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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Audiéncia Publica interativa com o objetivo de instruir o PLS 158/2018, que institui
o "Dia Nacional de Conscientizagdo sobre a Sindrome de Edwards".

Requerimento(s) de realizagao de audiéncia:
- PLS 158/2018, Senador Randolfe Rodrigues

Convidados:

Joao José Carneiro
» Cirurgiao cardiovascular e ex-professor titular de Cirurgia Toracica e
Cardiovascular da Faculdade de Medicina (USP-SP)

Charles Marques Louren¢o
* Médico Geneticista do Hospital de Clinicas de Ribeirdao Preto e professor
titular do Centro Universitario Estacio de Ribeirdo Preto

Patricia Salmona
* Médica Pediatra e Geneticista e Presidente do Departamento Cientifico de
Genética da Sociedade de Pediatria de Sao Paulo (SPSP)

Adriana Monteiro da Silva
* Advogada Especialista em causas de pessoas com deficiéncia e consultora
em direitos da pessoa com deficiéncia em organismos internacionais

Marilia Lucia de Melo e Castelo Branco
* Presidente da Associagao Sindrome do Amor

Rita Pralom de Souza
» Coordenadora do Movimento T18 Brasil
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PROJETO DE LEI DO SENADO N° ,DE 2018

Institui, o "Dia Nacional de Conscientizac¢do sobre a Sindrome de
Edwards".

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1°. Fica instituido o “Dia Nacional da Conscientizagdo sobre a Sindrome de

Edwards”, a ser comemorado, anualmente, em 6 de maio.

Art. 2°. O poder publico promovera, na data referida no art.1°, inciativas sociais, de
pesquisa cientifica, culturais e de assisténcia social e a saude de familiares e pacientes
portadores da sindrome de Edwards, com vistas a conscientizacdo coletiva a respeito

dessa condicdo genética.

Art. 3°. Esta lei entra em vigor na data de sua publicag@o.

JUSTIFICACAO

Enquanto agente publico, apenas em 21 de margo deste ano fui confrontado com
os dilemas e contingéncias que marcam a luta por sobrevivéncia de pacientes da chamada
sindrome de Edwards e de seus familiares. Cuidou-se, naquela ocasido, de audiéncia,
neste Senado Federal, em que recebi a mae e ativista dos Direitos Humanos Marilia
Castelo Branco, que nos apresentou um dos relatos mais afetuosos e comoventes que tive

a alegria de presenciar em todos esses anos de vida publica.

Marilia Castelo Branco ¢ uma mulher brasileira como outras tantas: publicitaria e
mae, sempre teve que se adaptar a dura realidade das duplas jornadas e foi afrentada com
um duro diagndstico durante a gravidez de seu amado filho Thales: seu bebé era dotado

de uma condi¢ao de saide muito rara, a chamada sindrome de Edwards.

Gabinete do Senador Randolfe Rodrigues — Anexo II — Ala Senador Teotdonio Vilela — Gabinete 7
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Desafiada sistematicamente pelas agruras deste diagnostico, que lhe rendeu a
aspereza desoladora de um vaticinio médico no sentido da inviabilidade da gestag@o logo
de plano, ndo hesitou em oferecer ao seu rebento toda a assisténcia e afeto de que pode

dispor.

Ao perder seu filho muito cedo, apés um durissimo luto, em vez de encerrar-se
numa clausura aceitavel de tristeza e desesperanca, voltou toda a sua energia e entusiasmo
a dar visibilidade a sindrome que ceifou a vida de seu querido Thales, dedicando-se
voluntariamente a ajudar familias que passam pelas mesmas dores que enfrentou,
montando, para tanto, a “Sindrome do Amor”, uma belissima institui¢do sem fins

lucrativos.

Marilia resumiu os dois maiores martirios das familias que recebem esse
diagnostico na gestacdo ou no parto, que estdo longe de se resumir a dor da perda de um
ente querido: sdo elas a desintegracdo do nucleo familiar, geralmente com o abandono do
lar por parte do genitor, e a violéncia de um diagndstico médico repentino pela
inviabilidade do feto com sugestdo clinica de aborto, que abala por completo as

esperangas da mae em lutar pela vida de seu filho.

Por isso, a ONG Sindrome do Amor se mobiliza por meio das redes sociais para
desenvolver um protocolo médico de abordagem para a sindrome, para motivagéo
reciproca de pais em dificuldades emocionais e financeiras e para cooperagdo mutua em

compartilhamento de experiéncia de vida pelas familias dos pacientes.

