CAMARA MUNICIPAL DE IPATINGA
ESTADO DE MINAS GERAIS
Assessoria Técnica

PROJETO DE LEI N° 0[3/2020

“Inclui no Calendério Oficial de Eventos do
Municipio de Ipatinga o Dia da Conscientizagio
da Sindrome de Edwards — Trissomia 18,

A CAMARA MUNICIPAL DE IPATINGA aprova:

Art. 1° Fica incluido no Calendario Oficial de Eventos do Municipio
de Ipatinga o “Dia da Conscientizagdio da Sindrome de Edwards — Trissomia 18, a ser
comemorado, anualmente, no dia 06 de maio.

Art. 2° O “Dia da Conscientizagdo da Sindrome de Edwards —
Trissomia 18" sera dedicado ao desenvolvimento de agdes educativas e de apoio aos
envolvidos.

Art. 3° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Plendrio Elisio Felipe Reyder, 27 de fevereiro de 2020.

Cémara Municipal de Ipatinga
Antonio Alves de Oliveira
VEREADOR
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JUSTIFICATIVA

A “Trissomia 18" é uma anomalia cromossémica causada pela presenga de um
cromossoma 18 a mais e caracterizada por malformagdes congénitas multiplas e retardamento
mental. Foi inicialmente descrita em 1960 sobre a designagdo de “Sindrome de Edwards”, em
homenagem ao geneticista britdnico, John Hilton Edwards. 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 espontdneo durante a gestagdo. A expectativa de
vida para um portador da sindrome de Edwards ¢ baixa; todavia, ja foram descritos casos de

adolescentes com 15 anos de idade portadores da afeccio.

A maior parte dos pacientes portadores dessa sindrome apresenta trissomia
regular, sem mosaicismo (variagdo percentual de células normais e anormais). Dentre os
restantes, aproximadamente a metade ¢ formada por casos de mosaicismo, e a outra parcela,
por problemas mais complexos, como duplas aneuploidias (alteragdes cromossOmicas
numeéricas que se caracterizam pelo aumento ou diminuigdo de um tipo de cromossomo), e
translocagdes (anomalia cromossomica causada pelo rearranjo de partes entre cromossomos
ndo-homologos). Destes tltimos, cerca de 80% dos casos sdo resultantes de uma translocagdo
abrangendo todo ou quase todo o cromossomo 18, sendo que este pode ser recebido ou

adquirido novamente a partir de um progenitor transportador.

Os principais critérios diagnosticos da trissomia 18 sdo: retardamento fisico,
choro fraco, hipotonia (diminui¢do do ténus muscular e da forga), seguida de hipertonia;
hipoplasia (desenvolvimento defeituoso ou incompleto) da musculatura esquelética e do

tecido adiposo subcutaneo; redugdo de resposta a estimulos sonoros; retardo mental.

As caracteristicas fisicas dos portadores de trissomia 18 sdo: cranio disformico;
face triangular, com testa alta e plana; maxilares recuados: orelhas malformadas e baixas;
occipital proeminente; ldbio leporino e/ou fenda palatina; pescogo curto, com pélos em
excesso; externo curto; mamilos pequenos; presenga de hérnia inguinal (na regido da
virilha) ou umbilical; manutengdo dos punhos cerrados; pé torto congénito; encurtamento do

hélux (deddo do pé); rugas nas palmas das mios e plantas dos pés; nos meninos, é comum a
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ocorréncia de criptorquidia (testiculos ndo descidos, ou a auséneia de um ou dos dois
testiculos na bolsa testicular); ja nas meninas ¢ comum a hipertrofia de clitéris com hipoplasia

dos grandes labios.

Outras malformagdes congénitas podem ser encontradas, afetando o cérebro, o
coragdo, os rins e o aparelho gastrointestinal. Entre as malformagdes cardiacas mais
frequentes, que normalmente ¢ causadora de oObito nos pacientes, estd a comunicagio
interventricular e a persisténcia do duto arterial. Também observa-se com frequéncia a
presenga de tecido pancreatico heterotdpico (com localizagdo topografica andmala),
eventragdo diafragmatica (elevagdo total ou parcial da ctipula do diafragma associada a perda
de mobilidade, sem rompimento do musculo), diverticulo de Meckel (separagfio congénita da

borda antimesentérica do ileo) e diferentes tipos de displasias renais.

E possivel detectar e presenga da anomalia fetal através de exame

ultrassonogréfico transvaginal, entre 10 a 14 semanas da gestacdo.

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

palatina.

Quando do aparecimento Sindrome de Edwards aconselha-se que seja realizado

um estudo genético.

O prognostico de sobrevida para individuos que nascem com essa doenga genética
€ ruim, sendo de 2 a 3 meses para os meninos, ¢ de 10 meses para as meninas. Muito
dificilmente a crianga ultrapassa os 2 anos de vida. J4 os pacientes que possuem mosaicismo

da trissomia 18 podem sobreviver por mais tempo.

Diante de um diagnéstico fatal de doenga incuravel, todos os cuidados familiares
deveriam se voltar para o bebé. No entanto, em torno da crianga afetada existe uma familia
assustada e gravemente adoecida. A sensagdo de impoténcia da medicina pode significar em

afastamento dos amigos e ressentimento dos profissionais de satde.
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Nesse cendrio, a presente Proposicdo objetiva incluir no Calendario Oficial do
Municipio de Ipatinga a realizagio desse importante evento, para que, de forma pratica, as
agdes desenvolvidas, e as orienta¢des oferecidas possam atenuar a incidéncia de depressdo e

de dissolugdo familiar dos atingidos direta ou indiretamente pela sindrome.



