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PROJ ETO DE LEI NO DE 2018
(Do Senhor Deputada claudio'Abrantes)

Seto{ Protoco;{) Legislatly
Institui no Distrito Federal o mês de
Conscientização sobre a Síndrome de Rett e
dáoutrasprovidências.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL. Decreta

Art. lo Fica instituído no âmbito do Distrito Federal o Mês de Conscientização
sobre a Síndrome de Rett, a ser realizada anualmente no mês de outubro.

Planágraáo Z/n/co - Especialmente no mês da conscientização a comunidade
médica, em especial os pediatras, demais profissionais de saúde, familiares e as
portadoras da Síndrome de Rett, trabalharão a divulgação, a evolução da pesquisa e da
melhoria da qualidade de vida das pessoas com a Síndrome de Rett e de seus familiares,
quanto às características da enfermidade. seu quadro sintomático, diagnóstico diferencial
e os cuidados gerais requeridos pelas portadoras.

Art. 2o O poder executivo regulamentará esta Lei no prazo de 180 dias.
G-.

Art. 3o Esta lei entra em vigor na data de sua publicação.

Art. 4o Revogam-se as disposições em contrário. .!

A Síndrome de Rett é uma desordem neurológica de origem genética decorren# .@l)
de mutações do gene MecP2, X, que atinge principalmente crianças do sexo feminina. '
Foi descrita em 1966 pelo professor de pediatria austríaco Andreas Rett.
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JUSTIFICA TIVA

Depois de uma gravidez normal e sem nenhum tipo de complicação, as crianças
com Síndrome de Rett se desenvolvem de forma aparentemente normal, durante ,OR

primeiros meses de vida, e só então surgem os sintomas mais evidentes. l r

A doença compromete progressivamente as funções motoras e intelectuais, d
provoca distúrbios de comportamento e dependência. Os sinais presentes nos casos de
Síndrome de Rett estão relacionados com a desaceleração do crescimento do crânio e a
perda da fala e das habilidades motoras. As pacientes desenvolvem deficiências
respiratórias, estereopatias motoras e convulsões. Com o passar dos anos, deixam de
manipular objetos, culminando na perda das habilidades normais e estagnação do
desenvolvimento neuropsicomotor, a maioria ficando restrita fisicamente a uma cadeira
de rodas, além do isolamento social em decorrência da ausência de comunicação verbal.
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Vale lembr:ar::que-WSíndrome-de- Rettlt:não:Jlá. curarem sequer::üatamento
medicamentoso que possa controlar o avanço da enfermidade. No entanto, o diagnóstico
precoce é importantíssimo. Há hoje muitas intervenções! efetuadas por .equipes
multidisciplinares que incluem médicos, enfermeiros, psicólogos, fonoaudiólogos,
fisioterapeutas e nutricionistas, que podem amenizar os problemas decorrentes da
doença e melhorar a qualidade de vida das pacientes e de suas famílias, que são tão mais
eficazes quanto mais cedo se iniciam.

O presente projeto de lei tem como objetivos criar mecanismos que possibilitem
a conscientização da população do Distrito Federal sobre a existência e características
dessa doença e o desenvolvimento de ações que visam preparar nossos profissionais de
saúde para enfrenta-la e garantir o apoio dos órgãos estatais aos pacientes
diagnosticados e seus familiares.

Sendo assim, certo da importância deste Projeto de Lei, conto com o apoio dos
nobres pares para sua aprovaçao-

Sala das Sessões, em de 2018
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Unidade responsável: Secretaria Legislativa

Assunto: Distribuição do Projeto de Lei ng 2.054/18 que "Institui no Distrito

federal o mês de Conscientização sobre a Síndrome de Rett e dá outras

providências"

Autoria: Deputado (a) Claudio Abrantes (PDT)

Ao SPL para indexações, em seguida ao SACP, para conhecimento e

providências protocolares, informando que a matéria tramitará, e em
análise de mérito, na CESC (RICA art. 69, 1, "a"), e, em análise de

admissibilidade na CCJ(RICL, art. 63, 1).

Em 27/06/18
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