PARECER N° , DE 2026

Da COMISSAO DIRETORA DO SENADO
FEDERAL, sobre o Requerimento n°® 403, de 2026,
da Senadora Damares Alves, que requer informagoes
ao Senhor Alexandre Padilha, Ministro de Estado da
Saude, sobre a assisténcia prestada pelo Sistema
Unico de Saiide - SUS ds pessoas com Doenca 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.

Relator: Senador LAERCIO OLIVEIRA

I - RELATORIO

Com fundamento no art. 50, § 2°, da Constitui¢ao, combinado com
os arts. 215 e 216 do Regimento Interno do Senado Federal (RISF), a Senadora
Damares Alves requer informagoes ao Senhor Alexandre Padilha, Ministro de
Estado da Saiide, sobre a assisténcia prestada pelo Sistema Unico de Saiide -
SUS as pessoas com Doenga de Huntington e seus familiares, especialmente
quanto a organizag¢do da linha de cuidado, rede assistencial, protocolos
clinicos, suporte multiprofissional e politicas publicas voltadas as doencas
raras neurodegenerativas.

Na justificagdo, a autora informa que pacientes, familiares e
entidades representativas tém relatado dificuldades de acesso a assisténcia no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS). Ressalta, ainda, que a recomendagao
da Comissdo Nacional de Incorporagdao de Tecnologias no SUS (CONITEC)
pela ndo incorporacdo de tecnologia destinada ao tratamento da coreia
associada a Doenca de Huntington gerou mobiliza¢do social com repercussao
no Parlamento. Nesse contexto, o Requerimento tem por finalidade obter
informacgoes acerca da situagao atual das acoes e servigos do SUS voltados as
pessoas com Doenca de Huntington.
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No documento, constam os seguintes questionamentos:

1. Quais politicas publicas, programas, fluxos assistenciais e
acOes especificas atualmente existentes no dmbito do Ministério da
Satde sdo destinados ao atendimento de pessoas com Doenca de
Huntington no SUS?

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 copia integral dos
documentos normativos correspondentes.

3. Quantos centros de referéncia habilitados em doengas raras
atualmente realizam atendimento de pacientes com Doenca de
Huntington no Brasil, discriminados por unidade da federagao?

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

5. Quais servigos atualmente disponiveis no SUS sdo ofertados
aos pacientes com Doeng¢a de Huntington no ambito:

a) do diagnoéstico genético;

b) do aconselhamento genético;

¢) do acompanhamento neurolédgico especializado;
d) da assisténcia multiprofissional;

e) da reabilitagdo;

f) do acompanhamento em saude mental;

g) dos cuidados paliativos?

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

7. O Ministério da Saude possui estudos, grupos técnicos,
planejamento institucional ou iniciativas em andamento voltadas ao
aperfeicoamento da assisténcia integral as pessoas com doengas raras
neurodegenerativas, incluindo a Doenca de Huntington?

8. Ha previsdo de elaboragdo, atualizacdo ou consolidacdo 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 0 encaminhamento de notas técnicas, pareceres,
estudos epidemiologicos, relatorios assistenciais € demais documentos
técnicos que subsidiem as informagdes prestadas.
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II - ANALISE

A proposi¢do obedece aos dispositivos constitucionais que
disciplinam o envio de pedidos de informacdes a autoridades do Poder
Executivo, nomeadamente os arts. 49, inciso X, e 50, § 2°, da Constituicao de
1988. Também satisfaz as determinacdes do art. 216, inciso I, do Risf, segundo
o qual os pedidos de informagdes serdo admissiveis para esclarecimento de
assunto atinente a competéncia fiscalizadora desta Casa.

Consideramos que o requerimento em pauta cuida de assunto
atinente a competéncia fiscalizadora do Poder Legislativo e que, ademais, as
informagdes solicitadas nao tém carater sigiloso, sendo sua divulgagdo
compativel com o principio da publicidade que rege a administragcdo publica.

Por sua vez, o inciso II do art. 216 do Risf enumera as razoes que
podem ensejar o indeferimento de um requerimento de informagdes por parte
da Mesa desta Casa Legislativa: a existéncia de pedido de providéncia,
consulta, sugestdo, conselho ou interroga¢do sobre proposito da autoridade a
quem se dirige. N3do identificamos nenhuma dessas ocorréncias no
requerimento ora analisado, razdo pela qual ndo encontramos Obices a sua
aprovagao.

O requerimento sob andlise também satisfaz as condigdes
impostas pelo Ato da Mesa n° 1, de 31 de janeiro 2001, que estabelece os
requisitos para apresentacao e aprovacao de requerimento de informacgao.
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III-VOTO

Em face do exposto,
Requerimento n°® 403, de 2026.

Sala das Reunioes,
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