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Dispoe sobre os principios e diretrizes para a
formulacao e implementacao de politicas
publicas destinadas a primeira infancia de
criancas diagnosticadas com disturbios do
metabolismo de aminoacidos 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° — Esta Lei estabelece os principios e diretrizes para a formulacéo e implementacéo de
politicas publicas voltadas a primeira infancia de criangas diagnosticadas com disturbios do
metabolismo de aminoacidos no Estado de Mato Grosso.

Art. 2° — Para os efeitos desta Lei, considera-se:

| — Primeira infancia: periodo do ciclo de vida compreendido entre o nascimento e o0s 6 (seis) anos de idade,
conforme estabelecido pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA).

Il — Distarbios do metabolismo de aminoacidos: condi¢cdes genéticas que afetam o metabolismo de
aminodcidos essenciais, podendo resultar em acimulo ou deficiéncia de substancias téxicas no organismo,
com potencial impacto no desenvolvimento neuropsicomotor da crianga.

Il — tratamento especializado: conjunto de a¢bes que inclui diagnoéstico precoce, restricdes dietéticas
rigorosas, fornecimento de férmulas alimentares especiais, suplementacao nutricional e acompanhamento
clinico-terapéutico por equipe multiprofissional especializada.

Art. 3° — As politicas publicas destinadas as criancas com disturbios do metabolismo de
aminoacidos devem observar os seguintes principios:

| — Universalidade: garantia de acesso a todas as criangas afetadas, independentemente de sua condicdo
social ou geogréfica.

Il — Integralidade: oferta de cuidados que contemplem as dimensdes fisica, emocional, social e educacional
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da crianca.

Il — Equidade: reconhecimento e atendimento das necessidades especificas de cada crianca, promovendo
igualdade de oportunidades.

IV — Intersetorialidade: articulagdo entre os diversos setores publicos e privados para a implementacao de
acOes integradas.

V — Participacdo social: envolvimento das familias e comunidades na formulagéo, execucédo e avaliacao
das politicas publicas.

Art. 4° — As politicas publicas destinadas as criancas com distarbios do metabolismo de
aminoacidos devem:

| — Promocdao da saude: implementacdo de programas de triagem neonatal, acompanhamento nutricional e
monitoramento do desenvolvimento infantil.

Il — Educacéo e capacitacao: oferta de programas de formacédo para profissionais de salude, educagéo e
assisténcia social sobre os cuidados especificos necessarios.

Il — Apoio as familias: criacdo de servi¢cos de orientacdo, apoio psicolégico e grupos de apoio para
familiares.

IV — Acesso a tratamentos especializados: garantia de acesso a medicamentos, formulas especiais e
terapias nutricionais adequadas.

V — Pesquisa e inovacao: incentivo a pesquisa cientifica para o desenvolvimento de novas abordagens
terapéuticas e diagnostico precoce.

Art. 5° — O Poder Executivo Estadual, por meio da Secretaria de Estado de Saude, em
parceria com 0s municipios, devera:

| — Desenvolver e implementar programas de triagem neonatal para a identificacdo precoce dos disturbios do
metabolismo de aminoécidos.

Il — Estabelecer protocolos clinicos para o acompanhamento e tratamento das criancas diagnosticadas.

Il — Promover campanhas educativas sobre os disturbios do metabolismo de aminoacidos e a importancia da
triagem neonatal.

IV — Garantir a distribuicdo de formulas especiais e medicamentos necessarios ao tratamento das criancas
afetadas.

V — Criar centros de referéncia para o atendimento especializado as criancas e suas familias.

Art. 6° — As despesas decorrentes da implementacéo desta Lei correrdo a conta de dotacdes
orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 7° — O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de 180 (cento e oitenta) dias a contar de sua
publicagéo.
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Art. 7° — Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA

O diagndstico precoce e o tratamento adequado dos distlirbios do metabolismo de aminoacidos séo
fundamentais para o desenvolvimento saudavel das criancas afetadas. A triagem neonatal, por meio do
Teste do Pezinho, é uma ferramenta essencial para a identificacdo precoce dessas condi¢des, permitindo
intervencdes que previnem danos irreversiveis ao desenvolvimento neuropsicomotor da crianca.

O Estado de Mato Grosso, ao instituir politicas publicas especificas para essa populacao, estara alinhado as
diretrizes estabelecidas pelo Sistema Unico de Saude (SUS) e ao compromisso com a garantia dos direitos
das criancas, conforme preconizado pela Constituicdo Federal e pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA).

A implementacdo de acdes intersetoriais, que envolvam salde, educacéo, assisténcia social e pesquisa, é
essencial para oferecer um atendimento integral e de qualidade as criangas diagnosticadas com distlrbios
do metabolismo de aminoacidos.

Diante do exposto, solicitamos o apoio dos nobres pares para a aprovacado deste projeto de lei, que visa
assegurar os direitos e promover o bem-estar das criangas afetadas por essas condigbes em nosso Estado.

Edificio Dante Martins de Oliveira
Plenario das Deliberacdes “Deputado René Barbour” em 04 de Junho de 2025

Elizeu Nascimento
Deputado Estadual




