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REQUERIMENTO N° 432, DE 2026

Requer informacdes ao Senhor Alexandre Padilha, Ministro de Estado da Saude, sobre a
assisténcia integral prestada pelo Sistema Unico de Saude — SUS &s pessoas
diagnosticadas com Sindrome de Edwards, também denominada Trissomia do
Cromossomo 18, especialmente no ambito da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doencgas Raras.
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SENADO FEDERAL

REQUERIMENTO N*® DE

Requer que sejam prestadas, pelo Senhor
Ministro de Estado da Saude, Alexandre
Padilha, informacdes acerca da assisténcia
integral prestada pelo Sistema Unico de
Saude — SUS as pessoas diagnosticadas
com Sindrome de Edwards, também
denominada Trissomia do Cromossomo
18, especialmente no ambito da Politica
Nacional de Atengido Integral as Pessoas
com Doencgas Raras.

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 50, § 2°, da Constituicdo Federal e dos
arts. 216 e 217 do Regimento Interno do Senado Federal, que sejam prestadas,
pelo Senhor Ministro de Estado da Saude, Alexandre Padilha, informagdes acerca
da assisténcia integral prestada pelo Sistema Unico de Satide — SUS as pessoas
diagnosticadas com Sindrome de Edwards, também denominada Trissomia do
Cromossomo 18, especialmente no ambito da Politica Nacional de Atencdo Integral

as Pessoas com Doencas Raras.
Nesses termos, requisita-se:

1. A Sindrome de Edwards, ou Trissomia do Cromossomo 18, é
atualmente reconhecida pelo Ministério da Sadde como doenca rara para fins de
planejamento, organizacdo da rede assistencial e formulagdo de politicas publicas
no ambito do SUS?
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2. O Ministério da Saude dispde de dados epidemioldgicos nacionais
sobre pessoas diagnosticadas com Sindrome de Edwards no Brasil? Em caso
positivo, encaminhar os dados disponiveis, preferencialmente discriminados por
ano, unidade da Federacio, faixa etdria, sexo, nascidos vivos, 6bitos e demais

variaveis disponiveis nos sistemas oficiais de informagdo em saude.

3. Hé estimativa oficial, estudo técnico, levantamento epidemioldgico
ou base de dados especifica utilizada pelo Ministério da Satdde para dimensionar
a incidéncia, prevaléncia, mortalidade e sobrevida de criancas e demais pessoas

diagnosticadas com Sindrome de Edwards no Pais?

4, Quais sistemas de informac¢do do SUS registram atualmente casos
de Sindrome de Edwards, atendimentos, internacées, procedimentos, ébitos ou
acompanhamento de pacientes com essa condi¢do? Informar, ainda, quais cédigos
da CID ou outros mecanismos de identificagdo sdo utilizados para fins de registro,

monitoramento e planejamento assistencial.

5. Existe, no ambito do SUS, protocolo clinico, diretriz terapéutica,
linha de cuidado, nota técnica, orientacdo assistencial ou documento técnico
especifico voltado ao diagndstico, acompanhamento, tratamento, reabilitacio,
cuidados paliativos e apoio familiar as pessoas com Sindrome de Edwards? Em caso

positivo, encaminhar cépia integral dos documentos existentes.

6. Na auséncia de protocolo ou linha de cuidado especifica, informar
quais diretrizes assistenciais sdo atualmente utilizadas pelo SUS para orientar
o atendimento desses pacientes, especialmente quanto ao diagndstico pré-natal
e pds-natal, aconselhamento genético, manejo de malformagdes congénitas,
cardiopatias, alteracdes neuroldgicas, dificuldades alimentares, reabilitacdo e

cuidados paliativos.

7. Como estd organizada, no dmbito do SUS, a assisténcia integral
e multiprofissional as pessoas com Sindrome de Edwards, considerando

as necessidades de atencdo basica, atengdo especializada, genética clinica,
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cardiologia pediatrica, neurologia, gastroenterologia, pneumologia, fisioterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional, nutri¢do, psicologia, servico social,

reabilitacdo e atencdo domiciliar?

