ESTADO DO TOCANTINS
PODER LEGISLATIVO
GABINETE DA DEPUTADA LUANA RIBEIRO

EXCELENTISSIMO SENHOR PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO
ESTADO DO TOCANTINS

REQUERIMENTO N° 12021

Requer o envio do expediente ao Excelentissimo
Senhor Governador do Estado solicitando-lhe a
apresentacdo de Projeto de Lei, que obriga a
realizacdo do exame destinado a identificar a
doengca AME — Atrofia Muscular Espinhal — na
triagem neonatal na rede publica e privada de
satde no Estado do Tocantins.

Requeiro a Vossa Exceléncia, nos termos regimentais, o envio do expediente ao
Excelentissimo Senhor Governador do Estado MAURO CARLESSE solicitando-lhe a
apresentacdo de Projeto de Lei, que obriga a realizagdo do exame destinado a identificar a
doenca AME — Atrofia Muscular Espinhal — na triagem neonatal na rede publica e privada de
salde no Estado do Tocantins.

JUSTIFICATIVA

O anteprojeto é matéria de competéncia do Poder Executivo Estadual, que devera
analisar a conveniéncia, a oportunidade e a legalidade, além do devido orgamento.

De acordo com o Ministério da Saude a Atrofia Muscular Espinhal (AME) € uma
doenca rara, degenerativa, passada de pais para filhos e que interfere na capacidade do corpo
de produzir uma proteina essencial para a sobrevivéncia dos neurénios motores, responsaveis
pelos gestos voluntarios vitais simples do corpo, como respirar, engolir e se mover.

A AME é a segunda doenga recessiva letal mais comum em caucasianos (pessoas de
pele branca com origem européia), com uma incidéncia estimada de 1 em 10.000 nascidos
VIVO0s.

Até 0 momento, ndo ha cura para a AME. O tipo 1 € o mais frequente e a forma mais
grave da doenca. Tem como principais sinais e sintomas: a perda do controle e forgas
musculares, incapacidade/dificuldade de movimentos e locomocdo, incapacidade/dificuldade
engolir, incapacidade/dificuldade de segurar a cabeca e incapacidade/dificuldade de respirar.

O diagnostico tem que ser feito por um médico com base no protocolo da doenca
publicado pelo Ministério da Salde no dia 22 de outubro de 2019.

Apesar de nenhuma das formas da doenca ter cura definitiva, no entanto, alguns
cuidados indispensaveis com os pacientes afetados ajudam a manter a fun¢do muscular:
fisioterapia e aparelhos ortopédicos.

O diagnostico clinico e a confirmagdo genética sdo de fundamental importancia, para
que estes cuidados se iniciem o mais cedo possivel.
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Assim, considerando o relevante interesse publico da matéria, esperamos contar, mais
uma vez, com 0 apoio e o respaldo dessa Egrégia Casa, o qual solicito seja atribuido ao
presente requerimento para aprovacao ceélere.

Sala de Sessodes, aos 06 dias do més de julho de 2021.
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ANTEPROJETO DE LEI N° /2021

Obriga a realizacdo do exame destinado a
identificar a doenca AME - Atrofia
Muscular Espinhal — na triagem neonatal
na rede publica e privada de saiude no
Estado do Tocantins.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO TOCANTINS decreta:

Art. 1° A rede publica e privada de saude no Estado do Tocantins — conveniada ao SUS —
ficam obrigadas a realizar o exame destinado a identificar a doenca Atrofia Muscular Espinhal
(AME) durante a triagem neonatal.

Paragrafo Unico. Para fins de cumprimento do disposto no caput, o diagnostico da Atrofia
Muscular Espinhal (AME) devera ser feito por medico com base no protocolo da doenga
orientado pela Portaria Conjunta n° 15, de 22 de Outubro de 2019, do Ministério da Saude.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Sala de Sessdes, aos 06 dias do més de julho de 2021.
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