GABINETE DEPUTADO
ASSEMBLEIA LEGISLATIVA PADRE PEDRO

f, ESTADO DE SANTA CATARINA BALDISSERA
PROJETO DE LEI

Institui o Dia Estadual de Conscientizagdo da Sindrome de
Apert a ser lembrado anualmente no dia 30 de margo e altera
0 Anexo Unico da Lei n® 18.531, de 2022, que consolida as
leis que instituem datas e eventos alusivos no &mbito do
Estado de Santa Catarina e estabelece o Calendario Oficial
do Estado para incluir referida data alusiva no Calendario
Oficial do Estado de Santa Catarina.

Art. 1° Fica instituido, no &mbito do Estado de Santa Catarina,
o Dia Estadual de Conscientizagao da Sindrome de Apert, a ser lembrado, anualmente,
no dia 30 de margo.

Art. 2° O Anexo Unico da Lei n° 18.531, de 5 de dezembro de
2022, passa a vigorar com a alteragao constante do Anexo unico desta Lei.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala das Sessoes,

Deputado Padre Pedro Baldissera



) ANEXO UNICO
(Altera o Anexo Unico da Lei n°® 18.531, de 5 de dezembro de 2022)

, ANEXO UNICO
CALENDARIO OFICIAL DO ESTADO DE SANTA CATARINA

30 Institui o Dia Estadual
de Conscientizagao da
Sindrome de Apert a
ser lembrado
anualmente no dia 30
de marco.




JUSTIFICAGAO

A Sindrome de Apert é uma condicdo genética rara que afeta o desenvolvimento
craniofacial e dos membros, causada por uma mutagdo no gene FGFR2. Caracterizada
pela fusdo prematura dos ossos do cranio, a condigdo provoca tragos faciais distintos e
a uniao dos dedos das maos e pés, além de poder acarretar complicacdes respiratorias
e de desenvolvimento. Em Santa Catarina, onde a saude publica e a inclusao social sao
prioridades, € fundamental ampliar o conhecimento sobre essa sindrome para garantir
diagndstico precoce e tratamento adequado aos pacientes.

Diante da necessidade de promover maior visibilidade a Sindrome de Apert, propde-se
a instituicdo do Dia Estadual de Conscientizacdo sobre a Sindrome de Apert, a ser
celebrado anualmente em 30 de margo em Santa Catarina. A data, ja reconhecida
internacionalmente, sera um marco para acgdes educativas que visam informar a
populacgao, reduzir o preconceito e fortalecer as politicas de apoio as familias afetadas.
Essa iniciativa reforga o compromisso do estado com a saude rara e a inclusao social.

Para marcar a data, serdo incentivadas campanhas de conscientizacdao em hospitais,
unidades de saude e escolas, com distribuicdo de materiais informativos e realizacao
de palestras. As redes sociais também serdo mobilizadas para compartilhar
depoimentos de pacientes, familiares e especialistas, ampliando o alcance das
informacodes. Além disso, parcerias com universidades catarinenses permitirdo avangar
em pesquisas e na formagdo de profissionais capacitados para o atendimento
multidisciplinar desses pacientes.

O poder publico estadual, em conjunto com organizagdes da sociedade civil, promovera
eventos como caminhadas, seminarios e workshops, envolvendo a comunidade no
debate sobre incluséo e acessibilidade. Essas a¢des nao apenas educam, mas também
fortalecem a rede de apoio as familias, criando espagos de acolhimento e troca de
experiéncias. Santa Catarina, conhecida por suas politicas inovadoras em saude e
assisténcia social, tem a oportunidade de se tornar referéncia no cuidado as pessoas
com sindromes raras.

A instituicdo desta data € um passo importante para garantir que os catarinenses com
Sindrome de Apert tenham seus direitos respeitados e acesso a tratamentos
adequados. Mais do que um dia no calendario, essa iniciativa representa um
compromisso com a constru¢do de uma sociedade mais justa e solidaria, onde a
diversidade € valorizada e todos tém oportunidades iguais.

Por isso, convocamos os nobres deputados estaduais a apoiar este projeto, que trara
beneficios concretos para as familias afetadas pela Sindrome de Apert em Santa
Catarina. Juntos, podemos transformar a realidade desses individuos, assegurando-
Ihes dignidade, saude e plena participacdo social. Contamos com o apoio de todos para
fazer desta proposta uma lei que reflita os valores humanitarios e progressistas do
nosso estado.
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