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Estabelece principios, diretrizes e estratégias para a
criagdo do Programa Censo Inclusivo com vistas a
identificar, mapear, tratar e cadastrar o perfil
socioecondmico das pessoas com doengas raras, no
ambito do Distrito Federal.

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL decreta:

Art. 1°. Ficam estabelecidos os principios, diretrizes e estratégias para a criag&o, no ambito do Distrito
Federal, do Programa Censo Inclusivo que tem por objetivo identificar o perfil socioecondmico das
pessoas com doencas raras, bem como mapear, lratar e cadastrar o referido perfil com vistas a
subsidiar a criacéo de paliticas publicas destinadas ao atendimento das necessidades desse segmento
social, [o oy
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Art. 2°, O Programa Censo Inclusivo sera realizado a cada perlodo de 4 (guatro) anos em fodo b "
{41}

Distrito Federal. L5 il

Art. 3% Com os dados obtidos por meio da realizagio do Censo Inclusivo sera elaborado o Cadastm 3 Y T |
Inclusivo, que devera conter: E .f =

| - informagdes quantitativas sobre os tipos de doengas raras e os graus de severidade encontrados; | = |
Il - informagdes relevantes e necessarias para contribuir com a quantificacéo e localizagdo d B“H ;_
pessoas com doengas raras,

Il - informacdes relevantes em relag&o a uso e ao acesso a educagdo e salde em suas localidades;

IV — InformagBes que quantifiquem os nivels de atividade fisica como possivel ferramenta de inclusao
social ou estratégias para implementacgdo de politicas piblicas no setor.
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Art. 4°. O Cadastro Inclusivo sera disponibilizado em sitio de internet especifico, mantido pelo Governo
do Distrito Federal.

Art. 5° Além de sua atualizagio quadrienal, por meio do Censo Inclusivo, o Cadastro Inclusivo devera
conter dispositivo de atualizagao mediante autocadastramento, P )
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Paragrafo (inico. O autocadastramento sera realizado por meio de sitio de internet especifico, mantido
pelo Governao do Distrito Federal.

Art. 6° A coordenagdo do Programa Censo Inclusivo ficara a cargo do Governo do Distrito Federal, a
qual cabera:

| - adotar as providéncias necessarias para o seu desenvolvimento e acompanhamento;

Il - reunir todos os dados levantados;

Il - atualizar semestralmente o Cadastro Inclusivo, de acordo com o disposto no art, 3° desta Lei.

Art. 7° Para a implantagio do Programa de que frata esta Lei, o Governo do Distrito Federal podera
firmar convénios ou outros instrumentos e parcerias com universidades, institutos, empresas,
organizagbes ndo governamentais e outras esferas de governo, visando obter suporte técnico,
financeiro e operacional para a execucdo das agles previstas nesta Lei, obedecida a legislagdo
vigente.

Art. 8° As despesas decorrentes da execugdo desta Lei correrdo por conta das dotagbes
orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.
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Art. 9°, Esta Lej entra em vigor na data de sua publicagéo.

Art. 10°, Revagam-se as disposicbes em contrario.

JUSTIFICAGAO : (75

A proposicdo objetiva conhecer uma realidade ausente de toda e qualquer politica
desenvolvida em nosso pais seja no ambito estadual, distrital ou federal.

O olhar dos governantes para a populagdo que convive com alguma doenga rara & um
fenémeno muito recente. Em 2010, Brasilia inicia um movimento nacional para chamar a atengéo da
sociedade para essa tematica e, no ano seguinte, & a primeira cidade do Brasil a ter um dia dedicado a
conscientizacso sobre as doengas raras, o lltimo dia de fevereiro, bem como a primeira coordenagao
de atencdo as pessoas com doengas raras, em consolidagio na SES-DF.

Esse movimento foi iniciado pelas associagdes de pacientes que promoveram uma série de
agbes para despertar a consciéncia ao tema. Hoje, devido ao modelo democratico da salde, nosso
pals caminha para ser um dos principais interlocutores sobre as doengas raras.
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Contudo, apesar desse movimento poder sugerir uma construgdo consciente a partir do
conhecimento sobre a realidade das pessoas que convivem com doenga rara, a realidade é que néo ha
a menor ideia sobre tal realidade. Como exemplo, ndo ha uma definigdo oficial para doenca rara
construlda com esforgos de autoridades nacionais.

