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Institui no ambito do Estado de Mato Grosso o
“Dia da Conscientizacao sobre a Sindrome de
Edwards” e da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE MATO GROSSO, tendo em vista o que dispde o artigo 42
da Constituicdo Estadual, aprova e o Governador do Estado sanciona a seguinte Lei:

Art. 1° — Fica instituido, no ambito do Estado de Mato Grosso, o Dia Estadual da Conscientizacdo sobre a
Sindrome de Edwards, a ser comemorado no dia 06 de Maio de cada ano, fazendo parte do calendario oficial
do Estado.

Art. 2° - A programacao a ser desenvolvida compreendera a realizagcao de encontros, debates, campanhas
educativas e outras atividades que visem a orientar a sociedade mato-grossense sobre a Sindrome de
Edwards em conjunto com 6rgéos publicos e entidades representativas da sociedade civil organizada.

Art. 3° - Para o fiel cumprimento do disposto nesta Lei, o0 Poder Executivo podera celebrar convénios com 0s
municipios e com as entidades organizadas da sociedade civil interessadas em participar das atividades.

Art. 4° - Esta Lei entra em vigor na data da sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA

Também conhecida como Trissomia 18, a sindrome de Edwards € uma doenca genética causada por uma
trissomia do cromossomo 18, ou seja, uma condi¢cdo em que a pessoa carrega trés copias do cromossomo
18, em vez de duas. A Sindrome de Edwards foi descrita pelo geneticista britanico John H. Edwards em 1960.

A cépia extra do cromossomo 18, presente em pessoas com a sindrome de Edwards, pode acontecer de trés
formas distintas: completa, parcial ou aleatéria. E muito embora existam esses trés diferentes tipos da
Sindrome de Edwards, isso nédo significa que a trissomia parcial do cromossomo 18 seja melhor ou menos
pior do que a trissomia completa.

Para cada tipo da doenca ha uma série de peculiaridades que prejudicam muito a qualidade de vida dos




portadores. Por isso é muito dificil estabelecer um padréo de sinais e sintomas para cada crianga pegando
como base o tipo da doencga que ela tem.

Geralmente, o diagndstico de Sindrome de Edwards é feito durante a gestacao, principalmente por causa
dos exames pré-natais. No entanto, em alguns casos pode acontecer de a doenca s6 ser descoberta apds o
parto.

Existem inUmeros exames capazes de diagnosticar a Sindrome de Edwards e muitos estao a disposi¢édo dos
pais como parte de testes pré-natais.

Os testes de imagem indicam o risco ou probabilidade de a crianca ter a Trissomia 18. Esses exames levam
em conta os resultados de todos os que realizaram o mesmo teste, e 0s médicos comparam os resultados
especificos com os daquele grupo. Entéo, eles usam estatisticas para identificar as chances de a sindrome
estar presente em seu filho, com base no nimero de vezes que 0s outros com 0s mesmos resultados
tiveram criancas com Trissomia 18 no passado.

Essa é, em termos gerais, a mesma férmula utilizada para calcular a probabilidade de chuva. Por exemplo,
guando o meteorologista afirma que ha 20% de chance de chover, € porque em 20% das vezes, quando as
condig¢bes climéticas eram as mesmas, choveu. A previsdo do tempo néo é capaz, portanto, de prever com
certeza se ird chover mesmo ou ndo. Da mesma forma, a triagem para o diagnéstico da Sindrome de
Edwards também nao é 100% precisa. Por isso, os médicos preferem encarar esse tipo de teste como uma
indicacdo do risco que uma pessoa tem de ser portadora da doenca. Os testes de triagem mais utilizados
séo AFP e ultrassons.

O diagnéstico é feito, de fato, por meio de exames de avalia¢do, nos quais ha verificacdo das células no
cariotipo. O diagnéstico para a doenca se confirma se for observada a presenca de uma copia extra do
cromossomo 18.

O tratamento de criangas com a Sindrome de Edwards é planejado individualmente. As terapias disponiveis
gue serdo utilizadas dependem da condicéo individual do paciente.

Sabe-se, no entanto, que a crianca devera ser acompanhada de perto por uma equipe médica formada por
diversos especialistas, cada um responsavel por uma parte dos sintomas — além, é claro, de psicélogos e
psiquiatras que também possam atender os familiares.

O projeto que ora apresentamos visa dar conhecimento a populagéo sobre a Sindrome de Edwards, pois
para orientar e conscientizar temos que conhecer as questdes atinentes a matéria.

Feitas essas ponderacdes, solicitamos o apoio dos dignos Pares a presente proposta.
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