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O Projeto de Lei n° 5.060, de 2013, visa a instituir o Dia
Nacional da Doenca de Huntington, a ser celebrado anualmente em 15 de
setembro, com 0s seguintes objetivos: estimular a pesquisa e a difusdo dos
avancos técnico-cientificos relativos a doenca de Huntington; apoiar as
atividades organizadas e desenvolvidas pela sociedade civil em prol dos
portadores de Huntington; estimular acbes de informacédo e conscientizacao
relacionadas a doenca de Huntington; promover debates e outros eventos
sobre as politicas publicas de atencao integral aos portadores de Huntington.

Em sua justificacdo, a nobre autora faz uma descricdo
das caracteristicas da enfermidade, uma sindrome neurolégica de natureza
genética, incuravel, para a qual somente existe tratamento paliativo, e relata
que a iniciativa do projeto de lei se deveu a solicitacdo de varias entidades de
apoio aos portadores da doenca de Huntington, em busca de maior visibilidade
para o problema.

A proposicdo tramita em regime ordinario, com
apreciacdo conclusiva pelas Comissdes. Foi distribuida a Comissdo de
Seguridade Social e Familia (CSSF) para exame do mérito e a Comissao de
Constituicao e Justica e Cidadania (CCJC). Nao foram apresentadas emendas
no prazo regimental.
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Como ocorre com as demais enfermidades genéticas, a ciéncia

médica ndo pode, ainda, oferecer uma cura para a doenc¢a de Huntington.

No entanto, existem tratamentos paliativos que podem
melhorar, e muito, a vida do paciente, e que serdo tdo mais efetivos quanto
mais precocemente iniciados, o que depende de diagndstico rapido e eficiente.
Evidentemente, isso é do maximo interesse de pacientes, familiares e
profissionais envolvidos, mas o € também de uma sociedade como a brasileira,

gue almeja a ser mais justa e equitativa.

Quanto mais os profissionais ndo especialistas e a populacao
tiverem conhecimento da enfermidade, mais facil e rapido sera firmar o
diagndstico e menos tempo seré perdido. Por isso, consideramos que o Projeto

de Lei n® 5.060, de 2013, é meritorio € 0SSO Voto € por sua aprovacao.

Sala da Comisséao, em de de 2018.
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Relator
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