste
do Pezinho tem de ser vista como um investimento pelo governo, podendo evitar,
a depender da doenga, que criangas se tornem futuros pacientes, as vezes
dependentes de remeédios caros ou ainda de leitos em casas de saude.

De quando se tornou obrigatorio e gratuito em todo o Brasil, em 1992, ate os dias
atuais, o teste do pezinho avangou algumas fases. Em 2001, o Ministerio da
Saude criou o Programa Nacional de Triagem Neonatal, com o objetivo de
atender a todos os recém-natos em territorio brasileiro, com uma implantagao
progressiva no pais, de acordo com as condigbes estruturais e operacionais de
cada estado. De la pra ca foram quatro fases de incorporagdo de doengas ao
teste até chegar na versao basica de hoje: Fase 1 - Fenilcetonuria e
Hipotireoidismo congénito, Fase 2 - Anemia Falciforme e outras
Hemoglobinopatias; Fase 3 - Fibrose Cistica; e Fase 4 - Hiperplasia Adrenal
Congénita e Deficiéncia de Biotinidase.

A fase 3 do exame de triagem neonatal, incluindo a fibrose cistica, foi implantada
em Séo Paulo logo apds o nascimento do Henrique. Filho da paulistana Denise
P‘ereara (Henrique € um menino de oito anos que tem fibrose cistica, doen
diagnosticada aos dois meses de idade e controlada gragas ao d&égnéstg
precoce proporcionado pelo teste do pezinho ampliado na epoca.

Ter afhioeng:a diagnag.ti;@a no teste do pezinho fez toda a diferenga na vida do
meu filho. Pudemos iniciar o tratamento preventivamente. antes de qualquer

Zmzoma aparecer, e Qmpamfowar um prognostico muito melhor, além de uma
oa qualidade de vida", comenta Denise Pereira.

A f;t;rose cistica, que hoje esta entre as seis doen
pezinho basico obrigatério, ¢ uma doenca genétic
sem cura, mas que tem tratamento. Ela afeta pr
apﬂare%ho digestivo. Os principais sintomas sio p
cronica, desnutricao, dificuldade de ganho de peso e estatura, entre outros Se

O tratamento for feito de manei
: eira adequada, o paci i
praticamente normal. E o caso de Henrique P P me

¢as rastreadas pelo teste do
A, progressiva, grave e ainda
incipalmente os pulmades e o
neumonia de repeticao, tosse

Deni ‘
o Sizéonf%qug o filho devmto anos estuda, passeia, tem amigos, surfa, and
- Ele € Um menino grande e forte para idade. Nunc‘a teve: umz



pneumonia. Tem uma vida praticamente normal. Faz o tratamento diario, que
toma de uma a duas horas por dia do seu tempo, mas chamamos isso de
investimento em satide, pois sdo outras 22 horas para uma vida normal’, afirma
a mae, orgulhosa. “Esse tratamento especifico para fibrose cistica desde bebé e
os cuidados preventivos que tivemos com ele a partir do diagnostico com apenas
dois meses de vida, foram e sao fundamentais para manté-lo bem. Por causa do
teste do pezinho tivemos a oportunidade de nos adiantarmos a doenga, tomando
todas as precaucdes necessarias para um melhor prognéstico”, conclui Denise.

Tao importante quanto a realizagao do teste do pezinho, seja ele na versao
basica ou ampliada, é a entrega do resultado. que pode demorar até 30 dias,
mas geralmente fica disponivel em uma semana. Apesar dessa previsao breve,
muitas familias ainda enfrentam problemas com estabelecimentos,
principalmente na rede publica, que nao cumprem 0s prazos, atrasando a
entrega de resultados, ou até mesmo que somem com exames. “E importante
ficar atento e cobrar o resultado. Normalmente, logo que chega no laboratério o
exame deve ser feito e o resultado liberado praticamente de imediato, & possivel
até mesmo em um ou dois dias, dependendo da demanda do laboratorio”. alerta
o Dr. José Simon.

SOBRE O MAMA:
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Brasilia, em 17 de fevereciro de 2011.

Oficio n® 101 (SF)

A Sua Exceléncia o Senhor
Deputado Eduardo Gomes
Primeiro-Secretario da Camara dos Deputados

Assunto: Projeto de Lei do Senado a revisdo.

