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PROJETO DE LEI N%ﬂyﬁ DEJY DE LO DE 2015.

APRQVADO PRELIMINARMENTE

A PUBLICAGAO E, POSTERIGRMENTE
RT M
A %O DE CONST, JUSTIGA Estabelece a obrigatoriedade da

' '/ 05 /20.,%! S L~ realizagdo do “Teste Molecular de

2 &y — e DNA” nas Maternidades e Hospitais

Goias.

// 7 1° Seciedrio (———7 Publicos no &mbito do Estado de

Art. 1° Estabelece a obrigatoriedade da realizagdo do. “Teste Molecular de DNA”", em
recém-nascidos nas maternidades e hospitais publicos do Estado de Goias, visando
a detecgao da Sindrome do X-Fragil.

§1° - A coleta do material para exame sera realizado em recém-nascidos, logo apds o
parto, pelo médico ou por qualquer membro da equipe devidamente treinado.

§2° - Caso nao tenha sido realizada a coleta no ato do nascimento, criangas de até 18
(dezoito) meses poderao realizar durante a aplicagéo das vacinas obrigatérias.

Art. 2° Os responsaveis pelos Centros de Satde orientardo os pais, por ocasizo de
vacinagédo, sobre a importancia da realizagdo do exame, teste molecular de DNA,
visando o desenvolvimento psicossocial da crianga.

Paragrafo tnico. O exame sera certificado com anotagdo na carteira de vacinagao
OU em anexo.

Art. 3° Caso seja apontada alteragdo que indique a presenga da Sindrome do X-Fragil,
os pais devem ser avisados e a crianga encaminhada para o devido tratamento.

Art. 4° O Estado de Goias, através da Secretaria de Estado de Saude, divulgan ) a
Unidade responsavel pelo exame mais especifico e o respectivo tratamento.
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Art. 5° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

SALA DAS SESSOES, EM

2015.
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JUSTIFICATIVA

A proposta de lei visa instituir a obrigatoriedade da realizagdo de exame “Teste
Molecular de DNA” em recém-nascidos e criangas até um ano e meio de idade no
Estado de Goias. Este exame é necessario para detectar a existéncia da Sindrome
do X Fragil, conhecida também como sindrome de Martin-Bell.

O X Fragil € uma condigdo genética que causa debilidades intelectuais,
problemas de aprendizado e de comportamento, além de diversas caracteristicas
fisicas peculiares. Ainda que ocorra em ambos os géneros, afeta mais frequentemente

os meninos e geralmente com grande severidade.

Esta Sindrome é a forma herdavel mais comum de deficiéncia intelectual
moderado a grave, sendo a sindrome de Down a primeira entre todas as causas,
porém a sindrome de Down néo é herdada e sim uma fatalidade na maioria das vezes.
A sindrome do X Fragil é tao comum que requer consideragdo no diagnodstico
diferencial de deficiéncia intelectual e esta entre as indicagbes mais frequentes para
a analise de DNA, a consulta genética e diagnéstico pré-natal.

Muta¢bes no gene FMR1 causam a sindrome do X Fragil. O gene FMR1 da
instrugdes para a produgéo da proteina FMRP (Fragile X Mental Retardation). Esta
proteina ajuda a regular a produgdo de outras proteinas que afetam o
desenvolvimento das sinapses, que sido as conexdes especializadas entre as células
nervosas e fundamentais para passar os impulsos nervosos. Praticamente todos os
casos de sindrome do X Fragil sdo causados por uma mutag¢ao na qual um segmento
de DNA, conhecido como repeticao triplice CGG, cresce no gene FMR1.
Normalmente, este segmento de DNA é repetido de 5 a 40 vezes. Nas pessoas com
a sindrome do X Fragil, no entanto, o segmento CGG repete-se mais de 200 vezes.

S6 o diagnéstico conclusivo permite definir estratégias de atendimento mais
adequadas para o desenvolvimento dos individuos afetados pela Sindrome do X

Fragil. Aspectos sociais e de salde publica sdo relevantes e confirmam a necess/ialade
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de diagnostico preciso e precoce. Na Sindrome do X Fragil prevengso é o melhor
tratamento.

