CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEIn.° , DE 2019.
(Do Senhor Eduardo da Fonte)

Torna obrigatéria a realizacdo de
exame destinado a identificar a doenca
designada Atrofia Muscular Espinhal (AME)
na triagem neonatal na rede publica e
privada de saude e com cobertura do
Sistema Unico de Saude (SUS).

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E obrigatéria a realizagdo de exame destinado a
identificar a doenca designada Atrofia Muscular Espinhal (AME) na triagem
neonatal na rede publica e privada de satide e com cobertura do Sistema Unico
de Saude (SUS).

Art. 2°. O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo
maximo de 60 (sessenta dias) da data de sua publicacdo, sob pena de
responsabilidade.

Art. 3°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICATIVA

Segundo o Ministério da Saude, a Atrofia Muscular Espinhal
(AME) é uma doenca rara, degenerativa, passada de pais para filhos e que
interfere na capacidade do corpo de produzir uma proteina essencial para a
sobrevivéncia dos neurdnios motores, responsaveis pelos gestos voluntarios
vitais simples do corpo, como respirar, engolir e se mover. A doenca 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
gue surgem 0s primeiros sintomas.

Apresentacdo: 10/12/2019 18:58

PLn.6374/2019



CAMARA DOS DEPUTADOS

Os neurbnios motores morrem devido a falta da proteina e os
pacientes vao, pouco a pouco, sentindo os sinais e sintomas da doenca, que
pode levar a morte. Os principais sinais e sintomas da AME sdao:
incapacidade/dificuldade de movimentos e locomocéo;
incapacidade/dificuldade de engolir; incapacidade/dificuldade de segurar a
cabeca; e incapacidade/dificuldade de respirar. De acordo com o Ministério da
Saude, até o momento, ndo h& cura para a Atrofia Muscular Espinhal (AME).

Muito embora o Ministério da Saude tenha aprovado um
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Atrofia Muscular Espinhal 5q tipo
I*, entendo que pela importancia do tema a questéo deva ser regulada por Lei
Federal para garantir perenidade e seguranca juridica ao enfrentamento da
AME.

Sala das Sessoes, em de de 20109.

Deputado EDUARDO DA FONTE
PP/PE

! Secretaria de Atencdo Especializada a Saiide: PORTARIA CONJUNTA N2 15, DE 22 DE OUTUBRO DE
2019
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