CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Eduardo da Fonte

REQUERIMENTO DE DESAPENSAC}AO
(Do Sr. Eduardo da Fonte)

Requer a desapensacao do Projeto
de Lei n° 6374, de 2019, do Projeto
de Lei n® 4237, de 2015.

Senhor Presidente,

Requeiro a Vossa Exceléncia, com base no artigo 142 do
Regimento Interno da Camara dos Deputados, que o Projeto de Lei n® 6374, de
2019, seja desapensado do Projeto de Lei n® 4237, de 2015.

JUSTIFICATIVA.

Nosso objetivo com o projeto € tornar obrigatério o exame de
identificacdo da Atrofia Muscular Espinhal (AME) no Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), popularmente conhecido como Teste do Pezinho,
para todo e qualquer bebé nascido em territério brasileiro, tendo em vista que a
AME preenche todos os requisitos das diretrizes gerais para inclusdo no PNTN.

Recebemos o pleito de duas associacdes de apoio a criangas
com AME e suas familias, a Associacdo dos Amigos e Portadores de Doencas
Neuromusculares (DONEM) e a Associacdo dos Amigos da Atrofia Muscular
Espinhal (AAME), que nos pediram encarecidamente que noés solicitassemos
também que o Sistema Unico de Salde (SUS) passe a realizar o diagndstico
pré-natal em gravidas para identificagdo do grupo de doencas neuromusculares
denominada Atrofia Muscular Espinhal (AME).

Assim, haja vista a quantidade de projetos de lei apensados ao
projeto principal h4 um grande risco que uma causa tdo nobre e importante
como essa termine carecendo de aprovagdo apds um longo espaco de tempo
ou mesmo padecendo de rejeicio em meio a grande quantidade de
proposicdes na arvore de apensados.

A saude das criangcas com AME néo deveria aguardar e depender
de um longo processo legislativo de um conjunto de proposi¢cdes. Um projeto
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como o PL 6374/2019 se desenvolve mais rapido até se tornar lei se tramita
como projeto Unico, ndo estando apensado a outros.

Como explicado no sitio do Ministério da Saude na internet, a
AME € 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 doencga 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.

Os neurdnios motores morrem devido a falta da proteina e o
paciente vai paulatinamente sentindo os sinais e sintomas da doenca, que
pode levar a morte. Os principais sinais e sintomas da AME sao incapacidade
ou dificuldade de movimentos e locomocéao, incapacidade ou dificuldade de
engolir, incapacidade ou dificuldade de segurar a cabeca e incapacidade ou
dificuldade de respirar. De acordo com o Ministério da Saude, até 0 momento,
ndo ha cura para a AME.

Conforme informado pelas associacdes que atuam na area, a
primeira medicacdo para a AME, chamada Spinraza® (Nusinersena), foi
recentemente aprovada no Brasil e incorporada ao SUS. Além da
Nusinersena, ja existe outra terapia medicamentosa, chamada Zolgensma,
aprovada nos Estados Unidos da América pelo Food and Drug Administration
(FDA) e uma terceira, chamada Risdiplam, que esta em fase de aprovacao na
mesma instituicao.

A melhor janela terapéutica para qualquer um dos
medicamentos existentes especificos para a AME é na fase pré-sintomética,
logo ao nascimento de um bebé com que possua a doenca. Isso faz toda a
diferenca no desenvolvimento da crianca, transformando o que seria uma
sentenca de morte nos casos mais graves de AME Tipo 1 em um individuo
com uma vida normal e produtiva.

Muito embora o Ministério da Saude tenha aprovado um
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Atrofia Muscular Espinhal 5q tipo
I', entendemos que a norma carece de dos instrumentos de diagndstico
precoce, de obrigatoriedade do exame no PNTN e de realiza¢do do diagnostico
pré-natal em gravidas com historico familiar de AME pelo SUS para garantir
eficacia, efetividade e tratamento adequado para o enfrentamento a AME.

Por todas essas razbes é necessario que o Congresso
Nacional intervenha para evitar que mais pessoas sofram com a AME. Desta
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forma a apensacao do PL 6374/2019 ao Lei n° 4237/2015, tornaria nossa luta
in6cua. A juncdo de tantos projetos com obijetivos diferentes debaixo de uma
mesma arvore de apensados causaria um enorme atraso e quica prejuizo a
luta contra as doencas raras. Assim, aguardamos deferimento em nosso
requerimento.

Sala das Sessofes, em de de 2020.

Deputado EDUARDO DA FONTE
PP/PE
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