Camara Municipal de Varginha

Indicagdo n? 83/2025

Excelentissimo Senhor Presidente da Camara Municipal de Varginha.

A vereadora subscritora solicita de Vossa Exceléncia que encaminhe a presente
Indicagdo ao Senhor Prefeito Municipal solicitando a viabilidade de incluir o exame de
creatinofosfoquinase — CPK no teste do pezinho, visando a detecgdo precoce de doencas
neuromusculares raras.

JUSTIFICATIVA

A inclusdo da dosagem de CPK no teste do pezinho tem como principal objetivo
a deteccdo precoce de doengas neuromusculares raras. Esse avango permite intervencgdes
mais eficazes, aumentando as chances de tratamentos precoces, retardando a progressao da
doencga e melhorando significativamente a qualidade de vida dos pacientes.

Alteracdes nos niveis de CPK podem indicar a presenca de doencas
neuromusculares graves, como a distrofia muscular de Duchene — DMD, distrofia muscular de
Becker, distrofias das cinturas e atrofia muscular espinhal — AME. O diagndstico precoce
dessas condicdes é fundamental para a adogdo de terapias especificas que podem minimizar
os sintomas e retardar a degenera¢do muscular.

A distrofia muscular de Duchene, uma das doencgas detectdveis pelo exame de
CPK, é uma condicdo genética grave que afeta aproximadamente 1 a cada 5.000 meninos
nascidos vivos, resultando em cerca de 20.000 novos casos anuais no mundo. Embora os
sintomas mais severos se manifestem predominantemente em meninos, as mulheres podem
ser portadoras da mutacdo genética e, em alguns casos, apresentar complicagdes cardiacas
associadas.

A ampliacdo do teste do pezinho para incluir a dosagem de CPK representa um
avanco significativo na triagem neonatal, possibilitando diagnésticos mais precoces e precisos
para estas criangas, visto que a faixa etaria da medicagdo (Elevidys) atualmente é de 4 a 7 anos
de idade. -

- Ante o exposto, com o objetivo de oferecer melhores condi¢des aos municipes,
apresenta esta Indicac¢do e solicita o apoio da Administragdo Municipal para o seu atendimento
o mais breve possivel.

/ Sala das Sessdes da Camara Municipal de Varginha, em 12 de marg¢o de 2025.

RIOS FONTOURA
Vereadora
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Camara Municipal de Varginha

OFICIO N23/2025/GAB/AR

Varginha, 17 de janeiro de 2025.

Ao Senhor

Carlos Hondrio Ottoni Jr.

Secretario Municipal de Governo

Rua Julio Paulo Marcelini 50, Vila Paiva —
37018-050

Varginha/MG

Assunto: Teste do pezinho

Senhor Secretario Municipal de Governo,

Com meus cumprimentos, € com satisfacdo que fazemos uso do presente, para
que encaminhe a Secretaria Municipal de Saude, solicitando as seguintes informagdes:

1. Qual é a média mensal de exames do teste do pezinho realizados em Varginha?
2. Dentre esses exames, quantas crian¢as sdo do sexo masculino?

3. Qual é o custo unitario do teste do pezinho para o municipio?

Agradec¢o antecipadamente, ao tempo que reiteramos protestos de estima e

satisfacdo.
Atenciosamente,
£ .
CORRESPONDENCIA RECEBIDA EM: A i P
pata 1\ sO\ /95 as L. - OM i .:'I“i,_{_i AN T
\ s . . ANA RIOS FONTOURA
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: © Assinatura Vereadora
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PREFEITURA MUNICIPAL DE VARGINHA
SECRETARIA MUNICIPAL DE GOVERNO
Rua Jilio Paulo Marcellini, n°® 50 ~ Vila Paiva - Varginha-MG - CEP: 37018-050
Fones: (35) 3690-3692 - (35) 3690-2042
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Oficio n°: 02/2025
Varginha, 04 de fevereiro de 2025.

A Camara Municipal de Varginha - MG,

Assunto: Resposta ao oficio n°® 3/2025/GAB/AR

Senhor Presidente,

Em atencdo ao oficio n® 3/2025/GAB/AR de autoria da nobre vereadora
Ana Rios Fontoura, apés informacoes recebidas da Secretaria Municipal de Saude,
informamos o que se segue:

(CAMARA MUNICIPAL
VARGINHA - MG

CORRESPONCENCIA RECEBIDA
Em 0212538050 h

. A TJJ,, e )
Atenciosamente, N ASSINATURA .

