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A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO PARA DECRETA:

Artigo 1° - Fica instituido o Dia de Conscientizagdo sobre Sindrome de DiGeorge ou
Sindrome de Delegdo 22ql11.2, a ser comemorado, anualmente, no dia 22 de Novembro,
dedicada a elaboragdo e divulgacdo de agdes educativas que auxiliem o diagnéstico e

tratamento das manifestagdes e anomalias decorrentes desta doenga genética;

Artigo 2° - Todas as unidades da rede publica de saude do Estado deverdo promover as

agdes de que trata o artigo 1° desta lei;

Artigo 3° - Para fins do estabelecido nesta lei, o Governo do Estado do Pard poderad
estabelecer parcerias com a iniciativa privada e instituigdes de saide que possam contribuir na

divulgagdo e amplia¢do do alcance das informagdes sobre a Sindrome de DiGeorge;

Artigo 4° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo.
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JUSTIFICATIVA

SENHOR PRESIDENTE,
SENHORAS DEPUTADAS,
SENHORES DEPUTADOS.

A Sindrome de DiGeorge (SDG) ou Sindrome da delegfio 229112 & uma anomalia
causada pela delecdo de um pequeno pedago do cromossomo 22, préximo do meio do

cromossomo, na localizagdo designada como q11.2, ou seja, no brago maior do cromossomo.

E uma doenga genética rara decorrente de um distirbio cromossémico que causa diversos
problemas no feto e no desenvolvimento de varios sistemas do corpo. A Sindrome de DiGeorge
ou sindrome velocardiofacial pode causar problemas cardiacos, mau funcionamento do sistema
imunolégico, fenda palatina e baixos niveis de calcio no sangue. A prevaléncia da sindrome de

delecdo 22q11.2 € estimada como 1:4000.

Dentre as anomalias geradas pela Sindrome de DiGeorge estdo: pele azulada; distirbios
hormonais, alteracdes faciais (implantagdo baixa das orelhas, boca em forma de boca de
“peixe”, ma formagdo nos olhos); surdez ou diminuigio acentuada da audigio anomalias
cardiacas; problemas psiquiatricos, comportamentais € cognitivo; atraso mental; déficit de
crescimento. Além disso, em alguns casos, a Sindrome de DiGeorge também pode causar
problemas respiratoérios, dificuldade para aumentar de peso, atraso na fala, espasmos

musculares ou infecgdes frequentes, como amigdalite ou pneumonia, por exemplo.

A maioria das caracteristicas desta sindrome € visivel apds o0 nascimento, mas em alguns
casos os sintomas podem ficar evidentes no decorrer da infancia, principalmente se a anomalia

for de grau leve.

Geralmente o diagnoéstico da Sindrome de DiGeorge € feito pelo médico pediatra através
da observagdo das caracteristicas da doenga. Neste caso, exames de diagndstico podem ser
feitos para identificar a incidéncia de alteragdes cardiacas comuns da sindrome de delegio

22q11.2.

Embora o bebé sobreviva ao parto, a vida de uma crianga com DiGeorge traz

complicagdes e a necessidade de cuidados, terapias e intervengdes médicas especificas. E
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comum o comprometimento de vérias articulagdes o que pode tornar mais dificil o manejo

destes pacientes.

Os pacientes sdo classificados de acordo com a gravidade das alteragdes imunoldgicas em
SDG completa ou parcial. Em pacientes com disfungdo importante do sistema imunolégico
podem ocorrer infecgdes graves por adenovirus, rotavirus e parainfluenza, assim. como
citomegalovirose disseminada, reagdo enxerto versus hospedeiro e linfoma de células B4. As
infecgdes de trato respiratdrio sejam virais e prolongadas ou secundérias a bactérias, tambérn" :

tém correla¢dio com os defeitos de células T.

Neste sentido, o presente projeto de lei objetiva proporcionar o conhecimento a
populagdo sobre esta Sindrome e atuar através da divulgagdo e informagdes que possam levara

um diagndstico e tratamento mais adequado.

Além disso, para que as informagdes sobre este assunto seja presente para que os 6rgaos
de saide que compdem a rede piblica atuem de forma integrada, podendo, inclusive contar
com a cooperagdo da iniciativa privada, visando um enfrentamento mais adequado das
complicagdes que acompanham a doenga, e uma maior qualidade de vida aos pacientes
portadores da Sindrome de DiGeorge e seus familiares. »

Neste prop6sito, contamos com o apoio dos nobres pares.
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