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INSTITUI A POLITICA DE ATENCAO, DIAGNOSTICO E
TRATAMENTO DA ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL
(AME) NO AMBITO DO ESTADO DO CEARA.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO CEARA DECRETA:

Art. 1° Fica instituida a Politica de Atencdo, Diagnostico e Tratamento da da Atrofia Muscular Espinhal
(AME), com o objetivo de promover acdes e politicas publicas especificas para prevenir, diagnosticar e
tratar a (AME) no Estado do Cear&a

Par&grafo anico: A Atrofia Muscular Espinhal (AME) é 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 voluntérios vitais simples do corpo,
como respirar, engolir e se mover. Varia do tipo 0 (antes do nascimento) ao 4 (segunda ou terceira década
de vida), dependendo do grau de comprometimento dos musculos e da idade em que surgem 0s
primeiros sintomas.

Art. 2° S8o diretrizes da Politica Politica de Atencdo, Diagndstico e Tratamento da da Atrofia Muscular
Espinhal (AME):

| — Promover a conscientizagdo da populagdo e dos profissionais de salde sobre a AME, suas
caracteristicas, sintomas e aimportancia do diagnéstico precoce;

Il — Estabelecer protocolos e diretrizes para a realizacdo da triagem neonatal ampliada, visando a
detecgéo precoce da AME;

Il — Garantir 0 acesso igualitério aos servicos de salude, tratamento e acompanhamento para todas as
pessoas diagnosticadas com AME no Estado;
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IV — Fomentar a pesquisa cientifica e acdes voltadas para o desenvolvimento de novas terapias e
tratamentos para a AME;

V — Criar e fortalecer centros de referéncia para o atendimento especializado de pacientes com AME,
assegurando o suporte multidisciplinar necessario;

VI — Promover a inclusdo de informacdes sobre a AME nos curriculos das escolas de formacéo de
profissionais de salde.

Art. 3° A Politica de Atencdo, Diagndstico e Tratamento da da Atrofia Muscular Espinhal (AME), sera
implementada em conformidade com as diretrizes estabel ecidas pelo Sistema Unico de Salide (SUS) eem
parceria com entidades e organizagtes da sociedade civil especializadas no tema.

Art. 4° Para a implementacdo da Politica de Atencdo, Diagndstico e Tratamento da da Atrofia Muscular
Espinhal (AME), fica autorizado o Poder Executivo a criagdo de um Comité Técnico Estadual de Atrofia
Muscular Espinhal (CTE-AME), composto por representantes da Secretaria de Sallde, sociedade civil
organizada, institui¢cdes de pesquisa e profissionais de salide especializados na area.

Art. 5° As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta de dotacdes orcamentarias
préprias, suplementadas se necessério.

Art. 6° Para a garantia da sua fiel execucdo, esta Lei podera ser regulamentada pelo Poder Executivo, no
gue couber.

Art. 7° - EstaLe entraem vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICATIVA

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) € uma condi¢do de salide que exige uma abordagem integral e
especiadlizada. A criacdo da Politica ora instituita é crucial para garantir que os cidaddos do Estado do
Ceara tenham acesso adequado a prevencao, diagnéstico, tratamento e acompanhamento desta condicao.

Portanto a conscientizagdo da populacéo e dos profissionais de salide € 0 primeiro passo para o
enfrentamento da AME. A inclusdo da AME nos protocol os de triagem neonatal ampliada visa garantir o
diagndstico precoce, possibilitando intervencdes terapéuticas mais eficazes.

Com a criacdo do Comité Técnico Estadual de Atrofia Muscular Espinhal assegura a participacdo de
diversos setores da sociedade na construcéo e execugao da politica, promovendo uma abordagem ampla
eintegrada.

Ressalta-se que o trabalho referente a conscientizagdo, o diagndstico precoce, diado ao tratamento
adequado, pode significativamente impactar a qualidade de vida dos pacientes com AME. A presente
proposta busca criar as bases para uma abordagem integral, promovendo agdes de prevencao, diagnostico
e tratamento efetivas.
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Por estas razfes, solicito o apoio dos nobres parlamentares para a aprovacéo desta proposicdo, gue
representa um passo importante na protecdo da salide dos cearenses, visando o0 beneficio da populagdo e
0 aprimoramento dos servicos de salide do Estado do Ceara

DEPUTADO DE ASSISDINIZ

DEPUTADO (A)
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