CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL “
Gabinete da Deputada Eliana Pedrosa

PL 467 /2011
PROJETO LEI N°

(Da Senhora Deputada Eliana Pedrosa)

)
48

Dispde sobre a politica para tratamento de

Doengas Raras no Distrito Federal e da outras
/lfﬁwh o

providéncias.

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL decreta:

Art. 1° Esta Lei Institui a politica para de tratamento de Doengas Raras no Distrito -

Federal.

Art. 2° Entende-se por Doenga Rara, a doenga que afeta um numero limitado de .

pessoas, dentre a populagéo total, definido como menos de 1 em cada 2.000 individuos da

populagdo.

Paragrafo tinico - O tratamento dessas doengas, na maioria dos casos de origem -

genética, frequentemente cronicas e debilitantes no longo prazo e potencialmente fatais, deve

ser multidisciplinar.

Art. 3° Cabe ao Poder Executivo oferecer servigos de saide especializado as pessoas

com Doengas Raras, nos termos da Convengdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, promulgada por meio do Decreto Federal n° 6.949, de 9 de agosto de 2009.

Art. 4° A politica de tratamento de Doengas Raras, no 4mbito do Distrito Federal,
devera ser executada preferencialmente em Centros de Referéncia em Doengas Raras,
devidamente cadastrados no Sistema Unico de Satde — SUS.

Paragrafo tnico: Na auséncia ou insuficiéncia de Centros de Referéncia em Doengas

Raras, o Poder Executivo podera criar os centros a que refere o caput, ou firmar convénios £

com 6rgdos publicos federais, estaduais e municipais ou instituigdes que julgar necessério .’

com vistas o oferta dos servigos.
Art. 5° Os Centros de Referéncia em Doengas Raras tém como objetivo:

I - prestar assisténcia médica, de reabilitacsio ¢ farmacéutica plena aos usudrios do

Sistema Unico de Satde (SUS);

II - diagnosticar, mapear e promover a efetividade do tratamento das doengas raras;

-
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III - promover o uso responsivel e racional de medicamentos de dispensagdo
excepcional fornecidos pelo 6rgéo gestor de Saude;

IV - proceder a avaliagdo, o acompanhamento e, quando for o caso, a administragéo de
medicamentos nos pacientes;

V - prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensagéo de orteses, proteses, meios
auxiliares de locomogdo e dispositivos médicos;

VI — encaminhar o paciente para internagfo, com prescrigdo médica, em leito de
reabilitagdo em Hospital Geral ou Especializado, cadastrado no Sistema de Informagdes
Hospitalares do Sistema Unico de Saude - STH/SUS;

VII — prover diagnéstico e intervengdo precoce para reduzir ao méaximo as deficiéncias
adicionais;

VIII — promover a troca de experiéncias entre os profissionais das diferentes areas de
satide por meio de cursos técnicos, palestras, workshops e outros eventos destinados para esse
fim no 4mbito nacional e internacional, principalmente, com os paises pertencentes ao
MERCOSUL;

IX — Promover ag¢bes de pesquisas, campanhas, convénios e todas aquelas que
favoregam o posicionamento do 6rgéo gestor de satide do Distrito Federal como referéncia na
tematica sobre Doengas Raras no cendrio brasileiro e exterior;

X — Promover agdes de integracdo com outros estados brasileiros e paises do
MERCOSUL para trocar de experiéncias e informagGes necessarias para o perfeito
atendimento aos pacientes com Doengas Raras;

XI — Criar uma base de informagdes de atendimento aos pacientes com doengas raras;

X — Encaminhar os pacientes com doengas especificas para os centros de atendimento
cadastrados de que trata o inciso VI deste artigo, quando néo for possivel o atendimento pela
rede hospitalar do Distrito Federal.

Paragrafo tnico - Entende-se por Hospital Geral ou Especializado, o hospital que
possui condi¢gdes técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e recursos humanos
especializados para a realizagdo dos procedimentos clinicos, cirirgicos e diagndsticos,
necessarios para potencializar as agdes de reabilitagdo e atendimento integral a pessoa com

doengas raras. )
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Art. 6° A atuagdo dos Centros de Referéncia em Doengas Raras deve seguir os
principios da Medicina Baseada em Evidéncias e os protocolos do Ministério da Satide para
as doencas raras identificadas.

Paragrafo unico - Na auséncia de protocolos do Ministério da Saude, caberd ao
Centro de Referéncia apresentar ao Ministério da Satide sugestfio de protocolos, com base na
revisdo criteriosa da literatura e na melhor evidéncia cientifica disponivel, seguindo as
diretrizes estabelecidas em normas especificas do Ministério da Saude.

