- PROJETO DE LEI N°4J6/ 2022

Camara Municipal de Ouro Branco  LEI “JOAO MARCOS”
Protacelo Geral
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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 saude de

familiares e pacientes portadores da sindrome de Edwards, com vistas a conscientizagéao
coletiva a respeito dessa condigéo genética.

Art. 4° - O Dia da Conscientizagdo sobre a Sindrome de Edwards (T18) passa a
integrar o Calendario Oficial de Eventos do municipio de Ouro Branco.
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Art. 5° - As despesas com a execugao da presente Lei cofrerso por conta de verba
orcamentaria propria. : ‘

Art. 6° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Art. 7° - Revogam-se as disposig6es em contrario.

, , recém-nascidos que

apresentavam malformacées congenitas multiplas 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 & maior (1/2500-1/2600)
devido a alta frequéncia de perda fetal e interrupgéo da gravidez ap6s o diagnéstico 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 os
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Camara Mummpal de Ouro Branco

meninos e de 10 meses para as meninas, mwto dtflcﬂmente ultrapassando os 2 anos de
vida, ja foram descritos casos de adolescentes com 15 anos de idade portadores da
afecgéo. No Brasil, ha individuos vivendo com idade superior a 30 anos.

Conforme estabelece Débora Carvalho Meldau (2009): “Diversas malformagoes
congénitas podem ser encontradas, afetando o cérebro, coragao, rins e aparelho
gastromtestlnal Entre as malformagoes cardlacas mals frequentes que normalmente éa

displaSias renais. (ME

Ainda dentro da n¢a de anomalias nos fetos. O
exame - ultrassonografico manas de gestagdo, possibilita
estimar a espessura do “espaco.e 'e.a pele e o tecido subcutaneo que
reveste a coluna: cervical ) feto. Entretanto, o exame do
caridtipo € o ind ca e pode ser obtido
durante a gest lhido diretamente no
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Ha 15 anos trabalhando com mais de 1600 casos da'T18 € possuindo o maior
cadastro do pais, a Associagédo Sindrome do Amor reconhece a gravidade da condigdo
genética, mas ao mesmo tempo acompanha centenas de casos de criangas, jovens e

adultos que vivem felizes com suas familias que vém crescendo em numero e longevidade
ao longo do tempo.
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0] grande intuito do presente projeto é clamar por cuidados, ja que com a devida
ajuda, principalmente no primeiro ano de vida, a crianga tem mais chances de viver mais,
com qualidade e a familia de continuar com a valiosa sensagéo de que fez a sua parte.

Dessa forma, considera-se oportuno aprofundar a discuss&o sobre o tema dada a
complexidade e caréncia de informagdes a seu respeito, com o objetivo de buscar a
garantia de direitos sociais as pessoas com a smdrome buscando politicas publicas que
beneficiem esse grupo social. A

Por tais razées, e 2-a-importancia. ¢ 30 aliada 2 finalidade de

Pelo exposto: ) a aprovagdo desse
projeto de lei.

CEREDA, Anna; CAREY,
n.1, 2012. Disponivel em:
<https //go.gale.com/ps/i.do?p=AONE&u=capes&id= :
AONE&asid=b1a622d3>. Acesso em: 28 abril 2022.!
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