“BRASIL - DO CABURAI AO CHUI”
CAMARA MUNICIPAL DE BOA VISTA
VEREADOR ROBERTO FRANCO

PROJETO DE LEI N° /2025.

INSTITUL NO AMBITO DO MUNICIPIO DE BOA
VISTA/RR, A POLITICA MUNICIPAL DE
CONSCIENTIZACAO E ORIENTACAO SOBRE A
SINDROME DE RETT, E INCLUI O MES
OUTUBRO ROXO COMO O “MES MUNICIPAL
DE CONSCIENTIZACAO E ORIENTACAO
SOBRE A SINDROME DE RETT”, BEM COMO,
INSTITUI A SEMANA DE CONSCIENTIZACAO
E O DIA MUNICIPAL DA SINDROME DE RETT
— 31 DE OUTUBRO, E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.

O PREFEITO DO MUNICIPIO DE BOA VISTA, no uso de suas atribuigdes legais,
faz saber que a CAMARA MUNICIPAL aprovou, e sanciona a seguinte.

CAPITULO I — DAS POLITICAS PUBLICAS

Art. 1° Fica Instituido no d&mbito do Municipio de Boa Vista/RR, a Politica Municipal de
Conscientizagdo e Orientacdo sobre a Sindrome de Rett, com os seguintes objetivos:

I — Promover o conhecimento da Sindrome de Rett junto a populagdo, profissionais e
instituigdes;

IT — Estimular o diagnostico precoce e o tratamento multidisciplinar adequado;

IIT — Apoiar familiares, cuidadores e pessoas diagnosticadas com a Sindrome de Rett;

IV — Combater o preconceito e promover a inclusdo social das pessoas com deficiéncia
neurologica;

V — Garantir formagao continuada de profissionais da satde, educacdo e assisténcia social sobre
a Sindrome de Rett;

VI — Ampliar a rede de servicos especializados para o acompanhamento das pessoas com a
sindrome.

Art. 2° A Politica Municipal de Conscientizagdo e Orientagdao sobre a Sindrome de Rett sera
implementada com base nas seguintes diretrizes:
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I — Capacitacdo continuada de profissionais das areas de saude, educacdo e assisténcia social
para diagnoéstico, acolhimento e acompanhamento adequado;

I — Criagdo ou fortalecimento de Centros Municipais de Referéncia para atendimento
multidisciplinar as pessoas com a Sindrome de Rett;

IIT — Implantagao de Grupos de Apoio a Pais e Cuidadores, em parceria com unidades de saude
€ centros comunitarios;

IV — Articulacao entre as secretarias municipais e instituigdes da sociedade civil para assegurar
acdes integradas e sustentaveis;

V — Inclusdo de dados sobre a Sindrome de Rett em sistemas municipais de satde, visando
melhor planejamento e monitoramento de politicas publicas.

Art. 3° Fica assegurado o direito a permanéncia de até¢ 02 (dois) acompanhantes as criangas,
adolescentes e adultos portadores de deficiéncia ou mobilidade reduzida.

§ 1° A entrada e a permanéncia dos acompanhantes deverao ser devidamente anotadas pelas
unidades de saude, maternidades e instituicdes hospitalares.

§ 2° Os acompanhantes deverdo firmar termo de responsabilidade que os informe das
penalidades decorrentes de comportamento que venha a obstruir ou dificultar procedimentos
considerados adequados ou necessarios pela equipe medica.

§ 3° Os estabelecimentos de satide ficam obrigados a afixar cartazes, painéis digitais ou outros
meios de divulgacao, de forma visivel e de facil acesso, informando as pacientes dos direitos
assegurados nesta Lei.

Art. 4° A sociedade, as entidades civis organizadas, bem como as institui¢des de ensino,
poderdo promover campanhas, debates, semindrios, palestras, panfletagem, entre outras
atividades, para estimular a¢cdes educativas de conscientizagdo e informacao, visando melhorar
o conhecimento da populagdo sobre a Sindrome de Rett e seus sinais.

CAPITULO I — DO MES DE CONSCIENTIZACAO

Art. 5° Fica Instituido, no calendario oficial do Municipio de Boa Vista/RR, o Outubro Roxo,
destinado como o “Mé&s Municipal de Conscientizacao e Orientagdo sobre a Sindrome de Rett”,
a ser celebrado anualmente com agdes publicas e comunitarias.

Art. 6° Durante o més de outubro Roxo, o Poder Executivo Municipal podera realizar agdes
especificas, tais como:

I — Campanhas educativas em unidades bdasicas de salde, escolas, pracas e meios de
comunicagao;

IT — Atividades de formagao e atualizacao profissional sobre a Sindrome de Rett;

IIT — Palestras, foruns, audiéncias publicas e eventos informativos abertos a populagdo;
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IV — Divulga¢do de materiais educativos e informativos;
V — Iluminagao de prédios publicos com a cor lilds, simbolo da campanha.

Art. 7° As despesas decorrentes da execugdo desta Lei correrdo a conta das dotagdes
or¢amentarias proprias, suplementadas se necessario.

