PROJETO DE LEI N° ,05 de Outubro de 2022

“INSTITUI NO MUNICIPIO DE SANTA
LUZIA, O DIA DA CONSCIENTIZAGAO
SOBRE A SINDROME DE EDWARDS (T18).”

Art. 1° Fica instituido no municipio de Santa Luzia-MG o Dia da Conscientizacdo sobre

a Sindrome de Edwards (T18), a ser comemorado anualmente no dia 6 de maio

Art. 2° Dia da Conscientizacdo sobre a Sindrome de Edwards (T18) tem por objetivos:

I- Promover a visibilidade da sindrome para fins de conscientizacdo da populacdo acerca da doenga.
Il- Dar énfase a importancia do apoio psicoemocional as familias que possuam portadores da
doenca.

III- Garantir aos portadores da doenca e aos familiares, o acesso a cuidados paliativos em Unidades
Bésicas de Satde e hospitais publicos.
IV- Promover orientacdo a rede de atendimento hospitalar sobre a condicdo da crianca com
Sindrome de Edwards e suas especificidades.

V- Desenvolver acdes para conhecimento e cumprimento das Diretrizes de Atencdo a Saude da
pessoa com Sindrome de Edwards.

VI- Promover politicas publicas que visem a valorizacdao da vida, mesmo em sua brevidade.
Art. 3° O poder publico podera promover na data referida no art. 1° desta Lei, iniciativas sociais, de
pesquisa cientifica, culturais e de assisténcia social e a saide de familiares e pacientes portadores da

sindrome de Edwards, com vistas a conscientizacdo coletiva a respeito dessa condicao genética.

Art. 4° O Dia da Conscientizagdo sobre a Sindrome de Edwards (T18) passa a Integrar o Calendario

Oficial de Eventos do municipio de Santa Luzia.

Art. 5° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacdo.

Autenticar documento em https://spl.cmsantaluzia.mg.gov.br/autenticidade
com o identificador 320032003100390034003A005000, Documento assinado digitalmente conforme
MP n° 2.200-2/2001, que institui a Infra-estrutura de Chaves Publicas Brasileira - ICP - Brasil.




JUSTIFICATIVA

Trata-se de uma doenca cromossomica causada pela existéncia de um cromossomo 18 a
mais, que resulta no baixo peso ao nascer, cabeca pequena com formato anormal e defeitos
congénitos em o6rgdos. Foi descrita primeiramente em 1960, por John H. Edwards, em
recém-nascidos que apresentavam malformacdes congénitas muiltiplas e acomete 01 em
cada 6.000 a 01 a cada 8.000 nascidos vivos. Segundo Cereda e Carey (2012), “a
prevaléncia de nascidos vivos é estimada em 1/6.000-1/8.000, mas a prevaléncia geral é
maior (1/2500-1/2600) devido a alta frequéncia de perda fetal e interrupcao da gravidez
apo6s o diagnostico pré natal.” Apesar da expectativa de vida para um portador da sindrome
de Edwards ser baixa, tendo em vista que a sobrevida da maioria desses pacientes é de 2 a 3
meses para 0s meninos e de 10 meses para as meninas, muito dificilmente ultrapassando os
2 anos de vida, ja foram descritos casos de adolescentes com 15 anos de idade portadores da
afeccdo no Brasil.

Diversas malformacdes congénitas podem ser encontradas, afetando o cérebro, coracao, rins
e aparelho gastrointestinal. Entre as malformacdes cardiacas mais frequentes, que
normalmente é a causa do 6bito nesses pacientes, esta a comunicacao interventricular e a
persisténcia do ducto arterial. Também se observa com frequéncia a presenca de tecido
pancreatico heterotropico, eventracao diafragmaética e diferentes tipos de displasias renais.
Ainda dentro da barriga, ja é possivel detectar a presenca de anomalias nos fetos. O exame
ultrassonografico transvaginal, entre 10 a 14 semanas de gestacdo, possibilita estimar a
espessura do "espaco escuro existente entre a pele e o tecido subcutaneo que reveste a
coluna cervical fetal, detectando alteracOes no feto, entretanto o exame do cariotipo é o
indicado para um preciso diagnostico de alteracdo genética e pode ser obtido durante a
gestacdo, pelo procedimento de amniocentese, ou ser colhido diretamente no bebé apos o

nascimento.

Santa Luzia-MG, 05 de outubro de 2022
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