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ESTADO DE SERGIPE
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Projeto de Lei n° 12024

Autoria: Deputado Kaka Santos

Institui a Semana de Prevencdo e
Conscientizagcao sobre a Sindrome de Rett no
ambito do Estado de Sergipe, e da outras

providéncias correlatas.

O GOVERNADOR DO ESTADO DE SERGIPE,

Faco saber que a Assembleia Legislativa do Estado de Sergipe aprovou e eu sanciono a
seguinte lei:

Art. 1°. Fica instituida a Semana de Prevencdo e Conscientizacdo sobre a Sindrome de
Rett, a ser realizada anualmente na segunda semana do més de outubro.

Paragrafo unico. Para efeitos desta lei, a Sindrome de Rett € um disturbio neuroldgico
de origem genética, predominantemente em individuos do sexo feminino, caracterizado
por um desenvolvimento inicial aparentemente normal, seguido por um periodo de
estagnacao e, posteriormente, de perda de habilidades adquiridas. A doenga leva a
comprometimento motor, cognitivo e comunicativo, manifestando-se através de
movimentos estereotipados das maos, dificuldades de fala, convulsdes e alteragdes
respiratorias.

Art. 2°. Durante a Semana Estadual de Prevencao e Conscientizacdo sobre a Sindrome
de Rett, que ocorrera anualmente na segunda semana de outubro, o Estado de Sergipe
podera promover:
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| — Palestras e eventos, como lives e seminarios, para a comunidade académica e o
publico em geral em ambito estadual;

Il - Ampla divulgagédo da sindrome nas redes e midias digitais da Assembleia Legislativa
do Estado de Sergipe, Secretaria de Estado da Saude (SES), do Sistema Unico de Saude
(SUS) e outros 6rgaos do Estado;

lll - Campanhas educativas e palestras em escolas publicas e privadas, reparticoes
publicas estaduais, bem como debates, esclarecimentos e a produgdo de materiais
informativos, como cartilhas, folhetos, propagandas publicitarias e outros recursos
educativos sobre a Sindrome de Rett;

IV — Afixagao de cartazes informativos em estabelecimentos publicos estaduais de saude,
educacao e outros servicos publicos;

V — lluminagcédo roxa de prédios publicos e monumentos pertencentes ao Estado de
Sergipe, como forma de conscientizagao e visibilidade a causa.

VI — Promocgédo de parcerias com a sociedade civil, empresas e instituicdes para
desenvolvimento de agdes voltadas a prevengao e tratamento.

Art. 3°. As despesas decorrentes da execucgao desta Lei serdo custeadas pelas dotacdes
orcamentarias préprias, suplementadas, se necessario.

Art. 4°. As normas, instrugcdes e/ou orientagbes que se fizerem necessarias para
aplicagao ou execugao desta Lei, devem ser expedidas mediante ato do Poder Executivo.

Art. 5°. Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.
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Sala das Sessoes, de de 2024.

Kaka Santos
Deputado Estadual

JUSTIFICATIVA

O Projeto de Lei apresentado tem o objetivo de Instituir a Semana de
Prevengao, Conscientizagdo sobre a Sindrome de Rett no ambito do Estado de Sergipe.

A iniciativa para a propositura encontra respaldo no art. 59 da Constituicao do
Estado de Sergipe. Quanto a matéria, ndo se encontra elencada no rol da competéncia
privativa do Governador de Estado, descrita no art. 61 da referida Constituigdo, atendendo
a formalidade legal.

A Sindrome de Rett é um disturbio neurolégico raro e de origem genética que
afeta predominantemente individuos do sexo feminino. Caracteriza-se por um
desenvolvimento aparentemente normal nos primeiros meses de vida, seguido por um
periodo de estagnacdo e perda de habilidades adquiridas. A condicdo leva a
comprometimentos significativos nas areas motoras, cognitivas e comunicativas, além de
ser frequentemente associada a convulsdes, dificuldades respiratérias € movimentos
estereotipados das maos. A complexidade dos sintomas e o impacto profundo na
qualidade de vida das pessoas afetadas tornam a conscientizacdo e a prevencéao de
extrema importancia para a sociedade.

No Estado de Sergipe, muitas familias enfrentam dificuldades em lidar com a
Sindrome de Rett devido a falta de informacéo, diagndstico precoce e acesso a
tratamentos adequados. Dessa forma, é essencial que o poder publico tome medidas
efetivas para disseminar informagdes sobre a doenga, buscando reduzir a ignorancia
sobre o tema, promover a inclusdo social das pessoas com a sindrome e melhorar a

qualidade de vida dos pacientes e suas familias.
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A Semana de Prevencao e Conscientizacdo sobre a Sindrome de Rett visa,
portanto, tornar-se um marco anual para sensibilizar a populagao sergipana acerca dessa
condicdo rara, promovendo o esclarecimento sobre seus sintomas, diagndstico,
tratamentos e a importancia da detecgao precoce. O evento também proporciona a troca
de experiéncias entre profissionais de saude, pacientes e familiares, além de estimular a
pesquisa e o desenvolvimento de politicas publicas voltadas para o atendimento e a
assisténcia a pessoas com a Sindrome de Rett.

A proposta de instituir essa Semana de Conscientizagao se alinha aos objetivos
de promog¢ao da saude e bem-estar da populagdo sergipana, ao mesmo tempo em que
contribui para o fortalecimento de politicas publicas de inclusdo e apoio as pessoas com
deficiéncia e seus familiares. Além disso, agdes como palestras, campanhas educativas,
distribuicdo de materiais informativos e iluminagao de prédios publicos tém um grande
potencial para aumentar a visibilidade da sindrome e gerar um impacto positivo no
combate ao preconceito e a desinformagao.

Dessa forma, este projeto de lei tem como objetivo garantir um espago de
conscientizagcao e apoio a causa, fazendo com que as questdes relacionadas a Sindrome
de Rett sejam debatidas amplamente e que as pessoas afetadas por essa condicao
recebam a atencdo necessaria para o seu pleno desenvolvimento e integragdo na
sociedade.

Ante o exposto, considerando a importancia aprovagao desta importante
proposta, que representa um passo significativo para o cuidado e a inclusdo das pessoas
com Sindrome de Rett no Estado de Sergipe, como trazemos nesta propositura € que,
para isso, pedimos o0 apoio e o voto favoravel dos Nobres Pares, para sua regular

tramitagao e aprovacao.

Sala das Sessoes, de de 2024.

Kaka Santos
Deputado Estadual
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