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PROJETO DE LEIN.§23DE )5 DE ol%ewzﬁo DE 2020.

APROVADO PRELIMINARMENTE Co e
A PUBLICACAO E, POSTERIORMENTE e -
A COMISSAO DE CONST,, JUSTICA Torna obrigatéria a realizacado de exame
EREDACAO genético destinado a identificar a doenga
_.\_/_&/20 20 designada Atrofia Muscular Espinhal (AME)
LY na triagem neonatal na Rede Publica de
1° Secretafio Saude do Estado de Goias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos do Art. 10

da Constituicdo Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Fica obrigatério a realizagéo de exame genético destinado a identificar
a doenca designada Atrofia Muscular Espinhal (AME) na triagem neonatal,
popularmente conhecido como Teste do Pezinho, na Rede Publica de Saude do
Estado.

Art. 2° O exame devera ser realizado nos primeiros dias de vida do bebé,
juntamente com os demais exames ja contemplados pelo Programa Nacional de

Triagem Neonatal (PNTN), dentro da estrutura ja existente no dmbito estadual.

Art. 3° Compete a Secretaria de Estado de Saude, dar o efetivo cumprimento
do disposto nesta lei.

Art. 4° As despesas decorrentes da execugdo desta lei correrdo a conta de

dotagdes orcamentarias proprias.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor apés decorridos 90 (noventa) dias de sua

publicagao oficial.

113

mm«mmmmmm irla s
AMameda dos Buritis, 231 - Gab. N*12 - Setor O¢ste @

CEP: 74,115-900 - Goisnwemasltéz)szzmmz/sma  @pauto_trabathe

paulombaiho@pomta!.go leg.br

- e —— - A




PAULO=2.
3/ ALEGO TRABALHO.

DENﬂKDOEHﬁ

FOLHAS
~ ALEqQ,
SALA DAS SESSOES, em de de 2020.

PA RABALHO
DEPUTADO ESTADUAL %‘
,30 \‘)
&§'Q§§
5&3<§p
Q%
Q&
2/3
quudo&mwmﬂﬁmﬁTm&mw
Alameda dos Buritis, 231 - Gab. N*12 - Setor Oeste : @ -
CEP:'74,115-900 - Goldnia - Goids | (62)3221,3102 / 3104 @mso trobatho

;ﬂMMn&mw@mmﬁawpmwm



PAULO*
ALEGO TRABALHO

DEPUTADO ES‘I’"A

JUSTIFICATIVA

O presente projeto de lei visa a realizacdo do exame genético destina
identificar a doencga designada Atrofia Muscular Espinhal (AME) na triagem neonatal

na Rede Publica de Salde do Estado de Goias.

A AME é uma doenca hereditaria autossémica recessiva, degenerativa, que
constitui a mais frequente e devastadora desordem neuromuscular da infancia, com
uma incidéncia de aproximadamente um em cada 10.000 nascidos vivos, sendo uma
das principais causas genéticas de mortes em bebés. Cerca de 60% das criangas que
nascem com AME apresentam o tipo 1, que é a sua forma mais grave de

manifestagao.

De acordo com a constituicdo federal nos artigos 23 e 196, é dever do Estado

—% garantir a satde a todos os brasileiros mediante politicas sociais € econémicas:

Art. 23. E competéncia comum da Uni&o, dos Estados, do Distrito
Federal e dos Municipios:

Il - cuidar da satde e assisténcia pablica, da prote¢do e garantia das
pessoas portadoras de deficiéncia.

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econémicas que visem & redugéo do risco
de doenga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as

agbes e servigos para sua promogao, prote¢éo e recuperagéo.

Estima-se que no Brasil existam cerca de 8 mil casos diagnosticados de AME.
Um exemplo deste caso em Goias é o da pequena Luana, uma crianga de um ano e
seis meses, portadora da Atrofia Muscular Espinhal e que necessita do tratamento

adequado para a doenga.

Até pouco tempo atras, nao fazia sentido falar em triagem neonatal para AME
porque nao havia qualquer tratamento disponivel no SUS a ser oferecido aos bebés

eventualmente diagnosticados nesse processo.
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Contudo, com a incorporagdo do Spinraza (nusinersena) ao SUS, atrave
Portaria SCTIE/MS no. 24/2019, torna-se urgente discutir a triagem neonatal para
AME.

