SENADO FEDERAL
Senador FLAVIO ARNS

PROJETO DE LEI N° , DE 2025

Institui o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre
as Ataxias

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Fica instituido o Dia Nacional de Conscientiza¢ao sobre
as Ataxias, a ser celebrado, anualmente, no dia 25 de setembro.

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

JUSTIFICACAO

A instituicdo do Dia Nacional de Conscientizagdo sobre as
Ataxias, a ser celebrado anualmente em 25 de setembro, representa um
importante passo no reconhecimento das necessidades e dos desafios
enfrentados por milhares de brasileiros que convivem com essa condi¢do
neuroldgica rara e progressiva.

As ataxias compreendem um conjunto de doencgas que afetam a
coordenagcdo motora, o equilibrio e a fala, comprometendo de maneira
significativa a qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares. Muitas
vezes negligenciadas nas politicas publicas de saude, essas doengas exigem
atencao especializada, acesso a diagnostico precoce, suporte multidisciplinar
e investimentos em pesquisa.

Importa ressaltar que o dia 25 de setembro ja € reconhecido
internacionalmente como data de conscientizagdo sobre as ataxias,
mobilizando comunidades médicas, associagdes de pacientes e organismos
de satide em diversos paises. Ao adotar essa mesma data no 4&mbito nacional,
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o Brasil se alinha a uma agenda global de sensibilizacdo e engajamento,
fortalecendo o intercambio de informacgdes cientificas, o apoio mutuo entre
0s paises € a participacao ativa de pacientes brasileiros em campanhas de
alcance mundial.

A escolha de uma data nacional dedicada a ataxia tem o
potencial de ampliar a visibilidade sobre o tema, combater o estigma,
fomentar a solidariedade e engajar a sociedade civil, profissionais da satde
e gestores publicos na promoc¢ao de agdes educativas e de conscientizagao.
Além disso, contribui para a construgdo de uma cultura de empatia ¢
inclusdo, ao reconhecer os direitos e a dignidade das pessoas afetadas por
essas enfermidades.

Adicionalmente, deve-se destacar que o tema da proposi¢ao foi
debatido em audiéncia publica realizada no ambito da Comissao de Ciéncia,
Tecnologia, Inovacao e Informatica do Senado Federal no dia 18 de junho
de 2026. A audiéncia, realizada por meio do Requerimento n° 29 de 2025,
contou com a participagdo de Natan Monsores de Sa, Coordenador-geral de
Doengas Raras do Ministério da Satude, Paulo Ribeiro Nobrega, Professor da
Universidade Federal do Ceard, Marla Maia, Diretora-geral da Associacao
Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas (ABAHE), André Iglesias
Maia, Paciente com ataxia de Friedreich e Fernanda Cenci Queiroz, Diretora-
geral do Instituto Brasileiro de Ataxias (IBrA).

A diretora-geral do Instituto Brasileiro de Ataxias, Fernanda
Queiroz, que ¢ mae de um adolescente com a condigdo, relatou a demora no
diagnostico, o despreparo das escolas, a sobrecarga do cuidado sobre as
mulheres e os altos custos dos tratamentos. O coordenador-geral de Doencas
Raras do Ministério da Saiude, Natan Monsores, convidou as associacoes de
pacientes e familiares a participar do grupo de trabalho sobre condigdes
neurodegenerativas que acaba de ser formado no ministério. O debate
também contou com a participagdo do André Maia, que tem ataxia de
Friedreich; e da mae dele, Marla, que ¢ diretora-geral da Associacao
Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas. Ela pediu que o Congresso
seja iluminado de azul no dia 25 de setembro, em alusdo a data internacional
que da visibilidade a esse grupo de doencas. O Professor Paulo Nobrega
acredita que criar uma data para falar das ataxias, além de colaborar com a
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maior circulagdo de informagdes, contribui para a capacitacio de
profissionais da saide e o fomento a pesquisa.

Trata-se, portanto, de uma iniciativa de elevado alcance social,
que se alinha ao principio constitucional da dignidade da pessoa humana e
aos compromissos internacionais assumidos pelo Brasil na area da saude e
dos direitos das pessoas com deficiéncia. Ao estabelecer uma data oficial
para a conscientizacdo sobre a ataxia, o Congresso Nacional cumpre seu
papel de fomentar politicas publicas voltadas a saiade integral, ao
acolhimento e a equidade.

Diante do exposto, solicito aos nobres pares apoio para a
aprovagao deste projeto de lei.

Sala das Sessoes,

Senador FLAVIO ARNS
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