COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 1.943, DE 2025

Institui o] Dia Nacional de
Conscientizacdo da Sindrome de Apert e da
outras providéncias.

Autora: Deputada ROSANGELA MORO
Relatora: Deputada ANDREIA SIQUEIRA

| - RELATORIO

Vem a esta Comissdo o Projeto de Lei n°® 1.943, de 2025, de
autoria da Deputada Rosangela Moro, que institui o Dia Nacional de
Conscientizagao da Sindrome de Apert, a ser celebrado anualmente em 30 de
outubro, e estabelece diretrizes para promocéao de direitos, politicas publicas e

acdes de informacgao voltadas as pessoas com a referida condi¢do genética.

A proposicao define objetivos como a divulgacdo de
informacdes cientificas e sociais sobre a sindrome, o combate ao preconceito,
a valorizacao da rede de apoio de familiares, cuidadores e profissionais, e 0
estimulo a politicas publicas integradas, abrangendo diagnéstico precoce,
tratamento especializado, acompanhamento multiprofissional, capacitagcao

técnica, apoio as familias e incentivo a pesquisa.

Além disso, assegura direitos especificos, como atendimento
humanizado e prioritario, matricula preferencial e suporte individualizado na
educacgao, acesso facilitado a centros de referéncia e politicas de inclusdo no

mercado de trabalho.

A justificativa do projeto ressalta a gravidade e complexidade
da Sindrome de Apert, sua baixa prevaléncia, mas alto impacto social e

familiar, bem como a caréncia de informagdo e de politicas especializadas,
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especialmente em regides afastadas. Destaca-se que a escolha do dia 30 de
outubro se alinha ao reconhecimento internacional da data como simbolo da

luta pela visibilidade e inclusao.

Nao ha previsdo de impacto orcamentario-financeiro direto,
visto que o texto estabelece diretrizes e incentivos, respeitando a

responsabilidade fiscal.

E o relatério.

Il -VOTO DA RELATORA

Compete a esta Comisséo de Saude a apreciagdo do Projeto
de Lei n® 1.943, de 2025, da deputada Rosangela Moro, quanto ao mérito, no
que tange as questdes referentes ao seu campo tematico e as suas areas de

atividade, nos termos regimentais.

O projeto apresentado € relevante e necessario. A criagdo do
Dia Nacional de Conscientizacdo da Sindrome de Apert dara maior visibilidade
a uma condicdo rara que, embora atinja poucas pessoas, impde desafios

grandes e constantes as familias e aos sistemas de saude e educacao.

A data proposta permitira a realizagdo de campanhas de
informacgéo e ag¢des de inclusdo, ajudando a reduzir o preconceito e a melhorar
0 acesso a diagnosticos e tratamentos. Também servira como um momento de
reconhecimento e valorizacdo do trabalho das familias, profissionais e

entidades que apoiam essas pessoas.

A definicdo de objetivos e diretrizes no texto do projeto ajuda a
orientar a atuacéo dos 6rgaos publicos e privados. A previsao de cooperagao
entre diferentes ministérios e a possibilidade de parcerias com entidades da
sociedade civil tornam a proposta mais pratica e com maior potencial de

resultados.

Por essas razbes, entendo que a aprovagao do projeto

representara um avango na promog¢ao da inclusao social, no fortalecimento da
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rede de apoio e na difusdao de informacbdes sobre a Sindrome de Apert,

beneficiando tanto os pacientes quanto suas familias e a sociedade em geral.

Diante do exposto, voto pela APROVACAO do Projeto de Lei
n°® 1.943, de 2025, na forma original.

Sala da Comissao, em de de 2025.

Deputada ANDREIA SIQUEIRA
Relatora

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD258332629400
-E Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Andreia Siqueira

|

=>PL 1943/2025
PRLnNn.1

presentacdo: 14/08/2025 11:33:12.453 - CSAUD
PRL 1 CSAUDE

|

*CD258332629400 =%



