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PROJETO DE LEI N° 7870/2026

EMENTA:

INSTITUI A POLITICA ESTADUAL DE PROTEGAO E
ATENGAO INTEGRAL AS PESSOAS COM SINDROME
DE RETT NO ESTADO DO RIO DE JANEIRO E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS.

Autor(es): Deputado JULIO ROCHA

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO

RESOLVE:
Art. 1°. Esta Lei cria a Politica Estadual de protecao e atencgao integral as pessoas com sindrome
de Rett no Estado do Rio de Janeiro.

Art. 2°. Fica criada a Politica Estadual de protegao e atengao integral as pessoas com sindrome de
Rett no Estado do Rio de Janeiro.

Art. 3°. Para os fins desta Lei, a Sindrome de Rett &€ considerada doenga rara, de origem geneética,
progressiva e incapacitante, nos termos das diretrizes do Sistema Unico de Saude — SUS e da
Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras.

Art. 4°. Sdo objetivos da Politica:

| — assegurar diagndstico precoce e tratamento adequado;

Il — garantir atengao integral e continua a saude;

Il — promover a melhoria da qualidade de vida;

IV — apoiar familiares e cuidadores;

V — reduzir complicagdes e agravamentos;

VI — assegurar inclusao social e educacional.

Art. 5°. Séo diretrizes da Politica:

| — atendimento humanizado e multiprofissional;

Il — integracéo entre saude, educacgao e assisténcia social;

Il — articulagdo com a politica de doengas raras;

IV — equidade no acesso aos servigos publicos;

V —respeito a dignidade da pessoa humana.

Art. 6°. A Politica sera implementada por meio das seguintes agdes:

| — acesso a diagndstico clinico e genético, conforme protocolos do SUS;

Il — garantia de atendimento multiprofissional de neurologia, fisioterapia, fonoaudiologia, terapia
ocupacional e acompanhamento psicologico, quando necessario.

Il — acesso a reabilitacdo continua;
IV — organizacéao de fluxos assistenciais para acompanhamento permanente;

V — orientagao as familias e cuidadores.
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Art. 7°. Fica assegurada as pessoas com Sindrome de Rett prioridade no atendimento nos
servigos publicos estaduais de saude, nos termos da legislagao vigente.

Art. 8°. O Poder Executivo podera instituir ou fortalecer centros de referéncia para doencgas raras,
com capacidade para atendimento das pessoas com Sindrome de Rett.

Art. 9°. O Poder Executivo podera promover:

| — capacitagao continua de profissionais de saude e educagao;
Il — campanhas de conscientizagao sobre a doenga;
Il — divulgagao de informacgdes a populagao.

Art. 10. O Estado podera firmar parcerias com:

| — municipios;

Il — instituicbes de ensino e pesquisa;

Il — organizagdes da sociedade civil.

Art. 11. As acdes previstas nesta Lei observarao:

| — os protocolos clinicos do SUS;

Il — a disponibilidade orgcamentaria e financeira;

Il — a organizacéo da rede publica de saude.

Art. 12. As despesas decorrentes desta Lei correrdo por conta de dotagdes orcamentarias
proprias.

Art. 13. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

DEPUTADO JULIO ROCHA

JUSTIFICATIVA

Trata-se de Projeto de Lei que INSTITUI A POLITICA ESTADUAL DE PROTEGAO E ATENGAO )
INTEGRAL AS PESSOAS COM SINDROME DE RETT NO ESTADO DO RIO DE JANEIRO E DA
OUTRAS PROVIDENCIAS.

Inicialmente, ressalte-se que o Poder Legislativo Estadual tem competéncia constitucional para
legislar sobre a matéria. Desta forma, esta proposigcdo tem preenchidos os requisitos de
constitucionalidade e, no mérito, ndo encontra dbice juridico a sua tramitagao.

A presente proposigao visa instituir a Politica Estadual de Prote¢ao e Atencgéo Integral as Pessoas
com Sindrome de Rett, doenca rara, genética, progressiva e altamente incapacitante, que afeta
predominantemente meninas e compromete severamente o desenvolvimento neurolégico, motor e
comunicacional.

Apesar de sua gravidade, a Sindrome de Rett ainda enfrenta desafios significativos no diagnéstico
precoce, no acesso ao tratamento adequado e na organizagao do cuidado na rede publica de
saude.

O reconhecimento expresso da condicado como doenca rara fortalece sua inser¢gdo no ambito das
politicas publicas ja existentes, especialmente a Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas
com Doencgas Raras, permitindo maior efetividade na implementacao de acdes de saude.
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A proposta busca garantir atengao integral, continua e multiprofissional, além de apoio as familias,
que desempenham papel essencial no cuidado das pessoas afetadas.

Destaca-se, ainda, a previsao de prioridade de atendimento, medida que se justifica pela
complexidade da doenca e pela necessidade de acompanhamento constante.

Importante ressaltar que o projeto respeita a competéncia do Poder Executivo, ndo criando
estruturas administrativas obrigatérias, nem impondo despesas sem previsao orgamentaria,
limitando-se a estabelecer diretrizes de politica publica.

Assim, por se tratar de justa medida legislativa, solicito o apoio dos nobres deputados no sentido

de aprovarmos esta importante matéria.
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