Isso porque, como a doenca é degenerativa, todos tratamentos farmacolégicos
desenvolvidos (Spinraza, Zolgensma) ou em fase de desenvolvimento (Ridisplan,
entre outros) apresentam um resultado tanto melhor, quanto mais cedo se inicia o
tratamento na crianga. O outro padrao de resultados dos tratamentos ocorre quando
a crianga inicia o tratamento na fase pré-sintomatica, ou seja, antes de manifestar os
sintomas da doenca, conforme atestam estudos cientificos com resultados muito

robustos.

Outro fator que torna os beneficios da triagem neonatal para AME ainda mais
— relevantes € que no SUS, a idade média de diagnéstico de pacientes AME Tipo 1 &
muito tardia, entre oito a nove meses de idade. Nesse estagio, parte do potencial de

resultado do tratamento farmacologico ja foi perdida com a degeneragéo neuronal.

Tendo em vista que o tratamento ja sera fornecido pelo SUS, € importante
discutir maneiras de como obter os melhores resultados possiveis para estas criangas.
Se iniciado na fase pré-sintomatica, esta crianga tera grande potencial para
desenvolver uma vida normal e produtiva, sem ter ao longo de sua vida intercorréncias

ou limitagées que poderiam representar outros custos ao sistema publico de satde.

O diagndstico da AME ¢é feito através de teste genético molecular.
Anteriormente, os custos para a realizagao desses testes eram elevadissimos, de
forma a inviabilizar qualquer projeto de triagem neonatal para AME na populagao
brasileira. Contudo, foram desenvolvidas novas técnicas que possuem resultados
muito confidveis e custos muito abaixo do que os atuais, o que possibilita considerar
a implantacéo da triagem neonatal para a AME, popularmente conhecido como Teste

do Pezinho, em toda a populagéo.
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neonatal para AME, 26% estido em fase de implantacdo e a previséo é de que até o
final de 2022 100% dos estados ja estejam cobertos. O mesmo movimento acontece

na Europa e em outros paises.

Portanto, a deteccao precoce do Portador da Atrofia Muscular Espinhal (AME),
através da realizagao do exame do “Teste do pezinho”, ira auxiliar sobremaneira na
preparacdo dos familiares e das instituicbes para que alcancem o maximo de
desenvolvimento da pessoa afetada, assim como uma relagéo plena nos contextos

familiar, educacional e social. .

Por fim, levando em consideragdo que a proposta visa garantir qualidade de
vida das criancas e seguranca juridica ao enfrentamento da AME, essas sdo as razées
@ que nos motivam a submeter o presente Projeto de Lei ao crivo dos eminentes pares,

para que seja debatido e aprovado no ambito desta Casa de Leis.
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PROJETO DE LEIN.§23DE 15 DE d%au éz}o DE 2020.

APROVADO PRELIMINARMENTE
A PUBLICACAO E; POSTERIORMENTE , , .
A comISSAO DE CONST., JUSTICA Torna obrigatéria a realizagdo de exame
EREDACA genético destinado a identificar a doenca
Em__ 1S/ 1D /2000 designada Atrofia Muscular Espinhal (AME)
BN na triagem neonatal na Rede Publica de
1° Secretafio Saude do Estado de Goias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos do Art. 10

da Constituicdo Estadual, decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Fica obrigatorio a realizagao de exame genético destinado a identificar
a doenca designada Atrofia Muscular Espinhal (AME) na triagem neonatal,
popularmente conhecido como Teste do Pezinho, na Rede Publica de Saude do
Estado.

Art. 2° O exame devera ser realizado nos primeiros dias de vida do bebé,
juntamente com os demais exames ja contemplados pelo Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), dentro da estrutura ja existente no dmbito estadual.

Art. 3° Compete a Secretaria de Estado de Saude, dar o efetivo cumprimento
do disposto nesta lei.

Art. 4° As despesas decorrentes da execugdo desta lei correrdo a conta de

dotagbes orcamentarias préprias.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor apés decorridos 90 (noventa) dias de sua

publicagao oficial.
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SALA DAS SESSOES, em de 2020.
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JUSTIFICATIVA
O presente projeto de lei visa a realizagdo do exame genético destinadte 4LES

identificar a doenga designada Atrofia Muscular Espinhal (AME) na triagem neonatal
na Rede Publica de Saude do Estado de Goias.

