o a—

Camara Leglslatlva do Distrito Federal

PL 473 /2011

“ PROJETO DE LEI N° )
(Dos Senhores Deputados Joe Valle e Eliana Pedrosa)

Estabelece Diretrizes para a
Politica de tratamento de Doencas
Raras no Distrito Federal e da
outras prowdencnas

A Camara Legislativa do Distrito Federal decreta<. QL : LH% lej
| Fis. | Oj 1() )

v
g,
Art. 19 Ficam instituidas Diretrizes para a Politica de tratamento de
Doengas Raras no Distrito Federal.

Art. 2° Entende-se por Doenca Rara aquela que afeta um nimero
limitado de pessoas dentre a populagdo total, definido como menos de 1 em
cada 2.000 individuos da populacdo, sendo de origem genética,
frequentemente cronica, debilitante em longo prazo e potencialmente fatal.

Art. 3° O Poder Executivo deverd oferecer servigos de saude
especializados e multidisciplinares as pessoas portadoras de doengas raras, nos
termos da Convencdo 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 ambito da
salide do Distrito Federal devera ser executada em Centros de Referéncia em
Doencas Raras, devidamente cadastrados no Sistema Unico de Salde — SUS.

Paragrafo Gnico. Na auséncia ou insuficiéncia de Centros de
Referéncia em Doencas Raras, 0 Poder Executivo criara os referidos centros ou
firmara convénios com instituicbes que julgar necessdrio para a criagdo dos
mesmos.

Art. 5° Os Centros de Referéncia em Doengas Raras terdo como

objetivos:
I — prestar assstencua médica, de reabilitacdo e farmacéutica plena

aos usudrios do Sistema Unico de Satde — SUS;
II — diagnosticar, mapear e promover a efetividade do tratamento

das doencas raras; [
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III — promover o uso responsavel e racional de medicamentos de
dispensagao excepcional fornecido pela Secretaria de Estado de Salde;

IV — proceder a avaliagdo, o acompanhamento e, quando necessario,
a administragao de medicamentos aos pacientes;

V — prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensagao de
Orteses, proteses, meios auxiliares de locomogdo e dispositivos médicos;

VI — encaminhar o paciente para internagdo, com prescricdo médica,
em leito de reabilitagdo em Hospital Geral ou Especializado, cadastrado no
Sistema de Informagdes Hospitalares do Sistema Unico de Salide — SHI/SUS;

VII — promover diagndstico e intervengao precoce para reduzir ao
maximo as deficiéncias adicionais;

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

IX — promover acBes de pesquisa, campanhas, convénios e todas
aquelas que favorecam o posicionamento da Secretaria de Estado de Saude do
Distrito Federal como referéncia na tematica sobre Doengas Raras;

X — promover agdes de integragdo com outros estados brasileiros e
paises do MERCOSUL para a troca de experiéncias e informagdes necessarias
para o perfeito atendimentos aos pacientes com Doengas Raras;

XI — criar uma base de informagdes de atendimento aos pacientes
com Doengas Raras;

XII — encaminhar os pacientes com doencas especificas para os
centros de atendimento especializados quando ndo for possivel o atendimento
na rede hospitalar do Distrito Federal.

Paragrafo (nico. Entende-se por Hospital Geral ou Especializado, o
hospital que possui condicdes técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e
recursos humanos especializados para a realizagdo de procedimentos clinicos,
cirdrgicos e diagndsticos necessarios para potencializar as agdes de reabilitagdo
e atendimento integral a pessoa com doengas raras.

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

Paragrafo tnico. Na auséncia de protocolos do Ministério da
Salde, caberd ao Centro de Referéncia apresentar aquele ministério sugestao
de protocolos, com base na revisdo criteriosa da literatura e na melhor
evidéncia cientifica disponivel, seguindo as diretrizes estabelecidas na Portaria
375 de 10 de novembro de 2009 do Ministério da Salde.

7 "



N L b3

Camara Legislativa do Distrito Federal | — o 4

Art. 7° O Centro de Referéncia em Doengas Raras serd 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 Educacdo — MEC;

IT — equipe multidisciplinar composta por nutricionista, enfermeiro,
fisioterapeuta, fonoaudidlogo, fisiatra, farmacéutico, psicdlogo, terapeuta
ocupacional, pedagogo, cientista social, assistente social e dentista;

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

Paragrafo Ginico. O médico dirigente deverd, independente da sua
formagdo, ter experiéncia profissional em tratamento de alguma doenca
considerada rara.

Art. 89 Integrardo os Centros de Referéncia o Servico de
Reabilitagdo Fisica, o servigo de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitacso,
os Servigos de Maior Nivel de Complexidade e leitos para uso ambulatorial e
internacao.

