
 

 

CÂMARA DOS DEPUTADOS 
GABINETE DO DEPUTADO EDUARDO BOLSONARO 

PROJETO DE LEI No                 , DE 2016. 

(Do Senhores Eduardo Bolsonaro e Eduardo Barbosa) 

 

 

Institui o Dia Nacional da Pessoa com 
Atrofia Muscular Espinhal - AME. 

 

 

O Congresso Nacional decreta: 

 

Art. 1º Fica instituído o Dia Nacional da Pessoa com Atrofia Muscular 

Espinhal – AME, na data de 8 de agosto. 

 

Art. 2º Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação. 

 

JUSTIFICAÇÃO 

 

A instituição do Dia Nacional da Pessoa com Atrofia Muscular 

Espinhal – AME, tem por objetivo a conscientização da população em geral e, 

em particular, da comunidade médico-científica, sobre essa doença 

neuromuscular degenerativa de origem genética. 

Visa estimular pesquisas e expor avanços técnico-científicos 

relativos à doença, além de apoiar atividades organizadas e desenvolvidas pela 

sociedade em auxílio aos portadores, para multiplicar ações de informação e 

promover debates objetivando o desenvolvimento de políticas públicas voltadas 

aos cuidados e tratamentos. 

A Aliança Brasileira pela Atrofia Muscular Espinhal, sugeriu a data 

de 8 de agosto como dia oficial de conscientização sobre a AME. Segundo a 

organização, agosto é o mês mundial de conscientização sobre a Atrofia 

Muscular Espinhal e já é adotado para ações voltadas a divulgar, informar e 

capacitar profissionais sobre a doença. Destaca, ainda, que alguns projetos já 

foram aprovados em âmbito municipal e estadual com o mesmo propósito.  



O dia 8 de agosto é também o dia conhecido entre as famílias para o 

"acender de velas", em memória de todos que partiram em razão da AME e 

onde simbolicamente se mantém acesa a chama da esperança por dias 

melhores. Sem dúvida é uma data muito significativa para toda a comunidade 

de AME no Brasil e será um novo marco nacional.  

Cabe destacar que, em conformidade com o disposto na Lei nº 

12.345, de 9 de dezembro de 2010, que fixa critério para instituição de datas 

comemorativas, a Comissão de Defesa dos Direitos das Pessoas com 

Deficiência da Câmara dos Deputados, realizou no dia 5 de outubro, do ano em 

curso, Audiência Pública para debater a “Atrofia Muscular Espinhal”, cuja Ata 

segue em anexo a esta proposição. 

O evento, transmitido pela TV Câmara e pela internet, contou com a 

participação de diversos parlamentares, representantes de entidades e 

instituições ligadas ao tema, além do público interessado no assunto. 

Na oportunidade ficou patente a alta significação que o caso requer, 

sendo, portanto, de extrema importância a instituição de data alusiva para a 

sociedade brasileira. 

 
Sala das Sessões, em                 de outubro de 2016. 

 
 
 
 

EDUARDO BOLSONARO 

Deputado Federal – PSC/SP 

EDUARDO BARBOSA 

Deputado Federal – PSDB/MG 
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