N° do documento: (SIN) Tipo do documento: PROJETO DE INDICACAO
Descrico: DISPOE SOBRE A OBRIGAGAO DA REALIZAGAO DE EXAME LABORATORIAL GRATUITO PARA O
gao: DIAGNOSTICO PRECOCE DA
Autor: 100094 - SAULO RICARDO SILVA VIEIRA
Usudrio assinador: 100096 - DEPUTADO SIMAO PEDRO
Data da criagdo: 06/02/2025 12:42:04 Data da assinatura: 06/02/2025 12:54:33
T
4 .
W -
Assembleia Legislativa
-,
do Estado do Ceara

GABINETE DO DEPUTADO SIMAO PEDRO

PROJETO DE INDICACAO
06/02/2025

DISPOE SOBRE A OBRIGACAO DA REALIZACAO DE EXAME
LABORATORIAL GRATUITO PARA O DIAGNOSTICO PRECOCE
DA ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL (AME) EM
RECEM-NASCIDOSNO ESTADO DO CEARA

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA, indica:

Art. 1°. Fica obrigado a realizacdo de exame laboratorial gratuito para o diagnéstico precoce inequivoco
da AtrofiaMuscular Espinhal (AME) em todos os recém-nascidos em hospitais da rede publica no Estado
do Ceara

8 1° O exame de triagem neonatal para AME devera ser realizado, preferencialmente, nas primeiras 48
horas de vida do recém-nascido, junto aos demais exames obrigatorios do Teste do Pezinho.

§ 2° A redlizacdo do exame também podera ser solicitada por profissional médico especializado em
neurologia ou pediatria quando houver suspeita clinica da doenga em criangas nascidas antes da entrada
em vigor do programa.

Art. 2° Os hospitais e maternidades localizados no Estado do Ceard, ficam responsaveis por redlizar a
coleta do material biolégico e encaminha-lo a laboratério credenciado pelo Sistema Unico de Salde
(SUS).

Art. 3° O Poder Executivo, por meio da Secretaria de Salide do Estado do Ceara (SESA), estabelecera
diretrizes para aimplantacéo e operacionalizagéo do exame, incluindo:

| — Defini¢do de laboratorios de referéncia para andlise do exame;

Il — Treinamento e capacitacdo dos profissionais de salde envolvidos na coleta e encaminhamento do
material;

[l — Parceria com o Ministério da Salde para ampliacdo da cobertura do exame na rede de atencéo a
salide do recém-nascido;
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IV — Implementacdo de um cadastro estadual de pacientes diagnosticados com AME para monitoramento
e acompanhamento terapéutico.

Art. 4° Os hospitais e maternidades deveréo fornecer orientacdo adequada aos responsaveis pelo
recém-nascido em caso de diagnéstico positivo para AME, indicando os servigcos de referéncia para
tratamento e acompanhamento da doenca.

Art. 5° O inteiro teor desta acdo devera ser amplamente divulgado nos hospitais, maternidades e demais
unidades de salde do Estado do Ceara, assegurando o direito a informacdo e ao acesso a triagem
neonatal .

Art. 6°. Estando a presente proposi¢éo de acordo com a conveniéncia do Poder Executivo, como rege a
Constituicdo Estadual, o Governador do Estado enviara para esta Casa L egislativa uma mensagem para
apreciacao.

SIMAO PEDRO

Deputado Estadual

JUSTIFICATIVA

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) é uma doenca genética, hereditéria e degenerativa que compromete
a capacidade do corpo de produzir a proteina essencial para a sobrevivéncia dos neurénios motores. Essa
proteina, chamada SMN, é fundamental para a funcdo muscular, e sua auséncia progressiva leva a
degeneracdo neuromuscular grave eirreversivel.

Estudos apontam que cerca de 1 em cada 50 pessoas € portadora da mutacdo genética responsavel pela
AME, sendo esta uma doenca de heranca autossdomica recessiva. Dessa forma, a Unica maneira de
diagndstico efetivo é por meio do exame genético, que permite detectar precocemente adoencaeiniciar o
tratamento adequado 0 mais rapido possivel.

A AME apresenta diferentes tipos clinicos, variando do tipo 1 ao tipo 4, sendo que o tipo 1 é a forma
mais severa e pode levar ao Obito antes dos dois anos de idade se ndo tratada. Em bebés com AME tipo 1,
cerca de 90% dos neurénios motores morrem até os seis meses de vida, e uma vez perdidos, ndo podem
Ser regenerados.

O tratamento para AME inclui abordagens que visam aumentar o0s niveis de proteina SMN no organismo,
sgja estimulando a producdo pelo gene SMN2 ou promovendo a substituicdo genética do SMN1
defeituoso. Ensaios clinicos demonstram que o tratamento iniciado precocemente resulta em melhores
prognosticos, reduzindo a degeneracdo neuromuscular e aumentando significativamente a sobrevida e a
gualidade de vida dos pacientes.

Além dos tratamentos farmacol 6gicos, a abordagem multidisciplinar € essencial para garantir o bem-estar
e a autonomia do paciente. O suporte de fisioterapeutas, neurologistas, terapeutas respiratorios e
nutricionistas possibilita a adaptacdo funcional e melhora as condic¢des gerais dos portadores da doenca.

O Estado do Rio de Janeiro ja implementou legislacdo semelhante, garantindo a realizacdo do exame de
triagem neonatal para AME, o que reforca a viabilidade e importancia da medida. A adogdo dessa politica
publica no Ceara permitira um impacto significativo na vida das criancgas e familias afetadas, reduzindo a
mortalidade infantil e os custos futuros com internagdes e tratamentos de suporte avangado.
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A realizagcdo obrigatéria do exame laboratorial gratuito para o diagnéstico precoce da Atrofia Muscular
Espinhal (AME) se justifica como uma medida fundamental para a salide publica do Ceard, possibilitando
0 acesso equitativo ao diagnostico e tratamento, garantindo melhores condi¢des de vida as criangas
acometidas por essa enfermidade.

Portanto, solicito aos meus col egas |egisladores que apoiem esta proposi¢éo, reconhecendo a sua urgéncia
erelevanciada matéria

Sala das Sessdes da Assembleia Legislativa do Estado do Cear, em data da proposi¢éo.

DEPUTADO SIMAO PEDRO

DEPUTADO (A)
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