8. Quais sdo os estabelecimentos habilitados pelo Ministério da Saide
como servicos de referéncia ou de atencdo especializada em doencas raras
atualmente aptos a atender pacientes com Sindrome de Edwards? Encaminhar
relacdo atualizada, por unidade da Federagdo, com indicagdo do tipo de habilitaczo,

capacidade instalada, servigos ofertados e forma de acesso pela rede regulada.

9. O Ministério da Saude monitora a distribuicdo territorial dos
servicos de referéncia em doencas raras e eventual insuficiéncia de cobertura
regional para pacientes com Sindrome de Edwards e outras trissomias raras? Em
caso positivo, encaminhar diagndstico atualizado dos vazios assistenciais e das

medidas planejadas para enfrenta-los.

10. Ha dados sobre tempo médio de espera para avaliagdo genética,
confirmagdo diagnéstica, inicio do acompanhamento especializado, realizagdo de
exames, acesso a terapias de reabilitacdo e atendimento por especialidades médicas

frequentemente demandadas por pacientes com Sindrome de Edwards?

11. Quais exames diagndsticos, inclusive genéticos, encontram-se
disponiveis no SUS para investigacdo e confirmacdo da Sindrome de Edwards?
Informar os fluxos de acesso, critérios de indicagdo, cobertura regional, produgdo

anual dos tltimos cinco anos e eventuais filas ou dificuldades identificadas.

12. O Ministério da Saude possui informacgdes sobre o acesso de
gestantes ao diagndstico pré-natal de alteragdes cromossémicas compativeis com
Sindrome de Edwards, bem como sobre o acompanhamento das familias apds a

suspeita ou confirmacdo diagndstica?

13. Quais ag¢des de acolhimento, orientacdo e apoio psicossocial sdo

disponibilizadas as famfilias apds o diagnéstico pré-natal ou pds-natal de Sindrome
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de Edwards, considerando o elevado impacto emocional, social e assistencial da

condicdo?

14. Quais politicas, programas ou servicos do SUS contemplam
cuidados paliativos pediatricos ou perinatais aplicdveis a bebés diagnosticados
com Sindrome de Edwards e suas familias? Informar como tais cuidados estdo
estruturados na rede publica de satide e se ha diretrizes nacionais especificas sobre

o tema.

15. O Ministério da Sadde dispde de dados sobre
internagdes, procedimentos hospitalares, procedimentos ambulatoriais, cirurgias,
atendimentos especializados e custos assistenciais relacionados a Sindrome de

Edwards no SUS nos tltimos cinco anos?

16. Ha agles especificas do Ministério da Sadde voltadas a capacitagdo
de profissionais de satde para o diagndstico, manejo clinico, comunica¢do de més
noticias, acolhimento familiar, reabilitacdo e cuidados paliativos relacionados a

Sindrome de Edwards e outras doengas raras congénitas?

17. Quais medidas vém sendo adotadas para garantir a efetividade da
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras em relagdo as
condi¢les genéticas raras, especialmente aquelas diagnosticadas no periodo pré-

natal, neonatal ou na primeira infancia?

18. O Ministério da Sadde possui planejamento, estudo, grupo técnico
ou iniciativa em andamento para aprimorar a linha de cuidado das anomalias
cromossOmicas raras, incluindo a Sindrome de Edwards, a Sindrome de Patau e

outras condi¢des congénitas graves?

19. Considerando a instituicio do Dia Nacional de Conscientizacio
sobre a Sindrome de Edwards, celebrado em 6 de maio, quais a¢des de informacao,
educacdo em satde, conscientizacdo publica, combate ao preconceito e orientagio

as familias foram realizadas ou planejadas pelo Ministério da Satide sobre o tema?
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20. Quais sdo os principais desafios identificados pelo Ministério da
Saude para garantir assisténcia integral, humanizada, regionalizada e continua
as pessoas com Sindrome de Edwards e suas familias? Encaminhar, se houver,
plano de agdo, metas, cronograma, indicadores e previsdo orgamentaria voltados

ao enfrentamento desses desafios.

