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REQUERIMENTO N¢

(Da Deputada Celina Ledo e outros)

IS ienério

Requer o registro de criacio da
Frente Parlamentar para debater
schre a «criacdo do Centro de
Exceléncia para tratamento de

Doencas Raras no Distrilo Federal.

EXCELENTISSIMO SENHOR PRESIDENTE DA CAMARA LEGISLATIVA Do
DISTRITO FEDERAL:

Requer o registro de criagdo da Frente Parlamentar para debater sobiz 3
criacdo do Centrc de Exceléncia para tratamento de Doencas Raras no Uistrico
Federail.
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A Frente Parlamentar tem como objetivo desenvolver debates e acSes no

sentido de que seja construido no Distrito Federal um Centro de Exceléncia parg
tratamento de Doengas Raras no Distrito Federal. d

Pesquisa divulgada pela Associagdo da IndUstria Farrnacéutica de Pesquisa
ddo conta de que existem estimados 13 milthdes de pessoas com doengas raras 1o lirasil,

nimero superior a populagdo da cidade de Sdo Paulo. g
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O estudo diz ainda que diante da falta de uma politica nacional para lidar
com esse tipo de doenga, as pessoas afetadas muitas vezes tém dificuldades em obter o

tratamento adequado ou precisam recorrer a Justica para ter acesso a medicamentos.

Entre as doengas raras estdo males como a esclerose lateral amiotréfica
(doenca degenerativa dos neurdnios motores), o hipotireoidismo congénito, a doenca de
Pompe (mal genético que causa hipertrofia cardiaca na infincia), a fibrose cistica do

pancreas ou do pulmao e até mesmo a doenga celiaca (intoleréncia ao gliten).

Estima-se que haja 7 mil doengas raras diagnosticadas, sendo 80% Jelas de
origem genética. Outras se desenvolvem como infecgBes bacterianas e virais, alergias, ou

tém causas degenerativas. A maioria (75%) se manifesta ainda na infancia dos pacientes.

Se individualmente atingem um numero restrito de pessoas, em conjunto
elas afetam uma parcela consideravel da populacdo mundial ~ entre 6% e 8%, ou 420
milhdes a 560 milhdes de pessoas”, diz o levantamento. O desafio é consideravel,
levando-se em conta que 95% das doengas raras ndo possuem tratamento e dependem
de uma rede de cuidados paliativos que garantam ou melhorem a qualidade de vida dos

pacientes.

No Brasil, pacientes com doengas raras enfrentam "diversas barreiras" para
conseguir tratamento especializado e medicamentos. Como ndo existem centros médicos e
uma politica integrada de tratamento desses males, o atendimento ocorre de forma

“fragmentada”.
Torna-se imperativo alocar em um Centro de Exceléncia as acdes

assistenciais, a confecgdo de protocolos terapéuticos, a capacitagdo de recursos humanos,

a captacdo de recursos materiais, dentre outros. ¢
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A criacdo do Centro de Exceléncia ora proposto tem como objetivo prestar
um servico de exceléncia de forma integrada, com equipe interdisciplinar, para tratamento
das doengas raras, subsidiando as politicas de salde nestas areas, através de um sistema
de informagdo e regulagdo que favoreca atengdo plena a populagdo-alvo, dentro do
Sistema Unico de Sadde (SUS).

Diante do exposto e da responsabilidade que esta Casa nac poderd se
eximir, da necessidade da criagdo de um Centro de Exceléncia para tratamento de
Doengas Raras, € que propomos a criacdo desta Frente Parlamentar, para juniamente com
as autoridades e os interessados, possamos efetivamente mobilizar os responsaveis para

que se construa o centro de exceléncia no Distrito Federal.

Diante do exposto, € que contamos com apoio dos Nobres Pares para a aprovacdo

do requerimento ora apresentado.
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Sala das Sessoes em, de 2015.

Celina’'Le3o - PDT Agaciel Maia - PTC
Deputada/Distrital Deputado Distrital
Chico Leite — PT Chico Vigilante — PT
Deputado Distrital Deputado Distrital
Cristiano Aratjo — PTB Dr. Michel - PP
Deputado Distrital Deputado Distrital
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Joe Valle — PDT
Deputado Distrital

qutado Distrital
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Prof. Israel Batista — PV
Deputado Distrital

Rafael Prudente — PMDB
Deputado Distrital

Renato Andrade - PR
Deputado Distrital

Robério Negreiros — PMDB
Deputado Distrital

Sandra Faraj — SD
Deputada Distrital
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ao - PRTB
Deputado Distrital

Liliane Roriz - PRTB
Deputada Distrital

Prof, Reginaldo Veras — PDT
Deputado Distrital

Raimundo Ribeiro — PSDB
Deputado Distrital
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Ricardo Vple — PT }“
Deputado|Distrital

odrigo De
Deputado Distrital

Telma'RKufino — PPL
Deputada Distrital
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Wasny de Roure — PT Wellington Luiz - PMDB
Deputado Distrital Deputado Distrital
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Assunto: Distribui¢iio do Requerimento n° 409/2015

Autoria: Deputada Celina Ledo (Frente Parlamentar)

Ao SPL para indexagio e, em seguida, 4 Assessoria de Plendrio e
Distribuicfo, para encaminhamento ao Gabinete da Autora, para as providéncias de
que trata o art. 3°, “caput”, da Resolucido n® 255, de 2012 — ata de fundacdo e
constituicdo e estatuto da Frente Parlamentar, bem como o paragrafo tinico do
referido dispositivo - indicacdo do representante responsdvel perante a CLDF por
todas as informagdes que forem prestadas a Mesa Diretora.

Em 25/03/2015.
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Leonardo Cimon Simdes de Araiijo
Matricula 16.809

Consultor Legislativo
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