COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

REQUERIMENTO N° , DE 2021
(Deputado DIEGO GARCIA)

Requer realizagdo de audiéncia
publica para debater a
instituicdo do Dia Nacional da
Fenilcetonuria proposta pelo PL
n°® 7, de 2020.

Senhor presidente:

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento no art. 255, a
realizacdo de reunido de audiéncia publica para debater a instituicdo do Dia

Nacional da Fenilcetonuria proposta pelo PL n° 7, de 2020.
Para tanto, sugiro sejam convidadas as seguintes pessoas:

e Simone Arede, da Associacdo Maes Metebdlicas;

e Representante do Instituto J6 Clemente;

e Tania Bachega, presidente da Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal
Erros Inatos do Metebolismo (SBTEIM);

e Representante do Ministério da Saude;
JUSTIFICACAO

O Projeto de Lei n° 7, de 2020, da Deputada Carla Zambelli,

visa instituir o Dia Nacional da Fenilcetonuria.

A fenilcetonuria € um erro inato no metabolismo de heranca
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autossOmica recessiva, resultante da deficiéncia da enzima hepatica fenilalanina

hidroxilase.

Esta enzima catalisa a conversdo da fenilalanina (FAL) em
tirosina, cuja falta gera produgao insuficiente dos neurotransmissores dopamina e
noradrenalina. A deficiéncia da enzima hepatica fenilalanina hidroxilase causa
aumento de FAL no sangue e tecidos, levando a um quadro clinico especifico. Este
quadro caracteriza-se por atraso no desenvolvimento neuropsicomotor,
hiperatividade, convulsdes, altera¢cdes cutaneas, tais como eczema e disturbios da
pigmentagdo, comportamento agressivo ou tipo autista, hipotonicidade muscular,
tremores, microcefalia, descalcificagdo de ossos longos, retardo de crescimento,
bem como odor caracteristico na urina e suor. Internacionalmente, a fenilcetonuria é
conhecida como PKU, correspondente ao nome da doenga em inglés

“‘phenylketonuria”.

Assim, com o conhecimento de que fenilcetonuria € a doencga
metabdlica detectada no teste do pezinho com proporgcdo de 1/12.000 nascidos, é
necessaria uma disposicdo para esclarecimentos, debates, atualizagdo de
informagbes e pesquisas, reivindicagbes, encontros da sociedade cientifica e
pacientes com a midia e sociedade, a comecar pela exposicado de necessidades

basicas de tratamento, as realidades comprometedoras.

A doengca é diagnosticavel precocemente pelo teste do
pezinho, o que permite iniciar o tratamento e assim evitar sequelas neurolégicas. O
tratamento é dietético apenas, consistindo em restringir da dieta o aminoacido

chamado “fenilalanina”, que a pessoa com fenilcetonuria n&do consegue metabolizar.

Entendemos que a proposicdo € correta e pode muito
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beneficiar a populacdo ndo apenas em relagao as pessoas com fenilcetonuria, mas
também por chamar a atengéo para a importancia de todo Programa Nacional de

Triagem Neonatal.

Dessa forma, segundo o requisito dos artigos 2 e 4 da Lei n°
12.345 de 2010, para a instituicdo do Dia Nacional da Fenilcetonuria com a
aprovacao do PL n°® 7 de 2020, € necessaria a realizacdo da audiéncia publica

solicitada.

Sala das Sessoes, em de de 2021.

DIEGO GARCIA

Deputado Federal - PODEMOS/PR
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