JUSTIFICACAO

A Sindrome de Edwards, também denominada Trissomia do
Cromossomo 18, é uma condicdo genética grave e rara, decorrente da presenca de
material cromossémico extra no par 18. Estd associada a maltiplas malformagdes
congénitas, restricio de crescimento, alteragdes neuroldgicas, dificuldades
respiratdrias e alimentares, além de cardiopatias congénitas, frequentemente
graves. Trata-se de condicdo de elevada complexidade clinica e assistencial, que
demanda acompanhamento multiprofissional, diagndstico oportuno, acolhimento
familiar, reabilitacdo, atengao especializada e, em muitos casos, cuidados paliativos

pediatricos ou perinatais.

Embora a sindrome esteja associada a importante mortalidade
neonatal e infantil, hd criangas que sobrevivem por periodos varidveis e que
necessitam de cuidado continuo, humanizado e integral. Além disso, mesmo nos
casos de curta sobrevida, a atengdo em satude ndo se limita ao diagndstico ou a
intervengdo médica pontual, devendo compreender o acolhimento da familia, a
orienta¢do adequada, o cuidado digno ao recém-nascido, o suporte psicossocial e o

acompanhamento por equipe multiprofissional.

No Brasil, a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com
Doengas Raras, instituida pela Portaria GM/MS n® 199, de 30 de janeiro de 2014,
estabeleceu diretrizes para a organizagdo do cuidado as pessoas com doengas raras
no 4mbito do Sistema Unico de Satide. A politica tem por objetivo estruturar a

atencdo integral, abrangendo prevencio, diagndstico, tratamento, reabilitacdo,
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reducdo de incapacidades, melhoria da qualidade de vida e cuidados adequados as

pessoas afetadas por essas condi¢des.

No caso da Sindrome de Edwards, a necessidade de acompanhamento
integral é ainda mais evidente, considerando que a condi¢do pode ser identificada
no pré-natal ou no periodo neonatal e impde decisdes clinicas, familiares
e assistenciais de grande sensibilidade. As familias frequentemente relatam
dificuldades de acesso a diagndstico genético, aconselhamento especializado,
cardiologia pedidtrica, reabilitacdo, aten¢do domiciliar, cuidados paliativos e apoio

psicolégico, especialmente fora dos grandes centros urbanos.

Registre-se, ainda, que o Senado Federal ja reconheceu a relevancia
publica do tema ao apreciar o Projeto de Lei n° 1.593, de 2023, que institui o Dia
Nacional de Conscientizacio sobre a Sindrome de Edwards, celebrado em 6 de maio.
A matéria foi aprovada na Comissdo de Assuntos Sociais, sob relatoria da Senadora
Damares Alves, justamente com o propdsito de ampliar a visibilidade da condigao,
combater o desconhecimento e promover maior atencao as pessoas diagnosticadas

e as suas familias.

A presente iniciativa, portanto, ndo tem por objetivo interferir
em condutas clinicas individuais, tampouco substituir as instancias técnicas
competentes do Sistema Unico de Satide. Busca-se, no exercicio da competéncia
constitucional de fiscalizacio do Senado Federal, obter informacdes oficiais sobre a
forma como o Ministério da Saude vem organizando, monitorando e aprimorando
a assisténcia integral as pessoas com Sindrome de Edwards no 4mbito da politica

publica de doengas raras.

As informagdes solicitadas sdo essenciais para avaliar a efetividade
da rede de atencio, identificar eventuais vazios assistenciais, compreender os
desafios enfrentados pelas familias e subsidiar futuras providéncias legislativas,

fiscalizatdrias ou de indugdo de politicas publicas voltadas as pessoas com doengas
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raras, as criancgas com condi¢des congénitas complexas e as familias que necessitam

de acolhimento, orientagdo e cuidado digno.

Sala das Sessdes, 2 de junho de 2026.

Senadora Damares Alves
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