CARLOS HONORIO OTTON! JUNIOR
Secretario Municipal de Governo
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PREFEITURA DO MUNICIPIO DE VARGINHA
Secretaria Municipal de Saude
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Varginha/MG. 29 de janeiro de 2025

QFICIO: N° 06/2025

DATA: 29/01/2025

SERVICO: Secretaria Municipal de Saude — Atengdo Primarnia

ASSUNTO: Teste do Pezinhe — Informacdes sclicitadas pela Nobre Vereadora Ana Rios.

Data: 29/01/2025

Excelentissimo Senhor Presidente da Camara Municipal, Marco Antdnic de Souza,

Com meus cordiais cumprimeantos,

Venho, por meio deste. responder a solicitacdo de informacdes referentes ao teste do
pezinho. conforme segue:;

1 Media mensal de exames do teste do pezinho realizados em Varginha: me&dia de 155
exames/meés (calculo realizado através do SINASC (Sistema de Informacac sobre Nascr-
dos Vivos — Ano 2024)

2 Numero de criangas do sexo masculino que realizaram o exame: 82 criancas na me-
dia mensal e 980 criangas no ano de 2024.

J

nicipio. o programa & totalmente custeado pela NUPAD (Nucleo de Acdes e Pesquisa em
Apoio Diagnéstico da Faculdade de Medicina da UFMG). sob a gestao da Secretania de
Estado de Saude de Minas Gerais {SES-MG).

Espero ter atendido a solicitacdo, ora renovamos 0Os votos de apreco e respeito a
Egreégia Casa Legisiativa.

[
i

Atenciosamenis,

A,
i R

Mtgue}Jose dei.tma 4

Gerente da Diws?/de Pol. Py
# "/

case Agoes da APS

3 Custo unitario do teste do pezinho para o municipio: ndc apresenta custos para o mu-
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Camara Municipal de Varginha

OFiCIO N21/2025/GAB/AR

Varginha, 20 de janeiro de 2025.

Prezado Senhor
Dr. Erick Cavalcanti Cossa
Associac3o Salve o Enrico e demais criangas portadoras da distrofia muscular de Duchene

Av. Castelo Branco 245 — Térreo — Jardim Petropolis
Varginha/MG

Assunto: Informag¢des dobre a doenca de Duchene

Prezado Senhor,

Com meus cumprimentos, é com satisfagdo que fazemos uso do presente, para
solicitar informacdes adicionais que se fazem indispensaveis para uma analise mais detalhada da

solicitagdo de V.Sa. constante do oficio em anexo.
Seguem as perguntas dirigidas a esta institui¢do:

1. Descrigdo mais detalhada sobre a doenga de Duchene, incluindo suas causas,

sintomas, consequéncias, diagndstico e tipos de tratamento?

2. A realizagdo do teste de Cpk deverd abranger todas as criancas, de ambos os

sexos?
3. Qual é o custo individual do exame de Cpk?

4. Quais seriam as recomendacgOes relacionadas a acessibilidade nas escolas para

criangas diagnosticadas com Duchene?

5. Possuem conhecimento de alguma cidade que faz gratuitamente o exame Cpk no

teste de pezinho? Em caso positivo, qual cidade?

Aproveito a oportunidade para reafirmar meu compromisso de trabalhar com
empenho, ética e transparéncia, sempre aberta ao didlogo e a construgdo de solugdes conjuntas

para as questdes que nos afligem.

Agradego mais uma vez pela lembranca e pela confianga em meu trabalho.

Contem comigo!

Atenciosamente,

CORRESPONDENCIA RECERIDA EM: N/
. (Al s n [A L N
oata:_ 21 Cl z'i as !GQEZ \NAVY ANAN &

o A “~_ANA RIOS FONTOURA
¥ Assinatura Vereadora
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http://www.varginha.mg.leg.br | E-mail: camara@varginha.mg.leg.br / gabinete.drguedes@varginha.mg.leg.br
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ASSOCIACAO

Varginha, 08 de janeiro de 2025.
Excelentissimo Senhor vereador, DudeSttomi—

Cumprimentando-o cordialmente, venho respeitosamente por meio deste solicitar o
apoio da vossa exceléncia para uma questdo de extrema relevancia para o nossc municipio. A
discussdo diz respeito as condi¢cdes de diagndstico precoce de doengas neuromusculares ,
acessibilidade e cuidado com a sadde da crianga e adolescente.