Pelas fundamentagdes acima expostas, entendo de extrema relevancia a
medida ora proposta, por isso apresento o presente Projeto de Lei, contando com o
auxilio dos nobres pares para a sua aprovagao.

FRANCISCO JR
Deputado Estadual
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Estabelece a obrigatoriedade da

/ QK /20.,4 <L - realizagdo do “Teste Molecular de
S by — / DNA” nas Maternidades e Hospitais
/’ / 1° Secredyrio el Pablicos no &mbito do Estado de

/ Yy Goias.

Art. 1° Estabelece a obrigatoriedade da realizagao do “Teste Molecular de DNA”, em
recém-nascidos nas maternidades e hospitais publicos do Estado de Goids, visando
a detecgédo da Sindrome do X-Fragil.

§1° - A coleta do material para exame sera realizado em recém-nascidos, logo apés o
parto, pelo médico ou por qualquer membro da equipe devidamente treinado.

§2° - Caso nao tenha sido realizada a coleta no ato do nascimento, criancgas de até 18
(dezoito) meses poderzo realizar durante a aplicagao das vacinas obrigatérias.

Art. 2° Os responsaveis pelos Centros de Satide orientardo os pais, por ocasiso de
vacinagédo, sobre a importancia da realizagdo do exame, teste molecular de DNA,
visando o desenvolvimento psicossocial da crianga.

Paragrafo tinico. O exame sera certificado com anotagdo na carteira de vacinagéo
ou em anexo.

Art. 3° Caso seja apontada alteragéo que indique a presenca da Sindrome do X-Fragil,
0s pais devem ser avisados e a crianga encaminhada para o devido tratamento.

Art. 4° O Estado de Goias, através da Secretaria de Estado de Saude, divulga a
Unidade responsavel pelo exame mais especifico e o respectivo tratamento.
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JUSTIFICATIVA

A proposta de lei visa instituir a obrigatoriedade da realizago de exame “Teste
Molecular de DNA” em recém-nascidos e criangas até um ano e meio de idade no
Estado de Goias. Este exame é necessario para detectar a existéncia da Sindrome
do X Fragil, conhecida também como sindrome de Martin-Bell.

O X Fréagil € uma condigdo genética que causa debilidades intelectuais,
problemas de aprendizado e de comportamento, além de diversas caracteristicas
fisicas peculiares. Ainda que ocorra em ambos os géneros, afeta mais frequentemente

0s meninos e geralmente com grande severidade.

Esta Sindrome é a forma herdavel mais comum de deficiéncia intelectual
moderado a grave, sendo a sindrome de Down a primeira entre todas as causas,
poréem a sindrome de Down nao é herdada e sim uma fatalidade na maioria das vezes.
A sindrome do X Fragil é tdo comum que requer consideragdo no diagnéstico
diferencial de deficiéncia intelectual e esta entre as indicagées mais frequentes para

a andlise de DNA, a consulta genética e diagnéstico pré-natal.

MutagGes no gene FMR1 causam a sindrome do X Fragil. O gene FMR1 da
instrugdes para a produgéo da proteina FMRP (Fragile X Mental Retardation). Esta
proteina ajuda a regular a produgdo de outras proteinas que afetam o
desenvolvimento das sinapses, que sao as conexdes especializadas entre as células
nervosas e fundamentais para passar os impulsos nervosos. Praticamente todos os
casos de sindrome do X Fragil sdo causados por uma mutagao na qual um segmento
de DNA, conhecido como repeticdo triplice CGG, cresce no gene FMRA1.
Normalmente, este segmento de DNA é repetido de 5 a 40 vezes. Nas pessoas com

a sindrome do X Fragil, no entanto, o segmento CGG repete-se mais de 200 vezes.

S6 o diagnéstico conclusivo permite definir estratégias de atendimento mais
adequadas para o desenvolvimento dos individuos afetados pela Sindrome / o X
Fragil. Aspectos sociais e de satde publica sdo relevantes e confirmam a necessgidade
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de diagnostico preciso e precoce. Na Sindrome do X Fragil prevengao € o melhor

tratamento.

Pelas fundamentagdes acima expostas, entendo de extrema relevancia a
medida ora proposta, por isso apresento o presente Projeto de Lei, contando com o

auxilio dos nobres pares para a sua aprova
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