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EXPOSICAO DE MOTIVOS

Este Projeto de Lei pretende incluir no Calend@iicial de Eventos
do Municipio de Porto Alegre o Dia de Luta ContréAtaxia, a ser realizado
anualmente, no dia 25 de setembro.

A apresentacdo deste Projeto objetiva divulgar raucidade porto-
-alegrense os principais sintomas dessa doencanatatjiga e 0s tratamentos
existentes, pois sabemos que um tratamento imediatorreto favorecera em
muito.

Pretendemos, ainda, com esta Proposicdo, nos somarruta pelo
reconhecimento da doenca como incuravel, pela salséo no rol para a
aposentadoria especial, bem como a inclusdo dosesxmoleculares necessarios
ao reconhecimento da doenca no rol de exames pagosSistema Unico de
Saude (SUS).

A ataxia é um conjunto de sintomas causados peglengeacao de
neurénios do cerebelo, da medula e dos nervospeas$; avancos da
pesquisa genética revelam esperancas de cura.

De inicio um tropeco sem grandes conseqiénciaspisiep
desequilibrios e quedas frequientes, sem falartrenéa dificuldade para
executar movimentos automaticos, como descascafrutaamanipular
os talheres, andar de bicicleta, dirigir o carrgdés cotidianas, que em
geral realizamos sem nos dar conta, sdo comproasepielos primeiros
sintomas das ataxias, disturbios que podem teemsigliversas, mas
guardam em comum a lesdo de neurbnios do cereblalanedula
espinhal e dos nervos periféricos. Sem eles a coagdo entre o
cérebro e os musculos fica deficiente e desordenada

A palavra “ataxia” vem do gregataxis e significa falta de
coordenacdo. Caracterizada por falta de equilibridificuldade para
realizar movimentos voluntarios (o que inclui andiaar e deglutir), ndo
€ propriamente uma doenga, mas um conjunto densastoesultantes da
degeneracgéo de neurdnios, que pode estar assadiadgrande numero
de patologias e situagdes. Estima-se que duas @ml€® mil pessoas
do mundo sofram com alguma forma de ataxia; o uigiGatinge
igualmente homens e mulheres.

As ataxias adquiridas podem ter causas diversasp ¢cauma
craniano, abuso de drogas, deficiéncia de vitamimkegieneracao
cerebelar, lesdo na medula espinhal, nos nervdénoEys ou em ambos.
Mais comuns, porém, sdo as ataxias hereditariags csintomas
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costumam se agravar com 0s anos, principalmerggaeiente nao tiver
acesso a terapias complementares como fonoaudiotodisioterapia

(ver quadro). Na ultima década, os avancos dosl@stsobre genética
tém renovado a esperanca de pacientes com ataxedithrias, familias

e medicos.

Ataxias se dividem em quatro grupos, dependendmde ocorre
a mutacao genética. No caso das autossOmicas dumsng@..), basta
herdar um dos alelos (...) de um gene com a muf@gipai ou da mée)
para desenvolver o disturbio; nas autossdmicassse@s € preciso
receber os dois alelos do mesmo gene (ver taldélas ataxias ligadas
ao cromossomo X e mitocondrial, em que a mutacéd mesente no
DNA mitocondrial (ver glosséario), sdo rarissimas.

A maioria das ataxias autossOmicas dominantes ruerta um
grupo de doencas genéticas neurodegenerativas dhamataxias
espinocerebelares, caracterizadas pela perda psogaale neurénios do
cerebelo — estrutura que mais parece um cérelralizada junto do
tronco cerebral, a altura da nuca (ver quadro).

