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PROJETO DE LEI N© ' DE 2018
(Do Senhor Deputado Claudio Abrantes)
Setor Prot 2
oL rPJo 5 ‘/ )\) Institui no Distrito Federal o més de
ratha N° oA vhe ( , Conscientizagdo sobre a Sindrome de Rett e

da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL. Decreta.

Art. 19 Fica instituido no ambito do Distrito Federal o Més de Conscientizacdo
sobre a Sindrome de Rett, a ser realizada anualmente no més de outubro.

Pardgrafo Unico - Especialmente no més da conscientizacdo a comunidade
médica, em especial os pediatras, demais profissionais de salde, familiares e as
portadoras da Sindrome de Rett, trabalhardo a divulgacdo, a evolugdo da pesquisa e da
melhoria da qualidade de vida das pessoas com a Sindrome de Rett e de seus familiares,
quanto as caracteristicas da enfermidade, seu quadro sintomatico, diagndstico diferencial
e os cuidados gerais requeridos pelas portadoras.

Art. 2° O poder executivo regulamentara esta Lei no prazo de 180 dias.
Art. 39 Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Art. 4° Revogam-se as disposi¢gdes em contrario.

JUSTIFICATIVA

A Sindrome de Rett € uma desordem neuroldgica de origem genética decorrente
de mutagdes do gene MecP2, X, que atinge principalmente criancas do sexo femmlno
Foi descrita em 1966 pelo professor de pediatria austriaco Andreas Rett. e

Depois de uma gravidez normal e sem nenhum tipo de complicagao, as criangas
com Sindrome de Rett se desenvolvem de forma aparentemente normal, durante os
primeiros meses de vida, e s entdao surgem os sintomas mais evidentes.

A doenga compromete progressivamente as fungdes motoras e intelectuais, €
provoca disturbios de comportamento e dependéncia. Os sinais presentes nos casos de
Sindrome de Rett estdo relacionados com a desaceleragdo do crescimento do cranio e a
perda da fala e das habilidades motoras. As pacientes desenvolvem deficiéncias
respiratorias, estereopatias motoras e convulsdes. Com o passar dos anos, deixam de
manipular objetos, culminando na perda das habilidades normais e estagnacdo do
desenvolvimento neuropsicomotor, a maioria ficando restrita fisicamente a uma cadeira
de rodas, além do isolamento social em decorréncia da auséncia de comunicacdo verbal.
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Vale lembrar-que-a—Sindrome-de-Rett” ndo-ha cura, nem sequer tratamento
medicamentoso que possa controlar o avango da enfermidade. No entanto, o diagndstico
precoce é importantissimo. Ha hoje muitas intervencOes, efetuadas por equipes
multidisciplinares que incluem médicos, enfermeiros, psicdlogos, fonoaudidlogos,
fisioterapeutas e nutricionistas, que podem amenizar 0s problemas decorrentes da
doenca e melhorar a qualidade de vida das pacientes e de suas familias, que sdo tao mais
eficazes quanto mais cedo se iniciam.

O presente projeto de lei tem como objetivos criar mecanismos que possibilitem
a conscientizacdo da populagdo do Distrito Federal sobre a existéncia e caracteristicas
dessa doenca e o desenvolvimento de agbes que visam preparar N0Ssos profissionais de
saude para enfrentd-la e garantir o apoio dos Orgdos estatais aos pacientes
diagnosticados e seus familiares.

Sendo assim, certo da importancia deste Projeto de Lei, conto com o apoio dos
nobres pares para sua aprovagao.

Sala das SessOes, em de 2018
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\ / Unidade responsavel: Secretaria Legislativa
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DISTRITO FEDERAL

Assunto: Distribuicdo do Projeto de Lei n2 2.054/18 que “Institui no Distrito
Federal o més de Conscientizacdo sobre a Sindrome de Rett e da outras
providéncias”.

Autoria: Deputado (a) Claudio Abrantes (PDT)

Ao SPL para indexag0es, em seguida ao SACP, para conhecimento e
providéncias protocolares, informando que a matéria tramitara, e em
analise de mérito, na CESC (RICL, art. 69, I, “a@”), e, em andlise de
admissibilidade na CCJ (RICL, art. 63, I).

Em 27/06/18

V/KRCELO FREDERICO M. BASTOS

Matricula 13.821
Assessor Especial

tor Protocolo Legislativo
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