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O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Boa tarde a todos. Presentes os Srs.
Vereadores: Manoel Del Rio e Hélio Rodrigues.

Na qualidade de Presidente da Comissédo de Saude, Promogéo Social, Trabalho e
Mulher, declaro abertos os trabalhos da 32 Audiéncia Publica, semipresencial do ano de 2023,
convocada para hoje, dia 25 de marco, para debater o Projeto de Lei 703/2020, de autoria dos
Vereadores Aurélio Nomura, PSDB; Daniel Annenberg, PSB e Bombeiro Major Palumbo, PP.
Que assegura a todas as criangas nascidas nos hospitais e demais estabelecimentos de atengao
a saude de gestantes da rede publica de saude do Municipio de Sao Paulo o direito ao teste de
triagem neonatal, na sua modalidade ampliada. O famoso “pezinho”.

Informo que essa Audiéncia Publica esta sendo transmitida pelo Portal e pelo canal
YouTube na Camara Municipal de Sao Paulo.

Essa Audiéncia Publica vem sendo publicada no Diario Oficial da Cidade de Sao
Paulo desde o dia 22/03 e publicada nos jornais de grande circulagéo no dia 27/03.

As inscricbes para a participacdo on-line estiveram abertas no site da Camara
Municipal de Sao Paulo, desde o dia 22/03. Também havera inscricao para o publico presente.
Cada orador tera direito a trés minutos, podendo até ser prorrogado com as pessoas convidadas
e posteriormente sera aberta ao publico e aos Vereadores.

Passemos a ouvir nossos convidados. Com a palavra a Dra. Tania Aparecida Sartori
Sanchez Bachega, Presidente da Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal e Erros Inatos do
Metabolismo. Agradeco a presencga de V.Exa. Sei que a senhora ja vai entrar em uma consulta.
Por favor, com a palavra.

A SRA. TANIA APARECIDA SARTORI SANCHEZ BACHEGA - Vereador agradego
0 convite e parabenizo pela iniciativa de ao criar um PL em saude, de chamar todos os
envolvidos, como a Coordenadora do Estado; Associacdo de pacientes e o laboratério de
expertises em triagem neonatal, dentre outros.

O teste do pezinho diagnostica doengas raras. Mas elas nao sao tao raras assim. Ha

doengas que o teste do pezinho diagnostica que ocorre em um para cada 10 mil bebés, um para
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cada 18 mil. Entdo s&o doengas muito frequentes. E para que serve o teste do pezinho? Nao vou
me delongar, mas 0s nossos ouvintes precisam entender. Para diagnosticar os primeiros dias,
as primeiras semanas de vida, doengas graves em uma fase pré sintomatica, quando o pediatra
examinar, ndo vai perceber que ele é afetado. Entdo € uma metodologia para a gente ter um
diagndstico precoce e ter intervencao precoce.

Entdo como Sociedade Brasileira de Endocrinologia e com todos aqui envolvidos,
associacao de pacientes, Instituto Vidas Raras, Instituto Jodo Clemente, a Secretaria da Saude
de Sao Paulo, nés tivemos muito envolvidos, porque o teste do pezinho no SUS, hoje, ele
diagnostica sete doencas. Mas nao é s6 sete doencas, como todo mundo fala. Isso € um
programa de saude nacional. O bebé com o teste alterado, ele tem que ser submetido a um teste
confirmatério, ele € encaminhado ou deveria ser encaminhado para a rede especializada e ele
recebe a medicacgéo. Entdo a portaria do programa nacional de triagem neonatal prevé que toda
crianga e tenha o direito de ser submetida a triagem e que o Estado deve fornecer a triagem, que
deve fornecer a terapéutica. Nao sao s6 sete doencgas. A rede privada fornece, dependendo do
pacote comprado de 20 até 50. Mas o que acontece com uma crianga com o teste alterado? Ela
é rapidamente encaminhada para a repeticao do exame, que tecnicamente chamamos de teste
confirmatério? Ela esta sendo atendida por um profissional experiente? Ela esta recebendo a
medicacao? Entao, a primeira coisa que eu acho que a gente tem que pensar é de que haja um
segmento do que acontece com a triagem na rede privada, porque ndo é s6 venderem 20 ou 50
testes. Triagem neonatal é muito mais do que isso, e, para um paciente sequelado, muitas
dessas doencgas da triagem causam deficiéncia intelectual grave. Elas matam. Entao, a triagem
diagnostica doengas que tém a maior causa de morte na primeira infancia. Entdo, o ponto para
a gente discutir € como vigiar ou como seguir o andamento da triagem privada, porque os
pacientes sequelados vao cair provavelmente na rede publico, sem pensar no custo e no impacto
dessas familias.

Entédo, nds estamos hoje aqui falando sobre a ampliagao da triagem. Certamente é

necessario. Se a gente pensar aqui o Instituto J6 Clemente, ele tria, mais ou menos, se a minha
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memoria estiver boa, 40 mil bebés por més. Talvez o numero tenha caido com a pandemia. O
Estado de Sao Paulo tem 60 mil nascimentos por més. A populacéao triada pelo Estado de Sao
Paulo - esta aqui a Dra. Carmela, que vai responder com maior expertise - equivale a populagao
de um pais da Finlandia. Nés temos de expandir? Temos, mas temos que expandir com
sustentabilidade. Nao é sé se ampliar o numero de testes.

Como eu tentei falar rapidamente, triagem neonatal € muito mais do que colocar
diagnodstico para 50 doengas. Como o Presidente da Sociedade de Triagem, ndés temos
trabalhado ativamente para a triagem ampliar. Mas entdo, o que a gente tem que ver para
ampliar? Primeiro as doencas frequentes. Se ha equipe especializada para atender a esses
pacientes depois e se ha a medicacdo. O IJC, O Instituto J6 Clemente naturalmente ja esta
expandindo. Ele ja tem projeto piloto para imunodeficiéncia, que mata precocemente, que é
frequente, mas é um tratamento caro. Ele ja tem projeto piloto para atrofia espinhal muscular,
que é uma doenga muito frequente também no nosso meio. Mas essas duas doencas nao sao a
simples dosagem do teste do pezinho. E a analise de DNA o teste do pezinho. Sobre a andlise
do DNA, o teste do pezinho é uma picadinha no calcanhar. P6em a gotinha de sangue no papel
defiltro. Para essas duas doengas que sao muito graves, que sao frequentes, que tém tratamento
e que mudam a qualidade de vida, € um aparelho novo e é exame de DNA.

Entado, a gente tem que pensar de onde vem o custeio desse aparelho novo, porque
a triagem neonatal é tripartite. Ela tem o financiamento dos Governos Federal, Estadual e
Municipal. N6és vamos precisar treinar os funcionarios, para essa triagem de alta metodologia, de
alta complexidade. Nés temos esse equipamento? E claro que aqui nés estamos numa ilha, no
Brasil, e provavelmente na América Latina, e eu sei que o J6 Clemente ja tem. Entdo, ampliar a
triagem implica na aquisicéo de equipamentos de alta complexidade, de custo elevado, treinando
esses profissionais.

Entdo, € preciso haver um tempo habil. E que doengas comecar a triar? Talvez
comegar a triar as doengas que usam um novo equipamento que vai precisar, que € a

espectrometria de massa. Entao, que doengas que nés vamos expandir? Nao da simplesmente
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para falar: “WVamos fazer a lei funcionar; pondo as 50 doencas.” Ndo, cada doenca vai precisar
de um tempo para padronizar um diagnéstico adequado. Muito mais grave do que deixar de
diagnosticar um paciente com doencga rara é se ter um exame e padronizar inadequadamente,
taxando um individuo normal com uma doenga rara.

Entao, por exemplo, eu participei de uma audiéncia publica num Estado do Nordeste,
para ampliar.

E o confirmatério da triagem? Nao tinha. A minha linha de expertise € Hiperplasia
Drenal Congénita, a incidéncia da doenga estava o dobro! Entdo que o exame confirmatério da
triagem esta inadequado.

Portanto, temos de ter um cronograma de ampliacdo da triagem. E o que precisa
para ampliar? Com que doengas vamos comegar? Eu, como Presidente da Sociedade Brasileira
de Triagem Neonatal, em curto prazo, quero criar um comité para fazer uma sugestao para cada
Estado. Uma sugestdo com expertise em triagem; com expertise em doenga rara; que doengas
comecar?

