Camara Municipal
de Curitiba

PROPOSICAO N° 031.00013.2024
Proposicéo alvo: 005.00026.2023

A Vereadora Amalia Tortato, no uso de suas atribui¢des legais, submete a
apreciacdo da Camara Municipal de Curitiba a seguinte proposi¢ao:

Substitutivo Geral

EMENTA

Substitutivo Geral ao Projeto de
de Lei Ordinaria, Proposi¢do n.
005.00026.2023, que
"Acrescenta e altera dispositivos
da Lei n. 9.000, de 27 de
dezembro de 1996, que institui o
Cédigo de Saunde de Curitiba,
para ampliar o rol de doengas
triadas pelo Teste do Pezinho.
(Lei Heitor e Henry)."

Substitua-se o Projeto de Lei Ordinaria, Proposicao n. 005.00026.2023, de iniciativa
dos Vereadores Amalia Tortato, Osias Moraes, Alexandre Leprevost, Indiara Barbosa,
Dalton Borba, Mauro Bobato, Rodrigo Reis, Noemia Rocha e Nori Seto, pelo que se

segue:

EMENTA:
Institui a Lei Heitor e Henry, que acrescenta e altera dispositivos
da Lei n. 9.000, de 27 de dezembro de 1996, que estabelece o
Codigo de Saude de Curitiba, para ampliar o rol de doencas
identificadas pelo Teste do Pezinho.

TEXTO:

Art. 1° O art. 78 da Lei n. 9.000, de 27 de dezembro de 1996, passa a vigorar com 0
acréscimo dos seguintes inciso XIX e § 2°, renumerando-se o pardgrafo tinico em § 1°:

Art. 78.



[...]

"XIX - garantia de realizacio do teste de triagem neonatal (Teste
do Pezinho) em recém-nascidos, como meio de detectar e
identificar precocemente as doencas listadas no Anexo II desta
Lei." (AC)

[...]

"§ 2° O encaminhamento decorrente dos resultados dos exames
previstos no caput deste artigo observara o principio da protecao
integral, especialmente quanto a garantia de atendimento
prioritario aos recém-nascidos que forem identificados com

doencas que exigem tratamento imediato." (AC)

Art. 2° O inciso VII do art. 78 da Lei n. 9.000, de 27 de dezembro de 1996, passa a

vigorar com a seguinte redacao:

Art. 78.

[..]

"VII - garantia de realizacio do exame de oximetria de pulso a

ser realizado nos membros superiores e inferiores dos recém-
nascidos (Teste do Coracidozinho) ainda no bercario e apos as

primeiras 24 (vinte e quatro) horas de vida da crianca e antes da
alta hospitalar;" (NR)

Art. 3° A Lei n. 9.000, de 27 de dezembro de 1996, passa a vigorar com 0 acréscimo

do seguinte Anexo II:

"ANEXO II
DOENCAS DETECTADAS PELO TESTE DO PEZINHO

1. Até 1 (um) ano da entrada em vigor da Lei que acrescentou este
Anexo II:

1.1. Imunodeficiéncias primarias;

1.2. Fenilcetonuria e outras hiperfenilalaninemias;
1.3. Hipotireoidismo congénito;

1.4. Doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;



1.5. Fibrose cistica;

1.6. Hiperplasia adrenal congénita;

1.7. Deficiéncia de biotinidase;

1.8. Toxoplasmose congénita;

1.9. Galactosemias;

1.10. Aminoacidopatias;

1.11. Disturbios do ciclo da ureia;

1.12. Disturbios de betaoxidaciao dos acidos graxos;
1.13. Atrofia muscular espinhal (AME);

2. Até 2 (dois) anos:

2.1. Doengas lisossomicas;

3. Até 3 (trés) anos:

3.1. Deficiéncia de G6PD (Glicose-6-fosfato Desidrogenase);
3.2. Aciduria Glutarica tipo I (AG1);

4. Até 4 (quatro) anos:
4.1. Adrenoleucodistrofia (ALD)." (AC)

Art. 4° Os custos de execugao desta Lei correrdo por conta de dotagdes or¢gamentarias

proprias, suplementadas se necessario.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Palacio Rio Branco, 15 de margo de 2024

Amalia Tortato
Vereadora

Justificativa

Este Substitutivo Geral visa aprimorar o Projeto de Lei em questdo, propondo uma
reorganizagao das doengas identificadas pelo Teste do Pezinho, com a inclusao

especifica da Adrenoleucodistrofia (ALD), ja identificada pelo Teste do Pezinho



disponibilizado pelo SUS na cidade de Sao Paulo, permitindo o seu oportuno
tratamento por Transplante de Medula Ossea. As doencas sdo distribuidas entre as
etapas anuais previstas no Anexo Il que se pretende acrescentar ao Cédigo de Saude
de Curitiba (Lei n. 9.000/1996).

A justificativa original do Projeto de Lei destaca a importancia da detec¢do precoce de
doengas, alcangével através da triagem neonatal ampliada. Esta deteccdo permite
intervengdes eficazes e menos custosas, resultando em economias significativas para
os cofres publicos. A detec¢do e o tratamento precoce de doengas raras, como a ALD,
podem prevenir sequelas irreversiveis e garantir qualidade de vida para as criangas e

para os adultos envolvidos, especialmente as maes.

Experiéncias positivas, como a dos irmaos Heitor e Henry, refor¢am a eficacia do
Teste do Pezinho ampliado, evidenciando sobrevida e recuperagdo significativas
quando o diagnostico e o tratamento sdo realizados precocemente. A proposta
reafirma o direito fundamental & saude e o principio da dignidade humana,
reforcando a importincia de uma politica de satide publica que priorize a

triagem neonatal e o tratamento precoce.

Portanto, a reorganizacao realizada neste Substitutivo Geral visa otimizar o programa
de triagem com base na complexidade do tratamento das doencas, incluindo a ALD,

mantendo o restante do texto original do Projeto.



