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REQUERIMENTO N¢ 0 1358 /2015 e lf (L lr
(Da Deputada CELINA LEAO) 7

Requer a realizagdo de Audiéncia Publica,
no Plenario desta Casa, a realizar-se no
dia 16 de fevereiro de 2016, as 19 horas,
para debater questdes relacionadas as
Doengas Raras e o lancamento da Frente
Parlamentar de apoio as Doencas Raras
no Distrito Federal.

Excelentissimo Senhor Presidente da Camara Legislativa do Distrito
Federal:

Com fulcro nos termos do art. 85, 239, 240 e 241, do Regimento Interno,
requeremos a realizagdo de Audiéncia Pdblica, no Plenario desta Casa, a realizar-se
no dia 16 de fevereiro de 2016, as 19 horas, para debater questdes relacionadas as
Doengas Raras e o lancamento da Frente Parlamentar de apoio as Doencas Raras no

Distrito Federal.
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O Requerimento ora posto é no sentido de ifevantar discussies com @

representantes do governo e demais Grgdos envolvidos e com a populagdo do
Distrito Federal sobre as questdes relativas as doengas raras no Distrito Federal, e na
mesma oportunidade ocorrerd o langamento da Frente Parlamentar de apoio as
Doengas Raras no DF.

De acordo com dados da Organizacio Mundial de Satide (OMS), cerca de 400
milhdes de pessoas no mundo sofrem com doencas raras (DR). O desafio torna-se
ainda maior considerando que 95% delas ndo possuem tratamento especifico e
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dependem de uma rede de cuidados paiiativos bem estruturada, que assegure uma
melhor qualidade de vida aos pacientes atendidos.

A OMS divulgou dados onde revela que 8% da populagédo tenha uma doenga
rara. Isso se revela porque a incidéncia é menor que um em cada 1.650 nascimentos
é considerada rara. Quando juntamos todas elas, percebe-se que s§o muitas: mais
de oito mil doengas.

O diagnostico precoce e preciso, a qualificacdo de profissionais, a existéncia de
infraestrutura adequada e o acesso garantido a medicamentos e tratamentos
seguros sao alguns dos caminhos que podem contribuir para a melhoria da qualidade
de vida dos pacientes com doenc¢as que, em alguns casos, demandam de politicas
especificas de aten¢do, prevencdo e promogao da salide.

O desafio € considerdvel e no Distrito Federal e no Brasil, pacientes com
doengas raras enfrentam ‘“diversas barreiras" para conseguir tratamento
especializado e medicamentos. Como n3o 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 Exceléndia as acdes assistenciais,
a confecgdo de protocolos terapéuticos, a capacitagdo de recursos humanos, a
captacao de recursos materiais, dentre outros.

Diante do exposto, propomos esta Comiss3o Geral, pois esta Casa de Leis nio
poderia deixar de debater tema tdo importante para a populagéo do Distrito Federal.

Sala das comissdes, em de de 2015,
Ceborin,
Deputatis CELINA LEAO
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