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| - NOTA PREVIA

A Peticdo n.2 327/XIIl/2.2 — “Solicita a criagdo do Dia Nacional de Sindrome de Angelman”,
deu entrada na Assembleia da Republica a 9 de maio de 2017, nos termos dos n%. 2 e 3 do
artigo 9.2 da Lei n.2 45/2007, de 24 de agosto (Terceira alteragdo a Lei n.2 43/90, de 10 de
agosto, alterada pela Lei n.2 6/93, de 1 de margo, e pela Lei n.2 15/2003, de 4 de junho),
adiante designada por Lei do Exercicio do Direito de Peticdo (LEDP), tendo baixado a
Comissao de Saude, por determinacdo de Sua Exceléncia o Presidente da Assembleia da

Republica, a 30 de maio seguinte.

A Peticdo n.2 327/XI1l/2.2 foi distribuida a signataria para a elaboragdo do presente relatério

a 7 de junho de 2017.

Trata-se de uma peticao exercida coletivamente, nos termos do estatuido nos n%. 3 e 4 do
artigo 4.2 da Lei de Exercicio do Direito de Petigdao, subscrita por 1.027 cidaddos com

assinaturas validadas pelos competentes servigos da Assembleia da Republica.

Considerando o numero de subscritores da Petigdo n.2 327/XIll/2.2, é obrigatdria a audicdo
dos peticionarios, ndo o sendo a sua apreciacdo pelo Plenario da Assembleia da Republica,
conforme disposto, respetivamente, no n.2 1 do artigo 21.2 e na alinea a) do n.2 1 do artigo

24.2, da Lei de Exercicio do Direito de Petigdo.
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Il - OBJETO DA PETICAO

Com a apresentacdo da Petigdo n.2 327/XI11/2.2, os peticiondrios solicitam a criagdo do Dia

Nacional de Sindrome de Angelman, efeito para o qual propdem o dia 15 de fevereiro.

Il - ANALISE DA PETICAO

Da andlise desta Petigdo resulta claro que o seu objeto estd especificado e o texto é

inteligivel.

Os peticiondrios referem que “A Sindrome de Angelman (“SA”) é uma condicGo genético-
neuroldgica rara, causada na maioria dos casos pela auséncia ou imperfeicéo no cromossoma 15
materno”, que “Ocorre no momento da concegdo e nada pode ser feito pelos pais para o evitar ou
prevenir”, ja que em “95% dos casos s@o totalmente aleatdrios e apenas 5% podem ter origem numa

causa hereditaria.”

De entre as caracteristicas da Sindrome de Angelman, os peticionarios destacam as seguintes:
“atraso severo no desenvolvimento; movimentos desconexos, com dificuldades ou até auséncia na
marcha; grave afetacdo da fala, com poucas ou nenhumas palavras; convulsdes e/ou epilepsia e

disturbios no sono.”

Os peticionarios informam, igualmente, que “Ndo hd tratamento disponivel para os portadores da
Sindrome de Angelman, sendo que os apoios t\erapéuticos sdo utilizados para amenizar os sintomas
e melhorar a qualidade de vida” e que “As terapias mais comuns so: fisioterapia, terapia
ocupacional, hidroterapia, terapia da fala, entre outras. Muitos tém de recorrer a medicagéo para

controlar as convulsées e outros disturbios neurolégicos.”
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Os peticionarios sustentam, ainda, que “Existem cerca de 60 casos de pessoas portadoras da
Sindrome de Angelman referenciados em Portugal, mas estima-se que sejam cerca de 200 - 18
pessoas nascem todos os dias com SA, em todo o mundo - a SA afecta igualmente homens e mulheres

- a SA estd presente em todas as etnias e nacionalidades”.

Finalmente, os peticionarios recordam que “Da iniciativa de um grupo de associagdes de pais de todo
o mundo surgiu a ideia de se criar um Dia Internacional dedicado a Sindrome de Angelman, cujos
objetivos sdo: - divulgar a Sindrome de Angelman entre os demais interessados e sensibilizar a
sociedade civil em geral - mobilizar as pessoas para agir e encorajar as angariacbes de fundos
locais/nacionais em favor das associagbes de cada pais - promover a investigagdo e 0s recursos
educativos a nivel local/nacional - homenagear todas aquelas pessoas com Angelman que jd néo
estdo entre nés.” Invocam ainda que “Atualmente o dia jd é assinalado em mais de 40 paises e em

Portugal vem sendo assinalado, de forma oficiosa, desde 2013.”

IV - DILIGENCIAS EFETUADAS PELA COMISSAO

Nestes termos e cumprindo os dispositivos regimentais e legais, os peticionarios foram

ouvidos em audigdo, pela Deputada relatora, no dia 29 de junho de 2017.

Na referida audi¢dao participaram, para além da signatdria, o Sr. Manuel Costa Duarte, em

representacdo da Angel — Associagdo Sindrome de Ahgelman.

Transcreve-se infra o sumario das questdes abordadas na audiéncia referida, que se
considera parte integrante deste relatério, elaborado pelos servigos de apoio a Comissao de
Saude:

“A Deputada Isaura Pedro agradeceu a presen¢a do peticiondrio, [pedindo a este] que

completasse a informacéo da Peti¢éo, se assim o entendesse.
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“Manuel Costa Duarte reiterou o pedido da criagéo do Dia Nacional de Sindrome de
Angelman Portugal e declarou que a Associagdo estd a desenvolver uma série de agdes,
nomeadamente um projeto destinado a fazer um estudo genético no Hospital de Santa
Maria, mas que estd parado porque aguarda autorizagdo da Comisséo Nacional da
Protecdo de Dados. Deu conta de que deve haver cerca de 200 casos com esta doenca.