Isso existe nos Estados Unidos. E a Sociedade de Genética Médica faz uma
comissao e eles tém um painel por onde comecar, com 26 doencas e um painel secundario que
cada Estado escolhe se quer ou nio.

Entdo essa é a nossa colaboragao. Por exemplo, a FEPE ja faz triagem para Defeitos
de Perioxidagdo, que, no Parana, onde a FEPE esta, € um para sete mil, com tratamento
baratissimo. E ai que podemos escolher. Acho que temos de ter um cronograma, com
especialistas, sobre que doengas comegar.

E, por fim, para ampliar precisa de sustentabilidade financeira. Tenho experts na
minha diretoria, os quais ja foram coordenadores do Programa Nacional de Triagem Neonatal, e
até o ano passado, o custo dos sete testes — seis testes — era mais ou menos 50 dolares por
papel; e o valor enviado para o Ministério da Saude era, mais ou menos, 37, ou 39 reais. O valor
repassado nédo cobre o gasto real por amostra. Como ampliar? Essa tabela precisa ser

atualizada. Se nao, os servigos, os laboratérios de triagem quebram.
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A cobertura, e dizer que todo bebé tem direito a triagem, eu diria que Sao Paulo ndo
tem problema. Esta aqui a Dra. Carmelo, do Instituto J6 Clemente, a cobertura chega em quase
cem por cento, porque no Municipio de Sdo Paulo tem o projeto que as maes ficam 48 internadas
— perdao, esqueci 0 nome técnico desse projeto -, mas que ja da para colher amostras do bebé,
com 48 horas de vida, pois mae e bebé ficam um dia a mais internados.

O Municipio que ndo tem esse projeto de saude, esse programa de saude, a mae
tem alta com vinte e quatro horas. Entdo precisamos ter no pré-natal e também precisa ter na
alta um programa de educagéo continua, porque essa méae que corre na UBS, e que nao tem
carro, ndo tem baba, que acordou de madrugada, que ainda esta com ponto do parto, para ela
saber o quanto importante ela levar o bebé, com trés dias de vida, na UBS, para colher o teste
do pezinho.

Assim, cobertura em Sao Paulo ndo é um problema, mas eu diria que muitos estados
do Norte e Nordeste sado, e o problema la é grave. Para isso, nds, como sociedade, estamos
tendo nossa agéao social, junto com o Instituto Vidas Raras e com o Grupo Mulheres do Brasil,
conseguimos apoio da industria privada e, em 06 de junho, vamos inaugurar uma campanha nas
UBSs para as gestantes.

A triagem neonatal ndo € so expandir, ela precisa de uma educagao continua da
populagéo e dos gestores. Alids, temos alta rotatividade dos gestores municipais e a cobertura
depende da educacgao da populagao; depende da educacao do profissional de Saude.

Temos estados no Brasil que a cobertura ndo chega a 80%. E de 75%. E esses
dados, agora, por estado, nao temos. No site do Ministério da Saude esta uma média nacional.
A média nacional é muito boa, mas eu tenho curiosidade de saber o que esta acontecendo em
estados das regides Norte e Nordeste.

Para resolver isso, nds, Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal, faremos o
Encontro Nacional de Triagem Neonatal, em abril, e traremos representantes de cada laboratério
privado e laboratério publico de cada Estado, subsidiados, porque sado funcionarios que, na

maioria das vezes, tém baixa renda. A gente quer saber como esta a cobertura, como esta o
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transporte da amostra.

Segundo problema que eu estou reportando a V.Exa., para ver como a gente pode
ajudar: colher a amostra é o primeiro passo resolvido, porque ela tem que chegar rapidamente
ao laboratério de triagem. Eu ndo sou expert, apenas uma administradora de uma sociedade
médica, mas, para mim, o municipio tem que mandar amostra pelo menos duas vezes por
semana ao laboratério de triagem, porque tem que ser rapido o processo de chegada da amostra,
0 seu resultado e a repeticdo do exame pela crianga. Em alguns municipios, o transporte da
amostra leva uma semana, e eu sei que o Instituto J&6 Clemente, com essa dificuldade de
financiamento, andou tirando dinheiro do préprio pacote para municipios cujos gestores
demoravam 15 dias. O gestor municipal, portanto, precisa ser educado para saber que a triagem
€ importante e que a amostra tem que ser liberada rapidamente. Ao incluir essas novas doencas,
€ inadmissivel que uma amostra chegue depois de um intervalo de 15 dias. Caso contrario,
vamos ter resultados de bebés sequelados ou mortos.

Esse é um dos pontos que eu estou fornecendo a V.Exa. para vermos como podemos
trabalhar juntos.

Na pandemia, eu fui surpreendida com a mudanc¢a do contrato dos Correios para o
envio da amostra. Pode ter sido erro meu nao ter vindo a nenhuma audiéncia publica, mas eu
percebi essa mudanga de contrato. Sempre houve a duvida se o papel de filtro com sangue é
material contaminante e, portanto, ndo se poderia enviar pelo correio. Por isso, a forma de envio
para foi mudada para sedex. Inclusive, depois, eu vou pedir para o J6 Clemente dizer se todos
0s municipios tém sedex. O problema é pdr as amostras em um transporte muito mais caro,
porque, apesar de ser melhor e ter rastreabilidade, eu tenho certeza de que muitos Estados n&o
conseguem pagar o preco desse servigo. Em Sao Paulo, estamos em uma ilha e nés temos que
que pensar como um todo: sera que nao vale a pena os Correios, como contrapartida, terem um
transporte diferente para triagem, com plastico, mas nao tdo caro como o sedex, a fim de dar
sustentabilidade a triagem em todo o Brasil?

Outra coisa que eu gostaria de falar é que, ao pensar em expandir, nd0s vamos ter
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que escolher as doengas que vao comecar e, para isso, eu coloco os professores e doutores da
nossa sociedade para ajudar em um comité. Nao da para expandir para 50 doengas ao mesmo
tempo; senao, nés vamos fazer coisa errada. Tem que haver capacitacio técnica, inclusive para
os médicos. Nos teremos equipes suficientes para atender a todos esses pacientes? Por
exemplo, o Estado onde eu disse que participei de uma audiéncia publica n&o tinha geneticista
no PNTN. Como, entdo, expandir sem geneticista e com um unico hematologista, que se esforca
ao fazer pés-graduacao em Genética, para atender aos pacientes?

Para expandir, nés, como gestores, temos que garantir uma equipe especializada e
a dispensacéo da medicacgdo. Triar e ndo dar medicagao € jogar dinheiro no lixo e criar ansiedade
nos pais. Nos somos a favor de ampliar e aguardarmos do Ministério da Saude um cronograma
nesse encontro que a minha diretoria, juntamente com os servigos credenciados no Ministério
da Saude, esta organizando, para cuja abertura nés convidamos o representante do Ministério
da Saude, para quem vamos pedir que seja elaborado um cronograma de ampliagcéo. Ja foi
ampliada para uma doenca, e eu vou deixar para a Dra. Carmela ou o Instituto J6 Clemente,
essa doenca é toxoplasmose, dizer como esta a situacao do fluxo dessas criangas, com dados
positivos de toxoplasmose. Ha muita preocupacao do jeito que esse fluxo foi criado. Nao sei
como esta a experiéncia do Estado de Sao Paulo.

Entdo, eu agradeco a oportunidade. Eu acho que o caminho é esse. Nao da para
nos, pesquisadores, trabalharmos sozinhos e ndo pormos a pesquisa em prol da populagao. Os
legisladores também, parabenizo-os pela iniciativa de chamar as pessoas envolvidas. A
otimizagao da triagem necessita da atuagao de todos juntos, cada um na sua area de expertise,
porque 0 nosso objetivo € comum: é melhorar a saude da populacgéo.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Muito obrigado, Dra. Tania Aparecida
Sartori Sanches Bachega. Agrade¢co a manifestagdo da senhora e, sem duvida alguma, ndés
iremos, através da Comissao, seguir e acompanhar todas as suas questdes levantadas.

Anuncio a presenca online do Vereador George Hato e do Vereador Bombeiro Major
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Palumbo.

