PROJETO DE LEI N° , DE 2026
(Do Sr. ROMERO RODRIGUES)

Altera a Lei n° 14.308, de 8 de marco
de 2022, que “ Institui a Politica Nacional
de Atencdo a Oncologia Pediatrica”, para
dispor sobre a detecc¢ao precoce de doencas
raras com potencial evolucdo para cancer
infantil.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei altera a Lei n° 14.308, de 8 de marco de 2022,
que “ Institui a Politica Nacional de Atencdo a Oncologia Pediatrica”, para
dispor sobre a deteccdo precoce de doencas raras com potencial evolucéo

para cancer infantil.

Art. 2° A Lei n° 14.308, de 8 de marco de 2022, passa a vigorar

com as seguintes alteragdes:

Paragrafo anico. Consideram-se abrangidos pela Politica
referida no caput deste artigo as criancas e 0s
adolescentes na faixa etaria de 0 (zero) a 19 (dezenove)
anos, com suspeita ou diagnéstico de cancer, bem como
aquelas com risco aumentado para o
desenvolvimento de neoplasias malighas em razao do
diagnéstico de outra doenca, da presenca de
marcador genético ou da identificacdo de outra
condicao de saude.” (NR)

I- integrar a Politica Nacional de Atencdo a Oncologia
Pediatrica a Politica Nacional para a Prevencdo e
Controle do Cancer, ao Programa Nacional de Triagem
Neonatal, bem como as politicas de assisténcia a
salde de pessoas com doencas raras no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS), inclusive em seu
planejamento estratégico, com a finalidade de dar atencéo
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ao cancer infantojuvenil nas agbes e nos programas de
combate ao cancer;

“Art. 4° As criancas e os adolescentes abrangidos pela
Politica Nacional de Atencdo a Oncologia Pediatrica
receberdo cuidado integral desde o diagndstico da
doenca, ou da identificacao de fatores de risco, por

meio de:

I- acbes de prevencdo, diagnéstico precoce e cuidado
integral &s neoplasias malignas, incluindo:

a) orientacbes sobre fatores de riscos genéticos e
ambientais;

b) oferta de procedimentos, produtos ou servicos para a
atenuar a exposi¢cdo ou reduzir o impacto de fatores de
risco ambientais conhecidos para neoplasias;

c) exames de rastreamento populacional, em todas as
criancas e adolescentes ou em populacdes especificas
com risco aumentado, para diagndstico precoce de
neoplasias malignas e de doencas nao neoplasicas,
especialmente doencas raras, associadas a risco
aumentado de desenvolvimento de neoplasias malignas
durante sua evolucao;

d) acompanhamento proximo das criancas e adolescentes
com risco aumentado de desenvolverem neoplasias
malignas, com realizacdo de consultas e exames
periodicos, conforme protocolos clinicos;

[I- encaminhamento &gil de criancas e de adolescentes
com suspeita de cancer para:

a) a realizacdo, em no maximo trinta dias, dos exames
necessarios a elucidacao diagndstica e;

b) o inicio do tratamento, em no maximo sessenta dias,
nos casos confirmados;

[ll- tratamento fora do domicilio para aqueles que
necessitem de procedimentos ndo disponiveis no local de
residéncia, sem prejuizo da continuidade do tratamento
posterior no servi¢o de salde de origem;
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Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo

JUSTIFICACAO

A deteccdo precoce de doencas raras com potencial de
evolucdo para o cancer infantil constitui medida essencial para a promocao da
salde e para a reducdo da mortalidade entre criancas. Embora essas
enfermidades sejam, individualmente, pouco frequentes, seu impacto coletivo é

significativo, sobretudo quando néo séo identificadas em tempo oportuno.

Muitas dessas doencas apresentam sinais iniciais sutis,
frequentemente confundidos com condi¢des comuns da infancia. A auséncia de
diagnostico adequado pode retardar o inicio do tratamento, favorecendo a
progressdo para formas mais graves e, em alguns casos, o desenvolvimento
de neoplasias. Entre as doencgas raras associadas ao surgimento de neoplasias
ainda na infancia e adolescéncia, destacam-se a ataxia-telangiectasia, a
neurofiboromatose tipo 1, a anemia de Fanconi, a esclerose tuberosa, a
sindrome de Beckwith-Wiedemann, a sindrome de Li-Fraumeni e a sindrome

de Bloom, entre outras.

Ha uma ampla diversidade dessas doencas — tanto no que se
refere as especialidades médicas envolvidas em seu acompanhamento, como
gastropediatria, neuropediatria, hematologia pediatrica, dermatologia e genética
médica, quanto ao estagio de implementacdo das politicas publicas ja
existentes. Nesse sentido, algumas enfermidades podem ser identificadas por
meio de exames de triagem neonatal, como o teste do pezinho ampliado,
previsto na Lei n° 14.154, de 26 de maio de 2021. Entre elas, destacam-se a
doenca de Gaucher, incluida na etapa lll da expansédo do teste (ainda que o
surgimento de neoplasias seja, em geral, mais tardio), e a imunodeficiéncia
combinada grave por deficiéncia de adenosina deaminase, contemplada na

etapa IV.

Assim, as acles voltadas ao diagnéstico precoce devem ser
estruturadas em um nivel mais abrangente, por meio de diretrizes gerais cujo

objetivo central seja a reducédo da mortalidade. Cabe ressaltar, entretanto, que
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o diagnostico da doenca rara constitui apenas a etapa inicial do cuidado. E
indispensavel a adocdo de protocolos de seguimento ambulatorial, com
avaliacdes clinicas e laboratoriais periddicas. A frequéncia e a natureza desses
exames devem ser definidas de acordo com o tipo de neoplasia mais
frequentemente associada a condicao diagnosticada.

Por fim, é preciso sublinhar que os prazos para a realizacédo de
exames confirmatérios e para o inicio do tratamento previstos neste projeto de
lei sdo aqueles ja estabelecidos na Lei n® 12.732, de 22 de novembro de 2012,
gue dispbe sobre o primeiro tratamento de paciente com neoplasia maligna

comprovada.

Portanto, entendemos que a deteccdo precoce de doencas
raras com potencial de evolucdo para o cancer infantil deve ser incorporada a

Politica Nacional de Atencdo a Oncologia Pediatrica.

Em face do exposto, peco a meus nobres Pares o0 apoio para a

aprovacao deste Projeto de Lei.

Sala das Sessdes, em de de 2026.

Deputado ROMERO RODRIGUES
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