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Gabinete da Vereadora Amanda Vettorazzo

INDICACAO N° /2026

Assunto: Indicacdo de adogdo de providéncias urgentes junto a Secretaria Municipal da
Satde (SMS) para a celebragdo de aditamento contratual visando a liberagdo e emissao
dos laudos diagnosticos para Atrofia Muscular Espinhal (AME) no Teste do Pezinho
Ampliado.

Sao Paulo, 02 de abril de 2026

INDICO A DOUTA MESA, na forma regimental, que seja oficiado o
Excelentissimo Senhor Prefeito Municipal Ricardo Nunes, por intermédio da Secretaria
Municipal da Saude (SMS), a imediata ado¢do das medidas administrativas e
orcamentarias necessarias para aditar o convénio vigente de Triagem Neonatal,
garantindo que os resultados para Atrofia Muscular Espinhal (AME), ja processados
pela metodologia Multiplex, sejam formalmente reportados aos municipes.

A presente Indicagdo tem como objetivo sanar um grave gargalo burocratico e
contratual que atualmente impede criangas paulistanas de receberem o diagnostico
precoce da Atrofia Muscular Espinhal (AME).

722491.

Atualmente, a rede municipal de satde de Sdo Paulo, de forma pioneira, ja
custeia a triagem para Imunodeficiéncias Primarias SCID e Agamaglobulinemia. O
exame padrdo utilizado por laboratérios de referéncia, como o Instituto J6 Clemente -
1JC, ja emprega a tecnologia de PCR Multiplex em Tempo Real.

Do ponto de vista estritamente laboratorial e cientifico, a placa de reagentes que
realiza a leitura para SCID e Agamaglobulinemia ¢ a mesma que detecta a delecdo do
éxon 7 do gene SMN1, causador da AME. E dizer: o poder piiblico ja financia a coleta,
a logistica, a infraestrutura e o processamento da amostra que contém o resultado para
AME.

No entanto, por uma lacuna na pactuagdo financeira ¢ auséncia de previsdo do
codigo de faturamento para esta doenga especifica no contrato atual, o laboratoério €
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obrigado a parametrizar seus sistemas para ocultar o resultado no laudo entregue a
familia.

O Municipio encontra-se na posicdo de pagar pelo processamento completo da
amostra e, por um detalhe de aditamento contratual, negar a entrega da informacao vital
aos municipes, qual seja, o diagndstico precoce do exame para Atrofia Muscular
Espinhal (AME).

A viabilidade técnica e logistica desta ampliagdo ja foi atestada na capital
paulista. Até o dia 17 de outubro de 2025, um projeto-piloto conduzido pelo municipio
em parceria com o 1JC realizou a triagem para AME em 192.000 recém-nascidos.

O resultado foi o diagnostico precoce de 12 bebés, que puderam ser
imediatamente inseridos na linha de cuidado e tratamento precoce para a doenga,
aproveitando a janela de ouro para o tratamento da doenga na fase inicial de vida destes
municipes.

O término deste projeto, sem a devida continuidade administrativa por parte da
SMS neste ano de 2026, mesmo havendo proposta formal de renovagdo apresentada,
condena as criancas atualmente nascidas na rede publica & perda da janela de ouro
terapéutica (fase pré-sintomatica), resultando em atrofia severa, dependéncia de
ventilacdo mecanica e Obito precoce.

Ademais, a ampliagdo da triagem gera economicidade para a rede publica de
saude, conforme o estudo apresentado pelo Prof. Dr. Edmar Zanoteli (USP) que
demonstra de forma cabal que, para cada R$ 1,00 investido na triagem neonatal da
AME, o SUS poupa R$ 5,80 em custos diretos relacionados a internagdes prolongadas
em UTI, ventilagdo mecanica e tratamento de complicagcdes severas de pacientes que
desenvolvem os sintomas por diagnostico tardio.

722491.

Além disso, a Andlise de Custo-Utilidade Brasileira (Mendonga et al.)
evidenciou que a estratégia de triagem neonatal para AME ¢ dominante, resultando em
menor custo ¢ melhores resultados em saude comparada a auséncia de triagem. A
analise demonstrou uma economia total de R$ 68 milhdes anuais para o sistema,
prevenindo gastos exponenciais ao longo da vida dos pacientes, além da maior
qualidade de vida desses municipes.

Logo, tratar o paciente tardiamente ¢ infinitamente mais oneroso aos cofres
publicos do que subsidiar o custo marginal da liberagdo de um laudo ja processado.

Vale ressaltar que os pacientes diagnosticados na capital paulista ja possuem
fluxo de acolhimento estruturado nos Centros Especializados de Reabilitagdo
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(CERAMES), sob gestdo estadual, com o Hospital das Clinicas (HCFMUSP), como
exemplo.

De mais a mais, as terapias de alto custo para AME (como o Zolgensma e o
Nusinersena/Spinraza) ja estdo incorporadas ao SUS e sdo fornecidas pelo Ministério da
Satde e Secretaria de Estado da Satide (SES). O Municipio de Sao Paulo ndo assumira
o Onus financeiro da aquisi¢do dos medicamentos, devendo apenas garantir a sua
competéncia constitucional basica: a "porta de entrada" e o diagndstico preventivo com
o teste do pezinho ampliado.

Vale destacar também que aprovamos emenda a Lei Orcamentaria Anual (LOA)
de 2026, com dotacdo orgamentdria especifica para essa finalidade (dotagdo
28.17.99.999.9999.6999.9.9.99.99.99.00.1.500.9001),  destinada  justamente  a
manuten¢do ¢ ampliacdo do Teste do Pezinho. H4, portanto, rubrica or¢amentaria para
iniciar o imediato destravamento deste impasse contratual.

Portanto, a triagem da AME para o diagndstico precoce no Municipio de Sao
Paulo ndo ¢ mais uma questdo de falta de tecnologia, auséncia de tratamento na rede ou
desconhecimento cientifico, trata-se de um entrave puramente burocratico e contratual.

Diante do exposto, e considerando a premente necessidade de resguardar o
direito a vida e a satide das criangas paulistanas de forma eficiente e econdmica, rogo ao
Poder Executivo a imediata acolhida desta Indicacdo, providenciando o aditamento
contratual para que a Triagem Neonatal do teste do pezinho ampliado, garantindo que os
resultados para Atrofia Muscular Espinhal (AME), ja processados pela metodologia
Multiplex, sejam formalmente reportados aos municipes.

Sala de Sessoes, Sdo Paulo, 02 de abril de 2026.
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AMANDA VETTORAZZO

Vereadora
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