A AME é uma doenga hereditaria autossémica recessiva, degenerativa, que
constitui a mais frequente e devastadora desordem neuromuscular da infancia, com
uma incidéncia de aproximadamente um em cada 10.000 nascidos vivos, sendo uma
das principais causas genéticas de mortes em bebés. Cerca de 60% das criangas que
nascem com AME apresentam o tipo 1, que é a sua forma mais grave de

manifestacao.

De acordo com a constituigao federal nos artigos 23 e 196, é dever do Estado

garantir a saude a todos os brasileiros mediante politicas sociais e econémicas:

Art. 23. E competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito
Federal e dos Municipios:

Il - cuidar da saude e assisténcia publica, da protegéo e garantia das
pessoas portadoras de deficiéncia.

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econémicas que visem a redug&o do risco
de doenga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitério as
agles e servigos para sua promog&o, protegdo e recuperagéo.

Estima-se que no Brasil existam cerca de 8 mil casos diagnosticados de AME.
Um exemplo deste caso em Goias é o da pequena Luana, uma crianga de um ano e
seis meses, portadora da Atrofia Muscular Espinhal e que necessita do tratamento
adequado para a doenca.

Ate pouco tempo atras, ndo fazia sentido falar em triagem neonatal para AME
porque nao havia qualquer tratamento disponivel no SUS a ser oferecido aos bebés

eventualmente diagnosticados nesse processo. s
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Contudo, com a incorporagéo do Spinraza (nusinersena) ao SUS, atravé
Portaria SCTIE/MS no. 24/2019, torna-se urgente discutir a triagem neonatal para
AME.

Isso porque, como a doenca é degenerativa, todos tratamentos farmacologicos
desenvolvidos (Spinraza, Zolgensma) ou em fase de desenvolvimento (Ridisplan,
entre outros) apresentam um resultado tanto melhor, quanto mais cedo se inicia o
tratamento na crianga. O outro padréo de resultados dos tratamentos ocorre quando
a crianga inicia o tratamento na fase pré-sintomatica, ou seja, antes de manifestar os
sintomas da doenca, conforme atestam estudos cientificos com resultados muito

robustos.

Outro fator que torna os beneficios da triagem neonatal para AME ainda mais
relevantes é que no SUS, a idade média de diagnéstico de pacientes AME Tipo 1 &
muito tardia, entre oito a nove meses de idade. Nesse estagio, parte do potencial de

resultado do tratamento farmacolégico ja foi perdida com a degeneragéo neuronal.

Tendo em vista que o tratamento ja sera fornecido pelo SUS, é importante
discutir maneiras de como obter os melhores resultados possiveis para estas criangas.
Se iniciado na fase pré-sintomatica, esta crianga tera grande potencial para

- desenvolver uma vida normal e produtiva, sem ter ao longo de sua vida intercorréncias

ou limitagées que poderiam representar outros custos ao sistema publico de salde.

O diagnéstico da AME ¢é feito através de teste genético molecular.
Anteriormente, os custos para a realizagdo desses testes eram elevadissimos, de
forma a inviabilizar qualquer projeto de triagem neonatal para AME na populagéo
brasileira. Contudo, foram desenvolvidas novas técnicas que possuem resultados
muito confidveis e custos muito abaixo do que os atuais, o que possibilita considerar
a implantacéo da triagem neonatal para a AME, popularmente conhecido como Teste

do Pezinho, em toda a populagéo.
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neonatal para AME, 26% estdo em fase de implantagéo e a previsédo é de que até o
final de 2022 100% dos estados ja estejam cobertos. O mesmo movimento acontece

na Europa e em outros paises.

Portanto, a detecgao precoce do Portador da Atrofia Muscular Espinhal (AME),
através da realizagao do exame do “Teste do pezinho”, ira auxiliar sobremaneira na
preparagdo dos familiares e das instituicbes para que alcancem o maximo de
desenvolvimento da pessoa afetada, assim como uma relagéo plena nos contextos

familiar, educacional e social.

Por fim, levando em consideragdo que a proposta visa garantir qualidade de
vida das criangas e seguranca juridica ao enfrentamento da AME, essas sao as razbes
que nos motivam a submeter o presente Projeto de Lei ao crivo dos eminentes pares,

para que seja debatido e aprovado no ambito desta Casa de Leis.
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