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Estabelece diretrizes para implementagao
da Politica Estadual destinada a primeira
infancia de criangas diagnosticadas com
doencas mitocondriais e dd outras
providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS DECRETA:

Art. 12 Fica estabelecida diretrizes para implementacdo da Politica Estadual destinada
a primeira infancia de criangas diagnosticadas com doencas mitocondriais e da outras
providéncias.

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

I- primeira infancia: o periodo que compreende os primeiros 6 (seis) anos completos de
vida da crianca;

II- doencas mitocondriais: disturbios genéticos raros que afetam a producdo de energia
celular (ATP) nas mitocondrias, comprometendo multiplos orgdos e sistemas,
especialmente o neuroldgico e o muscular, podendo causar sintomas graves e progressivos
desde os primeiros meses de vida.

Art. 32 Serdo consideradas as seguintes diretrizes:

I- aperfeicoar o atendimento aos pacientes diagnosticados com doengas mitocondriais,
mediante a articulacao e a humanizag¢ao dos servicos no ambito da saude;

Il- fortalecer a rede de diagndstico precoce;

Ill- capacitar os profissionais da rede publica de saude sobre doeng¢as mitocondriais e
genéticas raras;

IV- apoiar os pais e responsaveis através de apoio psicossocial;

V- incentivar a realizacdo de estudos epidemioldgicos relacionados as doencas
mitocondriais;

VI- incentivar a realizacdo de convénios com universidades, faculdades, hospitais
universitdrios, instituicdes cientificas, visando o desenvolvimento de pesquisas sobre as
doencas mitocondriais.

Art. 4¢ A implementacdo e a coordenacdo, no Estado, das diretrizes de que trata esta
Lei caberdo a comissdo ou 6rgao competente, garantindo-se, no ultimo caso, a participacao
de representantes da sociedade civil.

Art. 52 Para o debate dos conteludos das diretrizes de que trata esta Lei e a elaboracdo
do conjunto de a¢cbes e medidas adequadas a sua implementacdo, poderdo ser realizados
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féruns estaduais e locais, com ampla participacdo dos érgdos publicos e de entidades da
sociedade civil.

Art. 62 O Poder Executivo podera regulamentar a presente Lei, no que couber, quando
necessario, assegurando a sua execugao.

Art. 72 As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta de dotacdes
orcamentarias prdprias, suplementadas, se necessario.

Art. 82 Esta lei entra em vigor na data da sua publicacao.

PLENARIO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS, Manaus 3 de junho

de 2025.
CARLINHOS BESSA
DEPUTADO ESTADUAL
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JUSTIFICATIVA

Remeto a andlise e aprovacdo dessa Colenda Casa Legislativa, Projeto de
Lei que tem o objetivo de estabelecer diretrizes para implementacao da Politica
Estadual destinada a primeira infancia de criancas diagnosticadas com doencas

mitocondriais e da outras providéncias.

As doengas mitocondriais sdo enfermidades genéticas raras e
devastadoras que comprometem a producdo de energia celular nas mitocondrias,
afetando multiplos 6rgdos, especialmente o cérebro e os musculos. Essas condi¢des
costumam se manifestar nos primeiros anos de vida, com quadros clinicos graves e

progressivos, exigindo acompanhamento especializado e continuo.

Apesar da gravidade essas doencas enfrentam grande invisibilidade nas
politicas publicas. Criancas acometidas frequentemente sofrem diagndstico tardio,
dificuldade de acesso ao tratamento, falta de medicamentos e suplementos

especificos.

A fim de mudar a histdria natural da doenca é fundamental o seu
diagndstico precoce, que ira otimizar a eficicia das ag¢bes por intermédio do
acompanhamento realizado por equipe apta a assegurar atendimento digno e o direito
ao desenvolvimento pleno e a inclusdo das criangas afetadas.

Dessa forma, hd evidente necessidade de apresentar diretrizes para que
possam vir a existir politicas publicas que determinem e garantam a prevencao e a
assisténcia para evitar a alta mortalidade dos portadores, uma vez que a principal acao
para a reducdo da doenca é o diagndstico e cuidados precoces.

Diante do exposto, justifica-se sobremaneira a relevancia do presente
projeto, razao pela qual solicito o apoio dos nobres Pares.

PLENARIO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS, Manaus 3 de
junho de 2025.

CARLINHOS BESSA
DEPUTADO ESTADUAL
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