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PROJETO DE LEI N° , DE 2020
( Da Sra. Deputada JULIA LUCY)

Altera a Lei n® 4.190, de 6 de
agosto de 2008, que assegura a
todas as criangas nascidas nos
hospitais e demais
estabelecimentos de atencao a
saude de gestantes da rede
publica de saude do Distrito
Federal o direito ao teste de
triagem neonatal, na sua
modalidade ampliada.

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL decreta:

Art. 19 O art. 1° da Lei n© 4.190, de 6 de agosto de 2008, passa a vigorar acrescido
do seguinte inciso XIII:

XIII — Atrofia Muscular Espinhal (AME).
Art. 20 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.
Art. 32 Revogam-se as disposicdes em contrario.

JUSTIFICAGAO

Este Projeto de Lei tem o objetivo de alterar a Lei 4.190/2008 para incluir o inciso XII
ao artigo 19, tornando possivel o diagndstico precoce da Atrofia Muscular Espinhal (AME),
quando da realizacao do teste de triagem neonatal, conforme solicitacao feita pela Federacao
Brasileira das Associagdes de Doencas Raras.

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) é causada por uma alteracdo genética que leva a
morte dos chamados “neurdnios motores” — que nos permitem respirar, falar, engolir e andar.

Apesar de rara, a AME é a principal causa genética de mortalidade infantil, atingindo
principalmente criangas, de todas as racas e sexos.

Para que a AME se manifeste, tanto o pai quanto a mae precisam ser portadores da
alteracdo no gene SMN1 relacionada a doenca, ainda que nao apresentem a AME. Estima-se
que 1 a cada 60 pessoas seja portadora dessa variagdo genética, embora apenas 1 a cada 10
mil pessoas de fato desenvolvam a doenca.

A AME é irreversivel: na maioria dos casos, a morte dos neurdnios motores comeca
logo apds o nascimento e avanca rapidamente, atingindo até 95% desses neurdnios ja nos
primeiros 6 meses de vida.[1]



A identificacdo da doenga em seu estagio inicial e o0 encaminhamento agil e adequado
para o atendimento especializado possui carater essencial para um melhor resultado
terapéutico e prognostico dos casos.

Importante ressaltar que o Ministério da Saude publicou no dia 22 de outubro de
2019, a PORTARIA CONJUNTA N° 15 que aprova o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da Atrofia Muscular Espinhal 5q tipo I.

E responsabilidade do Sistema de Salide e um direito constitucional de todo brasileiro
de qualquer faixa etaria receber tratamento para todas as doencas.

Diante do exposto, conclamo o0s nobres pares para que a referida propositura seja
aprovada.

Sala das Sessoes, em  de 2020.
Deputada JULIA LUCY
NOVO - DF

[1] http://ww.abramebrasil.com.br/index.php/a-doenca/atrofia-muscular-espinhal

Documento assinado eletronicamente por JULIA LUCY MARQUES ARAUJO - Matr. 00153,
Deputado(a) Distrital, em 31/08/2020, as 18:08, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n©
214, de 14 de outubro de 2019.
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PROPOSIGCAO - PL 1400/2020
LIDO EM: 01/09/2020

Brasilia, 01 de setembro de 2020
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Legislativa do Distrito Federal n® 214, de 14 de outubro de 2019.

A autenticidade do documento pode ser conferida no site:
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Documento assinado eletronicamente por ANNA CAROLINE DE ARAUJO LIMA - Matr.
22638, Assessor(a) de Apoio a Atividade do Plenario, em 01/09/2020, as 16:16,
conforme Art. 22, do Ato do Vice-Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara
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DESPACHO

A Mesa Diretora para publicacdo (RICL, art. 153) e ao SPL para indexagdes, em
seguida ao SACP, para conhecimento e providéncias protocolares, informando que a matéria
tramitara, em andlise de mérito, na CESC (RICL, art. 69, I, “a"), e, em andlise de
admissibilidade na CEOF (RICL, 64, II, “a”) e na CCJ (RICL, art. 63, I).

Brasilia, 01 de setembro de 2020

MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS
Assessor Legislativo

Documento assinado eletronicamente por MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS -
Matr. 13821, Secretario(a) Legislativo - Substituto(a), em 02/09/2020, as 09:58,
conforme Art. 22, do Ato do Vice-Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara
Legislativa do Distrito Federal n© 214, de 14 de outubro de 2019.
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