COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

REQUERIMENTO N2 , DE 2019

(Da Sr. CARLA ZAMBELLI)

Requer a realizacdo de Seminario para debater
Consientizacao de Batten, Diagndstico, acesso,
tratamento, suporte familiar, exames e temas afeitos.

Senhor Presidente: Requeiro a V. Ex2, com fundamento no art. 255
do Regimento Interno da Camara dos Deputados, a realizacdao de
Seminario para debater as dificuldades enfrentadas pelos pacientes de
Doengas de Batten e criar uma conscientizagao sobre o tema.

Para participar deste evento, sugiro que sejam convidados:

- Rejane Machado, Presidente da Associacao Niemann Pick e Batten
Brasil ;

- Antoine Daher, Presidente da Casa Hunter;

- Dra Mara Lucia Schmitz Ferreira Santos, Neuropediatra Hospital
Infantil Pequeno Principe;

- Dra Carolina Fischinger Souza, Geneticista Hospital de Clinicas
Porto Alegre ;

- Dra Emilia Katiane Ledo ;
- Dra Rosangela Moro ;
- Denizar Viana Almeida, Conitec;

- Damares Alves, Ministra de Estado da Mulher, Familia e dos
Direitos Humanos;



- Michelle Bolsonaro, Primeira Dama.

JUSTIFICACAO

No dia 9 de junho, celebra-se o Dia Internacional da Conscientizagcao
sobre as Doencas de Batten, com o objetivo de divulgar as patologias e dar
voz a comunidade de doencgas de Batten, em todo o mundo. Este dia,
desenvolvido internacionalmente por organizagdes de pacientes com
Batten, une, a cada ano, familiares, profissionais de saude e amigos na
conscientizagdo relativa as dificuldades das pessoas com as diferentes
formas dessa doenca, o que se constitui, assim, em uma missao
compartilhada.

Batten € uma doenca genética rara, autossémica recessiva, sem
tratamento especifico que leve a cura. Manifesta-se na infancia ja com
problemas neurodegenerativos, sendo que o0s primeiros sintomas
aparecem muito cedo, o que diminui a chance de maior sobrevida. O
paciente apresenta degeneracdao neuroldgica e problemas cognitivos. A
pessoa afetada eventualmente pode perder a visdo. E também uma
condicdo que leva a deméncia. O nome Batten vem do pediatra e
neurologista inglés Frederick Batten que primeiro descreveu a doencga, em
1903. O tratamento usado para minorar os efeitos da doenca é,ainda,
sintomatoldgico.

Sala da Comissao, em de de 2019.

Deputada CARLA ZAMBELLI



