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PROJETO DE LEI N° , DE 2020
(Autoria: DEPUTADO ROBERIO NEGREIROS )

Institui a Semana de
Conscientizacdo sobre a Atrofia
Muscular Espinhal - AME, no

Distrito Federal.

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL, decreta:

Art. 1° - Fica instituida a “Semana de Conscientizagdo sobre a Atrofia Muscular
Espinhal — AME” — no Distrito Federal, com o objetivo de esclarecer sobre os sinais que
caracterizam a doencga, bem como conscientizar sobre a importancia do diagnostico precoce.

Art. 29 - A “Semana de Conscientizagao sobre a Atrofia Muscular Espinhal — AME”
ocorrera, anualmente, na Ultima semana do més de agosto, passando a integrar o calendario
oficial de eventos do Distrito Federal.

Art. 39 - Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.
JUSTIFICATIVA

A Atrofia 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 gravidade dos sintomas e a idade de inicio variam consoante o tipo. Calcula-se que
a doenca, nos diversos niveis de gravidade, atinja de 1 em 10.000 nascidos vivos, e varia do
tipo 0 (antes do nascimento) ao 04 (segunda ou terceira década de vida), a depender do grau
de comprometimento dos musculos e da idade em que surgem os primeiros sintomas. No pais,
por exemplo, seriam 300 novos casos ao ano, sendo 60% desses do tipo 1.

Apesar de ser considerada rara, a AME (tipo 1) tem um grande impacto social, pois €
a principal causa genética de mortalidade infantil, a demonstrar a relevancia do debate sobre o
tema.

Esta doenca é genética de heranca autossoOmica recessiva, ou seja, para que o filho
seja portador da AME é preciso que os pais portem o gene responsavel pela desordem.

O diagnostico para esta doenca é alcancado por meio de trés exames:

. Eletromiografia, exame que mede a atividade elétrica do musculo;

o Bidpsia muscular, na qual se observa degeneragao da fibra muscular em
diferentes estagios, bem como evidéncia histoquimica de desnervacdo;

o Estudo do DNA, feito com uma amostra de sangue, no qual é pesquisada a
delecao do gene survival motor neuron (SMN1 e SMN2). Quando a realizagao deste
exame € possivel, torna-se desnecessario realizar os outros dois anteriores.



Inclusive, sobre a obrigatoriedade da realizacao de exame "Teste Molecular de DNA”
em recém-nascidos para a deteccdo da doencga cuida o Projeto de Lei n® 1384/2020, de nossa
autoria, em tramite nesta Casa de Leis.

Como a AME é uma doenca rara e os sintomas que aparecem inicialmente podem se
assemelhar a outros disturbios neuroldgicos ou musculares, a crianca e a familia podem
enfrentar uma longa jornada até o diagndstico. Logo, se os sinais da AME nao forem
reconhecidos, podem acontecer idas e vindas a diferentes médicos e a realizacdo de muitos
exames sem que haja a confirmagao de um diagndstico.

O tratamento precoce tem um grande impacto tanto nos resultados motores como na
expectativa de vida. Quando as terapias sao iniciadas antes da perda ou dos danos nos
neurdnios motores, é possivel retardar a progressao da doenga, melhorar a qualidade de vida
e até aumentar a sobrevida.

A forma de tratamento vai depender do tipo de AME apresentado pelo individuo.
Normalmente os pacientes utilizam respiradores e aparelhos que estimulam a tosse, para
limpeza das vias aéreas. Além disso, é necessario adotar uma dieta balanceada, para
manterem o peso controlado, evitando, assim, que o enfraquecimento muscular seja maior.

O pediatra tem importancia fundamental no diagnostico dessa doenca, pois quanto
mais precoce for o reconhecimento e o encaminhamento da crianca a um especialista, mais
rapido e eficaz sera a terapia de suporte.

N3ao ha cura definitiva para a Atrofia Muscular Espinhal, que apresenta muitas
complicagdes clinicas associadas, demandando apoio para a crianca e sua familia. No entanto,
a fisioterapia, os bons cuidados no acompanhamento clinico e alguns aparelhos ortopédicos
ajudam a manter a independéncia desses pacientes, a funcdo de seus musculos e a integridade
fisica e mental.

O projeto ora apresentado visa contribuir para a divulgacao 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 instituicoes para
que alcancem o maximo de desenvolvimento da pessoa afetada assim como uma relagao plena
nos contextos familiar, educacional e social.

Diante da relevancia da matéria tratada, solicito aos nobres pares apoio para a
aprovacao da presente propositura.

Sala das Sessoes, de outubro de 2020.

DEPUTADO ROBERIO NEGREIROS
PSD/DF

Documento assinado eletronicamente por ROBERIO BANDEIRA DE NEGREIROS FILHO -
Matr. 00128, Deputado(a) Distrital, em 06/10/2020, as 18:57, 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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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, e em andlise de mérito, na CESC (RICL, art. 69, I, “a"), e, em andlise de
admissibilidade na CCJ (RICL, art. 63, I).

Brasilia, 07 de outubro de 2020

MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS
Assessor Legislativo

Documento assinado eletronicamente por MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS -
Matr. 13821, Secretario(a) Legislativo - Substituto(a), em 07/10/2020, as 15:57,
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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