PROJETO DE LEI N° , DE 2021

(Do Senhor Paulo Martins)

PLn.2245/2021

Apresentacdo: 18/06/2021 15:47 - Mesa

Altera o inciso | do § 1° do art. 10 da Lei 8.069, de
13 de julho de 1990, para incluir o rastreamento da
mutagcdo R 337H no gene TP 53 no rol do teste do
pezinho, nas regides onde a mutagao tiver maior
incidéncia, bem como prevé treinamento para os
pais ou responsaveis monitorarem as criangas
portadoras da mutagao.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° O art. 10 da Lei 8.069, de 13 de julho de 1990 passa a vigorar

acrescido da seguinte alinea h, do inciso |, do § 1° e do seguinte § 5°:

h) mutacdo R337H no gene TP 53, nas regides onde houver maior

incidéncia da mutacgao.

§ 5° Identificada a mutacdo R337H no gene TP 53, sera fornecido aos pais
ou responsaveis treinamento adequado para a realizagdo do monitoramento

das criangas portadoras da mutacéo.” (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data da sua publicagao.
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JUSTIFICAGAO

Recentemente, foi aprovada pelo Congresso Nacional a Lei n° 14.154, de 26 de
maio de 2021, para aperfeicoar o Programa Nacional De Triagem Neonatal (PNTN), por
meio do estabelecimento de rol minimo de doengas a serem rastreadas pelo teste do

pezinho. Dentre as doengas elencadas, encontram-se a fenilcetonuria e a fibrose cistica.

Estudos tém apontado que a mutagdo R337H no gene TP 53 é responsavel por
95% da incidéncia do tumor de cortex adrenal (TCA)'. A identificagdo da mutagdo
permite 0 acompanhamento da crianga para se chegar a um diagnostico precoce do

tumor, possibilitando-se, assim, seu tratamento imediato.

Descobriu-se que a incidéncia desta mutagao genética é especialmente alta em
regides dos Estados do Parana e de Santa Catarina. No Parana, morrem mais criangas

em funcgdo do tumor de cortex adrenal que de fenilcetondria ou fibrose cistica®.

Considerando a maior incidéncia desta mutagao genética em algumas regides do
pais, o presente projeto pretende incluir a detec¢do da mutagdo R337H no gene TP 53 no
rol do teste do pezinho, naquelas regides onde houver sua maior incidéncia, com objetivo
de monitoramento das criangas que a possuam, permitindo-se o diagnéstico precoce do

tumor de cortex adrenal.

A insercao deste rastreamento no rol do teste do pezinho se encontra em sintonia
com o Programa Nacional da Triagem Neonatal, que “¢ um conjunto de acbes
preventivas, responsavel por identificar precocemente individuos com doencas

metabolicas, genéticas, enzimaticas e endocrinoldgicas, para que estes possam ser
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tratados em tempo oportuno, evitando as sequelas e até mesmo a morte. Além disso,
propde o0 gerenciamento dos casos positivos através de monitoramento e
acompanhamento da crianga durante o processo de tratamento. A triagem neonatal
contempla o diagndstico presuntivo, o diagndstico de certeza, o tratamento, o
acompanhamento dos casos diagnosticados e a incorporagdo e uso de tecnologias

voltadas para a promogao, prevencgao e cuidado integral™.

Assim, contamos com a colaborag&o dos pares para a aprovagao deste projeto.

Sala das Sessoes, 18 de junho de 2021.

DEPUTADO FEDERAL PAULO MARTINS
(PSC-PR)

4 https://www.gov.br/saude/pt-br/acesso-a-informacao/acoes-e-programas/programa-
.ional-da-triagem-neonatal
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