“A Deputada Relatora agradeceu os esclarecimentos e informou que no dia 09 de junho
foi pedida informagdo ao Ministro da Saude e que brevemente apresentard o Relatdrio

Final da Petigdo.”

Como referido supra, foi solicitada informagdo ao Governo, designadamente, ao Ministro da
Saude, através do oficio n.2 94/CS/2017, de 9 de junho de 2017, sobre a pretensao expressa
pelos peticionarios, tendo o executivo respondido a 26 do mesmo més, nos termos
seguintes:
“O objeto que leva ao reconhecimento oficial de um “Dia Nacional”, deve ter uma
magnitude nacional que o justifique. A Sindrome de Angelman é considerada uma
doenca rara, existem entre cinco e oito mil doengas raras, sendo que cada uma destas
doencas atinge menos de 0,1% da populagdo. Estima-se que a Sindrome de Angelman
tenha uma prevaléncia internacional de 1 a 9 casos / 100.000 pessoas.
“Desconhece-se o numero exato de doentes que existem em Portugal com Sindrome de
Angelman, pois existem apenas, até a presente data, 12 Cartdes da Pessoa com
Doenca Rara requisitados com o diagndstico de Sindrome de Angelman.
“O dia 28 de fevereiro é reconhecido como o dia Internacional das Doengas raras,
cumprindo desse modo a intengdo de sinalizar na consciéncia dos cidaddos a
importdncia dos cuidados de satude nessas dreas.
“Perante o exposto, sugere-se que, em vez de ser reconhecido oficialmente um Dia
Nacional da Sindrome de Angelman, seja, antes, reconhecido o dia 28 de fevereiro
como o Dia Nacional das Doengas Raras, em sintonia com o Dia Internacional, onde,

naturalmente, estd incluida a Sindrome de Angelman.”
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V — OPINIAO DA RELATORA

Considera a ora signatdria ndo dever, no presente relatério, emitir qualquer juizo de valor

sobre a pretensdo formulada pelos peticiondrios, deixando essa faculdade ao critério

individual de cada deputado.

VI - PARECER

Tendo em consideragdo o anteriormente exposto, a Comissao de Saude é de parecer:

1.

Que o objeto da Peticdo n.2 327/XIl1/2.2 — “Solicita a criagdo do Dia Nacional de Sindrome
de Angelman”, estd bem especificado, bem como se encontram inteiramente
preenchidos os demais requisitos formais e de tramitacao definidos no artigo 9.2 da Lei de

Exercicio do Direito de Peticdo;

. Que deve ser dado conhecimento do teor da presente peticao e do respetivo relatério

final aos grupos parlamentares para eventual exercicio do disposto na alinea c) don.2 1
do artigo 19.2 da Lei do Exercicio do Direito de -Peticdo “A elaborag¢do, para ulterior
subscri¢@o por qualquer Deputado ou grupo parlamentar, da medida legislativa que se

mostre justificada;”

. Que o presente relatério deve ser enviado ao Senhor Presidente da Assembleia da

Republica, nos termos do n.2 8 do artigo 17.2 da Lei do Exercicio do Direito de Peticdo;

. Concluidas as diligéncias suprarreferidas, deve ser dado conhecimento do presente

relatério aos peticionarios, nos termos do artigo 8.2 da Lei de Exercicio do Direito de

Peticdo e arquivada a presente Petigdo.
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VIl - ANEXOS

Nota de Admissibilidade e Relatdrio da Audigdo

Palacio de S. Bento, 3 de outubro de 2017

\

A DEPUTADA RELATORA, 0] PF%ES ENTE DA CO

(Isaura Pedro)

osé de Matos Rosa)
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Assunto: Audicao no ambito da Peticdo n.° 327/Xlll (2.%) - «Solicita a criagdo do Dia Nacional de
Sindrome de Angelman Portugal, subscrita por 1027 assinaturas, e que foi realizada no dia 29 de
junho de dois mil e dezassete, as 14:30 horas, na sala 9.

Estiveram presentes a Deputada Isaura Pedro (PSD), Relatora da Peticdo e Manuel Costa Duarte
em representacao da Angel - Associagdo Sindrome de Ahgelman.

Sumario das questées abordadas:

A Deputada l|saura Pedro agradeceu a presenga do peticionario, referindo que audicdo do
peticionario ndo é obrigatéria neste caso, apenas seria se fosse subscrita por quatro mil ou mais
assinaturas. Pediu ao peticionario que completasse a informagdo da Peticdo, se assim o
entendesse.

Manuel Costa Duarte reiterou o pedido da criagdo do Dia Nacional de Sindrome de Angelman
Portugal e declarou que a Associagéo esta a desenvolver uma série de acdes, nomeadamente um
projeto destinado a fazer um estudo genético no Hospital de Santa Maria, mas que esta parado
porque aguarda autorizagdo da Comisséo Nacional da Protecdo de Dados. Deu conta de que deve

haver cerca de 200 casos com esta doenca.

A Deputada Relatora agradeceu os esclarecimentos e informou que no dia 09 de junho foi pedida

informagéao ao Ministro da Salde e que brevemente apresentara o Relatério Final da Petigéo.

A Assessora da Comissao,

Rosa Nunes