§ 10 - entende-se por servico de reabilitacdo fisica a unidade
ambulatoria devidamente cadastrada no Sistema de InformagBes Hospitalares
do Sistema Unico de Saude - SHI/SUS que dispde de instalagbes fisicas
apropriadas, equipamentos basicos para reabilitacdo e recursos humanos com
especializagdo, formagdo e capacitagdo na area de reabilitacio para o
atendimento a pacientes com doengas raras que requerem cuidados de
reabilitacao;

§ 20 - constitui um Servico de Referéncia em Medicina Fisica e
Reabilitagdo a unidade ambulatorial, devidamente cadastrada no Sistema de
Informagdes Hospitalares do Sistema Unico de Salde — SHI/SUS, que disponha
de servigos especializados para o diagndstico, avaliacdo e tratamento de
pessoas com doencas raras;

§ 39 - caracteriza-se como servico de maior nivel de complexidade as
instalagdes fisicas adequadas para o atendimento de pacientes que demandem
cuidados intensivos de reabilitagdo fisica, com equipe multiprofissional e
multidisciplinar especializada.

Art. 99 A abertura de cada Centro de Referéncia em Doengas Raras
deverd seguir as diretrizes e principios do Sistema Unico de Satide — SUS.




; M"_’w:"“' Ry | 2O '
Céamara Legislativa do Distrito Federal | Q L : (L\»’\?y QQ—U

Art. 10 A Secretaria de Estado de Saude disponibilizara os recursos
materiais € humanos necessarios ao funcionamento dos Centros de Referéncias
em Doengas Raras.

Art. 11 Os equipamentos existentes no distrito Federal poderdo ser
adaptados para o cumprimento desta lei.

Art. 12 O Poder Executivo podera realizar convénios com empresas
privadas para a melhoria das instalagbes e para a consecucdo dos objetivos
desta lei.

Art. 13 As despesas decorrentes da execuc¢do desta lei correrdo por
conta de dotagdes orcamentarias préprias, suplementadas se necessario.

Art. 14 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacdo.

Art. 15 Revogam-se as disposicbes em contrario.

JUSTIFICACAO

Doengas raras sdo aquelas que ocorrem com pouca frequéncia ou
raramente na populagdo em geral. Para as pessoas com doencas raras, esta
raridade tem muitas consequéncias desfavoraveis, tanto médicas como sociais.

Médicas: foram feitos poucos estudos destas patologias severas o
que, muitas vezes, ple a vida dos doentes em risco. Por se saber tdo pouco
acerca da maioria das doencas raras, o diagndstico preciso, se feito, é feito
tardiamente.

Sociais: a comunidade médica sabe relativamente pouco sobre as
doengas raras e, como resultado, geralmente o sistema publico de salde da
uma cobertura inadequada. A falta de tratamento eficaz deve-se tanto a
escassez de investigacdo, como ao fato do desenvolvimento de medicamentos
para um numero limitado de doentes ndo ser lucrativo comercialmente.

Doengas raras sdao aquelas que afetam um nimero limitado de
pessoas de entre a populacdo total, definido como menos de uma em cada
2.000. A maioria das pessoas representadas por estas estatisticas sofrem de
doengas que ocorrem com menos frequéncia, afetando uma em cada 100.000

pessoas ou menos.

Estima-se que hoje existam entre 5.000 e 8.000 doencas raras

distintas.
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Devido a sua raridade, apenas as patologias severas foram
distinguidas como doengas raras. Estas doengas podem ser caracterizadas
quase sempre como doengas crdnicas sérias, degenerativas e que normalmente
colocam a vida em risco; doengas incapacitantes, em que a qualidade de vida é
comprometida devido a falta de autonomia; doencas em que o nivel de dor e
de sofrimento do individuo e da sua familia é elevado; doencas para as quais
ndo existe uma cura efetiva, mas os sintomas podem ser tratados para
melhorar a qualidade de vida e a esperanca de vida.

O conhecimento médico e cientifico acerca de doencas raras é
escasso. O numero de publicagdes cientificas sobre doencas raras continua a
aumentar, em particular aquelas que identificam novos sindromes, no entanto
apenas menos de 1000 doengas, essencialmente aquelas que ocorrem mais
frequentemente, se beneficiam de um conhecimento minimo. A aquisicdo e a
difusdo do conhecimento cientifico é a base vital para a identificacdo das
doengas e, ainda mais importante, para a investigacdo de novos procedimentos
de diagndstico e terapia.

E essencial que haja no Distrito Federal um centro de referéncia para
o tratamento de doengas raras e que a capacitagdo de profissionais seja tratada
como prioridade pelo Poder PUblico.

Nesse sentido, conclamamos os nobre pares para a aprovagdo do
presente Projeto de Lei.

Sala das Sessoes, de de 2011.

el -
Deputado JOE VALLE da ELIANA PEDROSA
’;' PSB EM
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