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Submete-se a apreciacdo da Comissdao de Educacdo, Saude e Cultura o Projeto de Lei
n° 1.484/2020, de autoria do Deputado Robério Negreiros, que prevé instituir a “Semana de
Conscientizacao sobre a Atrofia Muscular Espinhal — AME” — no Distrito Federal, com o
objetivo de esclarecer sobre os sinais que caracterizam a doenga, bem como conscientizar
sobre a importancia do diagndstico precoce, conforme previsto no art. 1°.

O art. 2° da proposicao estabelece que a “Semana de Conscientizacdo sobre a Atrofia
Muscular Espinhal — AME” ocorrerd, anualmente, na Ultima semana do més de agosto,
passando a integrar o calendario oficial de eventos do Distrito Federal.

Segue a clausula de vigéncia.

Em sua justificacgdo, o autor afirma que aAtrofia Muscular Espinhal -
AME, também denominada amiotrofia muscular espinhal, consiste em uma patologia genética
degenerativa que afeta as células do corno anterior da medula espinhal, resultando em
fraqueza e atrofia muscular caracterizada por problemas nos movimentos voluntarios.

A proposicao em tela foi lida dia 07/10/2020 e tramitara em duas comissdes, CESC
para analise de mérito, e em analise de admissibilidade na CCJ.

No prazo regimental ndo foram apresentadas emendas.
E o relatorio.

IT - VOTO DO RELATOR

O art. 69, I, "a” do Regimento Interno desta Casa, estabelece que compete a esta
Comissao de Educacao, Saude e Cultura analisar e, quando necessario, emitir parecer a
respeito do mérito das matérias relativas a saude publica.

Em vista dessa atribuicdo regimental e ao apreciar a matéria em tela, esta relatoria
considera meritdria e louvavel a presente iniciativa do nobre parlamentar.



Cabem os seguintes comentarios sobre o mérito do Projeto de Lei.

O projeto ora apresentado visa contribuir para a divulgacdo da doenca, bem como
abrir discussdes sobre as dificuldades de diagndstico, pesquisa e tratamentos, auxiliando,
desta forma, as criancas acometidas pela AME e seus familiares, bem como as instituicdes para
que alcancem o maximo de desenvolvimento da pessoa afetada assim como uma relagao plena
nos contextos familiar, educacional e social.

Numerosas doencas, das mais diversas etiologias, manifestam-se por hipotonia ou por
atraso no desenvolvimento psicomotor. As lesdes da ponta anterior da medula, dos nervos
periféricos, das placas mioneurais e as musculares, conhecidas em conjunto pelo nome de
distdrbios neuromusculares, estao entre estas doengas.

As Atrofias Musculares Espinhais (AME) tém origem genética e caracterizam-se pela
atrofia muscular secundaria a degeneracdo de neurdnios motores localizados no corno anterior
da medula espinhal. A AME, a segunda maior desordem autossomica recessiva fatal, depois da
Fibrose Cistica (1:6000), afeta aproximadamente 1 em 10.000 nascimentos , com uma
frequéncia de doentes de 1 em 50 portadores. Casais que tiveram uma crianca afetada tém
25% de risco de recorréncia em cada gravidez subsequente.

Os caracteres autossomicos recessivos sdo transmitidos por ambos os progenitores.
Nos casamentos consanguineos, ha uma probabilidade maior de nascerem filhos com carater
recessivo, pois individuos aparentados tém maior probabilidade do que os ndo parentes de
serem heterozigotos para 0 mesmo gene mutante. Desta forma, ha uma proporgao maior de
casamentos consanguineos entre os progenitores de afetados por um carater recessivo, do
que entre progenitores de pessoas normais.

As doencas neuromusculares, caracterizam-se por situagdes decorrentes de problemas
localizados na ponta anterior da medula, nos nervos periféricos, nas placas mioneurais ou nos
musculos. As atrofias Musculares Espinhais e as Distrofias Musculares sdao exemplos de
doencgas neuromusculares de origem genética. Ndo raro ocorre confusdo em relacdo a estes
dois diagnodsticos. O link Atrofias x Distrofias € um resumo comparativo entre estas duas
doencas. Sao ressaltados os aspectos tipicos que as diferenciam. Convém esclarecer que nem
sempre todas as caracteristicas tipicas serao encontradas, pois estas dependem do estagio da
doenca que cada individuo se encontra ao ser avaliado.

Nesta Comissdo de Educacdo, Saude e Cultura - CESC, nosso entendimento é no
sentido de que a matéria deve prosperar.

Vé-se, do quanto até aqui exposto, a pertinéncia das medidas propostas no projeto
sob andlise, as quais, mais do que meramente convenientes, mostram-se verdadeiramente
indispensaveis.

Dessa forma, ndo apenas quanto a necessidade, mas também do ponto de vista da
oportunidade e da viabilidade da proposicao temos que a mesma ¢é favoravel e reconhecemos
a nobre intencao do autor. Trata-se, sem duvida, de proposta que vem trazer um avanco de
inestimavel valor para a populagao do Distrito Federal.

Diante dessas consideracdes, manifestamos voto pela APROVACAO, no mérito, do
Projeto de Lei n°® 1.484/2020, no ambito da Comissdo de Educagao, Saude e Cultura.

Sala das Comissoes, em
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