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PROJETO DE LEIN® ,DE ,DE 2024.

Institui o Dia da Conscientizacdo sobre a
Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de

Delegdo 22qg11.2 no Estado de Goias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE GOIAS, nos termos do art. 10

da Constituigdo Estadual decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 12 Fica instituido o "Dia da Conscientizacdo sobre a Sindrome de
DiGeorge ou Sindrome de Delegdo 22q11.2" no ambito do Estado de Goids, a ser celebrado
anualmente no dia 22 de outubro.

Paragrafo unico - ASindrome de DiGeorge, também conhecida como
sindrome de delecdo 22q11.2, é uma doenca genética rara decorrente de um disturbio
cromossOmico que causa diversos problemas no feto e no desenvolvimento de vdrios sistemas
do corpo, pode causar problemas cardiacos, mau funcionamento do sistema imunoldgico,
fenda palatina e baixos niveis de calcio no sangue.

Art. 22 O objetivo do Dia da Conscientizacdo é promover a disseminacao de
informacdes e o aumento da conscientizacdo sobre a Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de
Delecdo 22g11.2, suas caracteristicas, impactos na vida dos portadores, bem como medidas
de prevencao, diagndstico e tratamento.

Art. 32 O Poder Executivo através da Secretaria de Estado da Saude realizara
eventos, palestras, campanhas educativas e outras atividades que visem a conscientizacdo e
0 apoio as pessoas afetadas pela Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de Delecdo 22q11.2,
assim como suas familias.

Art. 42 Para fins do estabelecido nesta Lei, o Governo do Estado de Goias
poderd estabelecer parcerias com a iniciativa privada e instituicdes de salde que possam
contribuir com a divulgacdo e ampliacdo do alcance das informacGes sobre a Sindrome de

DiGeorge.
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Art. 52 As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correrdo por conta
de dotagdes orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 62 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

SALA DAS SESSOES, em de de 2024.

Dr. George Morais
Deputado Estadual (PDT/GO)
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JUSTIFICATIVA

A Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de Delecdo 22q11.2 é uma condicdo
genética rara, mas que afeta um nuimero significativo de pessoas em todo o mundo, incluindo
o Estado de Goias. Esta sindrome é caracterizada por uma série de anomalias congénitas que
podem afetar o desenvolvimento do coracdo, sistema imunolégico, palato, entre outros
sistemas do corpo humano.

Apesar de sua relevancia, muitas vezes a Sindrome de DiGeorge ou Sindrome
de Delecdo 22q11.2 é pouco conhecida pela populacdo em geral, o que pode resultar em
diagndsticos tardios, falta de acesso a tratamentos adequados e falta de apoio as familias
afetadas.

A instituicdo do "Dia da Conscientizacdo sobre a Sindrome de DiGeorge ou
Sindrome de Delegdo 22q11.2" no Estado de Goias tem como objetivo principal sensibilizar a
sociedade sobre essa condi¢cdo, promovendo a divulgacdo de informacbes precisas e
atualizadas sobre seus sintomas, diagndstico, tratamento e cuidados necessarios.

Através deste dia, serd possivel proporcionar um espaco para o dialogo entre
profissionais de saude, familiares, portadores da sindrome e a comunidade em geral, visando
a construcdo de uma rede de apoio sélida e o desenvolvimento de politicas publicas mais
eficazes para o atendimento e acompanhamento desses individuos.

Por isso, conto com o apoio dos nobres colegas para a aprovacao deste
projeto de Lei, pois a presente proposta visa preencher uma lacuna importante na
conscientizacdo e no apoio as pessoas afetadas pela Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de
Delecdo 22q11.2, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida e inclusdo desses

individuos na sociedade goiana.
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