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A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE RONDONIA RESOLVE:

Artigo 1° - Fica instituido, no Estado de Rondénia, o dia Estadual de Conscientizag¢do sobre a
Sindrome de Rett a ser comemorado, todo dia 30 de outubro.

Artigo 2° - Ficam criadas como um conjunto de agdes do Poder Publico voltados para atender
esta Lei:

I — A realizagdo de eventos publicos de conscientizacfio sobre a Sindrome de Rett com o
objetivo de atingir toda a populagdo do Estado com informagdes e orienta¢des sobre o seu
diagnéstico e os seus tratamentos.

II — A Institui¢do do Programa Estadual de capacitagfio sobre a Sindrome de Rett voltado para

profissionais da 4rea de saude, visando o seu aperfeicoamento e sua atualizac¢do técnica e
cientifica.

IIT - A criagéo do Programa multidisciplinar de acompanhamento, tratamento e apoio da pessoa
com Sindrome de Rett e os seus familiares.

Artigo 3° - Diagnosticada a Sindrome de Rett, o paciente sera cadastrado em um sistema
proprio, especifico e publico da Secretaria de Saude do Estado.

Artigo 4° - As despesas decorrentes da execugdo desta lei correrdio a conta das dotacdes
or¢amentarias proprias, suplementadas se necessario.

Artigo 5° - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.
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Assembleia Legislativa do Estado de Rondénia.
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JUSTIFICATIVA

Nobres Pares,

Esse projeto de Lei, visa instituir o dia Estadual de Conscientizagdo sobre a Sindrome

M| de Rett a ser comemorado, todo dia 30 de outubro como uma forma de trazer informagdes para
a sociedade sobre a existéncia desta por Sindrome genética rara, sintomas, formas de
diagnéstico e tratamento.

A Sindrome de Rett ¢ uma desordem neurolégica de origem genética decorrente de
mutagdes do gene MecP2, que atinge principalmente pessoas do sexo feminino. Foi descrita em
1966 pelo professor de pediatria austriaco Andreas Rett.

Depois de uma gravidez normal e sem nenhum tipo de complica¢do, as criangas com
Sindrome de Rett se desenvolvem de forma aparentemente normal durante os primeiros meses
de vida, e s6 entfio surgem os sintomas mais evidentes.

A doenga compromete progressivamente as fungSes motoras e intelectuais, e 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.

Os pacientes desenvolvem deficiéncias respiratGrias, estereopatias motoras e
convulsdes. Com o passar dos anos, deixam de manipular objetos, culminando na perda das
habilidades normais e estagnacfio do desenvolvimento neuropsicomotor, a maioria ficando
restrita fisicamente a uma cadeira de rodas, além do isolamento social em decorréncia da
auséncia de comunicag¢io verbal.

O presente Projeto de Lei tem como objetivo criar anismos que possibilitem a

conscientizagdo da popula¢io Rondoniense sobre a existé aracteristicas dessa Sindrome
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genética rara e o desenvolvimento de agdes que visam preparar nossos profissionais de satde

para enfrentd-la e garantir o apoio dos érgfos do estado aos pacientes diagnosticados e seus

familiares.

Diante do exposto, requer aos Nobres Parlamentares a aprovagio do presente Projeto de
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