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| - RELATORIO

Tratam o0s presentes autos da proposicdo legislativa de
iniciativa do Deputado Alex Brasil, que pretende disponibilizar na rede publica de saude
do Estado de Santa Catarina, o exame de sangue CPK aos recém-nascidos, para
diagnosticar a Distrofia Muscular de Duchenne.

A matéria foi admitida e aprovada no ambito da Comissao de
Constituicdo e Justica em 1° de abril de 2025, nos termos do relatério e voto do
Deputado Napoledo Bernardes, com emenda supressiva subscrita pelo préprio autor e
juntada no evento 3 da tramitacdo processual.

Na sequéncia, o projeto tramitou perante a Comissdo de
Trabalho, Administracdo e Servigo Publico, na qual o Deputado Mauricio Peixer,
designado relator, apresentou parecer pela aprovacao da proposicao.

Durante a discussdo, solicitei vistas ao projeto, com a
finalidade de aprofundar a andlise da matéria, especialmente no que se refere aos
impactos técnico operacionais da implementacao do exame na rede publica de saude.

Para subsidiar a analise, promovemos uma diligéncia a
Secretaria de Estado da Saude, solicitando manifestacéo técnica acerca da viabilidade,
pertinéncia e efeitos da proposta.

A Secretaria encaminhou parecer detalhado, destacando,
entre outros pontos:

- A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) pode ser
diagnosticada antes da manifestacdo clinica, sendo a
discussdo sobre sua inclusdo em triagem neonatal
considerada pertinente;

- Contudo, a dosagem de CK/CPK apresenta taxas
expressivas de falsos positivos, demandando estratégias
complementares como retriagem e testes moleculares,
segundo experiéncias internacionais (Chien et al., 2022;
Mendell et al., 2012; Vita & Vita, 2020);

- O Brasil ndo dispbe, atualmente, de evidéncias clinicas
suficientes que justifiquem a inclusdo da DMD na triagem
neonatal biolégica conforme critérios nacionais baseados nos
autores - Wilson & Jungner (Ross, 2006);
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- Reforca-se a importancia de capacitacdo de equipes de
saude para identificacdo precoce de sinais clinicos, além da
necessidade de acompanhamento multiprofissional célere
apos diagndstico;

- Novas discussdes poderdo ser retomadas quando houver
avangos consolidados em terapias génicas, com eficacia,
seguranca e custo-efetividade demonstradas.

E o relatério.

Il-VOTO

De acordo com o disposto nos arts. 144, 1ll, e 209, lll, do
Regimento Interno deste Poder, compete a esta Comissao de Trabalho, Administracao
e Servico Publico analisar as proposicdes sob o prisma do interesse publico, quanto
aos campos teméaticos ou areas de atividade aludidos no art. 80 da mesma norma
regimental.

Considerando as informacBes técnicas prestadas pela
Secretaria de Estado da Salde, ja detalhadas no Relatério, e tendo em vista que o
texto original do projeto previa triagem universal, conclui-se que a medida, tal como
apresentada, ndo se revela adequada ao cenario atual, sobretudo diante das limitacdes
operacionais e cientificas apontadas.

Diante disso, e visando compatibilizar o mérito social da
proposi¢do com a politica publica de saude vigente, esta Relatoria apresentou Emenda
Substitutiva Global, juntada no evento 10 da tramitacéo processual eletronica, de modo
a assegurar a realizacdo do exame aos recém-nascidos que apresentem fatores
de risco clinico ou histérico familiar relacionados ao gene da Distrofia Muscular
de Duchenne (DMD), além de prever a possibilidade de exames de retriagem,
conforme critérios técnicos a serem definidos pelo Poder Executivo.

A emenda substitutiva global mantém o propésito de
favorecer o diagndstico precoce e reduzir a odisseia diagndstica da DMD, sem impor ao
sistema de saulde obrigacBes que extrapolem sua capacidade operacional e financeira,
harmonizando-se com o interesse publico.

Ante o0 exposto, no ambito deste 6rgao fracionario, por
considerar presente na medida o interesse da coletividade, voto, com fundamento nos
arts. 144, 1ll, e 209, 1, do Rialesc, pela APROVACAO do Projeto de Lei n° 0477/2024,
com Emenda Substitutiva Global do evento 10.

Sala das Comissoes,

Deputado Dr. Vicente Caropreso
Relator
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Documento assinado eletronicamente por Vicente Augusto
Caropreso, em 09/12/2025, as 13:25.
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