CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N° DE 2024
(Do Sr. Allan Garceés)

Institui o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a
Craniostenose.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1°. E instituido o Dia Nacional de Conscientizacio sobre a Craniostenose,
a ser celebrado, anualmente, no dia 24 de junho.

Paragrafo unico. O Poder Publico promovera, na data referida no caput,
iniciativas sociais, de pesquisa cientifica, culturais e de assisténcia social e a
saude de familiares e pacientes portadores da Craniostenose, com vistas a
conscientizagao coletiva a respeito da anormalidade congénita.

Art. 2°. Esta lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICACAO

A Craniostenose (craniossinostose) € uma anormalidade congénita, isto €, que
se apresenta desde o nascimento, podendo atingir 1 em cada 2.500 nascidos.
E uma doenca que ocorre devido ao fechamento prematuro em uma ou mais
suturas cranianas e que ocorre mais comumente como um defeito isolado.

E comum que os pais e médicos nio especialistas achem o cranio da crianca
“‘esquisito” ou “diferente”, mas ndo conseguem reconhecer efetivamente que
estas alteracdes sdo patologicas.

Com isso, decorrente da auséncia de diagnéstico ou diagndstico tardio alguns
graves problemas podem acontecer com a crianca, tais como: visuais, cognitivo
comportamental, auditivos, hipertenséo intracraniana e venosa, problemas de
circulacdo ou excesso de liquido cefalorraquidiano (LCR) e apneia obstrutiva
do sono (AOS).

Ressalte-se que, além da questdo de saude, h4 ainda o aspecto social, pois
mesmo que o impacto nas funcbes cerebrais seja pequeno, as deformidades
cranianas podem ter um efeito profundo sobre aparéncia e a personalidade do
individuo. O convivio social e inclusive o ato de ir a escola pode ser
profundamente afetado na criancga.
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Infelizmente é muito comum o diagnéstico tardio, sendo necessario uma maior
divulgacéo técnica desta anormalidade congénita e a promocdo de medidas
gue incentivem iniciativas sociais, de pesquisa cientifica, culturais e de
assisténcia social e a saude de familiares e pacientes, bem como a
conscientizagao coletiva.

A matéria possui relevancia, tanto que foi objeto de discussbes e tratativas

técnicas no “I Encontro de Craniostenose do Maranhao”, evento realizado no

dia 24/06/23, em Sé&o Luis (MA), o qual atestou a alta significacdo para 0s
diferentes segmentos profissionais, bem como para 0s pacientes e seus
familiares.

Neste sentido, peco 0 apoio aos nobres pares para a discussao e aprovacao do
presente projeto de lei.

Sala das sessoes, em 06 de marco de 2024.

Deputado Dr. Allan Garcés

PP/MA
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