De acordo com a Organizagdo Mundial da Salide, essa definig@o varia entre os paises. Nos
Fstados Unidos, enquanto que a prevaléncia é baseada na existéncia de menos de 200.000
americanos com a patologia, a definigo da Europa entende que a doenga rara € aquela que afeta 5 a
cada 10.000 nascidos e possui a caracteristica de ser cronica.

Com o objetivo de remediar esse entrave e em busca de um consenso sobre a defini¢ao de
doenga rara em nosso pais, o Movimento para Conscientizagéo sobre as Doengas Raras, em evento
no Congresso Nacional, divulgou o entendimento sobre doengas raras no Brasil: Doengas raras sao
aquelas que possuem incidéncia igual ou inferior a 1 em cada 2000 individuos. O tratamento dessas
doencas deve ser multidisciplinar, 80% sdo de origem genética, frequentemente s@o cronicas,
debilitantes em longo prazo e potencialmente fatais.

Um dos pontos convergentes sobre a definigéo para doencas raras e a harmonia existente na
ideia que toda doenga rara possui baixa prevaléncia na populagéo. Seguramente, a proposta desse
projeto tem como um dos seus objetivos apoiar o préprio conhecimento sobre o que é doenca rara e,
também, construir bases de conhecimento que possam ser utilizadas por todos os interessados na
tematica.

De acordo com a literalura, existem mais de seis mil doengas raras que, na lotalidade,
possuem uma incidéncia de 6% a 8% da populagdo. Como ndo possuem tratamento, o seu
acompanhamento & realizado por profissionais de saide de diferentes areas: dermatologistas,
nutricionistas, fisioterapeutas, psicologos, cirurgides plasticos, etc. De acordo com TRINDADE, citado
por CERELO, em trabalho da Faculdade da FUMEC, Belo Horizonte, a falta de publicagbes e estudos
a respeito dessas doengas interfere em questdes politicas no que diz respeito ao direito de acesso a
informagdes a que os portadores de tais lipos de deenca estao sujeitos. Isso favorece a manutengao
desse grupo como condigéo de minoria, que além do critério estatistico, passa a preencher o critério de
falta de acesso & informagfo. Dessa forma, a possibilidade de lutar pelos direitos e assegurar os
interesses dessa populagdo estdo prejudicados. Assegurar o direito a informaggo significa garanlir
constitucionalmente este direito, proporcionar condigdes para que possa ser exercido e, por Gltimo
mas ndo menos importante, criar condigies para que as informages sejam compreendidas em
seus aspectos significantes.

Outro aspecio que pode ser somado aos argumentos acima é a contribuigéo para o
entendimento sobre a judicializago da saide. Entre 2007 e 2012 o gasto federal com processos
judiciais aumentou em mais de 1.200%, chegando a R$ 339,7 milhéies em 2012, Isso acontece, porgue
o Sistema Unico de Salide (SUS), que deveria cobrir todos os gastos decorrentes de tais tratamentos,
nao oferece, de falo, assisténcia integral & salde, conforme dispdem a Constituigéo Fed_afﬁliyb n®

8.080, de 19 de setembro de 1990 (Lei Organica da Salde). /
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Nesse sentido, alem da contribuigdo com o acesso a informagdes dos pacientes, profissionais
de salde e sociedade em geral, a efefivagdo da proposta aqui tralada pode contribuir para
centralizagao de esforgos para negociagdo de medicamentos de alto custo. Considerando que o
conhecimento sobre a realidade & possivel realizar a gestdo eficiente de seus recursos e,
consequentemente, otimizar os gastos em satde.

Esse projeto visa, por fim, impactar diretamente no processo de elaboragéo de politicas
pliblicas para essa populagdo. Porque a partir do conhecimento de suas dificuldades e demandas
poderdo ser coordenadas agdes conjuntas para o efetivo atendimento a esses individuos que convivem
com um cotidiano de descaso das agbes do governo e discriminagéo da sociedade. Esta iniciativa se
soma aos esforgos do Ministério da Saiide que, no més de abril de 2013, realizou consulta publica
acerca das "Normas para Habilitagdo de Servicos de Atengdo Especializada e Centros de Referéncia
em Doencas Raras no Sistema Unico de Satide” e “Diretrizes para Atengéo Integral as Pessoas com
Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Saide — SUS'. Salienta-se que, apos a publicagio das
referidas normas e das diretrizes, os servigos de saide do DF deverdo se adequar & nova realidade.