CAPITULO III — DA SEMANA MUNICIPAL DA SINDROME DE RETT

Art. 8° Fica instituida a Semana Municipal de Conscientizagdo sobre a Sindrome de Rett, a ser
realizada anualmente, na ultima semana do més de outubro, no ambito do Municipio de Boa
Vista do Estado de Roraima.

Art. 9° Para a consolidagao desta Lei, o Poder Publico devera:

I — realizara eventos publicos de conscientizagao sobre a Sindrome de Rett com o objetivo de
atingir toda a populacdo com informacgdes e orientagdes sobre o seu diagnostico e os seus
tratamentos;

CAPITULO IV - DO DIA MUNICIPAL DA SINDROME DE RETT

Art. 10° Fica instituido, no Municipio de Boa Vista/RR, o Dia da Sindrome de Rett, a ser
celebrado, anualmente, no dia 31 de outubro, passando a integrar o Calendario Oficial do
Municipio de Boa Vista do Estado de Roraima.

Art. 11° As agdes previstas nesta Lei poderao ser realizadas com a cooperagao de organizagdes
da sociedade civil, universidades, conselhos municipais e instituigdes publicas ou privadas.

Art. 12° As despesas decorrentes da execugdo desta Lei correrdo por conta das dotacdes
or¢amentarias proprias do or¢camento municipal, podendo ser suplementadas por recursos

estaduais, federais ou por convénios.

Art. 13° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.
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JUSTIFICATIVA

O presente Projeto de Lei visa instituir, no ambito do Municipio Boa Vista/RR, a Politica
Municipal de Conscientizagao e Orientacdo sobre a Sindrome de Rett, incluindo a criagao do
"Més Municipal de Conscientizagdo e Orientagdo sobre a Sindrome de Rett", a ser celebrado
anualmente no més de outubro.

A Sindrome de Rett é uma condic¢do neurologica rara que afeta majoritariamente meninas
e compromete severamente o desenvolvimento motor, cognitivo e da comunicacdo. Trata-se de
uma desordem do neurodesenvolvimento causada, na maioria dos casos, por mutagdes no gene
MECP2, localizado no cromossomo X.

Apesar de ser considerada uma condigao rara, sua relevancia no campo da saude publica
¢ significativa. O diagndstico precoce e o acompanhamento multidisciplinar adequado podem
proporcionar melhora na qualidade de vida, facilitar a adaptagdo das familias e promover a
inclusdo das pessoas com a sindrome em contextos sociais, escolares e terapéuticos.

Atualmente, muitas familias enfrentam dificuldades pela falta de conhecimento, tanto na
sociedade quanto entre os profissionais de saude e educacdo, sobre os sinais clinicos,
necessidades especificas e cuidados essenciais relacionados a Sindrome de Rett. Essa realidade
acarreta diagnoésticos tardios, abordagens inadequadas e sobrecarga emocional para os
cuidadores.

Nesse sentido, o presente Projeto de Lei propde uma politica pliblica municipal
estruturada, que atua em trés frentes principais:

e Conscientizacdo da populacao sobre a existéncia da Sindrome de Rett, seus
sinais e possibilidades de cuidado;

e Capacitacao permanente de profissionais da rede publica municipal de saude,
educacao e assisténcia social;

e Criacao de mecanismos de apoio a familias e cuidadores, incluindo grupos de
escuta e acolhimento, bem como a estruturagcao de Centros de Referéncia para o
atendimento especializado.

A escolha do més de outubro segue o calenddrio municipal de conscientizagdo sobre a

Sindrome de Rett, sendo esse o més oficialmente reconhecido por diversas entidades e

associagdes voltadas a causa, tanto no Brasil como em outros paises.

Vereador Roberto Franco
Camara Municipal de Boa Vista
Palacio Jodo Evangelista Pereira de Melo
Avenida Capitdo Ene Gracés, n® 922, Sdo Francisco, CEP 69.301-160, Boa Vista - RR

n n @robertofranco.rr



“BRASIL - DO CABURAI AO CHUI”
CAMARA MUNICIPAL DE BOA VISTA
VEREADOR ROBERTO FRANCO

Além disso, a proposta estd em conformidade com os principios do Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia (Lei Federal n° 13.146/2015), que estabelece o direito a informagdo, ao
diagnostico precoce, ao atendimento especializado e a inclusdo plena da pessoa com deficiéncia
na sociedade.

E dever do poder publico, em todos os seus niveis, atuar de forma proativa na protegio
de grupos vulneraveis e na promocao de politicas publicas inclusivas, que respeitem a dignidade
da pessoa humana e assegurem o acesso equitativo a saude, educacao e qualidade de vida.

Dessa forma, este projeto nao apenas reconhece a importincia do tema, mas propde acdes
efetivas para transformar a realidade das pessoas afetadas pela Sindrome de Rett no municipio,
e destinar o periodo de conscientizac¢do para tratar sobre o assunto.

Diante do exposto, solicito o apoio dos nobres parlamentares para a aprovacao deste

projeto, por sua relevancia social, educacional e humana.

Boa Vista-RR, 01 de outubro de 2025.
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