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AME- Atrofia Muscular Espinhal

* Doenca Rara, Progressiva e Fatal;

* Doenca genética e neuromuscular progressiva que, de acordo
com o tipo, leva diferentes niveis de gravidade e
comprometimento na vida do individuo;

* Afetam as células conhecidas como neurénios, que controlam
os diversos musculos do corpo;

* Destrdi a capacidade de caminhar, de se alimentar e respirar.
* Nao tem cura, mas tém tratamento;

* Dificuldades no diagndstico precoce, no tratamento e no
acompanhamento, acesso as necessidades sao o0s maiores
problemas.

1.500 pacientes Brasileiros




AME- Atrofia Muscular Espinhal
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AME no PNTN

A triagem neonatal € um conjunto de avaliacOes realizadas em
recém-nascidos para o diagnostico de doencas graves que
possuem tratamento.

A relevancia da triagem neonatal esta em conseguir
identificar, em poucas semanas ap0s o nascimento, os bebés
em risco para certas doencas, antes da manifestacao clinica de
qgualquer sinal e sintoma.

As doencas identificadas na triagem neonatal tendem a afetar
consideravelmente a saude desses individuos, como nos casos
em que ha perdas cognitiva e motora, e em casos mais graves,
a morte precoce.

Portanto, o quanto antes o diagnodstico for realizado, mais
rapido podem ser iniciados os cuidados ao paciente e, com
iss0, maiores sao as chances de a doenca nao progredir.




* A triagem neonatal tem potencial de impactar muito
positivamente a qualidade de vida dos pacientes com AME e
de seus familiares.

* 22 bebés com AME sao condenados a cada més pelo atraso da
regulamentacao do teste do pezinho expandido.

* Precisamos que o Ministro da Saude assine e que seja
publicada a portaria que regulamenta a lei 14.154/21 que
amplia o numero de doencas testadas.
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