Tem a palavra o Vereador Hélio Rodrigues

O SR. HELIO RODRIGUES - Parabenizo o PL 703/2020, de autoria de V.Exa.,
Vereador Aurélio Nomura, e dos Vereadores Daniel Annenberg e o Bombeiro Major Palumbo.
Peco a coautoria neste projeto importante. Eu, que sou pai de trés filhos, sei a importancia desse
teste do pezinho ampliado. Entdo, parabéns e boa audiéncia publica para nés.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Muito obrigado. Ja esta concedida, de
antemé&o, a coautoria para o Vereador Hélio Rodrigues, como também para o Vereador Manoel
Del Rio, que ja havia feito a solicitagao.

O SR. BOMBEIRO MAJOR PALUMBO - Pela ordem, Presidente.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Vereador, V.Exa. pode aguardar um
momento? V.Exa. também é um dos coautores também do projeto, mas eu gostaria de passar a
palavra aos convidados e, ao final, abrir a palavra aos Vereadores. Se V.Exa. concordar, nos
podemos continuar a audiéncia publica.

O SR. BOMBEIRO MAJOR PALUMBO - Com certeza, Presidente.

Eu estou acompanhando online, por compromissos fora da Camara, mas estou
acompanhando, sim. Excelente iniciativa e excelente projeto, do qual somos coautores.

Parabéns, Presidente.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Obrigado.

Passo a palavra a Sra. Daniela Machado Mendes, Superintendente do Instituto J6
Clemente.

A SRA. DANIELA MACHADO MENDES - Boa tarde a todos e a todas.

E uma imensa honra estar aqui.

Antes de tudo, quero agradecer ao Vereador Aurélio Nomura e a toda a Comissao e
aos demais participantes pela oportunidade de falar desta tematica, que é tao importante.

E importante contextualizar que o Municipio de S&o Paulo j& é um exemplo de

protagonismo na triagem ampliada no Pais. E importante lembrar que, desde 2020, ja
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implementamos no Municipio, de forma escalonada, a triagem ampliada para até 50 doengas
para todas as criangcas nascidas em equipamentos publicos no Municipio de Sao Paulo.

Isso foi fruto de toda uma acao liderada pela Prefeitura de Sao Paulo e pela
Secretaria Municipal de Saude — que acredito que depois tenha uma fala e vai contextualizar
tudo isso também -, que investiu recursos préprios do Tesouro do Municipio e instituiu o
diagndstico precoce como primeira agdo da lei municipal que institui o programa de apoio as
doencas raras. Entao, isso realmente foi uma agao de grande importancia.

Lembrar que existe uma lei federal da ampliagao da triagem neonatal, e essa lei s6
foi sancionada em 2021. Entdo, o Municipio de Sao Paulo se antecipou a todo esse processo,
desde 2020, em parceria com a Secretaria e com o Instituto J6 Clemente realizamos toda essa
acao para essas criancas ha quase trés anos, dois anos e meio.

Tudo isso € um motivo de grande orgulho para o nosso Municipio, ndo podemos
perder isso de forma alguma, porque além de ter um beneficio com foco na prevengao, tem uma
grande agéo para a qualidade de vida das criangas e das suas familias, pois além de toda a
saude que estamos tratando aqui, também é um direito. A triagem neonatal € um direito garantido
no ECA, Estatuto da Crianca e do Adolescente.

Entdo, precisamos assegurar que essa politica publica da triagem ampliada seja
continua no Municipio de Sao Paulo e que realmente se torne uma lei, para que nao tenhamos
a perda desse direito, desse beneficio tdo importante que conquistamos.

Trouxe uma apresentagao para que possamos contextualizar, eu contar um pouco
mais sobre a triagem ampliada no Municipio de Sdo Paulo. Quero ressaltar que as informagdes
que a Dra. Tania Bachega colocou sdo importantes, mas € no contexto da esfera federal,
nacional. Lembrar que Sao Paulo por todos os recursos e por todo esse protagonismo que contei
aqui para vocés, muitas agdes sao realizadas, os nossos fluxos com a Secretaria Municipal de
Saude, com a Secretaria Estadual da Triagem Neonatal, eles sao bem diferenciados, diferente
da realidade de outros estados.

Entao, o Municipio de Sdo Paulo, bem como o Estado de Sao Paulo, podem ser esse
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exemplo para o Brasil como um todo e ajudar nessa implementacao na esfera federal. Acredito
muito nisso, podemos dar essa contribuicdo de vida, porque temos exemplos reais de quanto &
importante a questao do diagnéstico precoce.

Vamos la, podemos seguir a apresentagao. Proximo slide. Aqui quero contar um
pouquinho para vocés aonde entra o Instituto J6 Clemente nesse contexto como um todo. Somos
uma organizagéo da sociedade civil que tem mais de 60 anos de existéncia na estrutura como
um todo. Somos referéncia na causa da deficiéncia intelectual, doencas raras e transtorno do
espectro autista. Somos a referéncia, o pioneiro na implementacao do teste do pezinho, isso em
1976, imaginem, mais de 47 anos atuando a frente dessa causa.

E como pioneiros e protagonistas dessa agdo temos esse grande interesse, que essa
melhor pratica seja levada pelo Brasil como um todo. Somos o maior servico de referéncia em
triagem neonatal do Brasil em numero de exames realizados. Houve sim a queda da taxa de
natalidade como um todo, o Estado de Sao Paulo também foi afetado, a Tania falou que
normalmente sdo 40 mil exames, atualmente fazemos entre 32 a 33 mil bebés triados, no Estado
de Sao Paulo como um todo. E algo em torno de sete mil e duzentos, sete mil e quinhentos bebés
no Municipio de Sao Paulo.

Lembrar que no Estado como um todo ainda seguimos toda a estrutura da triagem
da esfera federal, do Ministério da Saude, onde realizamos seis doencas, estamos
implementando em parceria com a Secretaria Estadual a Coordenagao Estadual da Triagem
Neonatal e Doencas Raras, o exame da toxoplasmose a partir de abril. Entao, o restante do
Estado todo de Sao Paulo fara sete doengas e no Municipio temos a continuidade dessas 50
doengas.

Temos todo um servico, toda uma estrutura de busca ativa, porque é muito
importante, além de realizar todos os exames, aqueles que derem alterado realizarmos a busca,
orientarmos essa mae. Entdo, imagina vocé receber uma informacao que vocé pode ter algum
contexto de saude com seu filho. Entdo, tem uma equipe toda humanizada que faz essa busca.

Vou explicar um pouquinho depois o fluxo da triagem, para vocés entenderem que € uma corrida
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contra o tempo, porque, quanto mais rapido a gente faz isso, melhor sera todo o transcurso dessa
doenca, a evitar que se tenha sequelas nesse sentido.

Além disso, temos um laboratério de triagem neonatal em que a gente acompanha
trés doencas do teste basico, que é a fenilcetonuria, o hipotireoidismo congénito e a deficiéncia
de biotinidase; realizando 67% dos exames do Estado de Sao Paulo, que é o Unico Estado com
trés servigos de referéncia em triagem neonatal, até pela nossa dimens&o e o nosso volume
populacional. Somos nés, o Instituto Jodo Clemente, a Unicamp, que é o Cipoi; e a USP de
Ribeirdo Preto. Ainda, no Municipio de Sao Paulo, somos responsaveis pela Execucao de 100%
dos exames realizados na triagem neonatal.

Qual é a importancia da triagem neonatal ou, como tudo conhece, do teste do
pezinho? Ele é vital para o diagnéstico precoce de doencgas graves e raras, como doengas
genéticas, metabdlicas, enzimaticas, infecciosas e da imunidade. Com esse diagndstico precoce,
€ possivel instituir um tratamento adequado em tempo oportuno. Essa € a principal acao,
justamente para a gente conseguir identificar antes do inicio de sinais e sintomas que possam
aparecer, reduzindo assim ou evitando principalmente a deficiéncia intelectual, sequelas ou até
mesmo o oObito.

A coleta é simples, realizada através de uma pungao no calcanhar do bebé, onde a
gente coleta algumas gotas de sangue nesse papel filtro, entre o terceiro e o quinto dia de vida.
Em Sao Paulo, como um todo, a coleta é realizada nas maternidades, uma agdo muito importante
na estrutura como um todo, porque ndo € essa a mesma realidade que a gente encontra no
Brasil. Quando a crianga tem alta € muito dificil trazé-la novamente para repetir ou para colher
esse teste, que deve ser realizado sempre entre o terceiro e o quinto dia de vida do bebé.

