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PROJETO DE LEI N° 12025

Altera a Lei n® 14.485, de 19 de julho
de 2007, para incluir no Calendario de
Eventos da Cidade de Sao Paulo o Dia
de conscientizacio sobre a Ataxia de
Friedreich , a ser comemorado
anualmente no dia 3 de setembro, e da
outras providéncias.

Art. 1° Fica inserido inciso ao art. 7° da Lei n° 14.485, de 19 de julho de 2007,
com a seguinte redacgao:

“Art. 7° (...)
CLXXXIV - 03 de setembro:

Dia de conscientizacdo sobre a Ataxia de Friedreich
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Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

ANA CAROLINA OLIVEIRA

VEREADORA
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JUSTIFICATIVA

A Ataxia de Friedreich (AF) é um disturbio neuromuscular genético causador de
danos progressivos ao sistema nervoso, que reduz a coordenagdo muscular e
motora progressivamente e diminui a expectativa de vida considerada o tipo
mais comum dentre as ataxias hereditarias.

Os primeiros sintomas, como tropec¢os ou quedas frequentes, falta de equilibrio
e dificuldade para caminhar, costumam aparecer entre a infancia e a
adolescéncia, embora em casos raros possam nao aparecer até a idade adulta.
Outras manifestagdes sdo fraqueza muscular, perda continua da coordenacéao
e equilibrio, fadiga, perda auditiva, problemas de fala e degluticao, escoliose e
deficiéncia visual. O uso de andadores e cadeiras de rodas € comum a partir de
10 anos apos o diagnéstico.

Com o passar do tempo, individuos com ataxia de Friedreich freqlientemente
notam uma piora de sua coordenacao e fala, dificuldade em saber onde estao
suas maos e pés no espaco (senso de posigao prejudicado) e fraqueza e perda
de massa muscular nas pernas e maos. A curvatura da espinha dorsal
(cifoscoliose) e alta cavidade nos pés (pes cavus) podem ocorrer e requererem
tratamento especifico. Crescimento do coragao, batimento cardiaco irregular ou
outros sintomas de problemas cardiacos (cardiomiopatia) podem ocorrer em
muitos individuos com ataxia de Friedreich; o dano cardiaco pode ser muito
brando, mas em alguns casos pode ser severo.
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A AF ocorre por uma mutacgao no funcionamento do gene FXN que codifica
uma proteina chamada frataxina, que regula o ferro nas mitocéndrias
(componentes celulares que produzem energia). Tal alteragao genética impede
o corpo de produzir quantidades suficientes de frataxina. Os niveis reduzidos
da proteina resultam em acumulo de ferro dentro das células e estresse
oxidativo, que levam a neurodegeneracaol, gerando danos as células do
cérebro, medula espinhal e dos nervos periféricos, bem como do coracéo e
pancreas. Por esta razdo, pessoas que vivem com AF sdo mais suscetiveis a
desenvolver doengas cardiacas, especificamente a cardiomiopatia (uma
inflamagao do musculo cardiaco que pode levar a insuficiéncia cardiaca ou
irregularidades do ritmo cardiaco) e diabetes. Em face das complicagdes, a
idade média de oObito relatada para pacientes com AF € de apenas de 37 anos
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Informacgdes atualizadas sobre a epidemiologia da Ataxia de Friedreich séo
escassas. Estima-se que a doenga atinja uma em cada 50 mil pessoas -
afetando aproximadamente 15.000 pessoas no mundo, segundo a Friedreich’s
Ataxia Research Alliance (FARA).

Estima-se que o Brasil apresente a segunda maior populagado de pacientes no
mundo.

No momento, ndo ha cura para a ataxia de Friedreich. O tratamento visa o
manejo dos sintomas para melhorar a qualidade de vida dos pacientes. Uma
abordagem multidisciplinar € fundamental para o seguimento. Além disso, é
importante o tratamento de comorbidades como a diabetes mellitus e
cardiomiopatia. Medicagdes podem ser usadas para controlar problemas
cardiacos e diabetes. Fisioterapia e terapia ocupacional podem ajudar a
melhorar a coordenacgao, a forga muscular e a independéncia. Em alguns
casos, cirurgias podem ser necessarias para tratar problemas de coluna, como
escoliose.

A ANVISA aprovou o primeiro tratamento para a ataxia de Friedreich. via
medicamentos, mas ainda ha a espera pela precificagcdo do mesmo.

Devido a relevancia de se obter informacdes sobre doencas raras em especial
a Ataxia de Friedreich, solicito aos Nobres Pares, a aprovacao desta
propositura.
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https://br.biogen.com/noticias/2024-05-18-news.html

https://www.casahunter.org.br/doencas-raras/ataxia-de-friedreich.php

https://abahe.org.br/o-que-e-ataxia/index.html#section-fifteen

FEXEE
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