Senhor Primeiro-Secretario,

Encaminho a Vossa Exceléncia, a fim de ser submetido 4 revisio da

(;;’m;;:z';‘ dos Deputados, nos termos do art. 65 da Censtituigdo Federal, o Projeto de Lei do

Senado n® 312, de 2003, de autoria do Senador Eduardo Azeredo. constante aos ;un()gr;m,;

em anexo, que “Altera o art. 10 da Lei n” 8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto d:i

C rianga ¢ do Adolescente), para tornar obrigatoria a realiza¢do de exames para diii“n(hli\,‘;)
daoem e S (S R - s . SV

;ui“t::)xgtx;i;gzruenl nascidos, de anormalidades do metabolismo, no ambito do Sistema

Atenciosamente.

Nt



Tt RN SESE] e EY Joiheiessed

F e BE=ESe M. = @Sl

M

Al = W EEEL.E . e

Altera o art. 10 da Lei n°
julho de 1990 (Estatuto da Criang

realizacio de exames para diagnos

trigeem, em recém-nascidos.

anormalidades do metabolismo, no
do Sistema Unico de Saude.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° O art. 10 da Lei n® 8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Cr
do Adolescente), passa a vigorar acrescido do seguinte paragrafo anico:
G Syl R T . - SOOI

............................................................ L R RN

s

Paragrafo Gnico. No ambito do Sistema Unico de Saide. os
exames de que trata o inciso I sdo os que compdem o “teste do pezinho
expandido™, cuja relacio de doengas por cle diagnosticadas sera definida
pelo orgdo competente. ou outro conjunto de exames que possibilite o
diagndstico ou a triagem de um nimero muior de doencas.” (NR)

’)(; — v 3 -4
. Art. 2° Esta Le em vigor 180 (cento e oitenta) dias apds a data
publicacdo.
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Senado Federal, em 17 de fevereiro de 201 1.

Adolescente), para tornar obrigatona a

8.069, de 13 de

a ¢ do
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tico ou
d;’
ambito
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1 1.364 (S Brasilia. em 22 de setem bro de 2015.
Oficio n® 1.364 (SH)

A Sua Exceléncia o Senhor
Deputado Beto Mansur
Primeiro-Secretario da Camara dos Deputados

Assunto: Projeto de Lei do Senado a revisao.

Senhor Primeiro-Secretario,

Encaminho a Vossa Exceléncia, a fim de ser submetido & revisdo da
Camara dos Deputados. nos termos do art. 65 da Constitui¢do Federal, o ngma de Lei do
Senado n° 48, de 2015, de autoria da Senadora Ana Amélia, constante dos autdgr
anexo. que “Altera a Lei n® 8.069. de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do
Adolescente), para determinar a atualizagdo periddica do rol de anormalidades do
metabolismo rastreadas na triagem neonatal”

gratos em

Atenciosamente.
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Altera a Lei n® 8.069. de 13 de julho de 1990
(Estatuto da Crianga e do Adolescente). para
determinar a atualizaclo periddica do rol de
anormalidades do metabolismo rastreadas na
triagem neonatal.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° O art. 10 da Lei n® 8.069. de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianga ¢

do Adolescente). passa a vigorar com a seguinte redacdo:

vpiiplsi5-048

“Art. 10, ...

§ 1° O Sistema Unico de Saude (SUS) atualizara periodicamente suas

diretrizes. com

vistas a expandir o rol de anormalidades do metabolismo

a serem rastreadas na forma do inciso 111 deste artigo.
§ 2° Para a atualiza¢@io do rol de que trata o § 1° a autoridade sanitdria
observard as evidéncias cientificas sobre os exames de rastreamento

disponiveis. be

econdmicos ¢ ¢

m como o0s aspectos epidemioldgicos, étnicos, sociais,

tgeos. {NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.

Senado Federal

.em 22 de setembro de 2015,

Senador Renan Calheiros ~ /
Presidente do Senado Federal / \



CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL

LEI N° 4.190, DE 6 DE AGOSTO DE 2008
(Autoria do Projeto: Deputado Wilson Lima)

Assegura a todas as criangas nascidas nos
hospitais e demais estabelecimentos de
atengdo a saude de gestantes da rede
publica de saude do Distrito Federal o
direito ao teste de triagem neonatal, na
sua modalidade ampliada.