Qual é o grande objetivo da triagem neonatal e o que é importante falar? Toda
triagem neonatal, o teste do pezinho, ele ndo é somente um exame, isso é vital. E todos os
presentes e quem esta nos assistindo pela internet devem ter essa nogcao de que a triagem
neonatal é um grande programa, porque visa garantir todo esse tratamento do paciente no tempo

habil de prevengao, porque nado adianta nada a gente fazer isso de forma tardia, e com todas as
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estratégias que envolverao toda a linha de cuidado dessa pessoa, visando um melhor desfecho
clinico e social da estrutura como um todo. Vamos lembrar que a gente sempre fala do individuo
no contexto biopsicossocial, ndo somente no aspecto saude.

Para vocés entenderem todas as fases que existem e que sao vitais nessa estrutura
sdo: primeiro, a capacitacdo da rede de atencao a saude. Isso é vital. Os profissionais médicos,
enfermeiros, todos que estdo envolvidos nesse contexto precisam ter a ciéncia da importancia
da triagem neonatal. Por exemplo, a fenilcetonuria, que foi a primeira doenca realizada na
triagem neonatal, € uma doencga na qual, se vocé instituir um tratamento com uma férmula lactea,
com uma dieta, uma restricdo alimentar, a pessoa tem uma evolugédo normal pelo curso da sua
vida. Dai a importancia de a nutricionista estar envolvida nesse contexto.

E muito importante a gente saber disso porque, as vezes, a gente s6 pensa em
medicamentos caros e tratamentos com um curso maior, mas muitos tratamentos sdo justamente
alguns ajustes: introducao de algumas medicag¢des baratas, ou restricdes na alimentagao. Esse
€ o grande ganho da triagem neonatal.

A outra agao é com a propria coleta.

A coleta tem que ser feita de uma forma adequada, para que nao tenhamos riscos
de colher de forma errada e essa amostrar sofrer atraso no envio. Lembrem-se que eu falei que
€& sempre uma corrida contra o tempo. Existem doencas que, se nao identificarmos em, no
maximo 15 dias, essa crian¢a pode vir a 6bito — como € o caso da hiperplasia adrenal congénita.
Entao, esse todo esse processo que eu estou contando para vocés é vital.

O transporte também é muito importante, tanto com o acondicionamento, com a
logistica de envio.

Devo lembrar que, no Municipio de Sao Paulo, ndo temos esse impacto que a Dra.
Tania Bachega colocou com relagao aos correios, porque temos uma logistica prépria. Isso afeta
algumas regides do Estado de Sao Paulo, e o Brasil, como um todo. Mas, para o Municipio, ndo
temos esse impacto com relagéo a isso — as amostras chegam com uma velocidade muito grande

no Municipio de Sao Paulo.
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Outra acdo muito importante é a realizacdo do exame.

Devemos lembrar que a grande maioria das doencas sao raras, € preciso toda uma
estrutura, equipamentos especificos. Para a triagem ampliada, sdo utilizadas outras
metodologias muito importantes — a metodologia da Espectrometria de Massa, que € o Tandem.
E um equipamento que tem um custo alto, muito sensivel. E, além do equipamento, é preciso ter
uma equipe multiprofissional de médicos, biomédicos e farmacéuticos muito bem preparados
para a realizacdo desse exame. N&o adianta nada ter o equipamento, se vocé, depois, ndo sabe
tirar todos os beneficios da conducio desse exame.

E preciso haver toda essa analise técnica laboratorial muito estruturada. E isso o
Instituto J& Clemente tem muito fortemente. E até por isso que somos responsaveis por executar
67% dos exames.

O nosso parque tecnoldgico € o mais moderno — podemos falar isso — da América
Latina. Temos os equipamentos de ultima geragcdo em todas as linhas, ndo somente na linha
bioquimica, enzimatica, que era dos testes basicos, mas, principalmente, dos textos ampliados,
que é o caso da espectrometria de massas, principalmente para as doengas ligadas aos erros
inatos do metabolismo. E agora também nos ampliamos o nosso laboratério com a biologia
molecular, que é outra técnica, como a Dra. Tania Bachega estava falando, que é justamente a
analise genética do DNA, para que possamos identificar algumas doengas — por exemplo,
aquelas ligadas aos erros inatos da imunidade; e atrofia muscular espinhal — AME 5q —, que
também é muito importante.

Além disso, para se realizar esses testes, é preciso ter toda uma estrutura: testes de
proficiéncia — nacionais, internacionais. Somos certificados pela ISSO 9001. Tem que haver todo
um padrao de qualidade para garantir esse laudo, para que realmente tenhamos um laudo de
qualidade.

Além disso, é preciso haver toda uma busca ativa, que é responsavel por toda essa
reconvocagao nesse tempo mais rapido possivel, para que essa crianga volte para repetir o

exame.
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Lembrem-se de que a triagem neonatal € uma grande peneira. Por isso, € uma
triagem populacional. Vocé tria, chama, e, aqueles que dao alterado, vocé tem que chamar para
repetir o exame com outras técnicas, os chamados exames confirmatérios, que eu vou falar a
seguir.

E essa busca ativa tem toda uma tratativa humanizada junto com as familias, para
que possamos trazé-los o mais rapido possivel, dar esse acolhimento, e, rapidamente, se for
confirmado o diagndstico, ja colocarmos ou numa consulta ou num centro especializado para
tratamento.

A outra fase é justamente o que eu ja falei: a confirmacao diagndstica.

Nao adianta nada fazer a triagem neonatal se ndo houver depois os exames
confirmatérios, a garantia. Alguns até sdo exames como, por exemplo, moleculares, necessarios,
que ja fazemos aqui no Municipio de Sao Paulo — para doencas especificas em que haja
alteracdo, ja estdo sendo feitos exames moleculares. E preciso toda uma consultoria médica. E
nés temos isso no Instituto J6 Clemente: médicos especialistas para ajudar toda a rede de saude.

Reforco aquilo que eu falei: sdo doencas raras.

Hoje, ainda temos dificuldade na formagao os profissionais de saude. Isso nao faz
parte da grade curricular da formagéo, outro ponto que temos que avangar. Entdo, muitas
pessoas tém duvidas, e trabalhamos com essa consultoria junto a toda rede basica de
assisténcia a saude para darmos a melhor orientagao e condugao do caso.

E, por ultimo, como falei, ndo adianta fazer o exame e nao ter o tratamento e
acompanhamento necessario. Entao, & preciso toda uma rede de assisténcia preparada, todos
os centros de referéncia estruturados para isso, com equipes multi e interdisciplinares para que
tenhamos um bom desfecho clinico do paciente.

Uma coisa importante é que todos os centros e toda essa estrutura precisam construir
0s seus protocolos. Isso foi feito no Municipio de Sao Paulo. Acredito que a Dra. Tania possa
contar um pouco sobre todo esse movimento. Vou falar, brevemente, como foi a nossa

experiéncia, porque tem que garantir esse monitoramento e acompanhamento. Entdo, é preciso
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ter PCDTs, Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas instituidas, coisa que ndo temos ainda
de varias doencgas. Entao, nds temos que evoluir nesse sentido.

Proximo, por favor.

E, com relacdo a triagem ampliada no Municipio, iniciamos, justamente, em
dezembro de 2020, fruto de toda essa agao com a Secretaria de Saude, num envolvimento muito
grande de todos os especialistas do Municipio de Sao Paulo, também, com a Coordenagao
Estadual.

Triamos cerca de 185 mil bebés, nimero até o final de 2022; e ja identificamos, com
diagndsticos laboratoriais alterados, cerca de 859 criangas. Esse impacto dessa politica publica
que instituimos no Municipio é vital. Quantas criangas evitamos que tivessem sequelas e até
obitos. Falamos muito na saude, na questdo custo-efetividade; temos que transformar para
custo-valor, mas, falando em custo-efetividade, ha varias pesquisas que mostram esse custo-
efetividade entre se fazer a prevengao ou deixar depois internada por varios meses ou anos; e
tem toda uma interrupcao da questdo econdmica na familia, porque, normalmente, um ente da
crianga, geralmente, a mae, tem que parar de trabalhar para ficar cuidando da crianga. Entao,
do ponto de custo-efetividade é vital nesse sentido.

Proximo, por favor.

