SENADO FEDERAL
Senador FLAVIO ARNS

PROJETO DE LEI N° , DE 2024

Institui o Dia Nacional da Conscientizagao sobre a
Sindrome de Angelman.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Fica instituido o Dia Nacional da Conscientizagao sobre
a Sindrome de Angelman, a ser celebrado, anualmente, no dia 15 de
fevereiro.

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

JUSTIFICACAO

A institui¢do do Dia Nacional da Sindrome de Angelman, no
dia 15 de fevereiro, tem uma profunda importancia, tanto para a
conscientizacdo quanto para a inclusdo de pessoas que vivem com essa
condi¢do neurogenética rara. A escolha dessa data pela comunidade global
de familias, em 2013, foi um ato democratico que reflete a unido ¢ a
necessidade de trazer visibilidade a essa sindrome. A associagdao simbolica
ao cromossomo 15, ja que a condi¢ao decorre de uma disfungao em um tinico
gene nesse cromossomo, destaca o carater cientifico e educativo dessa
escolha.

Além disso, fevereiro ¢ amplamente reconhecido como o més
de conscientizagdo sobre doengas raras, reforgando ainda mais a pertinéncia
da data. A sindrome de Angelman, apesar de rara, impde desafios
significativos aqueles que a vivenciam e suas familias, afetando o
desenvolvimento motor, cognitivo e comportamental. Instituir o dia 15 de
fevereiro como uma data nacional oficial para essa condigdo permitiria um
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aumento expressivo na conscientizagao publica e na mobilizagdo de esforcos
em prol de pesquisas, tratamentos e apoio aos portadores.

Essa data proporcionaria também um momento de reflexdo e
incentivo a criagdo de politicas publicas que atendam as necessidades
especificas dessas pessoas. Com 1sso, ndao apenas se amplifica o
conhecimento sobre a sindrome de Angelman, mas também se reforga a
importancia de um tratamento mais inclusivo para todas as doengas raras no
Brasil.

Deve-se destacar que a relevancia da matéria foi debatida em
audiéncia publica interativa realizada em 28 de abril de 2025, no ambito da
Comissao de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa do Senado
Federal (CDH), nos termos do Requerimento n° 60, de 2024.

A reunido contou com a participagdo de especialistas da area da
saude e representantes de familias e da sociedade civil envolvidas com a
causa. Estiveram presentes, entre outros, a Dra. Mara Lucia Schmitz Ferreira
Santos, neuropediatra e coordenadora do Ambulatorio de Doengas Raras do
Hospital Pequeno Principe; o Dr. Daniel Almeida do Valle, neurologista
infantil da mesma institui¢do; e representantes dos Ministérios da Educagao
e da Saude. Destacaram-se também os relatos emocionados de maes de
pessoas com sindrome de Angelman, que compartilharam as experiéncias
vividas e os desafios enfrentados cotidianamente.

Durante os debates, foram ressaltadas a importancia da
visibilidade publica da sindrome e a necessidade de politicas publicas
especificas para o diagnéstico precoce, tratamento e inclusdo social das
pessoas afetadas. Os participantes sublinharam ainda a urgéncia de ampliar
a capacitacao de profissionais da satude e da educagdo, bem como o apoio as
familias. Nesse sentido, a criacdo de um Dia Nacional da Conscientizacao
foi apontada como medida estratégica para fortalecer agdes de informacgao e
sensibilizagdo da sociedade e do poder publico, contribuindo para o
enfrentamento dos obstadculos impostos por essa condigdo rara.

Ante o exposto, solicito apoio aos pares para a aprovagao deste
Projeto de Lei.
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Sala das Sessoes,

Senador FLAVIO ARNS
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