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PROJETO DE LEI N° , DE 2025

Institui o Dia Nacional de Conscientizacdo da
Sindrome do X Fragil.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Fica instituido o Dia Nacional de Conscientizacdo da
Sindrome do X Fragil, a ser celebrado, anualmente, no dia 22 de julho.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacdo.

JUSTIFICACAO

A Sindrome do X Fragil (SXF), também referida como
Sindrome de Martin-Bell, é reconhecida na literatura médica como uma das
causas hereditarias mais prevalentes de deficiéncia intelectual, afetando
notavelmente um a cada 7.000 meninos € uma a cada 11.000 meninas em
todo o mundo, de acordo com os Centros de Controle ¢ Prevencao de
Doencgas (CDC) dos Estados Unidos. Tal condicdo ¢ decorrente de uma
mutagcdo no gene FMRI1 localizado no cromossomo X, resultando numa
expansdo de repeticdes de trinucleotideos CGG, com mais de 200 copias,
que inviabilizam a produg¢do da proteina FMRP, fundamental para o
desenvolvimento cerebral.

A SXF estd frequentemente relacionada a condigdes
comorbidas, sendo notdvel a associagdo com o Transtorno do Espectro
Autista, ocorrendo em até 60% dos casos constatados. Estudos demonstram
que a apresentacdo clinica da SXF ¢ altamente varidvel, apresentando um
fenotipo caracterizado por dificuldades cognitivas, comportamentais e
motoras, que frequentemente se manifestam de forma a confundir
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diagnosticos, levando a equivocos durante o processo de avaliacao clinica,
em que pessoas afetadas sao erroneamente diagnosticadas com Transtornos
do Déficit de Atencdo com Hiperatividade ou do Espectro Autista.

A vivéncia didria com uma pessoa que possui essa sindrome
expoe as diversas dificuldades que as familias enfrentam para acessar
tratamentos e terapias essenciais ao desenvolvimento e bem-estar das
pessoas afetadas. E amplamente reconhecido que intervencdes precoces,
envolvendo terapias ocupacionais, fonoaudiologia e suporte psicologico,
proporcionam melhorias significativas na qualidade de vida, promovendo a
autonomia e mitigando os desafios sociais e académicos enfrentados.

Neste contexto, a instituicdo do Dia Nacional de
Conscientizagao da Sindrome do X Fragil se revela, além de necessaria,
imperativa para a consolidagdo de politicas publicas que visem a
disseminacao de informacgdes precisas € a promoc¢ao de uma compreensao
mais ampla acerca das multiplas facetas da SXF.

Adicionalmente, deve-se destacar que o tema da proposicado foi
debatido em audiéncia publica realizada no ambito da Comissdo de Direitos
Humanos e Legislacdo Participativa do Senado Federal, no dia 22 de
setembro de 2025. O evento, formalizado pelo Requerimento n° 85, de 2025,
contou com a presenca de representantes de organizacdes de saude,
familiares de portadores da condicdo e especialistas no assunto.

Conforme relatos emocionados dos participantes, a falta de
informacdes sobre a sindrome, por gerar incertezas que dificultam o
diagnostico e o acesso a tratamentos adequados, deixa as familias em um
estado de angustia e ansiedade. O desejo por terapias mais acessiveis € por
profissionais capacitados nas escolas reflete a necessidade urgente de uma
abordagem mais sensivel e informada.

Diante do exposto, conclamamos o Congresso Nacional a
aprovar a presente proposi¢do, convictos de que sua implementagdo
representa um passo decisivo na construcao de uma sociedade mais justa e
inclusiva, que reconheca e valorize a singularidade no tratamento das
condi¢des de satde, como a Sindrome do X Fragil, assegurando que todas e
todos tenham seus direitos plenamente respeitados e promovidos.
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Sala das Sessoes,

Senador FLAVIO ARNS
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