SsAo PAULO

PROJETO DE LEI N° 14963/2025

(Adriano Santana dos Santos)
Dispoe sobre a obrigatoriedade de informar aos pais ou responsaveis

legais acerca das doencas raras detectadas pelo Teste do Pezinho.

Art. 1°. Fica o Poder Executivo Municipal, por intermédio da
Secretaria Municipal de Saude e das unidades de satde conveniadas ao Sistema Unico de
Satude (SUS), obrigado a fornecer informacgdes claras e acessiveis aos pais ou responsaveis
legais sobre resultados do Teste do Pezinho, especialmente quando houver suspeita de
doencas raras.

Art. 2°. O atendimento e comunicacio aos pais ou responsaveis legais
deverdo:

I — indicar, de forma compreensivel, a possivel condi¢do detectada;

IT — orientar sobre os encaminhamentos disponiveis na rede publica de
saude, incluindo servigos municipais, estaduais e federais;

III — fornecer orientagcdes sobre cuidados iniciais e medidas
preventivas que podem ser adotadas no ambito do municipio.

Art. 3°. Na hipdtese de resultado que indique risco ou alteragdo, a
Secretaria Municipal de Saude devera garantir o encaminhamento da crianga para
acompanhamento médico especializado, respeitando a rede de atengao basica e especializada
existente no municipio.

Art. 4°. O Poder Executivo poderd celebrar convénios ou parcerias
com hospitais, universidades e instituigdes especializadas, a fim de fortalecer a orientagdo e o
suporte técnico aos familiares, sem criar obrigacdes fora da competéncia municipal.

Art. 5° As despesas decorrentes da execugdo desta Lei correrdo por
conta das dotagdes orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 6°. Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Justificativa
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Considerando que o Teste do Pezinho ¢ essencial para a deteccao
precoce de doencas raras;

Considerando que o municipio tem competéncia para organizar,
orientar e informar os pais sobre servigos de saude dentro da rede municipal;

Considerando a necessidade de garantir informacdo adequada e
encaminhamento seguro para criangas com suspeita de doengas raras;

Esta Lei busca assegurar que os pais ou responsaveis legais recebam
orientacdo clara e acesso a rede municipal e de referéncia, promovendo prevengdo e
acompanhamento precoce, respeitando os limites constitucionais da competéncia municipal,

sem criar obrigagdes que cabem exclusivamente a Unido ou ao Estado.
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