- O GOVERNADOR DO DISTRITO FEDERAL,
Faco saber que a Cémara Legislativa do Distrito Federal decreta e eu
sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Toda crianga nascida nos hospitais e demais estabelecimentos de
atencdo a saude de gestantes da rede publica de saude do Distrito Federal terd
direito ao teste de triagem neonatal, a ser aplicado com o propdsito de tornar
possivel o diagnostico precoce das seguintes moléstias:

I - fenilcetonuria e outras aminoacidopatias;

II - hipotireoidismo congénito;

111 - hiperplasia adrenal;

IV — galactosemia;

V - deficiéncia de biotinidase;

VI - toxoplasmose congénita;

VII - deficiéncia de G6PD;

VIII - fibrose cistica;

IX = anemia falciforme e outras hemoglobinopatias;
X — leucinose.

Art. 2° O teste de triagem neonatal sera sempre aplicado na alta hospitalar,
independentemente das condigdes de satude do recém-nascido.

Art. 3° Os resultados do teste de que trata o art. 1° deverao ser
encaminhados aos pais ou responsaveis pela crianga no prazo de quinze dids,
contados da data de coleta do material.

Art. 4° As despesas decorrentes da aplicacao da presente Lei correrao p 1
conta de dotagoes consignadas no or¢amento do Distrito Federal.

Art. 59 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Brasilia, 6 de agosto de 2008
120° da Republica e 49° de Brasilia

JOSE ROBERTO ARRUDA
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Este texto ndo substitul © publicado ro varo Oficial do Distrito Federal, de 11/8/2008.
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. Protocolo Geral n® 2118/2018
Data: 25/06/2018 Horario: 10:37
Legisiativo - MOC 333/2018

AQ INSTITUTO VIDAS RARAS PELO. INCENTIVO E APOIO A AMPL]AC&O DO
TESTE DO PEZINHO, AJUDANDO A TODOS OS BEBES DO PAIS A TEREM UM
EXAME COMPLETO. s
Autoria: Vereador Marco Antdnio da Fonseca.

Destinatario: Instituto Vidas Raras.

Excelentissimo Senhor Presidente;

Requeiro, apds cumpridas as formalidades regimentais e aprovagdo deste Douto
Plenario, seja inserida na ata dos nossos trabalhos Mog&o de Apoio ao Instituto Vidas Raras pelo
incentivo a assinatura de peti¢do para a amplia¢do do teste do pezinho em prol a satide de todos
os bebés de nosso pais.

O Teste do Pezinho € essencial para detectar precocemente diversas doengas raras.
E dever do Governo oferecer o teste gratuitamente a todo recém-nascido e obrigagdo de toda mae
exigir esse direito. A versdo atual do Teste do Pezinho, disponibilizada na maioria dos Estados
brasileiros, detecta apenas seis doengas. Ja sua versdo Ampliada, disponivel apenas em redes
particulares, identifica até cinquenta doengas e contribui muito mais para um futuro saudavel das
nossas criangas.

A insuficiéncia do teste oferecido hoje pelo Governo e as falhas nas entregas dos
resultados, entre outros problemas, contribuem para dados alarmantes que ameagam o futuro e os
sonhos de muitas criangas, por isso, 0 instituto vidas raras conhecedor dessa drea incentiva a
ampliagdo do teste em prol de toda a sociedade.

Que copia do deliberado seja encaminhada ao destinatario em reconhecimento ao
espléndido trabalho dessa associagdo admiravel.

Sala das Sessdes “Dejanir Storniolo”, em 25 de junho de 2018.

s

Ma;éo Antdnio/da Fonseca
- Vereadoy - PTB

A Sua Exceléncia o Senhor
Antonio Esmael Alves de Mira /
Presidente da Camara Munici })61 da Estancia Turistica de Ibitinga/SP.

-

M i iR

Avenida Dr. Victor Maida n°563 - Centro - Ibitinga (SP} - Fone (16) 3352-7840 - CEP 14940-000
Site: www.camaraibitinga sp.gov.br / E-mail: informacao@camaraibitinga.sp.gov.br
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Protocolo Geral n® 2118/2018
Data: 25/06/2018 Horario: 10:37
Legislativo - MOC 33372018

AO INSTITUTO VIDAS RARAS PELO. HQ’CENTIVO E APOIO A :AMPLIACAO DO
TESTE DO PEZINHO, AJUDANDO A TODOS OS BEBES DO PAiS A TEREM UM
EXAME COMPLETO.

.
%

Autoria: Vereador Marco Antonio da Fonseca.

Destinatério: Instituto Vidas Raras.

Excelentissimo Senhor Presidente;

Requeiro, apos cumpridas as formalidades regimentais e aprovagdo deste Douto
Plendrio, seja inserida na ata dos nossos trabalhos Mogdo de Apoio ao Instituto Vidas Raras pelo
incentivo a assinatura de peti¢do para a ampliag@o do teste do pezinho em prol a satde de todos
os bebés de nosso pais.

