Projeto de lei - hwras201

Estado de Mato Grosso
Assembleia Legislativa

Despacho NP: hwras201

SECRETARIA DE SERVICOS LEGISLATIVOS
05/04/2023

Projeto de lei n° 1062/2023

Protocolo n° 3372/2023

Processo n°® 1643/2023

Autor: Dep. Fabinho

Dispoe sobre diretrizes para atendimento dos
portadores de Atrofia Muscular Espinhal - AME,
no ambito do estado de Mato Grosso.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE MATO GROSSO, tendo em vista o que dispde o Art. 42 da
Constituicdo Estadual, aprova e o Governador do Estado sanciona a seguinte lei:

Art. 1° Estabelece diretrizes para execucdo de medidas eficazes para atendimento integral as pessoas com
Atrofia Muscular Espinhal - AME, que se pautardo no seguinte:

| — Sensibilizar os formuladores de politicas, secretarias de salde, gestores de saude e entidades hospitalares
sobre as intervencdes necessarias e disponiveis para oferecer tratamento e qualidade de vida para pessoas
com Atrofia Muscular Espinhal — AME no ambito estadual,

Il — Disponibilizar equipe treinada e atuante em, no minimo, servicos especializados em pediatria (com
neurologia), genética médica ou neurologia, nutricdo e fisioterapia na rede publica e privada de saude para
atendimento de pessoas com Atrofia Muscular Espinhal - AME;

IIl — Assegurar que a triagem neonatal realizada no estado de Mato Grosso incorpore a triagem neonatal para a
Atrofia Muscular Espinhal — AME.

Art. 2° As diretrizes estabelecidas nesta lei devem observar o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da
Atrofia Muscular Espinhal 5q tipos 1 e 2, aprovado pela Portaria Conjunta n° 03, de 18 de janeiro de 2022 pelo
Ministério da Saude.

Art. 3° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA

A principio verifica-se que a propositura em apreco estd em consonancia com o disposto no art. 24, inciso XlI,
da Magna Carta Constitucional, que determina a competéncia concorrente da Unido, dos Estados, Municipios e
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do Distrito Federal para legislar sobre protecéo e defesa da salde, conforme expressamente estabelece.

A atrofia muscular espinhal (AME) é doenca de ordem genética que causa fraqueza nos musculos que
controlam o movimento e a respiracao.

A doenca € progressiva, o que significa que os sintomas pioram com o tempo. A AME ¢é causada pela
degeneracao progressiva dos neurénios motores da medula espinhal e dos nicleos motores de nervos
cranianos.

Os neurbnios motores sao as células que controlam as atividades musculares essenciais como andar, falar,
engolir e respirar.

Uma pessoa nasce com todos os neurénios motores que ela tera durante toda sua vida. Neurénios motores séao
células que ndo se regeneram, logo, quando morrem, ndo se desenvolvem novamente. A atrofia muscular
espinhal € uma doenca rara, que afeta até 1 em cada 11.000 nascimentos, sendo a principal causa genética de
morte infantil.

A AME é uma condi¢cdo complexa. O individuo com AME é o centro dos cuidados, e a familia € um dos
principais alicerces para que ele tenha uma boa qualidade de vida. Além da familia e do tratamento
medicamentoso, o cuidado multidisciplinar é parte fundamental desse processo.

Somente com esses trés pilares é possivel potencializar os resultados e obter a melhor qualidade de vida para o
paciente. Portanto, em razdo da complexidade da doenca, mas também dos novos tratamentos para AME
capazes de mudar sua historia natural e oferecer esperanca para muitas familias sul-mato-grossenses € que
apresento este projeto de lei que tem por objetivo estabelecer diretrizes para atendimento integral as pessoas
com Atrofia Muscular Espinhal — AME.

Pelos fatos expostos e pela relevancia do tema, contamos com o apoio dos nobres pares para aprovagao do
projeto. (db)
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