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Recomenda ao Governo que reforce a acessibilidade

a saude aos doentes de Huntington

Segundo a literatura consultada, a Doenga de Huntington € uma doenga hereditaria,
rara e degenerativa do sistema nervoso central. Caracteriza-se por perda neuronal
seletiva e progressiva afetando a capacidade cognitiva (pensamento, discernimento,

memoria), equilibrio emocional e a motricidade.

Os documentos consultados referem que os sintomas fisicos sdo 0s que aparecem
geralmente mais precocemente, seguidos das altera¢cdes cognitivas e dos sintomas

psiquiatricos.

Os sintomas fisicos mais caracteristicos sdo0 movimentos arritmicos e aleatorios,
também conhecidos como movimentos coreicos, mas abrangem também a rigidez,
movimentos disténicos, 0s quais podem causar posturas anormais. Com a progressao
da doenga, o controlo muscular fica cada vez mais comprometido, pelo que fungdes

como mastigar, engolir e falar séo afetadas.

No que respeita & capacidade cognitiva sdo, sobretudo, as fun¢bes de execucao (nas
quais se incluem o planeamento, flexibilidade cognitiva, pensamento abstrato,

aquisicao de regras) e de memaoria que mais sdo afetadas.

Em termos do estado emocional, destacam-se as perturbacdes de ansiedade,
depressdo, a que acrescem sintomas como a irritabilidade, a apatia e comportamentos

obsessivo-compulsivos.

Do ponto de vista epidemioldgico a prevaléncia da Doenga de Huntington é de 4-10

por 100 000 individuos no mundo ocidental. A idade média de aparecimento dos
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sintomas é de 40 anos, com um tempo de sobrevida de 15-20 anos apos a instalagédo

de sintomas.

Em Portugal, embora ndo haja dados estatisticos precisos, ha um estudo efetuado em
2006 que permite saber qual o namero de repeticdes CAG mais frequentes. No estudo
foram analisados “1000 individuos, selecionados aleatéria e sistematicamente, de
todas as regides do pais e verificaram que nenhum apresentava repeti¢cbes CAG acima
de 40, ou seja, sem Doenga de Huntington, e que 17 € o nimero de repeti¢cbes CAG

mais frequente em Portugal, existindo em 37,9% da populacdo geral”.

Habitualmente a doenca manifesta-se no inicio da idade adulta (30-50 anos), mas 0s
sintomas podem aparecer mais cedo (por volta dos 20 anos) ou mesmo na infancia. Os
Doentes de Huntington tém uma esperanca média de vida apds o aparecimento da
sintomatologia de 15 a 20 anos. E, no caso do aparecimento na infancia, a progressao

da doenga é mais acelerada.

Trata-se de uma doenca hereditaria, cuja probabilidade de transmissdo de pai/méae
doente para filho é de 50%. Isto significa que, quando apenas um dos progenitores é
portador do gene da Doenga de Huntington, os filhos herdardo um gene normal do
progenitor ndo afetado e terdo um risco de 50% de herdar o gene defeituoso do

progenitor afetado.

O diagnostico da doenga envolve o exame clinico e a confirmacéo por teste genético.
No tocante aos testes genéticos, podem ser realizados pré- sintomas, pré-implantacéo

e pré-natal.

No que respeita ao diagnéstico pré-implantacédo, o recurso a esta técnica de Procriacdo

Medicamente Assistida (PMA), permite aos casais a possibilidade de conceber uma
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crianga que ndo serd afetada pela Doenca de Huntington. Sucede, no entanto, que a
realizacdo destes testes tem, em Portugal, tem uma demora em média de 18 meses,
tal como foi confirmado na resposta enderecada ao Grupo Parlamentar do PCP em

outubro de 2017.

De acordo com a literatura consultada, ndo existe cura para a Doenc¢a de Huntington,
mas existem tratamentos farmacologicos que tém sido estudados e aplicados aos
doentes. A medicagdo pode ser eficaz no tratamento da depressdo e da ansiedade,
assim como 0s movimentos involuntarios podem ser minimizados pela toma de

farmacos.

Para além dos tratamentos farmacoldgicos, existe um conjunto de tratamentos ndo
farmacoldgicos que podem ser benéficos para estes doentes, tais como fisioterapia,
terapia ocupacional terapia da fala, programas de reabilitacdo cognitiva, assim como o

acompanhamento psicoldgico e da area social.

Como facilmente se conclui esta doenca tem enormes implica¢cdes para o doente e

para a familia, pelo que se imp6e um acompanhamento ao doente e a familia.

Constatacdo que foi reafirmada pela Associagdo Portuguesa dos Doentes de
Huntington, tendo ainda alertado para os efeitos perniciosos decorrentes do
desconhecimento da doenca, designadamente, “atitudes de discriminacdo e

estigmatizacdo no seio da sociedade, ou até dentro da prépria familia”.

Assim, nos termos da alinea b) do artigo 156.° da Constituicdo e da alinea b) do n.° 1
do artigo 4.° do Regimento, os Deputados do Grupo Parlamentar do PCP propdem que

a Assembleia da Republica adote a seguinte
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Resolucéo

A Assembleia da Republica resolve, nos termos da alinea b) do artigo 156.°e don.°5

do artigo 166.° da Constituicdo da Republica, recomendar ao Governo que:

1. Disponibilize no Servigo Nacional de Satde aos doentes de Huntington todos 0s
tratamentos de que necessitam;

2. Reforce o Servico Nacional de Saude com os meios humanos, técnicos e
materiais necessarios para diminuir o tempo de resposta para realizar o
Diagndstico Genético Pré-Implantacgéo;

3. Disponibilize no Servigo Nacional de Saude o apoio psicoldgico aos familiares de
doentes de Huntington;

4. Promova campanhas de informacao e sensibilizacdo dos profissionais de saude,
nas unidades de saude e nos servicos publicos, nomeadamente, escola,

seguranga social, sobre a Doenca de Huntington.

Assembleia da Republica, 27 de abril de 2018
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