CAMARA DOS DEPUTADOS
DEPUTADA FLAVIA MORAIS - PDT/GO

REQUERIMENTO N°  de 2025

(da Sra. Flavia Morais)

Requer a realizagdo de Sessido Solene
em homenagem ao Més Nacional de
Conscientizacdo sobre a  Atrofia
Muscular Espinhal (AME).

Senhor Presidente,

Nos termos do artigo 68 do Regimento Interno da Camara dos
Deputados, requeremos a realizagdo de Sessao Solene no Plenario Ulysses
Guimaraes, em data a ser oportunamente definida por Vossa Exceléncia,
preferencialmente no més de Agosto, em homenagem ao Més Nacional de

Conscientizagao sobre a Atrofia Muscular Espinhal (AME).

JUSTIFICAGAO

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) €& uma doenga genética rara,
neuromuscular, degenerativa e progressiva, causada por uma mutagdo no gene
SMNH1, que resulta na perda de neurénios motores da medula espinhal e do tronco
encefalico inferior, responsaveis por agcdes voluntarias como engolir, respirar e se
mover. Estima-se que a AME afete cerca de 1 a cada 10 mil nascidos vivos, sendo,

portanto, uma das principais causas genéticas de mortalidade infantil.

A AME ¢ dividida em diferentes tipos, classificados de acordo com a

idade de inicio e a gravidade dos sintomas:

. Tipo | (forma mais grave): manifesta-se ainda nos primeiros meses de

vida e compromete severamente a mobilidade e a respiragao.
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o Tipo Il e Tipo lll: surgem na infancia e adolescéncia, com impactos

significativos na autonomia motora.
. Tipo IV (forma adulta): de progressao mais lenta, mas ainda debilitante.

Apesar de ser uma condi¢cado rara, a AME tem sido objeto de atencao
crescente por parte da sociedade, da comunidade cientifica e do poder publico,
sobretudo apds o avango de terapias modificadoras de doenga que permitem
interromper ou retardar sua progressao. Dentre essas terapias, destaca-se o

medicamento nusinersena, ja disponivel no SUS para os tipos | e |l da doenca.

Entretanto, os desafios ainda s&do muitos: o diagndstico precoce nem
sempre é garantido, o acesso a tratamentos inovadores € desigual, e faltam
politicas publicas estruturadas para atendimento multiprofissional, reabilitagao,
inclusdo escolar e apoio as familias. As demandas por ampliagdo de cobertura
terapéutica para pacientes com AME tipo Il também tém mobilizado entidades e

parlamentares em todo o pais.

A realizacdo de uma sessao solene em alusao ao Més Nacional de
Conscientizagao sobre a AME, celebrado ao longo de agosto (com destaque para
o Dia Nacional da Pessoa com AME, em 8 de agosto), representa um gesto
simbdlico e politico de reconhecimento as familias que convivem com essa
condicao, aos profissionais que atuam na linha de frente do diagndstico e cuidado,
as associacdes de pacientes que incansavelmente promovem informacédo e

acolhimento, e a todos os que lutam por equidade no acesso a saude.

Este espaco também sera oportunidade para dar visibilidade a causa,
fortalecer redes de apoio, e reforgcar o compromisso do Parlamento com uma saude
publica inclusiva, moderna e centrada nas necessidades das pessoas que vivem

com doengas raras.

Sala das Sessoes, em de de 2025.
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