PROJETO DE LEI Ne , DE 2022
(Do Sr. JOSE NELTO)

Institui 0o Dia de Conscientizacdo sobre
Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de Delecéo
22q11.2

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituido o Dia de Conscientizacdo sobre Sindrome de
DiGeorge, a ser comemorado, anualmente, no dia 22 de Novembro, dedicado a
elaboracao e divulgacao de acdes educativas que auxiliem o diagndéstico e tratamento

das manifestacfes e anomalias decorrentes desta doenca genética.

Art. 2° Todas as unidades da rede publica de saude deverdo

promover as acdes de que trata o artigo 1° desta lei.

Paragrafo Unico: A critério dos gestores, devem ser desenvolvidas as

seguintes atividades, entre outras:

| — promocao de palestras.

Il — realizacao de atos licitos e Uteis para a consecucédo dos objetivos

da campanha.

Art. 3° - Para fins do estabelecido nesta lei, o poder Executivo podera
propor parcerias com a iniciativa privada e instituicbes de saude que possam
contribuir na divulgacdo e ampliacdo do alcance das informacdes sobre a Sindrome

de DiGeorge.

Art. 4° - As despesas decorrentes da execucdo desta lei correrdo a

conta de dota¢cGes orcamentarias proprias.
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Art. 5° - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICACAO

O presente projeto tem como objetivo instituir Dia de Conscientizacao
sobre Sindrome de DiGeorge, a ser comemorado, anualmente, no dia 22 de
Novembro, dedicada a elaboracéo e divulgacao de a¢Bes educativas que auxiliem o
diagndstico e tratamento das manifestacfes e anomalias decorrentes desta doenca

genética.

A Sindrome de Delecdao 22qll1.2 é também conhecida como
Sindrome DiGeorge ou Velocardiofacial. E considerada uma das sindromes de
microdelecdo genética mais frequentes em seres humanos. Caracteriza-se por um
espectro fenotipico muito amplo. Nenhum achado é patognomaénico ou obrigatério. O
achado de um rearranjo cromossomico néo balanceado envolvendo os cromossomos
20 e 22 em quatro pacientes de uma mesma familia com a sequéncia de DiGeorge

foi a base para identificar a microdelecdo 22g11.2.1

A maioria dos pacientes apresenta uma delecdo pequena, detectada
somente por técnicas de genética molecular, como a hibridizacao in situ fluorescente.
Padréo de heranca autossémica dominante. Risco de 50% dos individuos acometidos
transmiti-la aos seus filhos. Pacientes com a sindrome de delecdo 22q11.2
frequentemente necessitam, ao longo de suas vidas, de um grande numero de

intervencdes médicas e hospitalizacdes.?

As campanhas de conscientizagdo e saude vém acontecendo de
forma intensa nos ultimos anos. Diante do novo paradigma de saude, movimentos
coletivos em prol da conscientizacdo e da preservacdo sao indispensaveis. O que
torna a campanha grandiosa € a divulgacdo. Quanto maior for a propagagdo, maior

sera a possibilidade de alcancar o objetivo pelo impacto que causa de forma coletiva.

! https://www.sanarmed.com/sindrome-de-delecao-
2 https://www.sanarmed.com/sindrome-de-delecao-
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A midia é uma das muitas colaboradoras para a propagacédo por meio das diferentes
redes, clinicas, hospitais, empresas, industria farmacéutica, as instituicdes publicas e
as organizacdes ndo governamentais e privadas abracam a causa e alcancam o

objetivo inicial.®

O resultado dessa mobilizacao coletiva € bastante positivo, ja que
muitas pessoas foram ajudadas em diferentes situacdes, com a disseminacao de
informacdo e conhecimento, a realizacdo de exames, o estimulo a mudanca de
habitos etc. Isso é imprescindivel, uma vez que ajuda os individuos a cuidar da saude
de forma preventiva e ndo apenas a buscar a cura para o adoecimento ja consumado,

ou seja, trata-se de uma mudanca significativa para a vida.*

Dada a relevancia tematica, submeto esta proposicdo aos ilustres

pares, rogando o imprescindivel apoio para sua aprovacao.

Sala das Sessofes, em de de 2022.

Deputado JOSE NELTO
(PP/GO)

8 https://www.saudi.com.br/blog/campanhas-de-conscientizacao-e-saude/
4 https://lwww.saudi.com.br/blog/campanhas-de-conscientizacao-e-saude/
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