E, para finalizar, eu quero trazer para vocés que ainda existem alguns desafios.
Fizemos uma implementacéo que, sabemos, nao é facil. Ha uma série de acbes envolvidas.

Entdo, Vereador, o que a gente precisa na lei e na estrutura como um todo: como eu
falei que nao se trata de um exame, temos que garantir toda essa jornada do paciente, que toda
linha de cuidado dessa jornada seja cumprida para alavancar a politica de doencgas raras que
existe desde 2014, precisamos desenvolver esses Protocolos Clinicos de Diretrizes
Terapéuticas, para que todas as doencgas possam ser contempladas, para, depois, no SUS, ter
os beneficios dos tratamentos especificos; garantir os estudos confirmatdrios, na estrutura como
um todo e esse acompanhamento por uma equipe multi e interdisciplinar qualificada; precisamos

disponibilizar o acesso a férmulas magistrais, que sdo farmacias de manipulagédo — o SUS néo
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contempla as formulas magistrais na sua estrutura. Lembrem-se de que estamos falando de
bebés, para os quais é preciso uma formulagdo especifica. Muitos dos medicamentos — e
acredito que a Dra. Carmela vai colocar isso — na toxoplasmose nos deparamos com essa
situacao. Vocé s6 tem a disponibilidade de medicamentos na formulagao de adulto. Como fazer
um bebé ingerir um comprimido que é enorme? Temos que fazer a manipulagéo disso. Entao,
nos precisamos ter essa manipulacao de formulas magistrais na nossa estrutura.

A gente precisa criar sempre parcerias com centros de referéncia, com
universidades, porque é la que estido os focos, os especialistas dessas principais doencas. Isso
é vital. Precisamos desenvolver um sistema de controle de dados e informagdes, justamente,
para que a gente tenha o monitoramento e controle de indicadores. E muito importante para a
gente evoluir em politicas publicas; sem dado, sem informag&o e sem pesquisas, a gente nao
evolui. A gente precisa muito de dados.

Outro ponto importante, nés precisamos de um auxilio no custeio do transporte
publico para essas familias em tratamento nos servicos de referéncia, como no nosso caso.
Quero lembrar que essas criancas ndo desenvolvem a deficiéncia, mas em contrapartida nao
tém os beneficios que as pessoas com deficiéncia tém. Isso atrasa o tratamento e principalmente
a adesdo. Esse é um ponto que a gente precisa também implementar no municipio.

Também se formos comparar algumas doencas da lei federal, que ndo estao inclusas
ainda na estrutura, e até do projeto de lei, a gente gostaria de fazer uma sugestédo: que fosse
revisado o rol das doengas como um todo, como as doengas dos erros inatos do metabolismo e
a propria AME, que realmente precisa ser implementada.

Era isso que eu queria contextualizar para vocés. Gostaria de deixar o Instituto J6
Clemente sempre com as portas abertas para qualquer necessidade, qualquer situagao. Essa é
a nossa causa, € 0 nosso proposito como um todo. E a gente esta muito satisfeita de estar aqui
com voceés.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Obrigado a Daniela Machado Mendes,
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Superintendente do Instituto J6 Clemente.

Sou um Vereador que contribuo um pouquinho com emendas parlamentares. Ja ha
dois anos vimos alocando recursos para alavancar ainda mais esses testes do pezinho, até peco
aos Vereadores que estao assistindo que possam ajudar o Instituto J6 Clemente, ampliando até,
aproveitando o contrato que temos com a secretaria, para nés implementarmos.

Lembro que a Prefeitura de S&do Paulo, por meio do nosso Prefeito Ricardo Nunes e
com o0 nosso Secretario da Saude, vem estudando profundamente, tanto que se pretende
construir um hospital destinado a doengas raras. Eu acho que ai nés temos condicdo de ampliar
ainda mais o atendimento a todos os cidadados de Sao Paulo.

Quero registrar a presenga do nosso Presidente André Santos. Pe¢o que assuma a
presidéncia.

O SR. ANDRE SANTOS - Eu estava numa reunido definindo as questdes
relacionadas as audiéncias publicas do Plano Diretor, por isso ndo pude estar presente,
acompanhando. Ja haviamos feito um acordo para que o Vereador Aurélio Nomura presidisse
esta audiéncia publica, até porque eu vim por causa disso. Nos vamos sair daqui a pouco e dar
andamento ao assunto que foi tratado, ha instantes, mas gostaria de parabenizar o Vereador
Aurélio Nomura e é justo que ele esteja presidindo esta audiéncia publica, porque € uma iniciativa
muito importante para salvar vidas.

Eu estive visitando o Instituto J6 Clemente. Ele tem uma estrutura muito forte. E
desenvolvido um trabalho muito sério por eles. A nossa conversa com os integrantes da
Comissao de Saude foi para que fizéssemos desta uma Comissao atuante, para que as pessoas
pudessem ver que ha representatividade. NOs estamos, todos, trabalhando para que a nossa
cidade de Sao Paulo possa ter uma saude cada vez mais privilegiada.

Quero saudar e cumprimentar, mais uma vez, o nobre Vereador Aurélio Nomura pela
iniciativa da audiéncia publica, para que ela pudesse ser marcada e realizada. Também quero
cumprimentar os Vereadores Manoel Del Rio, o Major Palumbo, o Vereador George Hato, a

Daniela Machado Mendes, que é Superintendente do Instituto J6 Clemente, e a Dra. Tania
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Bachega, Presidente da Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal e Erros Inatos do
Metabolismo, além, é claro, da Sandra Sabino, que é Secretaria Executiva de Atengao Basica
Especialidades e Vigilancia em Saude da Secretaria Municipal de Saude, que vem realizando
um excelente trabalho.

Quero propor, pedir ao Vereador Aurélio Nomura para conduzir exatamente isso,
para que a gente possa provocar uma reunidao com o Prefeito Ricardo Nunes, nessa questédo do
hospital para tratar de doencgas raras, para que a gente possa fortalecer esse clamor da Cidade,
para que a gente possa trazer melhores condi¢ces de saude para nossa populagao.

Muito obrigado, Sr. Presidente.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Muito obrigado, Presidente. Gostaria de
passar a palavra a Dra. Athene Maria do Carmo Franga Mauro, Diretora da Divisdo de Cuidados
de Saude por Ciclos de Vida, da Secretaria Municipal de Saude. Por gentileza, Dra. Athene. Acho
que esta on line. Por favor, a senhora tem a palavra.

A SRA. ATHENE MARIA FRANGCA MAURO - No6s estamos no gabinete do
Secretario Municipal de Saude. Primeiramente. Quero agradecer muito o convite de estarmos
aqui hoje para falar um pouco sobre a nossa politica publica implantada ja ha muitos anos, mas
ampliada desde 2020; contar como a gente funciona no Municipio de S&o Paulo e falar que a
nossa militdncia, como a Daniela falou, é pela vida e pela saude das criangas e dos adolescentes
do Municipio de Sao Paulo.

Eu preparei uma pequena apresentacao, bem simples, para dar um contexto de como
a gente esta trabalhando no Municipio de Sao Paulo. Estao visualizando a apresentagao?

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Estamos.

A SRA. ATHENE MARIA FRANGCA MAURO - Pode passar, por gentileza.

Eu sou Diretora da Divisao de Ciclos de Vida, mas sou responsavel pela area técnica
de saude da crianga e do adolescente, que esta dentro de uma Coordenacgao da Atencao Basica,
que é a Dra. Giselle Cacherik, que € Cordenadora. Estou aqui com a Secretaria Sandra Sabino,

Secretaria Executiva de Atencao Basica Especialidades e Vigilancia em Saude, o Secretario
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Municipal de Saude, Dr. Luiz Carlos Zamarco, e nosso Assessor Parlamentar, lvan Caceres.

Pode passar a proxima.

O Programa Municipal de Triagem Neonatal tem outras triagens. O teste do pezinho
€ uma das triagens; nés temos a triagem auditiva universal, que é o teste da orelhinha; o teste
do olhinho; a oximetria de pulso, que é o teste do coragcaozinho; e o teste da linguinha. O teste
do pezinho € uma dessas triagens neonatais. Ele € uma ferramenta importante para diagnosticar
uma série de doencas metabdlicas, genéticas e infecciosas ou enddcrinas, de forma precoce,
antes mesmo de aparecerem os primeiros sintomas. Por meio do teste, doengas raras podem
ser detectadas, o que facilita a intervencéao e o tratamento precoces, trazendo mais qualidade de
vida as criangas e suas familias, reduzindo a morbimortalidade infantil.

