COMISSAO DE SAUDE

REQUERIMENTO N° , DE 2025
(Da Sra. ANA PIMENTEL)

Requer mocéao de aplauso ao Movela
(Movimento em Defesa dos Direitos da
Pessoa com Esclerose Lateral Amiotréfica).

Senhor Presidente:

Requeiro, nos termos do caput do art. 117 do Regimento
Interno da Camara dos Deputados, a aprovagao de mocédo de aplauso ao
MOVELA (Movimento em Defesa dos Direitos da Pessoa com Esclerose

Lateral Amiotrdfica).

JUSTIFICAGAO

A esclerose lateral amiotrofica (ELA) € o principal tipo de
doenca do neurénio motor. Nos Estados Unidos, também & conhecida como
doenga de Lou Gehrig, por ter acometido o famoso jogador americano de
beisebol. Recebe ainda o nome de doenca de Charcot, sobretudo na Franca,

em memoria do grande cientista Jean-Martin Charcot, pioneiro da neurologia.

E uma doenca rara, cujas causas ainda s&o desconhecidas. Na
maioria dos casos, entre 90% e 95%, néo se identifica nenhum fator genético
ou histérico familiar; os demais casos, entre 5% e 10% do total, séo

reconhecidos como hereditarios.

A doenca é, também, degenerativa. Conforme ataca os
neurdnios que controlam os musculos, o paciente vai perdendo a capacidade
de levantar e de andar, de usar seus bracos e maos, e de alimentar-se
normalmente. Por isso, é um diagnéstico muito doloroso. E muito importante

que haja quem apoie o paciente e seus familiares — e é esse o papel
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desempenhado pela associacigo MOVELA. O nome é um acrbnimo de
“Movimento em Defesa dos Direitos da Pessoa com Esclerose Lateral

Amiotrofica”.

A organizagdo surgiu em 2012, no municipio de Volta Redonda
(RJ); seis anos depois, sua sede foi transferida para Juiz de Fora (MG). Foi
criada e € mantida por pacientes de ELA, seus familiares e amigos. No entanto,
sua atuacdo vai bem além da comunidade local, e busca alcangar todo o
territorio nacional. Por meio de parcerias com empresas e com 0rgaos e
entidades publicos, realiza diversos tipos de eventos, visando a divulgagao de
informagdes sobre a doenga, a troca de experiéncias entre pacientes, e ao seu

esclarecimento quanto aos direitos e politicas publicas de que podem valer-se.

Em seus 13 anos de existéncia, o MOVELA ja participou
diversas vezes de audiéncias publicas desta Camara dos Deputados, trazendo
aos 6rgaos da Casa a perspectiva e as demandas dos pacientes de esclerose

lateral amiotrdfica.

O MOVELA tem sido, portanto, um importante apoiador dos
pacientes de ELA em todo o Brasil, e um de seus mais destacados porta-vozes
nos debates legislativos. Por seu trabalho, merece o reconhecimento desta

Comissao de Saude.

Sala da Comisséo, em de de 2025.

Deputada ANA PIMENTEL

2025-14501
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