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Conformg/Art. 13§'do R. l Requer o envio de expedie egime

de Urgéncia, ac Excelentissimo’ Senhor
Governador do Estado com coépia para a
Secretaria Estadual de Saude, solicitando
realizagido de exame do “Teste Molecular de
DNA” em recém-nascidos para a deteccao
da doenga Atrofia Muscular Espinhal (AME)
em todos os hospitais e maternidades da
rede publica estadual.
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O Deputado que o presente subscreve, vem, respeitosamente, nos termos regimentais,
requer apds anuéncia do Plendrio que seja remetido, o presente REQUERIMENTO, ao Senhor
Governador do Estado com copia para solicitando realizagéo de exame do “Teste Molecular de
DNA” em recém-nascidos para a detecgio da doenga Atrofia Muscular Espinhal (AME) em

todos os hospitais ¢ maternidades da rede piblica estadual.
JUSTIFICATIVA

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) ¢ uma doenga genética rara que causa degeneracio e
perda de neurdnios motores, resultando em fraqueza rauscular progressiva. A detecgdo precoce

por meio da triagem neonatal permite intervengoes que podem melhorar significativamente a

qualidade de vida dos pacientes-e reduzir o nimero de Obitos.
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Até o momento, ndo ha cura para a AME. O tipo 1 € o mais freqiiente e a forma mais grave
da doenga. Tem como principais sinais e sintomas: a perda do controle e for¢as musculares,
incapacidade/dificuldade de movimentos e locomogdo, incapacidade/dificuldade engolir,

incapacidade/dificuldade de segurar a cabeca e incapacidade/dificuldade de respirar.

Apesar de nenhuma das formas da doenga ter cura definitiva, no entanto, alguns cuidados
indispenséaveis com os pacientes afetados ajudam a manter a fun¢do muscular: fisioterapia e
aparelhos ortopédicos. Para uma resposta positiva, a detec¢do da doenca deve ser antes dos

sintomas surgirem.

Apos anos de pesquisa, chegou-se a um medicamento eficaz para o tratamento desta
anomalia, no entanto o prego de uma dose deste medicamento: o equivalente a mais de R$ 6
milhdes (conhecido como medicamento mais caro do mundo) e tem que ser ministrada a crianga
até os dois anos de idade. A grande maioria dos pais tem que acionar a justica para conseguir o

medicamento para seus filhos. Diante deste quadro, a melhor alternativa € a prevengéo.

Quanto maior a rapidez na identificagdo e inicio do tratamento da doenga, melhor a
qualidade de vida da crianga e conseqiientemente, menos custos ao poder publico com
medicag¢do e hospitalizagdes da crianca.

Portanto, torna-se de extrema importancia a incluséo do teste de DNA na triagem neonatal

dos recém-nascidos. Conto com a colaboragdo nos nobres pares para aprovagdo desse pleito.

Sala das Sessdes, 15 de outubro de 2024.
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' Descrigdo: Requer o envio de expediente, em Regime de Urgéncia, ao
Excelentissimo Senhor Governador do Estado com cépia para a
Secretaria Estadual de Saude, solicitando realizagioe de exame do “Teste
Molecular de DNA” em recém-nascidos para a detec¢ao da doenca
Atrofia Muscular Espinhal (AME) em todos os hospitais e maternidades
da rede publica estadual.
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