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CULTURA sobre o Projeto de Lei n° 2.054,
de 2018, que “Institui no Distrito Federal o
més de Conscientizagdo sobre a Sindrome
de Rett e da outras providéncias”.
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I — RELATORIO

O Projeto de Lei n° 2.054/2018 tem o objetivo de instituir 0 més da
Conscientizagdo sobre a Sindrome de Rett.

Na justificagdo, o Deputado discorre sobre a Sindrome de Rett, defende a
importancia da medida para conscientizar a populacio sobre a doenca, desenvolver
agles adequadas para 0 enfrentamento e garantir o apoio dos érgdos estatais aos
pacientes diagnosticados e seus familiares.
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Nos termos do Regimento Interno, compete a esta Comissdo ex\c!ﬂ'mnar as
proposi¢des quanto a0 mérito da proposta em matéria de salde em geral (art. 69,
inciso I, alinea a).

A Sindrome de Rett é definida como uma desordem .do- desenvolwmento
neuroldgico relativamente rara, tendo sido reconhecida pelo ‘mundo’ no inicio da
década de 1980. Desde entdo, diversos estudos ja apontaram que pode ocorrer em
qualquer grupo étnico com aproximadamente a mesma incidéncia. A prevaléncia da
Sindrome de Rett é de uma em cada 10.000-20.000 pess$oas do sexo feminino.

Desde que foi identificada, sempre foi vislumbrada a natureza genética dessa
desordem, primeiro por afetar predominantemente o sexo feminino, e também pelos
raros casos familiares, embora se trate de sindrome de ocorréncia esporadica em
95,5% dos casos, e 0 risco de casos familiares seja inferior a 0,5%. Desde 1999, ja se
sabe que a grande maioria das meninas e mulheres que preenchem os critérios para
a Sindrome de Rett apresenta mutagbes no gene MECP2.

Durante os ultimos 25 anos, 0os conhecimentos sobre as caracteristicas clinicas
e a histéria natural da Sindrome de Rett evoluiram de maneira surpreendente.
Entretanto, segundo a Associagdo Brasileira de Sindrome de Rett — Abre.te, ainda se
trata de condicdo muito desconhecida para segmentos sociais e cientificos
importantes: ainda ha muitos médicos, terapeutas e educadores que ndo fazem ideia
do que seja a Sindrome de Rett, € muitos dos que ja ouviram falar sobre ela
permanecem relativamente desinformados sobre 0s avancos no conhecimento clinico
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e terapéutico adquiridos especialmente nesta (ltima década (im
http://www.abrete.org.br/sindrome rett.php).

Diante disso, atividades especiais podem ajudar na divulgacdo da sindrome, isso
é fato.

QOcorre, porém, que a proposicdo apresenta-se repleta de inadeguagbes de
redagdo, bem como atribui obrigagbes a comunidade médica, profissionais de salde,
familiares e portadoras da Sindrome de Rett que, salvo melhor juizo, ndo tém suporte
juridico.

Considerando, todavia, que os aspectos de constitucionalidade, juridicidade
redacdo e técnica legislativa serdo examinados pela Comissdo de Constituicio e Justica
a quem compete a matéria, nosso voto é pela aprovacdo do Projeto de Lei n® 2.054,
de 2018, com as ressalvas apontadas.

Sala das Comissoes, em
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