Art. 7° O Centro de Referéncia em Doengas Raras sera composto por:

I — corpo médico, com titulos de especializagdo em ortopedia, endocrinologia,
reumatologia, pediatria, clinica médica, neurologia e genética, reconhecidos pela respectiva
Sociedade ou com Residéncia Médica reconhecida pelo Ministério da Educagio - MEC;

II — equipe Multidisciplinar composta por nutricionista, enfermeiro, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, fisiatra, farmacéutico, psicélogo, terapeuta ocupacional, pedagogo, cientista
social, assistente social e dentista;

III — médico dirigente com especializagdo em uma das seguintes 4reas: ortopedia,
endocrinologia, reumatologia, clinica médica, pediatria, neurologia ou genética, reconhecida
pela respectiva Sociedade ou com Residéncia Médica reconhecida pelo Ministério da
Educagéo — MEC.

Paragrafo vnico - O médico dirigente deverd, independentemente da sua formagéo,
ter experiéncia profissional em tratamento de alguma doenga considerada rara.

Art. 8° Integrardo os Centros de Referéncia o Servigo de Reabilitagdo Fisica, o
servico de Referéncia em Medicina Fisica ¢ Reabilitagdo, os Servicos de Maior Nivel de
Complexidade e leitos para uso ambulatorial e internag3o.

§ 1° Entende-se por servigo de reabilitaggo fisica a unidade ambulatorial devidamente
cadastrada no Sistema de Informagdes Ambulatoriais do Sistema Unico de Satide - SIA/SUS
que dispde de instalagdes fisicas apropriadas, equipamentos bdsicos para reabilitacdo e
recursos humanos com especializagdo, formag8o e capacitagdo na 4rea de reabilitagdo, para o

atendimento a pacientes com doengas raras que requerem cuidados de reabilitagao.

§ 2° Constitui um Servigo de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitagdo a unidade ©

ambulatorial, devidamente cadastrada no Sistema de Informag¢des Ambulatoriais do Sistema

—
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Unico de Saude - SIA/SUS, que disponha de servigos especializados para o diagndstico,
avaliagdo e tratamento de pessoas com doengas raras;

§ 3° Caracteriza-se como servigo de maior nivel de complexidade as instalag&es fisicas
adequadas para o atendimento de pacientes que demandem cuidados intensivos de reabilitago
fisica, com equipe multiprofissional e multidisciplinar especializada.

Art. 9° - A abertura de cada Centro de Referéncia em Doengas Raras deverd seguir as
diretrizes e principios do Sistema Unico de Saide — SUS.

Art. 10. O orgédo gestor de saude disponibilizard os recursos materiais ¢ humanos
necessdrios ao funcionamento dos Centros de Referéncias em Doengas Raras.

Art. 11. Os equipamentos existentes no Distrito Federal poderdo ser adaptados para o
cumprimento da presente Lei.

Art. 12. O Poder Executivo podera realizar convénios com empresas privadas para a
melhoria das instalagdes e para a consecugdo dos objetivos da referida lei.

Art. 13. As despesas decorrentes da execugo desta lei correrdo por conta de dotacdes
orcamentdrias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 14. O Poder Executivo regulamentard a presente lei no prazo de 90 (noventa)
dias, contados de sua publicagdo.

Art. 15. Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Art. 16. Revogam-se as disposi¢Bes em contrario.

JUSTIFICATIVA

De acordo com dados da EURORDIS, organizagdo nio governamental de

associagdes de doentes que representa mais de 479 associagdes provenientes de,
aproximadamente 45 paises, 6% a 8% da populagdo mundial sofrem de algum tipo de doenca
rara. Nesse sentido, ao considerarmos o Censo de 2010, sio mais de 200 mil familias do
Distrito Federal que convivem com essa realidade.

E demais sabido que um dos principais problemas vividos pelas pessoas que
possuem alguma doenga rara ¢ a falta de precisdo em seu diagndstico. Assim, é comum o

relato de pessoas que passam anos sem saber o que realmente acontece com o sey organismo.
f
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O impacto psicolégico e na estrutura familiar devido a falta desse diagndstico sdo enormes e,
muitas vezes, pela falta de conhecimento, levam o paciente e familia ao isolamento social.

A criagdo e estruturagdo de Centros de Referéncia em Doengas Raras segue uma
tendéncia mundial onde varios paises trabalham com dados levantados por esses Centros com
0 objetivo de criar suas politicas publicas de saiide. Um exemplo ¢ a pesquisa Consciéncia
Europeia de Doengas Raras, publicada no primeiro semestre de 2011 pela EURORDIS, na
qual 95% dos entrevistados concordam que devia haver uma maior cooperagio européia a fim
de ajudar o nimero limitado de pessoas que tem doengas raras de forma mais eficaz.

A aprovagdo do presente projeto, além de atender a obrigacdo do Distrito Federal de
garantir a saiide de seus cidadéos, pode acarretar economia aos cofres ptiblicos, uma vez que
permitird o diagndstico mais rapido e tratamento mais eficiente aos pacientes, diminuindo a
mortalidade € o desenvolvimento das deficiéncias adicionais.

Com a convicgdo de que a medida trard beneficios para a satde da populagio vé-la

aprovada pelos nobres pares.

Sala das Sessdes,
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