Pode passar.

Como foi dito, o Estatuto da Criancga e do Adolescente, o ECA, no seu Inciso lll, Artigo
10°, visa a garantir que sejam realizados em todos os recém-nascidos o diagndstico e a
terapéutica de anormalidades fisicas, funcionais diagnosticadas no periodo neonatal. No Brasil,
a Portaria 822 de 2001 instituiu no ambito do SUS o Programa Nacional de Triagem Neonatal. O
Estado de Sao Paulo é aderente a esse programa desde 2001. O programa foi implantado de
forma progressiva no pais, de acordo com as condi¢des estruturais e operacionais de cada
Estado.

A Fase 1, comegamos com a Fenilcetonuria e o Hipotireoidismo. A Fase 4 até entéo,
onde noés estavamos, até 2020, j4 com a Hiperplasia Adrenal Congénita e a Deficiéncia de
Biotinidase. Pode passar.

Como foi a histéria de ampliagéo desse teste no Municipio de Sao Paulo? Levamos
em consideracao a publicagdo do Marco Legal da Primeira Infancia, que € uma lei federal, no
seu artigo 1°, estabelece principios e diretrizes para a formulagéo e implementagéo de politicas
publicas para a primeira infancia, em atencao a especificidade e relevancia dos primeiros anos
do desenvolvimento infantil e no desenvolvimento do ser humano.

Em 2017, a Lei Municipal 16.710, de outubro, institui a politica municipal pela primeira
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infancia, que traz varias estratégias, acdes, indicadores e metas que vao até 2030. A cada quatro
anos nos temos planos de agao, quando desenvolvemos agdes voltadas para a primeira infancia.

Em 2020, olhando para o Programa de Metas, a Meta 14.2, onde o indicador seria
reduzir a taxa de mortalidade infantil e também para o Programa Municipal de Doencas Raras.
Olhando para a Lei Orgamentaria do Municipio, a nossa LOA, onde precisavamos de verba para
ampliar o teste do pezinho, porque n&o havia recurso federal. Havia recurso federal para seis
doencas, nos ja faziamos. Pode passar.

Em 14 de dezembro, a Secretaria Municipal da Saude comecgou ampliagcado de forma
gradativa para 50 doencas, para além das seis que nos ja detectavamos. As doencgas
diagnosticadas a partir da triagem, essas que foram ampliadas sado: a Galactosemia, Deficiéncia
de G6PD, a Toxoplasmose Congénita, a Imunodeficiéncia Combinada Grave, a
Agamaglobulinemia, as doengas diagnosticas pela metodologia pela Espectrometria de Massas
em Tandem. Essa série de doencas e outras sob protocolo, também pela Espectrometria de
Massas em Tandem, essas abaixo. Pode passar.

Esse processo gerou muito trabalho e comprometimento. O Instituto J6 Clemente é
NOSSO parceiro, nosso servigo de referéncia em triagem neonatal. A gente ja vai falar deles aqui.
Mas foi nosso parceiro desde o inicio da ampliagao. Para que isso acontecesse de forma efetiva,
nds tivemos que desenvolver capacitagdes técnicas, tivemos de trabalhar com procedimento de
coleta - como ja foi colocado pela Dra. Tania e pela Daniela -, trabalhar como seria o envio desse
material da coleta, a logistica do envio da amostra, o recebimento dessa amostra, a analise
técnica laboratorial, o sistema de gestao de qualidade, a realizagao desse teste confirmatoério, a
consultoria médica por especialistas, a busca ativa, a reconvocacdo, a rede de servicos de
atencao e os centros de referéncia.

Ainda no processo de implantagdo no Municipio, nés fizemos treinamento das
equipes de enfermagem das maternidades SUS do Municipio, para a coleta desse teste do
pezinho, a capacitagdo das equipes de neonatologia das maternidades SUS, em relagao as

novas doengas detectadas, foram 501 profissionais capacitados, o treinamento das equipes de
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enfermagem das unidades basicas de saude para a nova coleta e o fluxo de encaminhamento
das amostras.

Entdo, enfermeiros, auxiliares, técnicos e administrativos, também: 795 profissionais
foram capacitados. Houve capacitacdo de médicos generalistas, pediatras e enfermeiros das
Unidades Basicas de Saude e atualizagao dos protocolos.

Os servicos de referéncia em triagem neonatal sdo habilitados pelo programa
nacional de triagem e a familia e a crianga selecionadas pelo teste do pezinho tém acesso
priorizado e garantido nesses servicos. No Municipio, o servico habilitado é o Instituto Jé
Clemente, que é a antiga APAE, e ele é responsavel por: capacitacao e sensibilizacdo continuada
dos profissionais da saude, monitoramento da qualidade e quantidade das amostras coletadas
nesses locais, realizagdo dos exames coletados e a confirmagdo diagnéstica, realizagdo da
busca ativa das criangas nos casos de necessidade da coleta de novos exames.

A meta atual da triagem neonatal/teste do pezinho é promover a primeira coleta do
exame apos 48 horas de vida ja nas maternidades. Isso foi uma conquista do SUS. Para além
da coleta do teste do pezinho ap6s 48 horas, nds também conseguimos identificar alguns sinais
e sintomas nesse recém-nascido para algumas doengas e orientar esta mae sobre questdes
como aleitamento materno e outras questdes relacionadas a sua propria saude e a saude do seu
recém-nascido. A area técnica da saude da crianca monitora e coordena todo esse processo,
desde a coleta em todas as maternidades SUS do Municipio e os resultados do teste do pezinho
sao extraidos por via eletrbnica. Por ocasido da alta hospitalar, a familia recebe uma senha e
login e pode ir sozinha ou com apoio do servi¢co de saude resgatar o resultado final do exame do
pezinho.

Para esse monitoramento da busca ativa, nés, da SMS, elaboramos uma planilha
conjunta, com o Instituto J6 Clemente, onde, para cada crianga com teste do pezinho alterado,
nés conseguimos identificar a unidade basica de referéncia dessa crianga e conseguimos
monitorar a data dessa consulta na atengao basica, o nome do profissional que vai atendé-la e

0 seu retorno.
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A ampliacao do teste do pezinho no Municipio ocorreu antes da ampliacédo do teste
do pezinho em nivel nacional. O ex-Presidente do Brasil sancionou em 28 de maio de 2021 a Lei
n° 14.154, que amplia para 50 o numero de doencas raras detectadas pelo teste do pezinho no
SUS. Esse processo também é gradativo, conforme as etapas previstas na lei. Agora, afase 1 é
a fase que amplia para toxoplasmose congénita. Entao, na fase 2 vai entrar galactosemia, as
aminoacidopatias, os disturbios do ciclo da ureia, da betaoxidacédo dos acidos graxos. Na fase 3,
sao as doencas lisossbémicas. Na fase 4, sdo as doencgas de imunodeficiéncias primarias e, na
fase 5, € a AME, a Atrofia Muscular Espinhal.

Coloco aqui sé um recorte do ano passado. Entdo, em 2022, como foi falado, nos
triamos de sete mil a sete mil e 500 criangas por més. No ano passado, foram 104.988 criancas
triadas e 703 criangas tiveram seu teste alterado. Aqui esta o niumero de criangas com as devidas
doencas alteradas. Pode passar para o proximo.

Eu sempre falo que devemos fazer do nosso Municipio uma cidade mais justa.
Investir na primeira infancia é a certeza de que chegaremos la.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Muito obrigado a Dra. Athené. Gostaria de
passar a palavra a Sra. Sandra Sabino Fonseca, nossa Secretaria Executiva de Atengao Basica
Especialidades, de Vigilancia em Saude, da nossa Secretaria Municipal de Saude. Por favor,
tenha a palavra.

A SRA. SANDRA SABINO FONSECA - Obrigada, Vereador, € um prazer estar aqui
com vocés. Quero cumprimentar a todos na pessoa do senhor, viu Vereador Aurélio Nomura,
que esta presidindo a Comisséo de Saude, hoje. Quero dizer que estamos muito honrados em
estar presente e poder mostrar o nosso trabalho na area da infancia e da adolescéncia, que é
bastante sdlido.