No Brasil, a mais prevalente é a do tipo 3, tamé&mhecida
como ataxia de Machado-Joseph, cuja mutacdo garsgiencontra no
cromossomo 14. As alteracdes iniciais incluem molals de equilibrio e
de coordenacdo motora, com comprometimento de ®racpernas.
Dificuldades de articulagdo da fala tornam a voztgsa, motivo pelo
qual muitos pacientes sado discriminados, pois ssqas tendem a julgéa-
los embriagados. Para compensar a falta de edojldomarcha adquire
ritmo caracteristico, com os pés afastados. Emnalgcasos sao
observados movimentos oculares anormais e proble@mategluticao.
Os primeiros sinais costumam aparecer entre 25a:6%.

Na forma recessiva do distarbio os sintomas sds waiados
dependendo da alteracdo genética envolvida. Ontigis freqlente é a
ataxia de Friedreich, que é também a forma de atagis comum no
mundo. Os sintomas geralmente tém inicio ante28amos e incluem
diminuigéo dos reflexos nos membros inferiorescdiflade de localizar
pés e maos no espaco, curvatura anormal da espiunsal
(cifoscoliose), cavidade alta nos pés (pés cavddgm disso,
cardiopatias, diabetes e incontinéncia urindria samuns nesses
pacientes a medida que a doenca progtide.

A Assembléia Legislativa do Estado, por meio da iSséo de Saude
e Meio Ambiente, discutiu recentemente o tema. ESsmnissdo resolveu
encaminhar a Camara Federal proposta de reconhdoirda moléstia, para sua
inclusdo no ambito dos atendimentos pelo sistermiama de saude.

! Blog Ataxia Brasil. Disponivel em: kttp://ataxiabrasil.blogspot.com Acesso em: 7 maio 2008.
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A ataxia € uma doenca progressiva e degeneratlaagdta grande
incapacidade motora, porém sem nunca alterar tedétde E resultante de uma
alteracdo genética e caracterizada por inimeroBlgonas como desequilibrio,
descoordenacdo de movimentos, espasticidade (actcu deficiente e
consequente rigidez dos membros) e limitacdo dosinmentos oculares. Os
portadores enfrentam dificuldades na fala e no maani e levam uma vida
praticamente vegetativa.

Segundo matéria divulgada msite da Assembléia Legislativa do
Estado do Rio Grande do S, médica Laura Jardim, do Departamento de
Genética do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, médico Claudio Osério, do
Servico de Psiquiatria do Hospital de Clinicas, gsitaram sobre o historico da
doenca descoberta na Ilha dos Acores, em 1972 ¢gacatinge 80 mil brasileiros.
No Rio Grande do Sul, segundo eles, existem 1l68idantadastradas como
portadoras da doenca e acompanhadas por médicosma Bamédica, o INSS
deveria reconhecer que se trata de doenca incuréves exames moleculares
necessarios ao reconhecimento deveriam ser paglms $8S. Atualmente, os
exames sao feitos com verbas de pesquisa do CNRQn& Claudio Osorio, o
risco de transmisséo para os filhos de portadorde 60%.

Com base no acima exposto, solicitamos aos nobeesadlores que
apoiem esta iniciativa, contribuindo, caso nec@sséwm emendas.

Sala das Sessoes, 19 de maio de 2008.

VEREADOR CARLOS COMASSETTO
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PROJETO DE LEI

Inclui no Calendario Oficial de Eventos do

Municipio de Porto Alegre o Dia de Luta

Contra a Ataxia Dominante — Doenca de
Machado-Joseph —, a ser realizado
anualmente, no dia 25 de setembro.

Art. 1° Fica incluido no Calendario Oficial de Eventos danidipio
de Porto Alegre o Dia de Luta Contra a Ataxia Dante — Doenca de Machado-
-Joseph.

Paragrafo unico. O Evento de que trata o “caput” deste artigo sera
realizado anualmente, no dia 25 de setembro.

Art. 2° No Dia de Luta Contra a Ataxia Dominante, o Pod@rlieo
Municipal podera realizar seminarios e palestrage aontribuam para o
esclarecimento da comunidade sobre a doenca éoseas de tratamento.

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