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O Projeto de Lei n° 5.060, de 2013, visa a instituir o Dia
Nacional da Doenga de Huntington, a ser celebrado anualmente em 15 de
setembro, com os seguintes objetivos: estimular a pesquisa e a difusdo dos
avangos técnico-cientificos relativos a doenga de Huntington; apoiar as
atividades organizadas e desenvolvidas pela sociedade civil em prol dos
portadores de Huntington; estimular a¢cdes de informacédo e conscientizagao
relacionadas a doenga de Huntington; promover debates e outros eventos

sobre as politicas publicas de atencao integral aos portadores de Huntington.

Em sua justificagdo, a autora expde tratar-se de sindrome
neuroldgica de natureza genética, incuravel, para a qual somente existe
tratamento paliativo, e que o projeto foi apresentado em atencgéo as entidades
de apoio aos portadores da doenga de Huntington que buscam obter maior

visibilidade para a doenca e os pacientes.

A proposigao tramita em regime ordinario, com apreciagao
conclusiva pelas Comissbes. Foi distribuida, para exame do mérito, a
Comissdo de Seguridade Social e Familia (CSSF) e a Comissao de
Constituicao e Justica e Cidadania (CCJC). Nao foram apresentadas emendas

no prazo regimental.
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Il -VOTO DA RELATORA

A doenca de Huntington, assim nomeada por haver sido
descrita em 1872 pelo médico Samuel Huntington, € uma doenga genética
degenerativa que atinge os ganglios basais do cérebro, comprometendo
progressivamente os movimentos do corpo, mas também, em estagios
avangados, a memoria e a cognigdao. Até o momento, ndo existe tratamento,

mas tdo somente cuidados paliativos.

Trata-se, portanto, de uma enfermidade grave, mas que, por
alguma razao, € bem menos conhecida que outras semelhantes. Assim, so
posso considerar a iniciativa como meritoria. Divulgar adequadamente a
enfermidade ndo sera uma agao futil: sabe-se que muitas pessoas na fase
inicial da doenga de Huntington, por apresentarem sintomas ainda discretos,
nao se importam e nao procuram assisténcia adequada, retardando o
diagnéstico e o inicio dos cuidados. Aprovar esta proposi¢cao e a pér em pratica
sera importante para que esses pacientes despertem para seu problema e

procurem ajuda.

Como disse, a proposicdo € sem nenhuma duvida dotada de
mérito. Entretanto, devemos fazer-lhe um unico e pequeno reparo, em virtude
do que foi trazido a nosso conhecimento pela ABH — Associacdo Brasil
Huntington, uma entidade civil sem fins lucrativos com mais de vinte anos de
existéncia que representa os pacientes da Doenca de Huntington, e seus

familiares, em todo o pais.

Segundo nos informou aquela entidade, a data mais adequada
para se divulgar a enfermidade nao seria 15 de setembro, como proposto no
projeto, e sim o dia 27 de setembro, data em que ABH foi constituida em 1997

e que vem sendo usada costumeiramente para suas agoes.

Apresento, portanto, meu voto pela aprovagao do Projeto de

Lei n° 5.060, de 2013, com a emenda anexa.
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COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

PROJETO DE LEI N° 5.060, DE 2013

Institui o Dia Nacional da Doencga de
Huntington.

EMENDA DE RELATORA

Dé-se ao art. 1° do projeto a seguinte redagao:
"Art. 1° E instituido o Dia Nacional da Doencga de Huntington, a

ser celebrado, anualmente, no dia 27 de setembro. "

Sala da Comissao, em de de 2021.

Deputada ALINE GURGEL
Relatora
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