Ha dois anos, s6 enfatizando que a Dra. Athené ja apresentou, nés ja fizemos a
ampliagcdo do teste do pezinho e dos demais testes neonatais. Fizemos uma grande capacitagao

e sensibilizacdo de toda a rede, com relacdo a esse tema. Hoje estamos numa situagao bastante
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consolidada dessas agdes, voltadas a triagem neonatal.

Entao estamos sempre estudando e procurando estudos cientificos e possibilidades,
além de necessidades para implementar as nossas agdes. Estamos abertos a qualquer
discussao e proposta que vocés tiverem. Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) - Muito obrigado. Quero cumprimentar
V.Exa. também pelo trabalho excepcional que a senhora vem fazendo junto a Secretaria-
Executiva. Acho que a cidade de Sao Paulo tem muito a se orgulhar pelo trabalho desenvolvido
por essa Secretaria.

O SR. MANOEL DEL RIO - Pela ordem.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) - Tenha a palavra, nobre Vereador.

O SR. MANOEL DEL RIO - Quero cumprimentar os Vereadores Aurélio Nomura,
Daniel Annenberg e o Major Palumbo pela iniciativa desse projeto de lei e também ja pediu, vou
pedir formalmente para incluir o meu nome como coautor desse projeto.

Acho muito importante esse projeto, estou vendo, aqui, e participei, outro dia, de uma
audiéncia publica sobre doencgas raras. Uma das questdes era quando nao se detecta antes a
doenca, a familia sofre, a crianca perde a vida, as vezes, indo a ébito. Por isso € muito importante
o aperfeicoamento do teste do pezinho.

Quero também cumprimentar as palestrantes porque trouxeram imensas
contribuicdes para essa questao e isso demonstra a importancia do projeto e do trabalho que o
pessoal da Saude, os profissionais da Saude desenvolvem e que acaba salvando muitas vidas,
diminuindo muito sofrimento. Entdo parabenizar o pessoal que esta trazendo essas informagodes
todas. Muito obrigado, Presidente.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) - Muito obrigado, Vereador. Gostaria de
chamar o Sr. Ezequias Marcelino da Silva Filho, que € do Conselho Municipal dos Direitos da
Crianca e do Adolescente. Por gentileza, o Sr. Ezequias. (Pausa) Nao esta. Esta online? O
senhor tem a palavra. (Pausa) Bom, deve estar aguardando a conexado. Vamos chamar a préxima

oradora, Sra. Vita Aguiar de Oliveira, Presidente da Associagdo Brasileira de Huntington e
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Conselheira Estadual de Saude do Estado de Sdo Paulo, membro da Comissao de Patologias e
Doencas do Conselho Municipal da Saude e da Comissao Intersetorial de Pessoas e Patologias
do Conselho Nacional de Saude. Ela esta presente. Por favor, tem a senhora a palavra.

A SRA. VITA AGUIAR DE OLIVEIRA - Bom dia a todos e a todas. Cumprimento o
Vereador Aurélio Nomura e o Vereador Manoel Del Rio, que esteve presente no nosso seminario
de doencas raras. Cumprimento também a representante |JC; a Dra. Athené, querida Secretaria
da Atencgao Basica, e os demais presentes.

A minha fala é bastante rapida. Em relacdo a ampliacdo do teste do pezinho, esse é
um trabalho extremamente importante, porque, segundo o projeto de lei, no Municipio de Sao
Paulo, toda crianca sera submetida ao teste do pezinho, independentemente se nascer sadia ou
nao. Isso nos conforta muito, porque € uma grande garantia.

Eu gostaria de ressaltar o que diz o artigo 3°: “Os resultados dos testes de que trata
o artigo 1° deveréao ser entregues aos pais ou responsaveis pela crianga no prazo de 15 (quinze)
dias contados da data da coleta do material”’. E outra ressalva que eu gostaria de fazer é sobre
a situacdo dos pais na hora em que eles recebem o diagnéstico. Dar a equipe, a gestao, a
responsabilidade de informar para onde esses pais devem encaminhar a crianca € de extrema
importancia. E preciso criar algum artigo nesse sentido. Para tanto, V.Exas. devem conversar
com a gestao para viabilizarem essa forma de encaminhamento. Além disso, é preciso deixar
muito bem visibilizado no site da Secretaria Municipal de Saude como os pais devem proceder a
esse encaminhamento na rede. Apesar de haver um esforco da Secretaria para cada vez mais
organizar esse encaminhamento na rede, a visibilidade é de extrema importancia.

Vereador Aurélio, como em 2021, talvez 2020, nés conversamos com o Vereador
Tatto, membro da Comissao de Finangas, e foi criada a rubrica para doencgas raras, eu gostaria
muito de pedir a V.Exa. ou ao Vereador Del Rio que ndo deixasse essa rubrica morrer, porque
ela pretende contemplar ndo somente a questdo do teste do pezinho, mas também as doencgas
de manifestacao tardia, para as quais teria que haver um novo projeto de lei, que eu ja estou

pedindo a V.Exas. neste momento, j@ que essas doencas acabam sendo um pouco
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negligenciadas, uma vez que surgem na idade adulta. A pessoa adulta em que esse tipo de
doenca aparece geralmente tem uma prole, criangas que sdo suas descendentes e doengas
como a de Huntington, por exemplo, podem gerar criangas com autismo. Por isso, tem que ser
dada visibilidade também para as doencas de manifestacao tardia. Inclusive eu acrescentaria
até mais um artigo na lei sobre o cuidado ndo s6 com a crianga, mas também com os pais. Sdo
esses dois artigos que eu estou propondo.

Muito obrigada, Vereador, por ter me convidado para estar aqui. Por V.Exa. também
ter sido um dos parlamentares que propuseram o Dia Municipal de Conscientizacdo da Doenca
de Huntington, eu lhe sou muito grata.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Obrigado. Eu que Ihe agradeco, Sra. Vita.

Peco a assessoria que faca a inclusdo de uma emenda ao projeto e também verifique
se a rubrica destinada as doencas raras consta no Orcamento deste ano. Se n&o consta, nds ja
vamos preparar essa discussao, ja que em breve a questao orgamentaria sera debatida. Vamos
tentar fazer essa inclusdao e, quem sabe, eu, o Vereador Manoel e os demais membros da
Comissao, aportar recursos exatamente para alavancar e ajudar aquelas pessoas que hoje
sofrem de doencas raras.

Eu gostaria chamar novamente o Sr. Esequias Marcelino da Silva Filho, do Conselho
Municipal dos Direitos da Crianga e do Adolescente. (Pausa) O Sr. Esequias esta presente?
(Pausa)

Entao, tem a palavra o Vereador George Hato.

O SR. GEORGE HATO - Presidente, saudo todos os membros da Comissao e os
convidados. Parabenizo o Vereador Aurélio Nomura por este importante projeto.

O Instituto J6 Clemente tem mais um parceiro, que € o Vereador George Hato. Vou
também mandar emenda parlamentar.

Fico feliz pela presenga da Dra. Daniela, a quem também convidamos para participar
de uma audiéncia da Comissao da Crianga e do Adolescente para explicar um pouco mais sobre

o Instituto J6 Clemente, da importancia do Instituto.
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Coloco-me a disposicao. Obrigado, Vereador. Um abraco.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Obrigado, Vereador.

Otimo. Vamos anotando as pessoas que ja estdo abrindo... Eu acho que nés vamos
dar uns cem mil reais. Se juntarmos sete Vereadores da Comissao, ja estaremos falando em 700
mil reais. Ja € uma importancia substancial.

Tem a palavra o Sr. Marcelo Kerstenetzky, do Instituto Marcelo Kerstenetzky. Esta
presente? (Pausa)

Tem a palavra a Sra. So6nia Marchessi Hatashi. (Pausa)

Tem a palavra a Sra. Amira Awada, Presidente do Instituto Vidas Raras.

A SRA. ROSELY MARIA CIZOTTI - A Dra. Amira ndo pode estar presente, entédo
estou no lugar dela. Sou Rosely Maria, sou Diretora de Comunicagéo do Instituto Vidas Raras.

