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PROJETO DE LEI N° 582, DE 2022
Institui o Dia de Conscientizagao sobre Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de Delegédo 22g11.2

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO

DECRETA:

Artigo 1° - Fica instituido o Dia de Conscientizacdo sobre Sindrome de DiGeorge ou Sindrome de Delegédo 229g11.2, a
ser comemorado, anualmente, no dia 22 de Novembro, dedicada a elaboragéo e divulgacao de a¢des educativas que
auxiliem o diagndstico e tratamento das manifestagées e anomalias decorrentes desta doencga 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, 0 Governo do Estado de Sdo Paulo podera estabelecer parcerias com
a iniciativa privada e instituicdes de saude que possam contribuir na divulgagao e ampliagao do alcance das
informacgdes sobre a Sindrome de DoGeorge.

Artigo 4° - As despesas decorrentes da execugao desta lei correrdo a conta de dotagdes orgamentarias préoprias.
Artigo 5° - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICATIVA

A Sindrome de DiGeorge (SDG) ou Sindrome da delegdo 22q11.2 é uma anomalia causada pela delegdo de um
pequeno pedago do cromossomo 22, proximo do meio do cromossomo, na localizagao designada como q11.2, ou
seja, no brago maior do cromossomo.

E uma doenca genética rara decorrente de um disttrbio 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 imunoldgico, fenda palatina e baixos niveis de calcio no
sangue. A prevaléncia da sindrome de delegcédo 22911.2 é estimada como 1:4000.

A Sindrome de DiGeorge foi identificada no comeco da década de 1990, sendo considerada uma das sindromes de
microdelecéo genética mais frequentes. A sindrome apresenta padrdo de heranga autossémico dominante, ou seja,
individuos acometidos apresentam um risco de 50% de transmiti-la a seus filhos. As causas da Sindrome de
DiGeorge estao relacionadas com o uso de alcool durante a gravidez, desenvolvimento de diabetes gestacional e as
alteragdes genéticas espontaneas do cromossomo 22, que podem acontecer sem causa especifica.

Dentre as anomalias geradas pela Sindrome de DiGeorge estdo: pele azulada; disturbios hormonais, alteragdes
faciais (implantagédo baixa das orelhas, boca em forma de boca de "peixe", ma formagéo nos olhos); surdez ou
diminuicdo acentuada da audi¢do anomalias cardiacas; problemas psiquiatricos, comportamentais e 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 infecgbes frequentes, como amigdalite ou
pneumonia, por exemplo.

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

Geralmente o diagndstico da Sindrome de DiGeorge é feito pelo médico pediatra através da observagéo das
caracteristicas da doenca. Neste caso, exames de diagndstico podem ser feitos para identificar a incidéncia de
alteragdes cardiacas comuns da sindrome de delecdo 22q11.2.

O exame de sangue também é fundamental no diagnéstico, pois avalia a presenga de alteragdes no cromossoma 22,
que é o responsavel pelo surgimento da sindrome.
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Embora o bebé sobreviva ao parto, a vida de uma crianga com DiGeorge traz complicagbes e a necessidade de
cuidados, terapias e intervencdes médicas especificas. E comum o comprometimento de varias articulagdes o que
pode tornar mais dificil 0 manejo destes pacientes.

Os pacientes sao classificados de acordo com a gravidade das alteragdes imunoldgicas em SDG completa ou parcial.
Em pacientes com disfung¢ao importante do sistema imunolégico podem ocorrer infecgdes graves por adenovirus,
rotavirus e parainfluenza, assim como citomegalovirose disseminada, reag¢édo enxerto versus hospedeiro e linfoma de
células B4. As infecgbes de trato respiratorio sejam virais e prolongadas ou secundarias a bactérias, também tém
correlagao com os defeitos de células T.

Em muitos casos pode haver infecgdes de repeticdo, sem comprometimento celular, mas decorrente de defeitos
anatbmicos regionais, principalmente de vias aéreas.

O diagnéstico preciso e precoce da Sindrome de DiGeorge é fundamental para a adequada avaliagdo do paciente e
definicdo das terapias e intervengdes que lhe serdo essenciais.

Neste sentido, o presente projeto de lei objetiva proporcionar o conhecimento a populagao sobre esta Sindrome e
atuar através da divulgacao e informagdes que possam levar a um diagndstico e tratamento mais adequado.

Além disso, a instituicdo de um marco que garanta a disseminacgao de informacgdes sobre este assunto é importante
para que os 6rgaos de saude que compdem a rede publica atuem de forma integrada, podendo, inclusive contar com
a cooperacgao da iniciativa privada, visando um enfrentamento mais adequado das complica¢gdes que acompanham a
doencga, e uma maior qualidade de vida aos pacientes portadores da Sindrome de DiGeorge e seus familiares.

Neste propdsito, contamos com o apoio dos nobres pares.

Sala das Sessdes, em 6/10/2022.
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