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INDICO, nos termos do artigo 159 da XIV Consolidação do Regimento Interno, ao Excelentíssimo Senhor Governador que determine aos órgãos competentes, estudos e providências necessárias para implantação de serviço especial de atendimento às pessoas portadoras da Doença de Huntington, nas unidades de saúde do Estado de São Paulo.

JUSTIFICATIVA

A doença de Huntington é uma doença degenerativa autossômica dominante cujos sintomas são causados pela perda significativa de células em uma parte do cérebro, denominada gânglios da base.

Também conhecida como Coréia de Huntington, recebeu esse nome do médico americano  George Huntington , que descreveu a doença em 1872, baseado em observações de famílias afetadas pela DH no povoado de East Hampton, Long Island, Nova Iorque, onde morava e exercia a medicina.

A DH é causada por uma mutação no gene que codifica uma proteína chamada huntingtina (Htt). Esta mutação produz uma forma alterada da proteína Htt, causando a morte das células nervosas (neurôneos) em determinadas regiões do cérebro. 

Certas funções do cérebro, como a habilidade de se mover, pensar e falar deterioram-se gradualmente à medida que células nervosas chaves são danificadas e morrem. À medida que a doença progride, ocorre uma destruição do córtex cerebral ( massa cinzenta correspondente à camada mais externa do cérebro) que contribuindo para a deterioração da capacidade cognitiva. De um modo geral, a DH causa atrofia do cérebro inteiro.

Na maioria do casos a DH é desenvolvida na meia idade, entre 35 e 55 anos, porém os sintomas podem aparecer também antes dos 20 anos.

A DH é uma doença fatal, podendo levar até 20 anos para causar a morte do paciente. Em geral o óbito ocorre por complicações secundárias causadas pela fragilidade do corpo, por exemplo, asfixia, infecções e paradas cardíacas.

Os sintomas da DH caracterizam-se por uma combinação de alterações motoras comportamentais (humor) e cognitivas ( raciocínio).  O diagnóstico correto só pode ser feito com segurança por um especialista, em geral da área de neurologia, a partir de sinais sutis de alteração de personalidade que pode ser suspeita da presença da DH. Havendo sinais, necessário se torna  o diagnóstico clinico e também o genético que determinará se uma pessoa efetivamente desenvolverá uma certa doença genética.

Na maioria dos países europeus essa doença rara já afeta 1 em cada 10.000 pessoas. Importante destacar que para cada pessoa afetada pelo menos outras 5 compõem o grupo de risco,  levando-se em conta que seus pais tiveram ou que alguém poderá herdar o gene e desenvolver a doença. 

Não há informações seguras sobre quantidade de pessoas afetadas em países da América do Sul, doentes ou no grupo de risco. De qualquer forma como é predominante a incidência de casos comprovados em povos de origem européia, é prudente desenvolver estudos e mecanismos para detecção da doença no Estado de São Paulo. 

Em São Paulo, a ABH – ASSOCIAÇÃO BRASIL HUNTIGTON, entidade de apoio às famílias portadoras da DH estuda e leva esclarecimento às famílias e às pessoas portadoras da doença.

Por todos os motivos expostos é que apresentamos a presente Indicação, no sentido de que o Governo do Estado de São Paulo se mobilize pelos seus órgãos afins para diagnosticar, apoiar e sobretudo informar a população sobre a incidência dessa doença fatal.

Sala das Sessões, em

Deputado Celso Giglio

SPL - Código de Originalidade: 1238576 171114 1410


