SENADO FEDERAL
REQUERIMENTO N° 403, DE 2026

Requer informacdes ao Senhor Alexandre Padilha, Ministro de Estado da Saude, sobre a
assisténcia prestada pelo Sistema Unico de Saude - SUS as pessoas com Doenca de
Huntington e seus familiares, especialmente quanto a organizacao da linha de cuidado,
rede assistencial, protocolos clinicos, suporte multiprofissional e politicas publicas

voltadas as doencas raras neurodegenerativas.
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SENADO FEDERAL

REQUERIMENTO N*® DE

Requer que sejam prestadas, pelo Senhor
Ministro de Estado da Saude, Alexandre
Padilha, informacdes acerca da assisténcia
prestada pelo Sistema Unico de Satide -
SUS as pessoas com Doenga de Huntington
e seus familiares, especialmente quanto
a organizacio da linha de cuidado,
rede assistencial, protocolos clinicos,
suporte multiprofissional e politicas
publicas voltadas as doencas raras
neurodegenerativas.

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 50, § 2°, da Constituicdo Federal e dos
arts. 216 e 217 do Regimento Interno do Senado Federal, que sejam prestadas, pelo
Senhor Ministro de Estado da Saude, Alexandre Padilha, informacdes acerca da
assisténcia prestada pelo Sistema Unico de Satide - SUS as pessoas com Doenga
de Huntington e seus familiares, especialmente quanto a organizagdo da linha de
cuidado, rede assistencial, protocolos clinicos, suporte multiprofissional e politicas

publicas voltadas as doengas raras neurodegenerativas.
Nesses termos, requisita-se:

1. Quais politicas puablicas, programas, fluxos assistenciais e agdes
especificas atualmente existentes no ambito do Ministério da Saide sdo destinados

ao atendimento de pessoas com Doenca de Huntington no SUS?
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2. Existe linha de cuidado estruturada, diretrizes assistenciais
especificas ou protocolos clinicos voltados a Doenga de Huntington no ambito do
SUS? Em caso positivo, encaminhar cépia integral dos documentos normativos

correspondentes.

3. Quantos centros de referéncia habilitados em doencas raras
atualmente realizam atendimento de pacientes com Doenca de Huntington no

Brasil, discriminados por unidade da federagio?

4, Ha estimativas epidemioldgicas oficiais, estudos técnicos ou
levantamentos assistenciais utilizados pelo Ministério da Satde acerca da
prevaléncia, incidéncia ou quantitativo estimado de pacientes acometidos pela
Doenga de Huntington no Brasil? Em caso positivo, encaminhar os respectivos

documentos técnicos.

5. Quais servicos atualmente disponiveis no SUS s3o ofertados aos

pacientes com Doenga de Huntington no ambito:
a) do diagndstico genético;
b) do aconselhamento genético;
¢) do acompanhamento neuroldgico especializado;
d) da assisténcia multiprofissional,
e) da reabilitacio;
f) do acompanhamento em satide mental,
g) dos cuidados paliativos?

6. Existem acOes especificas voltadas ao suporte e orientacdo de
familiares e cuidadores de pessoas com Doenca de Huntington? Em caso positivo,
detalhar.

7.0 Ministério da Saude possui estudos, grupos técnicos, planejamento

institucional ou iniciativas em andamento voltadas ao aperfeicoamento da
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assisténcia integral as pessoas com doencas raras neurodegenerativas, incluindo a

Doenga de Huntington?

8.Ha previsdo de elaboracio, atualizagdo ou consolidagdo de protocolo
clinico, diretriz terapéutica ou linha de cuidado relacionada a Doenga de
Huntington? Em caso positivo, informar o estagio atual das discussdes técnicas e

administrativas.

9. Solicita-se o encaminhamento de notas técnicas, pareceres, estudos
epidemioldgicos, relatérios assistenciais e demais documentos técnicos que

subsidiem as informagdes prestadas.

JUSTIFICACAO

A Doenca de Huntington ¢é enfermidade rara, genética,
neurodegenerativa e progressiva, associada a importantes comprometimentos
motores, cognitivos e psiquiatricos, frequentemente relacionados a perda
progressiva da autonomia funcional, incapacidade laboral e elevada dependéncia

familiar e social.

Entidades cientificas e associagdes de pacientes estimam que entre 13
mil e 19 mil brasileiros sejam portadores do gene da enfermidade, havendo ainda
entre 65 mil e 95 mil pessoas em risco genético, embora ainda ndo existam dados

epidemioldgicos oficiais consolidados em dmbito nacional.

Apesar da relevancia sanitdria e social do tema, pacientes, familiares e
entidades representativas relatam importantes dificuldades relacionadas ao acesso
ao diagndstico precoce, aconselhamento genético, assisténcia multiprofissional
especializada, reabilitagdo, acompanhamento em satide mental e organizacdo de

fluxos assistenciais especificos no ambito do Sistema Unico de Satide - SUS.

Recentemente, a Comissdo Nacional de Incorporagdo de Tecnologias
no SUS - CONITEC divulgou recomendagéo final de ndo incorporacio de tecnologia

destinada ao tratamento da coreia associada a Doencga de Huntington, circunstancia
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que gerou ampla mobilizagdo social e institucional de pacientes, familiares e

entidades representativas.

Nesse contexto, a Comissdo de Direitos Humanos e Legislacdo
Participativa do Senado Federal - CDH e o gabinete parlamentar desta Senadora
passaram a receber manifestacdes e pedidos de apoio institucional, especialmente
por parte da Federagdo Brasileira das Associagdes de Doengas Raras - FEBRARAS, da
Associagdo Brasil Huntington e de familiares de pacientes, relatando fragilidades
estruturais da assisténcia atualmente disponivel as pessoas acometidas pela

enfermidade.

Importa destacar que o presente requerimento ndo possui por objeto
a revisdo de avaliacdes técnico-cientificas especificas ou a interferéncia nos fluxos
regulatérios préprios da CONITEC. O objetivo da presente iniciativa parlamentar
consiste em compreender o atual estdgio da politica piblica assistencial destinada
as pessoas com Doenga de Huntington, especialmente sob a tica do direito a sadde,
da dignidade da pessoa humana e da assisténcia integral as pessoas com doengas

raras.

Diante da relevancia sanitdria, social e humanitéria do tema, entende-
se necessdria a prestacdo das presentes informacgdes pelo Ministério da Sadde, a

fim de subsidiar os trabalhos legislativos e fiscalizatérios do Senado Federal.

Sala das Sessdes, 25 de maio de 2026.

Senadora Damares Alves
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