) O Teste do Pezinho € essencial para detectar precocemente diversas doengas raras.
E dever do Governo oferecer o teste gratuitamente a todo recém-nascido e obrigagdo de toda mae
exigir esse direito. A versdo atual do Teste do Pezinho, disponibilizada na maioria dos Estados
brasileiros, detecta apenas seis doengas. Ja sua versdo Ampliada, disponivel apenas em redes
particulares, identifica até cinquenta doengas e contribui muito mais para um futuro saudavel das
nossas criangas.

A insuficiéncia do teste oferecido hoje pelo Governo e as falhas nas entregas dos
resultados, entre outros problemas, contribuem para dados alarmantes que ameagam o futuro e os
sonhos de muitas criangas, por isso, o instituto vidas raras conhecedor dessa area incentiva a
ampliagdo do teste em prol de toda a sociedade.

Que cépia do deliberado seja encaminhada ao destinatario em reconhecimento ao
espléndido trabalho dessa associagdo admiravel.

Sala das Sessdes “Dejanir Storniolo”, em 25 de junho de 2018.

/\ /

) j

ANPAIJ _,
Maréo Anténiq"dm

Vereadoy - PTB

A Sua Exceléncia o Senhor /

Antonio Esmael Alves de Mira

Presidente da Cimara Municy‘l da Estiancia Turistica de Ibitinga/SP.

Avenida Dr. Victor Maida n°563 - Centro - foitinga (SP} - Fone (16) 3352-7840 - CEP 14940-000
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PREFEITURAM

DA ESTANCIA TURISTICA
DE IBITINGA

LEI N° 4.751, DE 21 DE NOVEMBRO DE 2018.

Institui 0 més “Junho Lilds” para a conscientizacido
sobre o Teste do Pezinho no Municipio da Estancia
Turistica de Ibitinga.

(Projeto de Lei Ordinaria n® 163/2018. de autoria do Vereador Marco Antonio da Fonseca).

A SENHORA PREFEITA MUNICIPAL DA ESTANCIA
TURISTICA DE IBITINGA, Estado de S3o Paulo, em conformidade com a Lei Orgénica do
Municipio, ¢ nos termos da Resolugdo n® 5.126/2018, da Camara Municipal, promulga a
seguinte lei:

Art. 1° Fica instituido o Més “Junho Lilas™ para a
conscientizagdo sobre o Teste do Pezinho, que passara a integrar o Calendario Oficial do
Municipio da Estancia Turistica de Ibitinga.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.
{
i{}wx '__lj\»

CRISTINA MARIA I'EXLIL ARANTES
Prefeita Municipal

Registrada e publicada na Secretaria de Administra¢do da
P. M.. em 21 de novembro de 2018.

S

ALINECgSTA VIZOTTO
Coordenadora de Expediente,
Protocolo e Arquivo

NICIPAL DA ESTANCIA TURISTICA DE IBITINGA

5P - 14 840-0D0




PROJETO DE LEI ORDINARIA

(Projeto de Lei Ordinéria n°
Fonseca).
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Protocolo Geral n® 2352/2018
Data: 24/07/2018 Horario: 17:17
Legislativo - PLO 163/2018

Institui o més “Junho Lilas™ para a
conscientizagdo sobre o Teste do Pezinho no
Municipio da Estancia Turistica de Ibitinga.

/2018. de autoria do Vereador Marco Antonio da

Art. 1° Fica instituido o Més “Junho Lilas™ para a conscientizagdo sobre o Teste do Pezinho,
que passara a integra o Calendario Oficial do Municipio da Estancia Turistica de Ibitinga.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.

Sala das Sessdes “Dejanir Storniolo™, em 23 de julho de 2018.

. s
— D

Avenida Dr. Victor Maida n°563 - Centro - Ibitinga (SP) - Fone (16) 3352-7840 - CEP 14940-000
Site: www.camaraibitinga.sp.gov.br / E-mail: informacao@camaraibitinga.sp.gov.br
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JUSTIFICATIVA DO PROJETO DE LEI

Excelentissimo Senhor Presidente e demais Vereadores,

Identificar doengas antes dos sintomas aparecerem e, desta forma. aplicar
tratamentos que pode ser fundamentais para garantir qualidade de vida sdo as principais
fungdes do “Teste do Pezinho™. O procedimento ¢ feito com a coleta de sangue no calcanhar
do bebé. no periodo a partir de 48 horas apos o parto até o quinto dia depois do nascimento.