Na tese sugere-se a possibilidade de criag3o de projetos de lei que contempiem:

1- Exame de Cpk no teste pezinho .
2- Acessibilidade nas escolas do municipio .
3- Servico de enfermagem nas escolas do municipio.

Desde j2 agradeco o empenho do vereador em nos ajudar.

Certos de contar com a sensibilidade e o apoio de vossa Exceléncia para esta causa

nobre, colocamo-nos & disposicdo para quaisquer esclarecimentos adicionais que se facam
necessario.

Atenciosamente,

Associacao Salve o Enrico e demais criangas portadoras

da distrofia muscular de Duchene



)
ASSOCIACAO

1-A distrofia muscular de Duchenne (DMD) é a forma mais comum de
distrofia muscular em criancas. £ uma doenca genética que se caracteriza
pela degeneracao e fraqueza progressivas dos musculos esqueléticos, que
controlam os movimentos.A DMD ocorre pela falta de distrofina — uma
proteina que proporciona a estabilidade da membrana do musculo. O
enfraquecimento dos musculos progride com o tempo, levando a
dificuldades motoras para caminhar, correr, pular, se levantar e, nos
estdgios mais avancados, para respirar. Por esta razdo, em estdgios
avancados da doenca a pessoa com distrofia muscular de Duchenne passa
a necessitar de ajuda para realizar as atividades da vida diaria. A distrofia
muscular de Duchenne geralmente acomete meninos, enquanto as
meninas podem carregar a mutacao genética que causa a doenca, muito
raramente apresentando sintomas. A DMD € considerada uma doenca rara.
Em todo o mundo, a distrofia muscular de Duchenne afeta cerca de 1 a cada
5.000 meninos nascidos vivos, o que representa em torno de 20.000 novos
casos por ano. No Brasil, a estimativa € de aproximadamente 300 novos
pacientes a cada ano.

2- O ideal seria abranger todas as criancas nascidas pois apesar de 0s
meninos manifestarem os sintomas mais graves, as mulheres podem levar
a mutacao genética para seus filhos e algumas mulheres podem manifestar
alteracdes cardiacas na fase adulta necessitando acompanhamento
cardioldgico.

3- Cada teste de CPK para o SUS tem um custo aproximado de 3 reais

4- Notamos durante nossa campanha que ndo sdo todos colégios da cidade
adaptados para criangas que necessitam acessibilidade ndoc somente na
DMD, mas em outras doencas também, colégios particulares e publicos.
Caso a vereadora tenha oportunidade poderiamos conjuntamente estar
visitando as escolas do municipio. O que ocorre em muitos colégios é que
guando temos uma crianga necessitando ela € readaptada com todos
alunos da sua sala para o primeiro andar limitando esta crianga de acessar
outros andares muitas vezes (com biblioteca, sala de auditério, refeitdrio e
outros). Um projeto de lei que tornasse obrigatdrio acessibilidade de todos




os espacos do colégio com um tempo determinado para readequacao
ajudaria muito nossas criangas e adolescentes do municipio.

5- Tivemos a primeira aprovacao do teste CPK na cidade de Paraguacu
Paulista (vide em anexo) , mas temos certeza que com a nossa campanha
conseguiremos no futuro entrar em definitivo teste do pezinho em todo
territorio brasiieiro, seria um marco muito importante pois recebemos na
associacdo salveoenrico diariamente ligacdo de diversas familias com
diagnostico tardio ( > 07 anos) e como conseguimos através de muita luta
conjuntamente com toda populacdo de Varginha aprovacao elevidys na
ANVISA , precisamos do diagndstico precoce para que estas criangas
estejam na faixa etdria da medicacdo que atualmente é de (04 a 07 anos de
idade).

Obs > deixarei em anexo ( projeto de lei aprovado em Paraguacu paulista,
valor Cpk para Sus , camiseta CPK teste pezinho em breve estaremos
distribuindo para todos nossos vereadores comemorando juntos a
aprovagao mais uma vez Varginha fazendo historia na Distrofia muscular de
Duchenne).

