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PROJETO DE LEI N° , DE 2020
(Autoria: Deputado Robério Negreiros)

Institui a obrigatoriedade da
realizacdgo de exame “Teste
Molecular de DNA” em recém-
nascidos para a deteccao da
Atrofia Muscular Espinhal - AME e
da outras providéncias.

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL, decreta:

Art. 19 - E obrigatoria a realizacdo de exame denominado “Teste Molecular de DNA”
em recém-nascidos nas maternidades e hospitais publicos e privados do Distrito Federal,
visando detectar a doenca designada Atrofia Muscular Espinhal - AME.

Art. 29 - A coleta do material para exame sera realizada em recém-nascidos, ja na
sala de parto ou bercario, pelo médico ou qualquer membro da equipe médica devidamente
treinada.

Paragrafo unico. O exame sera certificado com anotacdo na carteira de vacinacdao ou
em anexo.

Art. 39 - Apontada alteracao que indique a presenca da Atrofia Muscular Espinhal -
AME, deve ser dado conhecimento aos pais e a crianca encaminhada para o devido
tratamento.

Art. 40 - A Secretaria de Estado de Saude divulgara a Unidade de Saude responsavel
pelo respectivo tratamento.

Art. 5° - As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo a conta de
dotacOes orcamentarias proprias.

Art. 6° - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO



Segundo o Ministério da Saude, a atrofia muscular espinhal (AME) é uma doenca rara,
neuromuscular caracterizada por degeneracao e perda de neur6nios motores da medula
espinhal e do tronco cerebral, resultando em fraqueza muscular progressiva e atrofia.
Hipotonia, paralisia, arreflexia, amiotrofia e miofasciculacao constituem os sinais definidores
da doenca.

A AME é a segunda doenga recessiva letal mais comum com uma incidéncia estimada
de 1 em 10.000 nascidos vivos, e 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.

Até o presente momento ndo ha cura para a Atrofia Muscular Espinhal (AME), porém,
as pessoas que vivem com a essa rara doenga tipo 1, terdo a oferta do medicamento
Nusinersen (Spinraza), disponivel gratuitamente no Sistema Unico de Saude (SUS). Diversos
estudos apontam a eficacia do medicamento na interrupcdo da evolugao da AME para quadros
mais graves, que sao prevalentes na maioria dos pacientes.

Existe, também, no mercado o medicamento ZOLGENSMA, usado no tratamento da
AME, e é a droga considerada mais eficaz no combate a AME e também a mais cara do
mundo, 2 milhdes de ddlares, sem fabricacdo no Brasil.

Quanto maior a rapidez na identificacao e inicio do tratamento da doenca, maior a
possibilidade de evitar sequelas nas criangas.

Um exemplo cabal da importdncia do rastreamento neonatal encontramos na
experiéncia vivida pelos pais da menina Laurinha, bebé pernambucana:

Laura Ferreira Carvalho, a Laurinha, de apenas cinco meses, ja trilhou
caminhos longos e surpreendentes. Nascida no Recife, logo nos primeiros dias
de vida ela foi diagnosticada com uma doenca rara, chamada de atrofia
muscular espinhal (AME). Estimulados pela neuropediatra Vanessa Van Der
Linden, os pais de Laurinha foram atras de um estudo clinico que estava sendo
realizado em Boston, nos Estados Unidos. Nos ultimos instantes, eles
conseguiram fazer com que a bebé fosse incluida nos testes para receber,
gratuitamente, o remédio Zolgensma, considerado o mais caro do mundo: U$
2,125 milhbes, o mesmo que R$ 9 milhoes.

"Eu ja tinha uma filha, hoje com 13 anos, que possui a AME. Ndo tinha mais a
intencdo de engravidar. Foi fazendo 0s exames para passar por uma cirurgia
de laqueadura que eu descobri que estava esperando Laurinha’] lembra
Estefédnia Ferreira, de 40 anos. “Eu fiquei muito abalada, pensei em muitas
besteiras, mas segui em frente. Sabendo dos riscos, assim que ela nasceu nés
realizamos o teste de DNA, onde foi identificada a doenga’] conta. A partir dai,
a médica que acompanhava Laurinha falou para Estefdnia dos testes que
estavam sendo realizados em Boston. "Quando a médica viu os resultados dos
exames, ela entrou em contato com as pessoas desse laboratdrio, para incluir
Laura. Mas para participar, ela deveria ter até 42 dias de vida e estar com
todos 0s exames.” http.//www.cremepe.org.br/2019/06/05/bebe-
pernambucana-com-doenca-rara-recebe-remedio-mais-caro-do-mundo/

E foi assim que Laurinha conseguiu vencer o desafio pela vida: teste molecular do
DNA e acesso ao imediato tratamento logo nos primeiros dias apds o nascimento.

Portanto, a deteccdo precoce do portador da Atrofia Muscular Espinhal-AME (através



da realizacdo deste exame “teste molecular de DNA” em recém-nascido) ira auxiliar de
sobremaneira na preparacdo dos familiares e das instituicdes para que alcancem o maximo de
desenvolvimento da pessoa afetada assim como uma relacao plena nos contextos familiar,
educacional e social.

Pelas razbes expostas, contamos com o0 apoio de nossos ilustres pares para a
aprovacao desta proposicao.

Sala das Sessoes, agosto de 2020.

DEPUTADO ROBERIO NEGREIROS
PSD/DF

Documento assinado eletronicamente por ROBERIO BANDEIRA DE NEGREIROS FILHO -
Matr. 00128, Deputado(a) Distrital, em 21/08/2020, as 10:08, conforme Art. 22, do Ato
do Vice-Presidente n° 08, de 2019, publicado no Didrio da Camara Legislativa do Distrito
Federal n° 214, de 14 de outubro de 2019.
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Documento assinado eletronicamente por ANNA CAROLINE DE ARAUJO LIMA - Matr.
22638, Assessor(a) de Apoio a Atividade do Plenario, em 26/08/2020, as 16:25,
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, 26 de agosto de 2020

MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS
Assessor Legislativo

Documento assinado eletronicamente por MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS -
Matr. 13821, Secretario(a) Legislativo - Substituto(a), em 27/08/2020, as 09:40,
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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