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Maior atencao do Congresso a Sindrome de
dwards foi cobrada por especialistas na .
condicao de saude, destaca Marco Antonio

Marques da Silva

O assunto foi debatido em audiéncia publica, pela Comissao de
Educacéao, Cultura e Esporte (CE)

26/12/2019 11:21:27

A Sindrome de Edwards é uma doencga genética causada por uma trissomia do cromossomo 18, ou
seja, quando ha no organismo trés copias desse cromossomo, em vez de duas. Tal condicdo — que
leva a consequéncias como atraso mental, atraso do crescimento, ma formagéo dos membros e, em
alguns casos, até malformacé&o grave do coracdo — foi debatida, recentemente, no dia 22 de
outubro, em audiéncia publica, pela Comissédo de Educacéo, Cultura e Esporte (CE), reporta o
professor e jurista Marco Antonio Margues da Silva.

A ocasiao foi requerida pelo senador Randolfe Rodrigues (Rede-AP) — autor do Projeto de Lei do
Senado (PLS) N° 158, de 2018, que institui o dia 6 de maio como Dia Nacional da Conscientizacao
sobre a Sindrome de Edwards — e reuniu varios portadores da sindrome, bem com seus familiares e
representantes de grupos de apoio a pessoas com deficiéncia.

Marco Antonio Marques da Silva destaca que também estiveram presentes na audiéncia alguns
especialistas que pontuaram a néo existéncia de uma legislacéo especifica para o cuidado com a
Sindrome — "visto que as dificuldades na gestacao e no parto, nesses casos, demandam
intervencdes imediatas”, como afirmou a pediatra e geneticista Patricia Salmona. Eles ainda
criticaram o relativo desprezo de parte dos profissionais de saude no que se refere aos portadores
da Sindrome de Edwards, tanto os nascituros quanto os nascidos vivos, enfatiza o professor e
jurista.

"Conhecer o diagnéstico, o quadro clinico, e ter uma nog¢éo real de que o prognostico néo é
incompativel com a vida terdo muita importancia no pré-natal, na escolha da via de parto, nos
cuidados na sala de parto e nos cuidados pés-natais”, salientou Salmona.

Ja o cirurgido cardiovascular, Jodo José Carneiro, por sua vez, pediu cuidado no diagndstico da
sindrome. De acordo com ele, ndo adianta ter bons equipamentos e néo saber interpretar os
resultados. O cirurgido também acentuou que a sindrome precisa ser mais bem conhecida pelos
médicos que, muitas vezes, apenas recomendam "aborto no Gtero ou deixar morrer depois que


https://www.terra.com.br/noticias/dino/marco-antonio-marques-da-silva-fala-dos-30-anos-da-constituicao-brasileira,a595b27c0af9cd81ca0bdaa5045acb356j0e0bbf.html
https://www.crunchbase.com/person/marco-antonio-marques-da-silva

nasce". Carneiro ainda alertou que o tratamento da crian¢ga ndo pode desprezar a situacéo da
familia, salienta Marco Antonio Marques da Silva.

"Imaginem um casal que planejou uma gravidez, fez tudo desde o comeco e, de repente, na hora do
parto, alguém diz 'seu filho tem Sindrome de Edwards™, ilustrou Jodo José Carneiro, pontuando o
apego das familias as criancas portadoras da condicao.

Cobrancas ao Congresso

A advogada Adriana Monteiro da Silva, que é especialista em causas de pessoas com deficiéncia e
também esteve presente na audiéncia publica do dia 22 de outubro, definiu o portador da Sindrome
de Edwards como a "minoria da minoria", no que se refere aos direitos negados a quem convive com
essa condigéo.

Na ocasido, a especialista citou a protecao da Constituicdo aos direitos humanos, e questionou a
pratica decorrente de indicagcdo de aborto e de negagéo aos cuidados minimos ao recém-nascido.
"Sera que o0 numero de abortos seria tdo alto com um pré-natal de forma correta? ", argumentou
Adriana.

Marco Antonio Marques da Silva destaca que a advogada também cobrou do Congresso mais
discusséo a respeito do trabalho da mae de pessoa com deficiéncia, visto que essas mulheres,
muitas vezes, necessitam afastar-se do mercado de trabalho regular. Segundo Adriana, o chamado
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) — que se trata da garantia de um saléario minimo mensal
a quem possui alguma deficiéncia, e que comprove nao ter meios de prover a prépria manutencao,
nem de té-la provida por sua familia — é muito baixo considerando a grande demanda de tempo e
dinheiro para manter essas criangas.

Além disso, o BPC "hoje é negado para a maioria das familias”, observou a coordenadora do
Movimento T18 Brasil, Rita Pralom de Souza, que é mae de menina com Sindrome de Edwards. Ela
ainda reforcou que "o beneficio de um salario minimo ndo supre nem a necessidade da crianca,
guanto mais da familia”.

O professor e jurista Marco Antonio Marques da Silva acrescenta que outra mae de criangca com
Sindrome de Edwards que participou da reunido foi a presidente da Associa¢cado Sindrome do Amor,
Marilia Lucia de Melo. De acordo com ela, o cenario atual pede que se comece a pensar em politicas
publicas a respeito do assunto. "Temos que tirar essas crian¢as da invisibilidade", declarou Marilia
Ldcia.

"Essa audiéncia serviu para dar visibilidade a questdo. Nao podemos deixar essas criangas e essas
familias invisiveis", frisou a senadora Zenaide Maia (PROS-RN) que presidiu o debate. A
parlamentar defendeu a maior conscientizagdo sobre a Sindrome, e a ado¢do de um protocolo mais
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humanizado de atendimento. "O médico tem obrigag&o de informar sobre a gravidade da doenca,
mas ndo pode dar uma sentenca de morte ao bebé", completou ela.