24 de Janeiro de 2025

Associacdo Salve o Enrico (Erick Cavalcanti Cossa)
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O valor do exame de dosagem de
creatinofosfoquinase (CPK) na Tabela
SUSede 3,68: ¢

Exame Valor
Dosagem de creatinofosfoquinase 3.68
(CPK)

A Tabela de Procedimentos do SUS pode
ser consultada no Sistema de
Gerenciamento da Tabela de
Procedimentos do SUS (SIGTAP),
disponivel na web em
http://sigtap.datasus.gov.br. ¢
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Eoinca i PYBIELE i 39/2024
Protocolo 39566 Envio em 08/11/2024 09:15:35

Obriga a realizagdo do exame de
sangue creatinofosfoquinase (CPK) na
triagem neonatal da rede publica ou
privada de satde do Municipio.

Art. 1° Fica obrigatéria a realizacdo do exame de sangue creatinofosfoquinase
(CPK) na triagem neonatal da rede publica ou privada de saude da Estancia
Turistica de Paraguagu Paulista.

Art. 2° O objetivo desta Lei € contribuir para o diagnéstico precoce de todas as
possiveis distrofias musculares em recém nascidos no municipio, em especial a
Distrofia Muscular de Duchenne (DMD).

Art. 3° As despesas decorrentes da execugdo desta lei correrdo a conta das
dotacdes orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 4° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo.

Estancia Turistica de Paraguagu Paulista, 7 de novembro de 2024.

JUNIOR BAPTISTA
Vereador

Plenéric “Vereador Oscar Porfirio Neto”
Rua Guerino Matheus, 205 — Fone/Fax {18) 3361-1047 — CEP 19703-060 — Paraguacu Paulista (SP)
CNPI 51.500.619/0001-04 — Website: www.pnarasuacunaulista.sn.leg br
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Este documento é uma edpia da versio original disponivel em: hitps:/fsapl. paraguacupaulista.sp.
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Estinga Turistica de Paraguagu Paulista

JUSTIFICATIVA

Senhores Vereadores,

Apresento ao Plendrio o projeto de lei que torna obrigatério a
realizacdo do exame de sangue creatinofosfoquinase (CPK) na triagem neonatal da
rede publica ou privada de satde do Municipio. A triagem neonatal € um conjunto de
exames e agdes preventivas que visam diagnosticar doengas congénitas em recém-
nascidos, antes mesmo que os sintomas aparegcam.

As distrofias musculares sdo um grupo de doengas genéticas que
causam fraqueza muscular progressiva e degeneracédo dos tecidos musculares. S&o
caracterizadas por uma série de mutacdes genéticas que afetam a producédo de
proteinas essenciais para o funcionamento das células musculares.

As distrofias musculares mais comuns sdo a distrofia muscular de
Becker e a distrofia muscular de Duchenne. A distrofia muscular de Duchenne & a
mais grave e inicia-se na infancia, por volta dos 2 a 3 anos. A distrofia muscular de
Becker é semelhante a4 de Duchenne, mas tem inicio mais tarde e causa sintomas
mais leves.

Portanto, quanto mais rapido sejam efetuados 0s exames que
contribuam com o disgnéstico dessas distrofias, sobretudo a de Duchenne, que

atinge a criangca em tenra idade, melhor sera a resposta da Salide para qualidade de
vida do paciente.

A distrofia muscular de Duchenne (DMD) € uma doencga rara, crénica e
degenerativa que acomete criangas do sexo masculino e que se manifesta em idade
precoce. Trata-se de disturbio geneticamente determinado, no qual o gene afetado é
recessivo e ligado ao cromossomo X, causando problemas na codificagdo da
distrofina, proteina responsavel pela manutencio das células musculares.

Somente pessoas do sexo masculino costumam desenvolver a DMD.
Pessoas do sexo feminino até podem carregar o gene defeituoso, mas ndo
apresentam sintomas. Cada homem filho de uma mulher portadora da doenca tem
50% de chance de desenvolver o problema. Ja a filha mulher tem 50% de chance de
ser apenas portadora do gene.

Os niveis elevados de creatinofosfoquinase (CPK) no sangue podem
ser detectados, prematuramente, nos primeiros meses de vida. O exame de sangue
para analise do DNA permite o diagnéstico definitivo em entre 60% e 70% dos
casos. Nos 30% dos casos restantes, &€ necessaria biopsia do musculo para
identificar a proteina ausente.

A DMD evolui rapidamente, de modo que a crianga que a possui perde
os movimentos muito mais rapido do que no caso de outras distrofias musculares.
Sem o tratamento adequado, ela pode néo resistir 8 doenga. A principal causa de

morte entre os pacientes dessa condicdo sdo doencgas pulmonares e insuficiéncia
cardiaca.

