ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO PIAUI
GABINETE DO DEPUTADO ESTADUAL FRANZE SILVA

- -\ A NN YTTERITNTT  ppoJETO DELEIN® _d63 /2021,

A 1NV sl Asid lanaie d 1

om, /S ] /Z /22

Institui e integra no Calendario Oficial de Eventos do
Estado do Piaui, o Dia da Conscientizacdo da Sindrome de
Edwards e da outras providéncias.

O GOVERNADOR DO ESTADO DO PIAUI, faco saber que a Assembleia Legislativa decreta e
eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1° Fica instituido, no ambito do Estado do Piaui, o Dia da Conscientizacao da
Sindrome de Edwards, a ser comemorado no dia 06 de Maio de cada ano, fazendo parte do
calendario oficial do Estado.

Art. 2° O Dia da Conscientizacdo sobre a Sindrome de Edwards (T18) tem como
objetivo esclarecer sobre a necessidade de apoio as familias, favorecer a compreensao de
familiares e profissionais de saide, garantir acesso a atencao paliativa, incentivar o parto
humanizado e a valorizacdo da vida, mesmo em sua brevidade.

Art. 3° As despesas decorrentes desta Lei serdo cobertas pelas respectivas dotacoes
orcamentarias.

Artigo 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

PALACIO PETRONIO PORTELLA, Sala das Sessdes da Assembleia Legislativa, Teresina- Pl,
de de 2021.

Deputado Esta
Partido dos Trabalha
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JUSTIFICATIVA

A sindrome de Edwards (SE ou trissomia 18) é uma sindrome genética resultante de
trissomia do cromossoma 18. A SE é a segunda trissomia autossdmica mais frequentemente
observada ao nascimento, ficando atras apenas da sindrome de Down (trissomia do
cromossomo 21).Esta foi a segunda sindrome revelada no homem, sendo que a primeira foi
a sindrome de Down ou trissomia 21.

A grande parte dos pacientes portadores dessa sindrome apresenta trissomia regular
sem mosaicismo, ou seja, cariotipo 47, XX ou XY, +18. Dentre os restantes,
aproximadamente metade é formada por casos de mosaicismo e outra parcela por
problemas mais complexos, como aneuploidias duplas, translocagdes. Destes, cerca de 80%
dos casos sdo resultantes de uma translocacio abrangendo todo ou quase todo o
cromossomo 18, sendo que este pode ser recebido ou adquirido novamente a partir de um
progenitor transportador.

A Sindrome de Edwards ainda tem um indice de mortalidade alto, porém, na Gltima
década, foi observado um aumento muito consideravel na expectativa e qualidade de vida
das criancas. Isso pode ser relacionado com algumas intervencdes que a Medicina comecou
a proporcionar e o questionamento de conceitos desatualizados como "Incompatibilidade
com a Vida", ou relacionar a expectativa de vida somente com o mosaicismo. Artigos
cientificos ja apontam a necessidade de suporte aos bebés e novas orientacdes as gestantes.
No entanto, independente de qualquer resultado, condicio ou tempo de vida, a
conscientizacdo visa os cuidados e os direitos a eles, o que cabe a todo cidadio.

O dia de conscientizacdo, iniciativa de Marilia Castelo Branco, presidente da
Associacdo Sindrome do Amor, fundada em novembro de 2007 em Ribeirdo Preto, tem
como objetivo esclarecer sobre a necessidade de apoio as familias, favorecer a compreensao
de familiares e profissionais de satde, garantir acesso 3 atencao paliativa, incentivar o parto
humanizado e a valorizacio da vida, mesmo em sua brevidade.

Assim, dada a relevancia da presente proposicdo, submetemos a consideracdo do
Plenario desta Casa Legislativa, contando com apoio dos nobre pares, para a aprovacao.
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