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A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL DECRETA:

Art. 1° Fica instituido e incluido no Calendario Oficial de Eventos do
Distrito Federal o dia da Conscientizagdo da Sindrome de Edwards, a ser comemorado
no dia 06 de maio.

Art. 20 Revogam-se as disposi¢des em contrario.

Art. 39 Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Setor Protocolo Le
. gislativo
JusTIFIcAcRo 4 N30, 2020

Folha NO%_

Trata-se de projeto de lei que visa instituir e incluir no Calendario Oficial de
Eventos do Distrito Federal o dia da Conscientizagdo da Sindrome de Edwards, a ser
comemorado no dia 06 de maio.

Tal sindrome genética é resultante de trissomia do cromossomia 18, sendo a
segunda trissomia autossdmica mais frequentemente observada ao nascimento,
ficando atras apenas da sindrome de Down (trissomia do cromossomo 21).

Foi descrita primeiramente em 1960, por John H. Edwards, em recém-nascidos
que apresentavam malformagdes congénitas multiplas e retardamento mental. Esta foi
a segunda sindrome revelada no homem, sendo que a primeira foi a sindrome de
Down ou trissomia 21.

Acomete 1 em cada 8.000 nascidos, sendo o sexo feminino mais comumente
afetado. Entretanto, acredita-se que 95% dos casos dessa sindrome resultem em
aborto espontaneo durante a gestagdo. A expectativa de vida para um portador da

sindrome de Edwards é baixa; todavia, ja foram descritos casos de adolescentes com
15 anos de idade portadores da afecgao. v
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A maior parte dos pacientes portadores dessa sindrome apresenta trissomia

regular sem mosaicismo, ou seja, caridtipo 47, XX ou XY, +18. Dentre os restantes,
aproximadamente metade € formada por casos de mosaicismo e outra parcela por
problemas mais complexos, como aneuploidiasduplas, translocagdes. Destes, cerca de
80% dos casos sao resultantes de uma translocagao abrangendo todo ou quase todo
0 cromossomo 18, sendo que este pode ser recebido ou adquirido novamente a partir
de um progenitor transportador.

As caracteristicas apresentadas pelos portadores da trissomia 18 sdo
retardamento fisico, choro fraco, hipotonia sequida de hipertonia, hipoplasia da
musculatura esquelética e do tecido adiposo subcutaneo, redugdo de resposta a

estimulos sonoros, retardo mental e diversas caracteristicas fisicas, tais como:

o Cranio disférmico;

° Face triangular com testa alta e plana;

. Maxilares recuados;

© Orelhas mal formadas e baixas;

° Occipital proeminente;

. Labio leporino e/ou fenda palatina;

° Pescogo curto com pélos em excesso;

° Externo curto;

o Mamilos pequenos;

. Presenca de hérnia inguinal ou umbilical;

o Manutencdo dos punhos cerrados € caracteristico;

. Pé torto congénito é comum; Se/tor Protocolo  Legisiativo
. Encurtamento do halux (deddo do pé); E)Imﬁ:'\lz)ﬂ L } 2020
. Rugas nas palmas das maos e plantas dos pés; e ————
° Nos meninos é comum a ocorréncia de criptorquidia, ja nas meninas é

comum a hipertrofia de clitdris com hipoplasia dos grandes labios;

Diversas malformagoes congénitas podem ser encontradas, afetando o cérebro,
coracdo, rins e aparelho gastrointestinal. Entre as malformagdes cardiacas mais
frequentes, que normalmente é a causa do 6bito nesses pacientes, esta a comunicagao
interventricular e a persisténcia do ducto arterial. Também observa-se com frequéncia
a presenga de tecido pancredtico heterotrdpico, eventragdo diafragmatica, diverticulo
de Meckel e diferentes tipos de displasias renais. J
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Ainda dentro da barriga, ja é possivel detectar e presenga de anomalias nos

fetos. O exame ultra-sonografico transvaginal, entre 10 a 14 semanas de gestacdo,
possibilita estimar a espessura do “espago escuro” existente entre a pele e o tecido
subcutaneo, que reveste a coluna cervical fetal, detectando, deste modo, alteragGes
no feto.

O diagndstico diferencial deve ser feito com a sindrome da trissomia 13 (ou
sindrome de Patau), pois em ambas os individuos podem apresentar labio leporino
e/ou fenda palatina.

Quando hd o aparecimento dessa sindrome, aconselha-se procurar
aconselhamento genético, para que seja realizado um estudo genético.

O progndstico para individuos que nascem com essa doenga genética é ruim,
sendo a sobrevida da maioria desses pacientes € de 2 a 3 meses para 0s meninos e
10 meses para as meninas, muito dificilmente ultrapassando os 2 anos de vida; os
pacientes que possuem 0 mosaicismo podem sobreviver por mais tempo.

Hoje ja temos pessoas que lutam no pais para que haja uma conscientizacdo
maior da sociedade para essa terrivel sindrome. E o caso da ONG Sindrome do Amor,
que se mobiliza por meio das redes sociais para desenvolver um protocolo médico de
abordagem para a sindrome, para motivagdo reciproca de pais em dificuldades
emocionais e financeiras e para cooperagdo mutua em compartilhamento de
experiéncia de vida pelas familias dos pacientes. E uma rede que, nada obstante a
escassez de recursos, pulsa abundante em afeto e amor ao préximo, com fartas licdes
de vida para todos nos.

A literatura ainda é restrita, o que eleva a necessidade de conscientizacdo de
pais, médicos, educadores, profissionais da salde e demais integrantes da sociedade.

No mesmo sentido, por entender necessario a divulgagdo do assunto, faz-se
necessario a proposta.

Sendo assim, conclamo 0s nobres pares para aprovacao da presente

proposicao.

Sala das sessoes,

Deputado REGIN
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Assunto: Distribuigdo do Projeto de Lei n2 912/20 que “Institui e inclui no
Calenddrio Oficial de eventos do Distrito Federal o dia da Conscientizacdo
da Sindrome de Edwards”.

Autoria: Deputado (a) Reginaldo Sardinha (AVANTE)

Ao SPL para indexagdes, em seguida ao SACP, para conhecimento e
providéncias protocolares, informando que a matéria tramitard, e em
analise de mérito, na CESC (RICL, art. 69, I, “a”), e, em anélise de
admissibilidade na CCJ (RICL, art. 63, 1).
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MARCELO FREDERICO M. BASTOS
Matricula 13.821
Assessor Especial
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