Plenario “Vereador Oscar Porfiric Neto”
Rua Guerino Matheus, 205 — Fone/Fax {18) 3361-1047 — CEP 19703-060 — Paraguacu Paulista (SP)
CNP! 51.500.619/0001-04 — Website: www.parasuacupaulista.sn.leg_ br
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Atuaimente, o principal objetivo do tratamento € amenizar os sintomas
e melhorar a qualidade de vida do paciente. Para isso, os médicos podem submeter
0 paciente a um tratamento que visa manter a fungdo dos musculos, amenizar o
comprometimento do coragdo e do sistema respiratorio e diminuir o ritmo de
progressado da doenga.

Um desses tratamentos é feito por meio de medicamentos esteroides
ou corticoides, que podem ter alguns efeitos colaterais, mas retardam a perda da
forga muscular.

Também, estd em fase experimental no exterior, um medicamento
denominado Elevidys. O Elevidys € uma terapia genética utilizada no tratamento da
distrofia muscular de Duchenne, porém, com custo extremamente elevado.

Essa terapia genética surge como uma nova esperanga pois, testes
com criangas de 4 e 5 anos nos Estados Unidos mostraram que o Elevidys traz
melhora significativa dos sintomas e representa uma promessa de estabilizar o curso
progressivo da doenga de Duchenne.

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) ja recebeu o pedido
de registo do Elevidys em outubro de 2023, porém, ainda ndo houve estudos
suficientes para sua aprovacéo, impedindo a importag&o e utilizacdo no Brasil.

A matéria tratada por este projeto encontra guarida na Constituicdo
Federal que, em varios dispositivos, disciplina o tratamento da saide em relagdo aos
entes federativos, nele inserido os Municipios, a saber:

Art. 23. E competéncia comum da Uni&o, dos Estados, do Distrito Federal e
dos Municipios:

(.-

Il - cuidar da salde e assisténcia publica, da protegao e garantia das
pessoas portadoras de

deficiéncia;

(--)

Art. 30. Competente aos Municipios:

()

VII - prestar, com a cooperacdo técnica e financeira da Unido e do Estado,
servigos de atendimento a satde da populagao;

()

Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a redugao do risco de doenga e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servicos para
sua promocao, protecdo e recuperacao.

Art. 198. As agdes e servicos puablicos de salude integram uma rede
regionalizada e hierarquizada e constituem um sistema Unico, organizado de
acordo com as seguintes diretrizes:

{ied

§ 1° O sistema Unico de salde sera financiado, nos termos do art. 195, com
recursos do orgamento da seguridade social, da Unido, dos Estados, do
Distrito Federal e dos Municipios, além de outras fontes.

Plenario “Vereador Oscar Porfirio Neto”
Rua Guerino Matheus, 205 - Fone/Fax (18) 3361-1047 — CEP 19703-060 — Paraguagu Paulista (SP)
CNPJ 51.500.619/0001-04 — Website: www.paracuacunaulista so leg br
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Estinciz Turistica de Paraguagu Paulista

E a Lei Federal n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, expressa que:

Art. 18. A direcao municipal do Sistema de Satde (SUS) compete:
| — planejar, organizar, controlar e avaliar as acdes e os servicos de saude e
gerir e executar os servicos publico de salde;

i)

Os dispositivos legais deixam clara a incumbéncia dos municipios na
execucdo direta dos servigos de saude.

O Projeto de Lei ora apresentado justifica-se, portanto, pois & dever do
Municipio garantir a protecdo a saude e o bem-estar social, direitos garantidos na
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil.

Dessa forma, buscando agilizar o diagnostico precoce das distrofias
musculares, 0 qual proporciona uma melhor qualidade de vida e um maior tempo de
vida para as criancas com essa doenga, solicitamos aos nobres pares ¢ apoio para a
aprovacdo da matéria.

Estancia Turistica de Paraguagu Paulista, 7 de novembro de 2024.

JUNIOR BAPTISTA
Vereador

Plenario “Vereador Oscar Porfirio Neto”
Rua Guerino Matheus, 205 — Fone/Fax (18) 3361-1047 — CEP 19703-060 — Paraguagu Paulista {SP)
CNPJ 51.500.619/0001-04 — Website: www.paracuacuoaulista.so les.br
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