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Institui a Campanha Régis Feitosa pela
conscientizacdo e diagndstico da Sindrome de Li-
Fraumeni, no dmbito do Estado da Paraiba.

FAGO SABER QUE O PODER LEGISLATIVO DO ESTADO DA PARA[BA DECRETA:

Art. 192 Fica instituida a Campanha Régis Feitosa pela Conscientizagdo e
Diagnostico da Sindrome de Li-Fraumeni, no ambito do Estado da Paraiba, a ser celebrada
anualmente no dia 13 de agosto.

§ 12 A data da Campanha de que trata o caput deste Artigo integrara o
Calendario Oficial do Estado da Paraiba.

§ 22 A Campanha de que trata o caput deste Artigo serd intitulada Campanha
Régis Feitosa pela Conscientizacdo e Diagndstico da Sindrome de Li-Fraumeni, como uma
forma de homenagear o cearense Régis Feitosa Carvalho Mota, portador da referida
sindrome, que teve uma luta de reconhecimento nacional contra a doenca.

Art. 22 S30 objetivos da Campanha Régis Feitosa:

| - Promover a conscientizagdo publica sobre a Sindrome de Li-Fraumeni, seus
sintomas, fatores de risco e implicacdes para os pacientes e seus familiares;

I - Facilitar o acesso ao diagndstico precoce da Sindrome de Li-Fraumeni por
meio de orientacdo, campanhas educativas e disponibilizacdo de recursos médicos;

Il - Oferecer suporte e orientagdo a pacientes diagnosticados com a
Sindrome de Li-Fraumeni, incluindo informacdes sobre opc¢bes de cuidados preventivos
para reduzir o risco ou detectar o cancer precocemente e apoio psicossocial.

Art. 32 S3o diretrizes da Campanha Régis Feitosa:

| - A campanha sera realizada pelo Governo do Estado da Paraiba, por meio
da Secretaria de Estado da Saude, em colaboracdo com organizacdes da sociedade civil,
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especialistas médicos, pesquisadores e pacientes portadores da Sindrome de Li-
Fraumeni;

Il - Serdo realizadas atividades de conscientizacdo publica, como palestras,
seminarios, campanhas de midia e distribuicdo de material informativo, visando
aumentar o conhecimento sobre a Sindrome de Li-Fraumeni e a importancia do
diagndstico precoce;

lll - Serdo promovidas acBes para fortalecer a capacidade de diagndstico
genético da Sindrome de Li-Fraumeni em instituicGes de saude e centros especializados
no Estado.

Art. 42 As despesas com a execucdo desta Lei correrdo por conta das dotacoes
orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 52 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacdo.

Jodo Pessoa/PB, 09 de abril de 2024.
Plenario Deputado José Mariz, Sala das Sessées.
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JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei tem o objetivo de instituir a Campanha Régis
Feitosa pela Conscientizacdo e Diagndstico da Sindrome de Li-Fraumeni, no ambito do
Estado da Paraiba, a ser celebrada anualmente no dia 13 de agosto.

A proposicdo tem o objetivo de contribuir com os desafios enfrentados pelos
pacientes portadores da Sindrome de Li-Fraumeni, uma condicdo genética rara que pode
predispor a varios tipos de cancer, a qual ndo possui tratamento, mas é possivel fazer
acompanhamento para reduzir o risco ou detectar o cancer precocemente.

A sindrome de Li-Fraumeni é causada por uma alteracdo no gene TP53, um
gene supressor tumoral. “O gene é um segmento do nosso DNA. Todos nos temos duas
copias desse gene, mas quando uma dessas copias jd apresenta uma mutagdo deletéria
—que a gente chama de variante patogénica ou provavelmente patogénica —, esse gene
ndo consegue codificar a proteina com a funcdo adequada, e ai o individuo nasce com
essa sindrome, ndo é algo que ele adquire durante a vida. Ele jGd nasce com essa
predisposicdo”, explica o Dr. Vandré Carneiro, cirurgido oncoldgico titular da Sociedade
Brasileira de Cirurgia Oncoldgica (SBCO) e diretor do Programa de Cancer Hereditario do
Hospital de Cancer de Pernambuco (HCP). “Esse gene tem a funcdo de suprimir o
aparecimento de cdncer. Assim, pessoas com a sindrome tém maior risco de desenvolver
tumores ao longo da vida”, completa a Dra. Andreza Souto, oncologista e oncogeneticista
do Grupo Oncoclinicas do Distrito Federal.

Embora seja considerada uma doenga rara na populagdo mundial, no Brasil a
situacdo é um pouco diferente, porque existe uma mutacdo brasileira chamada de
variante R337H que faz com que a sindrome seja muito mais frequente entre os
brasileiros. Além disso, por se tratar de uma doenca hereditaria, € comum que ocorra em
varias pessoas da mesma familia. Quando uma pessoa com a sindrome tem um filho, ha
50% de risco desse filho também nascer com a condig¢do e os portadores da doenga tém
90% de chances de desenvolver cancer antes dos 70 anos. O diagnostico da sindrome é
feito através de um teste genético que avalia o gene TP53, teste realizado no sangue ou
na saliva.

Vale destacar que a sindrome de Li-Fraumeni ndo tem cura. O que se cura sao
0s canceres, principalmente quando detectados precocemente. Para isso, existe um
acompanhamento especifico para esses pacientes, com um acompanhamento que é
iniciado em idade muito mais precoce e em periodicidade bem mais rigorosa do que na
populacdo de risco habitual.
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O caso do cearense Régis Feitosa Carvalho Mota tomou grande repercussdo
nacional, que apds descobrir ser portador da Sindrome de Li-Fraumeni, carregou a dor
de perder trés filhos para a doenca em um intervalo de quatro anos.

Beatriz, a filha cacula, faleceu em 2018, com apenas 10 anos de idade, com
diagnodstico de leucemia linfdide aguda. Pedro, de 22 anos, teve cinco episédios de cancer
e morreu em 2020, com um tumor no cérebro. A filha mais velha, Anna Carolina, de 25
anos, descobriu um tumor no cérebro em 2021 e morreu em novembro de 2022.

Em janeiro de 2023, Régis Feitosa publicou nas redes sociais sobre o terceiro
diagnodstico de cancer que ele recebeu, que ja tratava uma leucemia linfoide crénica e
um linfoma ndo Hodgkin — cancer que surge no sistema linfatico. O terceiro diagndstico
foi de um tipo de cancer que se desenvolve na medula dssea.

Régis Feitosa faleceu no dia 13 de agosto de 2023, aos 53 anos, em
decorréncia da doenca. Ao todo, ele e os filhos receberam 12 diagndsticos para o cancer.

A instituicdo da Campanha Régis Feitosa pela Conscientizacdo e Diagnostico
da Sindrome de Li-Fraumeni visa aumentar a conscientizacdo sobre esta condicdo,
promover o acesso ao diagndstico precoce e oferecer suporte adequado aos pacientes.

Ao aprovar esta lei, o Estado demonstra seu compromisso com a saude e o
bem-estar de todos os cidaddos, especialmente daqueles que enfrentam condicdes
médicas complexas e desafiadoras. Na certeza da relevancia da presente iniciativa,
rogamos, de nossos nobres Pares, apoio para aprovagao da matéria.

Jodo Pessoa/PB, 09 de abril de 2024.
Plendrio Deputado José Mariz, Sala das Sessdes.
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