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| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 2.666, de 2022, de autoria do ilustre
Deputado José Nelto, tem como objetivo a instituicio do Dia de
Conscientizagao sobre Sindrome de DiGeorge, a ser celebrado anualmente em
22 de Novembro.

A proposigao indica foco na elaboragao e divulgagédo de agdes
educativas para auxiliar no diagndstico e tratamento desta condi¢ao genética,
estabelecendo que todas as unidades da rede publica de saude deverao
promover atividades como palestras e atos uteis para o alcance dos objetivos

da campanha.

O projeto autoriza os gestores a desenvolverem outras
atividades que contribuam para o propdsito da campanha e prevé que o poder
Executivo podera propor parcerias com a iniciativa privada e instituicbes de
saude para ampliar a divulgagdo das informagdes sobre a Sindrome de
DiGeorge.

Na justificacdo da proposicdo, o autor destaca a relevancia
dessa que € uma das sindromes de microdelegdo genética mais comuns em
seres humanos, cujo diagnodstico e tratamento requerem atengdo e acodes

educativas. Ele ressalta a importdncia das campanhas de conscientizacéo e
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saude, bem como a mobilizacdo coletiva em prol da conscientizacdo sobre a

doenca.

Essa proposicao tramita sob o regime ordinario na Camara dos
Deputados, submetida a apreciacdo conclusiva das Comissbes de Saude
(CSAUDE), de Financgas e Tributacdo (CFT) e de Constituicdo e Justica e de
Cidadania (CCJC). O mérito da matéria sera apreciado pela CSAUDE.

Decorrido o prazo regimental, ndao foram apresentadas

emendas nesta comissio.

E o Relatorio.

Il -VOTO DO RELATOR

O Projeto de Lei n° 2.666, de 2022, aborda tema relevante para
a saude da populacdo. A Sindrome de DiGeorge é uma condigao que envolve
a hipoplasia ou aplasia do timo e das paratireoides, resultando principalmente

em imunodeficiéncia das células T e hipoparatireoidismo.

Estudos internacionais estimam que a prevaléncia da Sindrome

de DiGeorge seja entre 1 em 4.000 e 1 em 6.000 nascidos vivos.

Os recém-nascidos afetados por essa sindrome geralmente
apresentam caracteristicas como insercdo baixa das orelhas, labio leporino,
atrofia e retracdo da mandibula, hipertelorismo, filtro nasolabial curto, retardo

no desenvolvimento e cardiopatias congénitas.

O diagnéstico € estabelecido com base nos achados clinicos,
incluindo avaliagdo da fung&o imunolégica e paratireoide, bem como analise
cromossOmica. O tratamento envolve medidas de suporte e, em casos graves,

pode ser necessaria a consideragao de transplante de células-tronco ou timico.

Os impactos da Sindrome de DiGeorge sao variados, e a
necessidade de interven¢des médicas ao longo da vida de muitos pacientes é
uma realidade. Isso implica em custos significativos para o sistema de saude e,

mais importante, na qualidade de vida das pessoas afetadas e de suas
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familias. Pessoas com a sindrome frequentemente necessitam de um grande

numero de intervengdes médicas e hospitalizagdes ao longo de suas vidas.

As campanhas de conscientizagdo e saude tém
desempenhado um papel fundamental na disseminacao de informacdes sobre

a Sindrome de DiGeorge, visando seu diagndstico precoce.

A instituicdo do Dia de Conscientizacdo sobre a Sindrome de
DiGeorge, certamente, contribuira para aumentar a conscientizagéo sobre esta
doenga genética e promover o diagnostico e tratamento das condigbes dela

decorrentes.

Diante do exposto, voto pela aprovacado do PL n° 2.666, de
2022.

Sala da Comisséo, em de de 2023.

Deputado DIEGO GARCIA
Relator

2023-18149
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