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Sindrome de Prader-Willi no Brasil

Desafios e caminhos para politicas publicas

Audiéncia Publica - Senado Federal
Comissao de Direitos Humanos e Legislacao Participativa




Quem somos

« Associacao de familias

« Atuacao voluntaria

Rede de apoio e
orientacao

Representacao de
pessoas com Sindrome

de Prader-Willi
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Estimativa: 5.000 brasileiros
ainda sem diagnostico — 88%

Menos de 700 conhecidos

Destaques:
DF - 62%
AM - 97%

Se 95% da curva de vivos tipicos - Aprox. 13.500



e Condicao genética rara

« Disfuncao hipotalamica

« Fome constante (hiperfagia)

e Impacto emocional e
comportamental

* Necessidade de
acompanhamento continuo

Nao é falta de controle.
E uma condicio neurolégica.




Desafios no Brasil

* Diagnéstico tardio
 Falta de protocolos clinicos
« Atendimento fragmentado

e Dificuldade de acesso ao
tratamento

» Judicializacao frequente
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Cuidado fragmentado e sem
organizacao especifica.

Aumento de custos
e judicializacao



Consequéncias W

 Risco de obesidade grave

« Complicagbes metabéblicas
 Risco de morte precoce

« Sobrecarga familiar

* |nvisibilidade social

Familias em vigilancia

constante




A realidade das familias
Pilar Social

A FRAGIL BASE SOCIAL

4/5

78% das familias raras enfrentam
abandono paterno ap6s o
diagnostico

™

Fonte: Instituto Baresi, 2012
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Pilar Econ6mico

O ABISMO ECONOMICO

Mae solo ganha em média 40% menos do que
pai casado

Rendimento médio mensal efetivo

R$ 3.869

R$ 3.277

R$ 2.958

R$ 2.322

Pai com Pai solo Mulher sem Mae com Mae Isolo*
conjuge filhos conjuge

Fonte: Pnad Continua 2022/IBGE



Desafios no ambiente escolar

 Dificuldade de autorregulacao
* Impulsos alimentares constantes
* Impacto emocional e comportamental

» Risco a seguranca

A inclusao exige suporte adequado



Acompanhamento individual terapéutico

 Necessidade clinica
« Seguranca emocional
« Seguranca alimentar

Nao é apoio pedagaégico.

E seguranca.



Proposta
Politica Nacional de Atencao Integral
* Diagnostico precoce
* Linha de cuidado no SUS
« Atendimento multiprofissional
* Inclusao escolar com suporte
« Apoio as familias

» Producao de dados e pesquisa



O tratamento muda o curso da doenca W

Pessoas com Sindrome de
Prader-Willi precisam de
politicas publicas estruturadas

Direito a vida
Dignidade
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Pedidos de Apoio

1. Aprovacao do Horménio do Crescimento no SUS
2. Protocolo hipotonia neonatal no Brasil
3. Implantacao do Diazéxido Colina - primeiro

remédio que tira a fome do Prader-Will,i

4. Spot de 30 seg na HORA DO BRASIL em Maio/26

Muito Obrigado!

Marco Aurélio Cardoso
presidencia@spwbrasil.org.br
11 941619100
spwbrasil.org.br

@spwbrasil
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