A performatividade e impacto social da ONG impressionam pelo alto grau de
criatividade, mesmo diante de recursos praticamente inexistentes, ja que ¢ integralmente
autofinanciada: uma das iniciativas para manter juntos os pais de portadores de Edwards,
diante da alta taxa de desagregac¢do familiar, consiste na promog¢ao de pequenas rifas e
sorteios, para custear “jantares romanticos” dos pais dos pacientes. E uma rede que, nada
obstante a escassez de recursos, pulsa abundante em afeto e amor ao préoximo, com fartas
ligdes de vida para todos nos.
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Marilia alertou, esperancosa, que, embora o prognostico desta condicao genética
ainda seja incrivelmente negativo, face a alta e rapida letalidade, trata-se de destino
assemelhado ao vivido por acometidos pela sindrome de down ha algumas décadas.
Relatou crer que, sob essa oOtica, promovendo-se a visibilidade e investimento em
pesquisa quanto a Sindrome, seria possivel, num horizonte médio de tempo, ampliar
razoavelmente a expectativa de vida destes pacientes e conferir-lhes melhores

condicoes de vida e bem-estar.

A sindrome de Edwards (SE) (ou trissomia 18) ¢ uma sindrome genética resultante
de trissomia do cromossoma 18 e ¢ 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 acomete 1 em cada 8.000
nascidos, sendo o sexo feminino o mais comumente afetado. Nada obstante a expectativa
de vida para um portador da sindrome de Edwards seja baixa, ja foram descritos casos de

adolescentes com 15 anos de idade portadores da afeccao.

Diversas malformacdes congénitas podem ser encontradas, afetando o cérebro,
coragdo, rins e aparelho gastrointestinal. Entre as malformagdes cardiacas mais
frequentes, que normalmente ¢ a causa do Obito nesses pacientes, estd a comunicagdo
interventricular e a persisténcia do ducto arterial. Também se observa com frequéncia a
presenca de tecido pancreatico heterotrépico, eventragdo diafragmatica, diverticulo de

Meckel e diferentes tipos de displasias renais.

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 gestago, possibilita
estimar a espessura do “espago escuro” existente entre a pele e o tecido subcutaneo, que

reveste a coluna cervical fetal, detectando, deste modo, alteragdes no feto.

O prognéstico para individuos que nascem com essa doenga genética ¢ ruim,

sendo a sobrevida da maioria desses pacientes ¢ de 2 a 3 meses para os meninos ¢ 10
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meses para as meninas, muito dificilmente ultrapassando os 2 anos de vida; os pacientes

que possuem o mosaicismo podem sobreviver por mais tempo.

Questionada sobre que recado deixaria a humanidade, em entrevista ao blog “folga
na dire¢do”, Marilia deixa sua mensagem atemporal: “Sé o amor pode nos salvar. Amor
Incondicional, aquele que nos faz agir sabendo que fazemos parte de um todo, portanto
temos participagdo por tudo de bom e ruim que acontece no Universo. Precisamos

treinar amor, perddo e humildade. E isso é urgente! .

Que essa proposta, ao colaborar num nivel muito modesto, na busca da
promocio da visibilidade em um tema tao relevante de satide publica, a partir da
criagdo de uma data para promover o debate publico sobre a Sindrome de Edwards, sirva

ao fim preconizado por essa mie inabalavel: treinar o amor, o perdo e a humildade.

Dediquemos esse projeto de visibilidade ao jovem Thales, amadissimo filho de
Marilia, que, ao deixar sua mae tdo pequenino, pode legar ao mundo essa enorme

mensagem de amor ao proximo e empatia, virtudes tdo raras em nosso tempo!

Por todos estes motivos, submeto a aprovacdo dos parlamentares esta proposta

legislativa.
Sala das Sessdes,
Senador RANDOLFE RODRIGUES

(REDE-AP)
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REQ
00076/2019
SENADO FEDERAL
GAbinete da Senadora Zenaide Maia
REQUERIMENTO N® DE -CE

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 93, I, do Regimento Interno do Senado
Federal, a realizagdo de audiéncia publica, com o objetivo de instruir o PLS

158/2018, que institui, o "Dia Nacional de Conscientizagdo sobre a Sindrome de Edwards".

Sala da Comissdo, 10 de julho de 2019.

Senadora Zenaide Maia
(PROS - RN)
Senadora da Republica

SF/19121.50056-35 (LexEdit)