Gratuito e exigido por lei. o exame detecta fenilcetonuria, hipotireoidismo
congénito, fibrose cistica, anemia falciforme e demais femoglobinopatias. hiperplasia adrenal
congénita e deficiéncia de biotinidase.

No Brasil, o Dia Nacional do Teste do Pezinho ¢ celebrado em 6 de junho. E
uma campanha da Unisert (Unido Nacional dos Servigos de Referéncia em Triagem
Neonatal)com a Apae de Sdo Paulo, batizada de *Junho Lilas™ (cor representa tranquilidade e
transformacao), destaca a importancia do teste.

A meta é conscientizar sobre a relevancia desse primeiro passo que pode
definir o futuro do bebé, despertando a ateng@io de futuros pais e de profissionais da saude
para o periodo correto do exame.

O Teste do Pezinho é um exame rapido, gratuito e obrigatorio por lei. que
detecta doengas antes de os sintomas aparecerem. Realizado a partir da coleta de gotinhas de
sangue do calcanhar do recém-nascido. o exame ¢ fundamental na prevengio da Deficiéncia
Intelectual e na melhoria da qualidade de vida das criangas.

A campanha Junho Lilas tem o objetivo de conscientizar a sociedade de que o
Teste do Pezinho ¢ o primeiro passo para definir o futuro do bebé e a prevengdo ¢ a melhor
forma de cuidar da saude do bebé.

Assim sendo, proponho este Projeto de Lei e pego apoio dos Nobres Pares para
sua aprovagao.

Respeitosamente,

CO A\I NIO DA FONSECA
Vc/rmdor -~ PTB

/

A Sua Exceléncia o e/nhor
ANTONIO- AEL ALVES DE MIRA
Presidente da CAmara Municipal da Estancia Turistica de Ibitinga — SP

Avenida Dr. Victor Maida n°563 - Centro - Ibitinga (SP) - Fone (16) 3352-7840 - CEP 14940-000
Site: www.camaraibitinga.sp.gov.br / E-mail: informacao@camaraibitinga.sp.gov.br
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MOCAO DE APOIO Protocolo Geral n® 4381/2018
Data: 19/12/2018 Horario: 12:50
Legislativo - MOC 582/2018

A AMPLIACAO DO TESTE DO PEZINHO NO SUS PARA DIAGNOSTICAR
DEZENAS DE DOENCAS RARAS NOS BEBES RECEM-NASCIDOS E ANTECIPAR
E FACILITAR O TRATAMENTO DESSAS CRIANCAS, TRAZENDO QUALIDADE
DE VIDA AS FAMILIAS.

Autoria: Vereador Marco Antonio da Fonseca.

Destinataria: Jornalista da Rede Globo — Larissa Carvalho.

Excelentissimo Senhor Presidente:

Requeiro, apés cumpridas as formalidades regimentais e aprovacio deste
Douto Plenario, seja inserida na ata dos nossos trabalhos Moc¢do de Apoio a ampliacao do
teste do pezinho no SUS para diagnosticar dezenas de doencas raras nos bebés recém-
nascidos em todo o pais e ajudar as familias no desenvolvimento dos seus filhos.

O vereador subscrevente ha tempos vem batalhando para que seja reconhecida a
importancia do teste do pezinho ampliado para alcangar toda a familia brasileira e assim evitar
que patologias raras fiquem sem resposta. conhecimento e tratamento.

Diante da incomensuravel importancia da amplia¢do do teste do pezinho
manifesto com este meu total apoio a implantagdo do mesmo, abrangendo toda a rede publica de
satde nacional para detectar mais de 50 doengas raras em nossos recém-nascidos.

Sem mais. requeiro que copia do deliberado seja encaminhada a destinataria.
juntamente com algumas proposituras por mim apresentadas ¢ sugeridas no municipio de
Ibitinga para conhecimento da nobre jornalista. ficando a disposi¢do naquilo que for necessario
para o sucesso da tdo sonhada implantagdo no SUS do teste do pezinho ampliado.

Sala das Sessdes “Dejanir Storniolo™. em 19 de dezembro de 2018.

A Sua Exceléncia o Senhor
Antonio Esmael Alves de Mira

Presidente da Ca da Estiancia Turistica de Ibitinga/SP.