Cumprimento todos os presentes. Vereador Aurélio Nomura, muito obrigada pela
oportunidade; Vita, nossa querida parceira; Ateneu; Instituto J6 Clemente; Vereadores; Dra.
Tania; Dra. Carmela, que também é nossa parceira. Eu fiquei bem emocionada durante as falas,
porque € um privilégio viver no mesmo tempo que todos vocés. O trabalho da Dra. Tania, o
trabalho do Instituto J6 Clemente é algo que vai ficar para a histéria e que vamos poder contar
como que houve uma luta muito grande por essas criangas.

Como uma associacdo de pacientes, eu deveria estar na ponta. Depois do
diagnostico, a crianga chegaria para que nos pudéssemos dar todo o acolhimento, acompanhar
todo o desenvolvimento, o tratamento, proporcionar que essa crianca tivesse tudo o que ela
precisa e também proporcionar grupos de apoio para que esses pais e essas criangas tivessem
todo o acolhimento. Mas também a gente esta pedindo para que o teste do pezinho tenha uma
conscientizagdo maior na gravide ja, no pré-natal, para que as maes tenham consciéncia da
importancia do teste logo no comecinho da gestagao. Enfim, saber tratar essa crianga, para que
as maes entendam o valor desse teste. E também os profissionais da atencao basica.

Quero reforgar o que a Dra. Tania comentou que nem todos estao aptos a fazer o

teste ampliado. N6s temos alguns projetos em outros Estados e é realmente muito triste ver que
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pessoas do Norte e do Nordeste ndo tem as mesmas condi¢cdoes e essas criangas nao terdao o
diagnostico precoce e com isso muitas mortes e muitas sequelas. Por isso é tdo bom saber que
Sao Paulo esta tdo a frente, que temos tanto privilégio de poder dar isso para as nossas criangas.

Mas quero reforcar que precisamos aumentar a conscientizagao disso na atencao
basica, para que os profissionais possam instruir melhor essas maes no pré-natal, esses pais. E
também para que eles possam voltar na hora da convocacdo, quando a triagem der alguma
alteragao, para que essas maes tenham consciéncia da gravidade de nao fazer o teste.

Quero me colocar a disposicao como associacido de pacientes para todas as coisas
que forem necessarias. N6s estamos aqui para lutar pela vida, esse € o nosso maior objetivo. E
também, Vita, queremos muito que esse projeto va para a frente, o projeto que a Vita falou, é
importante demais que tenhamos acesso a um cadastro com todas as doencas raras.

Muito obrigada pela oportunidade. Encerro por aqui.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Muito obrigado. Préximo, Dr. Welton
Correia Alves, da Associagao Brasileira de Pompe. Esta presente? (Pausa) Proxima, Sra. Talita
de Souza Gongalves. Esta presente? (Pausa) Préoxima e ultima inscrita, Sra. Julia Menezes
Lopes Gongalves de Miranda, Biomédica da APAE de Bauru. Também nao esta presente.

Agradecemos a presenga das Sras. Daniela Machado Mendes, Presidente do
Instituto J6 Clemente; Dra. Tania Aparecida Sartori Sanchez Bachega; Dra. Athené Maria de
Marco Franca Mauro e Dra. Sandra Sabino Fonseca.

- Manifestagao fora do microfone.

(NAO IDENTIFICADA) — Nada a acrescentar, todos disseram tudo sobre aquilo que
precisamos fazer e sobre o que temos hoje. E dizer que sim, a triagem neonatal € de novo, sé
repetindo, € mais do que um exame ou um conjunto de exames que triam anormalidades da
saude presentes no recém-nascido.

Dizer que sim, a triagem neonatal faz a diferenga na histéria de vida dessas ... (Falha
na transmisséao) ... Ela faz a diferenga na histéria de vida do pais, porque propicia que se permita

que essas pessoas, quando discutimos inclusao social, inclusdo na familia, inclusao na escola,
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no mundo do trabalho ... (Falha na transmissao) ... desenvolver o seu pleno potencial de vida ...
(Falha na transmisséo) ... como contribuintes, porque sempre digo que tudo isso € um grande
investimento, ndo é o custeio da saude. Sabemos que na saude publica o custeio é um ... (Falha
na transmissao) ... no embate de manter a saude publica na qualidade daquilo que consideramos
o ideal para a nossa populagéo.

Mas, volto a reforcar, essa € uma construcéo coletiva, uma construgao importante no
movimento da implantacdo das politicas publicas para o cuidado das pessoas com doengas
raras. Lembrando que os erros inatos do metabolismo sdo 18% de todas as doengas raras, mas
infelizmente s6 temos tratamentos medicamentosos, ou tratamentos especificos como devemos
definir, ndo s6 medicamentos, para 5% das doencgas raras. O que nao significa que ndo temos
que cuidar dos outros 95%, no modelo cuidado paliativo, ou como estamos pleiteando, o cuidado
crbnico compartilhado nas diferentes instancias governamentais, para que possamos sim
garantir a dignidade dessas pessoas, para que as familias ndo arquem com o énus de uma
situagao de vida com o qual elas se deparam apos o nascimento de uma crianca. Lembrando
que doenga rara ndo contempla sé bebés, mas criangas e adolescentes, jovens e adultos. Esses
representam 80% das pessoas com doencgas raras.

Hoje ha cerca de 2.300.000 paulistas com doencgas raras nos servigos nas instancias
estaduais e municipais, e a gente tem sim um grande trabalho de prevengéo. A genética médica
€ a nova ferramenta, um novo modo de nds fazermos medicina preventiva, e o braco disso é o
aconselhamento genético, para que a gente possa discutir planejamento e entender que essas
sdo doengas crbnicas e incuraveis, mas sao sim doengas que permitem uma vida com qualidade,
com inclusdo e com auto governabilidade. Essa € a nossa meta.

Todos os que sao palestrantes aqui sdo suspeitos, porque eles defendem isso com
unhas e dentes, lutam diuturnamente para validar todas essas afirmagoes. E 0 nosso convite é
para os outros, que venham enxergar um pouco de todo esse movimento que a gente faz e
entendam em que momento da histéria da saude publica ndés estamos e onde ndés queremos

chegar.
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Houve um palestrante muito importante no Estado de Sdo Paulo que disse: “gestor
que pensa por quatro humanos pensa pequeno, gestor grande ja pensa na préxima geracao”. E
€ isso que nos da triagem neonatal pensamos. Ndo s6 os que nascem hoje, mas no que e como
devemos cuidar deles para a proxima geragdao, para que venham aptos a ter auto
governabilidade, aptos para viverem a sua vida, no pleno potencial que eles tém ao nascer.

Agradecgo a oportunidade e quero dizer a todos os palestrantes, de coragdo, mais
uma vez, que sou muito grata e me sinto muito orgulhosa de fazer tudo o que eu faco, porque é
muito gratificante ter pessoas como nés, que é o exército da triagem neonatal, € um exército de
pessoas que diuturnamente arregacam suas mangas e vao fazer muito mais do que sio pagas
par a fazer e muito mais do que é pedido a elas. E com esse conhecimento que nés, sim, fazemos
diferenca na vida das pessoas, que escrevemos novas historias de vida para elas ao analisar os
resultados. E esses resultados para o Estado de Sdo Paulo, para a cidade de Sao Paulo, sao
modelos a serem implantados no Pais como um todo.

Como temos dito nos ultimos eventos dos quais participamos, nds estamos aqui para
ajudar a todos, através da tecnologia, por exemplo, compartilhando todo esse conhecimento do
operacional que nés fazemos, que € um modelo exitoso, sem duvida nenhuma, a ser replicado
num pais de dimensao continental como o Brasil e no Estado de Sdo Paulo, em sua dimenséo,
no seu operacional, na maneira como nds fazemos as coisas, poderemos assim ajudar o Pais
como um todo, afinal de contas dizem que nés somos a locomotiva desse pais. E nds dizemos
com muito orgulho que estamos aqui para cumprir 0 nosso papel ndo sé como cidadaos dessa
cidade, cidadaos desse Estado, mas cidadaos desse pais.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Aurélio Nomura) — Muito obrigado. Quero agradecer a
presenca de todos os convidados, as pessoas que se manifestaram e as pessoas presentes, e
dizer que vamos tentar aprovar o projeto o mais rapido possivel, com as adequacdes que foram
ofertadas. E, sem duvida, queremos que este projeto avance para a melhoria da qualidade do

bem-estar da populacédo da nossa cidade.
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Obrigado a todos.

Estdo encerrados os trabalhos.



