CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 2.666-A, DE 2022

(Do Sr. José Nelto)

Institui o Dia de Conscientizacdo sobre Sindrome de DiGeorge ou
Sindrome de Delecdo 22g11.2; tendo parecer da Comissao de Saude,
pela aprovacéao (relator: DEP. DIEGO GARCIA).
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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¢des 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 patognoménico 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 Sessoes, 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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COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 2.666, DE 2022

Institui o Dia de Conscientizagao sobre
Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de
Delecao 22q911.2

Autor: Deputado JOSE NELTO
Relator: Deputado DIEGO GARCIA

| - RELATORIO

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

A proposigao indica foco na elaboragao e divulgacado de acdes
educativas para auxiliar no diagnéstico e tratamento desta condi¢do 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 instituicdes de
saude para ampliar a divulgacdo das informacdes sobre a Sindrome de
DiGeorge.

Na justificacdo da proposigdo, o autor destaca a relevancia
dessa que € uma das sindromes de microdelecao genética mais comuns em
seres humanos, cujo diagnostico e tratamento requerem atencdo e acgdes

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

doenga.

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

Decorrido o prazo regimental, ndo foram apresentadas

emendas nesta comissao.

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 condigdo 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 retragcdo da mandibula, hipertelorismo, filtro nasolabial curto, retardo

no desenvolvimento e cardiopatias congénitas.

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

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

Os impactos da Sindrome de DiGeorge s&o variados, e a
necessidade de intervengbes 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 disseminacédo de informagdes 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 diagnodstico e tratamento das condigdes dela

decorrentes.

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

Sala da Comissao, em de de 2023.

Deputado DIEGO GARCIA
Relator

2023-18149
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE SAUDE
PROJETO DE LEI N° 2.666, DE 2022

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Saude, em reunido extraordindria realizada hoje,
mediante votagdo ocorrida por processo simbolico, concluiu pela aprovagao do Projeto
de Lei n°® 2.666/2022, nos termos do Parecer do Relator, Deputado Diego Garcia.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Z¢ Vitor - Presidente, Silvia Cristina e Pedro Westphalen - Vice-
Presidentes, Abilio Brunini, Adriana Ventura, Ana Paula Lima, Ana Pimentel, Antonio
Andrade, Clodoaldo Magalhaes, Dimas Gadelha, Dorinaldo Malafaia, Dr. Allan Garcés,
Dr. Benjamim, Dr. Fernando Maximo, Dr. Francisco, Dr. Frederico, Dr. Luiz Ovando,
Dr. Zacharias Calil, Ely Santos, Fernanda Pessoa, Flavia Morais, Geovania de Sa,
Geraldo Resende, Hildo do Candango, Ismael Alexandrino, Iza Arruda, Jandira Feghali,
Jorge Solla, Juliana Cardoso, Leo Prates, Meire Serafim, Paulo Foletto, Pinheirinho,
Rafael Simoes, Rodrigo Gambale, Ruy Carneiro, Silvio Antonio, Weliton Prado, Yury
do Paredao, Afonso Hamm, Augusto Puppio, Bebeto, Daiana Santos, Dani Cunha,
Diego Garcia, Domingos Savio, Dr. Jaziel, Dra. Alessandra Haber, Emidinho Madeira,
Filipe Martins, Henderson Pinto, Lucas Redecker, Luiz Lima, Mario Heringer, Marx
Beltrao, Messias Donato, Misael Varella, Professor Alcides, Reinhold Stephanes,
Renilce Nicodemos, Ricardo Abrao, Rosangela Moro e Samuel Viana.

Sala da Comissao, em 13 de dezembro de 2023.

Deputado ZE VITOR
Presidente
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