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Analise das Interacées da Audiéncia Publica da CDH sobre Dia Nacional da
Sindrome de Angelman — 28/04/2025 — Gerado por 1A

Este resumo apresenta uma visao geral das 95 participagdes de cidadaos registradas durante a audiéncia
publica sobre o "Dia Nacional da Sindrome de Angelman: conscientiza¢ao, sensibiliza¢do e apoio
as familias", realizada pela Comissdo de Direitos Humanos e Legislacao Participativa (CDH) em
28 de abril de 2025. O proposito € consolidar as principais preocupagdes, sugestoes € questionamentos
do publico para informar a deliberacdo parlamentar sobre a criagdo da data e as politicas publicas

relacionadas.

O contetdo foi gerado por inteligéncia artificial com base nas interagdes dos cidaddos neste evento.
Ele apresenta uma andlise automatizada das principais opinides, preocupagdes e temas debatidos,

buscando oferecer um panorama geral das discussdes.

Ressaltamos que, embora tenha passado por revisao humana, este relatorio pode conter imprecisdes ou
interpretagdes que nao reflitam integralmente o contexto das interagdes. Caso identifique informagdes

que necessitem de correcdo ou ajuste, pedimos que entre em contato pelo Fale Conosco.

Este documento ndo representa posicionamento oficial € ndo substitui analises detalhadas realizadas

por especialistas.
Total de participacdes: 95
Temas principais:

1. Conscientizacdo, Visibilidade e Propésito do Dia Nacional (28%): Interagdes sobre a
importancia de aumentar a visibilidade da sindrome, educar a sociedade, combater o
preconceito, o potencial do Dia Nacional para impulsionar mudancas, mas também

questionamentos sobre a efetividade da data por si so e a necessidade de a¢des concretas.

Exemplo: "Como o reconhecimento oficial do Dia da Sindrome de Angelman pode transformar

a vida das familias e ampliar a inclusdo social?” (Carla M — SP)

2. Politicas Publicas, A¢do Governamental e Acesso (Diagndstico, Tratamento, Direitos)
(25%): Questdes focadas em leis existentes e propostas (PLs, Portaria 199), o papel do
governo, inclusdo de tratamentos e terapias no SUS, acesso universal e equitativo ao
diagndstico (precoce e em areas remotas), direitos (LOAS, IRPF) e a necessidade de planos

nacionais integrados.

Exemplo: "Quais politicas publicas garantem diagnostico precoce e terapias para Angelman,

especialmente em regioes com poucos recursos?” (Ana B — RJ)
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3. Inclusao (Social, Educacional) e Capacitacio Profissional (15%): Comentarios e perguntas
sobre a inclusdo escolar, adaptacdo de curriculos, formagdo e capacitagdo de professores e
profissionais da satde, uso de comunicagao alternativa e estratégias para inclusdo no mercado

de trabalho, quando viavel.

Exemplo: "O MEC tem programas especificos de formagdo para professores lidarem com

alunos que tém SA? Se ndo, quando serdo implementados?” (Alexandra M — AL)

4. Informacdes Gerais sobre a Sindrome (13%): Perguntas buscando esclarecimentos basicos
sobre a Sindrome de Angelman, como seus sintomas (gerais e em criancas), métodos de
diagnostico (incluindo pré-natal e exames genéticos), prevaléncia, expectativa de vida e

caracteristicas especificas.

Exemplo: "Essa sindrome é mais comum em menina ou menino? Qual a expectativa de vida?

Qudo raro é essa sindrome? E possivel descobrir na gestagio?” (Danila I — MG)

5. Tratamento, Terapias e Pesquisa (12%): Interacdes sobre tratamentos especificos
(existentes e experimentais), terapias multidisciplinares, a necessidade de financiamento e
propostas para pesquisas (genética, biogenética, novos tratamentos, causas ambientais) € o

papel de centros universitarios.

Exemplo: "Quais medidas serdo tomadas para financiar pesquisas sobre terapias inovadoras

para Sindrome de Angelman e garantir ampla equidade regional?” (Aline E — PR)

6. Apoio as Familias e Cuidadores (Financeiro, Psicologico, Social) (7%): Demandas por
suporte financeiro (subsidios, auxilio para equipamentos), apoio psicossocial para familias e
cuidadores (pais/maes), criagdo de redes de apoio e estratégias para aliviar a sobrecarga fisica

e mental dos cuidadores.

Exemplo: "Como o governo apoiara as familias financeira e psicossocialmente, incluindo

suporte aos cuidadores primarios de pessoas com Sindrome de Angelman?” (Aline E — PR)

Em resumo, a participagdo dos cidaddos na audiéncia publica reflete um forte engajamento com a causa
da Sindrome de Angelman. Embora haja reconhecimento da importancia da conscientizagdo e da
criagdo do Dia Nacional, as manifestacdes concentraram-se majoritariamente na necessidade urgente
de politicas publicas eficazes, acesso a diagnostico precoce e tratamento multidisciplinar pelo SUS,
suporte financeiro e psicossocial as familias e cuidadores, inclusdo educacional e social, capacitagao
profissional e fomento a pesquisa. O posicionamento predominante ¢ que a visibilidade proporcionada
pela data deve ser acompanhada por acgdes governamentais concretas que garantam direitos e
melhorem significativamente a qualidade de vida das pessoas com a sindrome e seus cuidadores em

todo o Brasil, indo além do simbolismo.
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Todas as perguntas e comentdrios do publico no evento estdo disponiveis na pagina

https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=33520.

Portal e-Cidadania www.senado.leg.br/ecidadania


https://www.google.com/url?sa=E&q=https%3A%2F%2Fwww12.senado.leg.br%2Fecidadania%2Fvisualizacaoaudiencia%3Fid%3D33520

	Análise das Interações da Audiência Pública da CDH sobre Dia Nacional da Síndrome de Angelman – 28/04/2025 – Gerado por IA

