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PROTOCOLO
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“INCLUI A SEMANA MUNICIPAL DE
CONSCIENTIZACAO SOBRE A “SINDROME
DE RETT” NO CALENDARIO OFICIAL DA
CIDADE.”

Art. 1° Fica instituida a Semana de Conscientizacédo sobre a
Sindrome de Rett.

Paragrafo Unico. A Semana de Conscientizacdo Sobre a Sindrome

de Rett sera comemorada durante todo o més de outubro e, especialmente, no
dia 12 deste més passando a integrar o calendario de eventos do Municipio de

Aquidauana.

Art. 2° Na semana definida no art. 1°, poderao ser elaboradas acoes

que visem a disseminagac de informagdes 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 inclusao e promover a discussdo de alternativas para

aumentar a visibilidade social das pessoas com Sindrome de Rett.

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

A Sindrome de Rett é uma desordem neurologica de origem genética decorrente
de mutagoes do gene MecP2, que atinge principalmente criancas do sexo feminino.
E causada por uma mutacdo genética que tem como sintoma um declinio das habilidades
sociais e da fala apos um periodo inicial de desenvolvimento normal, sendo uma sindrome
de dificil diagnostico, que se baseia na observacdo de um médico do desenvolvimento e do
crescimento inicial da crianca e em exames genéticos.

A doenca compromete progressivamente as funcoes motoras e intelectuais, e
provoca distarbios de comportamento e dependéncia, os primeiros sinais da doenca
surgem ja entre 6 (seis) e 8 (oito) meses de idade, com estagnacao do desenvolvimento,
desaceleracao do crescimento do perimetro cefalico, desinteresse pelas atividades infantis
e hipotonia. Com o passar dos anos, deixam de manipular objetos, culminando na perda
das habilidades normais e estagnacao do desenvolvimento neuropsicomotor, a maioria
ficando restrita fisicamente a uma cadeira de rodas, além do isolamento social em
decorréncia da auséncia de comunicacao verbal.

O presente projeto de lei tem como objetivo criar mecanismos que possibilitem a
conscientiza¢ao da populacao sobre a existéncia e caracteristicas dessa doenca. Assim, como
esse distarbio tem caracteristicas unicas de diagnostico e de incidéncia, o seu
desconhecimento traz como consequéncia a dificuldade de deteccao e de tratamento o mais
tempestivo possivel.




