PROJETO DE LEI , DE 2021
(DO SR. DAGOBERTO NOGUEIRA)

Institui o més de outubro como Més
Nacional da Conscientizagdo da Sindrome
De Rett.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E instituido o més de outubro como Més Nacional da

Conscientizacao da Sindrome de Rett.

Art. 2° Os 6rgaos do Poder Publico elaborardo campanhas no
més de outubro de cada ano que visem a disseminacéo de informacdes sobre
a Sindrome de Rett com especial destaque aos seus impactos sociais nos
pacientes e suas familias e na convivéncia com a sociedade, tendo como
principal objetivo conscientizar a populagdo sobre a inclusdao e promover a
discusséo de alternativas para aumentar a visibilidade social das pessoas com
Sindrome de Rett.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICACAO

O Projeto de Lei propde instituir o més de outubro como Més

Nacional da Conscientizacdo da Sindrome de Rett.

A sindrome de Rett é causada por uma mutagao genética que

tem como sintomas um declinio nas habilidades sociais e da fala apés um
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periodo inicial de desenvolvimento normal, sendo uma Sindrome de dificil
diagnéstico, que se baseia na observagdo de um médico do desenvolvimento e

do crescimento inicial da crianga e em exames genéticos.

Em sintese, a sindrome de Rett € um disturbio genético e de
neurodesenvolvimento raro que ocorre quase exclusivamente nas meninas,
meninos sado raramente afetados, cujo tratamento envolve uma abordagem

multidisciplinar com foco no controle dos sintomas e apoio educacional.

Causada por uma mutagdo genética de um gene ou genes
necessarios para o desenvolvimento do cérebro. Ela prejudica as interacdes
sociais, causa perda das capacidades linguisticas e movimentos repetitivos das

maos.

As meninas com a sindrome de Rett sdo geralmente bebés a
termo que passaram por uma gestagdo e parto sem intercorréncias. Embora

muitos sintomas se parecam com os sintomas de um transtorno do espectro

autista, incluindo dificuldade nas habilidades sociais e de comunicacdo, a

sindrome de Rett € um disturbio separado.

Assim, como esse disturbio tem caracteristicas unicas de
diagnéstico e de incidéncia, o seu desconhecimento traz como consequéncia a

dificuldade de deteccao e de tratamento o mais tempestivo possivel.

“Meninas com sindrome de Rett parecem se desenvolver
normalmente até algum momento entre 6 e 18 meses de idade.
Quando o disturbio se inicia, o crescimento da cabeca diminui
e as capacidades linguisticas e sociais se deterioram.
Caracteristicamente, as meninas manifestam movimentos
repetitivos das maos, como se as estivessem lavando ou
retorcendo. Perdem-se os movimentos intencionais das méaos,
o0 caminhar é prejudicado e os movimentos do tronco ficam
desajeitados. Podem ocorrer problemas respiratorios. Ocorre o
desenvolvimento da deficiéncia intelectual e, em geral, ela é
grave. Podem ocorrer convulséese, com o tempo, a
mobilidade pode ser afetada. As criangas podem
desenvolver escoliose e, frequentemente, apresentam
problemas cardiacos. Elas podem ter retardo do crescimento e
tendem a ter dificuldade em manter o peso.

Podem ocorrer pequenas melhoras espontédneas na interagcdo
social no final da infancia e inicio da adolescéncia, mas 0s
problemas de linguagem e comportamento manual persistem. ”
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https://www.msdmanuals.com/pt-br/casa/problemas-de-sa%C3%BAde-infantil/dist%C3%BArbios-de-aprendizagem-e-do-desenvolvimento/transtornos-do-espectro-autista
https://www.msdmanuals.com/pt-br/casa/problemas-de-sa%C3%BAde-infantil/dist%C3%BArbios-de-aprendizagem-e-do-desenvolvimento/transtornos-do-espectro-autista
https://www.msdmanuals.com/pt-br/casa/problemas-de-sa%C3%BAde-infantil/dist%C3%BArbios-%C3%B3sseos-nas-crian%C3%A7as/escoliose
https://www.msdmanuals.com/pt-br/casa/problemas-de-sa%C3%BAde-infantil/dist%C3%BArbios-neurol%C3%B3gicos-em-crian%C3%A7as/convuls%C3%B5es-em-crian%C3%A7as
https://www.msdmanuals.com/pt-br/casa/problemas-de-sa%C3%BAde-infantil/dist%C3%BArbios-de-aprendizagem-e-do-desenvolvimento/defici%C3%AAncia-intelectual

Diante desse quadro delicado, é inegavel a necessidade de se
apoiar essa causa e levar o Poder Publico a obrigacdo de propagar
informacgdes que ajudem a sociedade a ter um olhar especial para as Pessoas

acometidas da Sindrome de Rett.

Isso em prestigio ao direito social a saude (art. 6°, CRFB/881 ),
a obrigagdo da Unido de cuidar, junto dos Estados, Municipios e do Distrito
Federal, da saude, a protegendo e defendendo (art. 24, XllI, CRFB/882 ),
devendo adotar agdes que assegurem a protecdo desse bem comum (art. 194,
CRFB3 ), com politicas sociais no intuito de promover, proteger e recuperar a
saude de todos, que € um direito sob o qual o Estado se obrigou (art. 196,
CRFB/884 ), algo que é de extrema relevancia publica (art. 197, CRFB/885 ),
ainda mais ao se levar em consideracdo uma patologia com manifestagéo
fisiologica clara que afeta a imagem e convivio das pessoas, ao passo em que
é direito do cidadao a protecado de sua saude e convivéncia salutar para evitar
abalos morais (art. 5°, X, CRFB/886 ).

De toda sorte, € inegavel que o Poder Publico brasileiro precisa
prosseguir com campanhas no intuito de proteger a saude publica de
patologias danosas como as Sindromes Raras experimentadas por
determinada parcela da populagdo com suas caracteristicas especiais e em
geral a dificuldade de diagnostico, e tratamento e seu impacto na vida das

familias.

Assim, com convicgdo da necessidade de imediata aprovacao
desta Proposigao, para garantir um olhar especial para as pessoas acometidas

dessa Sindrome, contamos com o apoio dos nobres Pares.

Sala das sessodes, em de de 2021.

Deputado Dagoberto Nogueira
PDT/MS
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