CAMARA MUNICIPAL DO RECIFE

Estado de Pernambuco
PROJETO DE LEI ORDINARIA N° 402/2021

Institui no Calendario Oficial de Eventos
do Municipio do Recife a “Semana de
Conscientizacao sobre a Sindrome de
Rett”.

Art. 12 Fica instituida no Calendario Oficial de Eventos do Municipio do
Recife a “Semana de Conscientizacao sobre a Sindrome de Rett”, a ser
comemorada na Ultima semana do més de outubro.

Art. 22 A “Semana de Conscientizacdo sobre a Sindrome de Rett” tem
como objetivos:

| - conscientizar a populacao sobre a inclusao das pessoas
diagnosticadas com essa Sindrome; e

Il - promover a discussao das alternativas para aumentar a
visibilidade social das pessoas com Sindrome de Rett.

Art. 32 Na Semana disposta no art. 19, poderao ser elaboradas acoes
gue visem a disseminacdo de informacdes sobre a Sindrome de Rett, com
especial destaque aos impactos sociais vivenciados pelos pacientes e suas
familias.

Art. 49 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao oficial.

Sala das Sessdes da Camara Municipal do Recife, 28 de Outubro de
2021.
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CAMARA MUNICIPAL DO RECIFE

Estado de Pernambuco

JUSTIFICATICA

A Sidrome de Rett, descrita pela primeira vez pelo Médico Pediatra
Andreas Rett, austiaco, em 1966, é uma enfermidade neurolégica grave e
incapacitante, causada por mutacdes no cromossomo “X", que atinge
cerca de 1:12.000 a 1:22.000 meninas nascidas vivas.

Os primeiros sinais da doenca surgem ja entre 6 a 8 meses de idade,
com estagnacao do desenvolvimento, desaceleracao do crescimento do
perimetro cefalico, desinteresse pelas atividades infantis e hipotonia.
Entre os 12 e 36 meses de idade, observa-se rapida regressao do
desenvolvimento, comportamento autista, perda de habilidades manuais e
de fala, crises epilépticas, entre outros. Entre os 2 e 10 anos, acentuam-se
o retardo mental e a deficiéncia motora, assim como ha degeneracao
espinocerebelar, ataxia,apraxia, perda de peso, escoliose e
comportamento autoagressivo. Apdés os 10 anos, verificam-se sindrome
neuroldgicas periféricas, piora das escolioses e atrofia muscular. Nesse
contexto, entende-se que esta é, sob qualquer ponto de vista, uma
enfermidade muito cruel.

Além disso, ressaltar-se que nao existe cura, nem sequer tratamento
medicamentoso que possa controlar o avanco da enfermidade. No
entanto, o diagnéstico precoce é importantissimo. Ha, hoje, muitas
intervencdes efetuadas por equipes multidisciplinares, as quais incluem
Médicos, Enfermeiros, Psicélogos, Fonoaudibélogos, Fisioterapeutas e
Nutricionistas, que podem amenizar os problemas decorrentes da doenca
e melhorar a qualidade de vida das pacientes e de suas familias, por meio
de acdes, que sao tao maiseficazes quando mais cedo se iniciam.

Assim, o Programa de Conscientizacao e Orientacao aqui proposto
seria, sem dudvida, um grande passo com o intuito de ajudar a mudar para
melhor muitas histérias de vida.

Logo, submetemos o presente Projeto de Lei aos nobres Pares desta
Casalegislativa com o apelo para que possamos, com seu apoio, aprova-lo
e torna-lo Lei.
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Sala das Sessbdes da Camara Municipal do Recife, 28 de Outubro de
2021.
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