COMISSAO DE DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

REQUERIMENTO N° , DE 2021
(Da Sra. DRA. SORAYA MANATO)

Requer a Comissao de Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, aprovacao de Mocgao de
Aplauso e Reconhecimento a Nadja Kelly
Cavalcanti, ativista e Presidente fundadora
da Associagao Brasileira Superando a

Mielomeningocele - ABSAM.

Senhora Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 117, inciso XIX do Regimento
Interno da Camara dos Deputados, seja registrada nos anais desta Casa e
desta douta Comissao, a Mogao de Aplauso e Reconhecimento a Nadja Kelly
Cavalcanti, ativista e Presidente fundadora da Associagao Brasileira Superando
a Mielomeningocele ABSAM, pela sua dedicagado em prol da conscientizagao,
pelo auxilio e divulgagéo de informagdes sobre essa doenga para outras

familias de todo o Brasil.

JUSTIFICAGAO

A homenagem que ora proponho tem como fung¢ao primordial o
reconhecimento publico a Presidente da ABSAM e ativista Nadja Kelly
Cavalcanti, pela vida e dedicagao, pelo auxilio e divulgagao de informagdes

sobre a mielomeningocele para outras familias de todo o Brasil.
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Nadja Kelly Cavalcanti nasceu em 1982, em Natal - RN, mae
da Maria Leticia e do Pedro Gabriel, menino com Mielo. Kelly € uma mulher de
fé, guerreira, destemida, ativista e a idealizadora do Projeto Mielomeningocele
e Células Tronco no Brasil, fundadora da Associagao Paranaense Superando a
Mielomeningocele (APSAM) e da Associagao Brasileira Superando a
Mielomeningocele (ABSAM). Sempre foi uma mulher ousada e batalhadora que

venceu todos os desafios a ela impostos pela vida.

Kelly, desde 2013, luta contra uma ma formacgao da coluna
vertebral e deficiéncia nas pernas de seu filho, Pedro Gabriel e a histéria da
sua familia se tornou mundialmente conhecida quando recebeu um diagndstico
ainda durante a gestagao de seu filho. Kelly recorreu a todos os caminhos para
batalhar contra esse diagndstico de seu filho e iniciou uma batalha pela

melhoria de sua qualidade de vida.

Trata-se de uma malformagao congénita que acontece durante
a gestacao na qual as vértebras da coluna do bebé ndo se desenvolvem
adequadamente deixando exposta as meninges, a medula e até alguns nervos.
Apresenta uma incidéncia aproximada de 1/1000 nascidos vivos no Brasil.
Comparada com a Sindrome de Down, uma doenga mais conhecida, a
incidéncia da mielomeningocele € ainda maior, ja que aquela possui frequéncia

de um caso para cada 1.200 recém-nascidos.

Além de expor o bebé a diversas infecgbes graves, a doenca
pode acarretar comprometimento neurolégico com fraqueza muscular e até
paralisia, perda de controle do esfincteres intestinais e da bexiga, perda da
sensibilidade total ou parcial no membros, convulsdes, deformidades

ortopédicas (pés, quadris, etc) e hidrocefalia.

Estima-se que a cada mil nascimentos, uma crianga nasga com
esta malformagéo que implica em sequelas graves se nao for diagnosticada
ainda durante a gestacao e tratada. O diagndstico assustou a familia, mas
também despertou uma busca incessante por um tratamento, dentro e fora do
Brasil, por isso Kelly recorreu a um tratamento com células-tronco ainda visto

como experimental na Tailandia. Os médicos diziam que Pedro Gabriel usaria
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fralda e sonda o resto da vida, mas Kelly ndo se conformou com esse

diagnéstico e hoje Pedro € um exemplo de superacgéo.

Desde entéo Kelly comegou sua luta diaria na busca do
tratamento de seu filho. Criou uma pagina no Facebook, comecgou a fazer
campanhas para arrecadar recursos para as despesas do tratamento. Buscou
jornais, radios, TVs e mobilizou milhares de pessoas até conseguir recursos
suficientes para o tratamento inicial de Pedro no exterior e os resultados foram

muito animadores.

Pedro vem se recuperando apos a aplicagao de células tronco,
ja fez novas aplicagdes ainda em outros paises, visto que no Brasil esse
tratamento ainda nao é utilizado, também faz acompanhamento com sessdes

de fisioterapia e outros tratamentos.

Diante dessas conquistas, e com seu coragao voltado a
conscientizacdo de outras familias e brasileiros sobre essa doenga, Kelly
fundou a Associacao Brasileira Superando a Mielomeningocele (ABSAM), onde
faz um belo trabalho fornecendo suporte, informagdes e criando uma rede de
apoio juntamente com outras familias, afinal para muitas méaes faltam forca,
alguém para incentivar, acompanhar as lutas, pessoas que passam pela

mesma situacao.

Essa grande guerreira, que ainda hoje trabalha no anonimato,
tem lutado todos os dias pela vida de seu filho e pela vida de milhares de
familias para dar reconhecimento e valorizacéo a luta de tantas familias que
vivem essa realidade. Seu trabalho significa muito para a populagéo e para
essa rede de apoio criada em todo Brasil. Hoje, gragas o trabalho por ela
encabecado, “maes de mielo”, como sao carinhosamente chamadas, trocam
experiéncias, conseguem apoio, atendimento hospitalar, distribuigdo gratuita de
sondas, fraudas, bem como o esfor¢co para dar mais visibilidade para essa

doencga ainda desconhecida.

Assim, pelas razdes acima expostas, submeto o requerimento
a aprovagao dos nobres deputados e deputadas desta comissao, para

admitirmos ainda neste més, outubro amarelo, o més da Conscientizagao da
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Mielomeningocele esta Mog¢ao, uma pequena homenagem e apoio a esta

mulher que tanto luta por esta causa.

Sala das Sessodes, em de de 2021.

DRA. SORAYA MANATO
Deputada Federal (PSL / ES)
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