Avenida Dr. Victor Maida n°563 - Centro - Ibitinga (SP) - Fone (16} 3352-7840 - CEP 14940-000
Site: www.camaraibitinga.sp.gov.br / E-mail: informacao@camaraibitinga.sp.gov.br
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z ocolo Geral n® 317712019
MOCAO DE APOIO Dot 31/07/2019 Hordrio: 10:29
Legislativo - MOC 460/2018

ASSUNTO: Mocgao de Apoio a Senhora Regina Garcia Préospero, para ajudar o Instituto Vidas
Raras a recolher 1 milhdo de assinaturas com o objetivo de conseguir a implementacao do
Teste do Pezinho Ampliado no Brasil.

Autoria: Vereador Marco Antdnio da Fonseca

Destinatario: Regina Garcia Prospero — Itapolis/SP

Excelentissimo Senhor Presidente,

Requeiro a Mesa, ouvido o Douto Plenario, nos termos regimentais, seja consignada na Ata dos
Trabalhos da presente Sessdo Plenaria, Mog¢do de Apoio, nos termos do artigo 225, Paragrafo
1.2, inciso Ill do Regimento Interno desta Casa, a Senhora Regina Garcia Prospero, para ajudar o
Instituto Vidas Raras a recolher 1 milhdo de assinaturas com o objetivo de conseguir a
implementagdo do Teste do Pezinho Ampliado no Brasil.

Uma furadinha rapida e quase indolor que pode salvar vidas. Feito a partir de gotas de sangue
colhidas do calcanhar do recém-nascido, parte do corpo rica em vasos sanguineos, o teste do
pezinho detecta precocemente algumas doengas metabodlicas sérias, raras e assintomaticas
que, se nao tratadas a tempo, podem afetar o desenvolvimento do bebé, levar a sequelas
irreversiveis ou até mesmo ao obito. Esse rastreio permite a identificacdo dessas doengas antes
mesmo do aparecimento dos sintomas, que, muitas vezes, podem ser evitados por meio do
tratamento apropriado. Dai a dimensdo de sua importancia.

O exame deve ser realizado ja entre o terceiro e o0 quinto ou até o sétimo dia de vida do bebé.
Sao retiradas gotas de sangue do calcanhar e colocadas em um papel filtro especial. Ndo ha
contraindicagdes ou efeitos colaterais, além de durar sé alguns minutinhos e ser praticamente
indolor. Apds 48 horas de vida, o funcionamento do organismo do recém-nascido se estabelece
e é possivel detectar as doencgas, como a fenilcetonuria, que ¢ diagnosticada apos a digestao do
leite materno ou da férmula infantil.

As versoes ampliadas diferem tanto em nomenclatura quanto em numero e tipo de doencas
investigadas, dependendo de cada laboratdrio, mas a lista do teste, ampliado ou expandido,
pode chegar a 53 patologias identificadas a partir daquela mesma furadinha no pezinho do
bebé. };’“\,‘
E por isso é tao importante que esse exame seja realizado no Brasil, a ffm de diagnosticar o
bebé e preparar a familia dependendo de seu resultado. .‘

Site: wwwibitingasplegbr / E-mail: informacao@camaraibitinga.sp.govbr
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Sendo assim, encaminho a referida Mogao para a Senhora Regina Garcia Prospero, como apoio
do Poder Legislativo Ibitinguense, por esta tdo importante causa.

Sala de Sessdes “Dejanir Storniolo”, em 25 de julho de 2019.
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MARCO ANTONIO DA FONSECA
Vereador — PTB

A Sua Exceléncia o Senhor
JOSE APARECIDO DA ROCHA
Presidente da Camara Municipal da Estancia Turistica de Ibitinga - SP

o —

Avenida Dr. Victor Maida n® 563 - Centro - Ibitinga {SP) - Fone (16} 3352-7840 - CEP 14940-097
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Ver mais
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Ajude-nos a conquistar
1 milhdo
#PezinhoNoFuturo
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Ver mais
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B\ Regina Garcia Préspero estd & se
sentindo abengoada com Rosely
Maria e outras 37 pessoas.
9 min - &

Para alguns é pouco, para qguem nada tem &
um promissor inicio do Sucesso!

Amigos, vamos ajudar a diminuir a saga pelo
diagnédstico. Podemos mudar muitos futuros
com a ampliagao do Exame do Pezinho.
#PezinhoNoFuturo

Por uma vida melhor. i,

Instituto VIDAS RARAS

#TODOSpelosRAROS

001.224

(O) Escreva um comentério... (GF) (L)

st Sugunt?
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