PROJETO DE LEIN° |, DE 2016
(Do Sr. Alan Rick)

Dispbe sobre a Politica Nacional de
Conscientizacdo e Orientacdo sobre a
Sindrome de Rett.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E instituida a Politica Nacional de Conscientizacio
e Orientacdo sobre a Sindrome de Rett, a ser desenvolvida de forma integrada
e conjunta entre a Unido, os Estados e os Municipios no ambito do Sistema
Unico de Saude — SUS.

Art. 2° A Politica Nacional de Conscientizacdo e
Orientacdo sobre a Sindrome de Rett compreenderd, entre outras, as seguintes
acoes:

| — divulgacdo e esclarecimento dos profissionais de
saude, com énfase nos pediatras, quanto as caracteristicas da enfermidade,
seu gquadro sintomatico, diagnéstico diferencial e os cuidados gerais requeridos
pelas portadoras;

Il — direcionamento de todas os portadores para centros
de referéncia em neurologia;

lll — capacitagédo dos laboratorios de genética clinica para
o diagndstico da Sindrome de Rett;

IV — criacdo de grupos de apoio e orientagdo aos pais e
responsaveis de pacientes de Sindrome de Rett;



V —incentivo a pesquisa clinica.

Art. 3° O SUS propiciara aos portadores de Sindrome de
Rett 0 acesso a todos os meios disponiveis para tratamento e controle da
moléstia.

Art. 4° O Poder Executivo regulamentara esta lei no
prazo de 60 dias a contar da data de sua publicacao.

Art. 5° As despesas decorrentes da execucdo desta lei
correrdo a conta de dotacdes orcamentarias proprias, suplementadas se
necessario.

Art. 6° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

A Sindrome de Rett, descrita pela primeira vez pelo
médico pediatra austriaco Andreas Rett em 1966, é uma enfermidade
neuroldgica grave e incapacitante, causada por mutacdes no cromossomo X e
gue atinge cerca de 1:12.000 a 1:22.000 meninas nascidas vivas.

Os primeiros sinais da doenca surgem ja aos 6 a 8 meses
de idade, com estagnacéo do desenvolvimento, desaceleracdo do crescimento
do perimetro cefalico, desinteresse pelas atividades infantis e hipotonia. Entre
0os 12 e 36 meses de idade observa-se rapida regressdo do desenvolvimento,
comportamento autista, perda de habilidades manuais e da fala, crises
epilépticas e outros. Entre os 2 e 10 anos, acentuam-se o retardo mental e a
deficiéncia motora, ha degeneracéo espino-cerebelar, ataxia, apraxia, perda de
peso, escoliose e comportamento auto-agressivo. Apos os 10 anos, verificam-
se sindromes neuroldgicas periféricas, piora da escoliose e atrofia muscular. E,
sob qualquer ponto de vista, uma enfermidade muito cruel.

N&o ha cura, nem sequer tratamento medicamentoso que
possa controlar o avanco da enfermidade. No entanto, o diagndstico precoce &
importantissimo. Ha hoje muitas intervencfes, efetuadas por equipes
multidisciplinares  que incluem  médicos, enfermeiros, psicologos,
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 tdo mais eficazes quanto mais cedo se
iniciam.

O programa de conscientizagcdo e orientacdo aqui
proposto seria, sem duvida, um grande passo para ajudar a mudar para melhor
muitas historias de vida. Submeto o presente projeto aos nobres pares com um
apelo para que possamos, com seus Votos e apoio, aprova-lo e torna-lo lei.

Sala das Sessodes, em de de 2016.

ALAN RICK
Deputado Federal/PRB-AC