Paortanto, no intuito de contribuir com toda a sociedade do Distrito Federal e de colaborar para
que o Govemno do DF disponha de informagdes delalhadas que sirvam de parametro para a criagéo ou
reformulagéo de politicas publicas voltadas as pessoas com doencas raras, conclamo os nobres pares
para aprovar o presente Projeto de Lei.

Sala das Sessoes, de de 2013.
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL
PRESIDENCIA
Assessoria do Plenario e Distribuicdo

Paramatros de Pesqulsa

Tipo de Proposicio : Pl - Projeto de Lei
Ano ¢ 1991 a 2013
Palavra-Chave ¢ DOENCA RARA
Data T L0413 0903204

Mo exlstem proposiches com os pardmetros fornecidos |
Pardmetros da Pesquisa

Tipo de Proposicio : PL - Projeto de Lel

Ano 189152013

Palavra-Chave 1 DOENCAS RARAS

Data : 14/08/13 09:32:35

Proposicies Encontradas | Tela 11

Obs, ; Apenas as proposicies marcadas serdo impressas . Desmarca Todas

1[@" * pL-1gs/z011 ) Situagdo : Sanclonado

Localizagao : Arquivo Intermedifrio - SPL

Leitura @ 2302011

Norma I LEI 4618/2011

Ementa  : INSTITUI E INCLUI NO CALENDARIO OFICIAL DE EVENTOS DO DISTRITO FEDERAL O DA NACIONAL DA CONSCIENCIA
SOBRE DOENCAS RARAS,

Autoria L OE VALLE

v : - Situacdo : Redagio

2 PL-467/2011 Final

Localizagao ; ASSP

Leitura : D3/0B/11

Emarita : DISPOE SOBRE A& POLITICA PARA TRATAMENTO DE DOENCAS RARAS NO DISTRITO FEDERAL E DA CUTRAS
PROVIDENCIAS,

Autoria @ g |ANA PEDROSA
JOE VALLE

IV : PL-473/2011 ] Situacdo : Tramitando

3

Lacalizagho : CESC

Leitura + 0008/ 11

Ertanta ¢ ESTABELECE DIRETRIZES PARA A P{}I.i'l'lﬂi DFE TRATAMENTO DE DOENCAS RARAS MO DISTRITO FEDERAL E D&
OUTRAS PROVIDENCIAS

Autorla ' JOEVALLE

ELIAMA PEDROSHA
Pardmetros de Pesquisa

Tipo de Proposicio t PL - Projeto de Lel
Ana + 19813 2013

Palavra-Chave ¢ CENSO INCLUSIVO
Data 3 14/0R/13 09:30:30

MNao existem proposices com os pardmetros fornecldos |
Parametros de Pesqulsa

Tipo de Praposicio 1 PL - Projeto de Lel
Ano i 199132013
Palavra-Chave 1 INCLUSIVO

Data i 14/08/13 09:30:53

MNéo existem proposighes com o5 pardmetros fornecidos !
Parfimeatros da Pesqulsa

Tipo de Proposicio i PL - Projeto de Lel
Ang 1991 2 2013
Palavra-Chave 1 CENSD | & - ; . Y
| c
14/08/13 09:31:13 4 f }I } tr-f f ) o} ( : 4
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PRESIDENCIA
i Assessoria do Plenario e Distribuicio
Proposlcies Encontradas T & Tala i

Obs, : Apenas as proposicies marcadas serdo iMpressas ,

v

1 Situacdo : Sanclonado
PL-2928/2002

Localizacio : Arquivado no arquivo permanenie

Lefbura © 19/06/02

Morma  LEI 3057/2002

Ementa : DISPOE SOBRE A REM_TZA[;F.D TRIEMAL DO CENSO DO ESPORTE E DA ATIVIDADE FISICA MO DF E DA OUTRAS
EROVIDENCLAS,

Indexacao . CODEPLAN.

Autoria ¢ Ackleio BRAGA

Il".'". ' Situacao : Arg. Fim
PL-605/2003 Leqislatura

Localizagao : Arquivado no arquivo permanents

Leftura  DRINAI0F

Ementa : INSTITUT O CENSGO ESPECIAL DO DISTRITO FEDERAL DESTINADO AD LEVANTAMENTO [0 NUMERO DE ALUNOS
PORTACDORES DE DEFICIEMNCIA VISUAL O COM BATXA ‘l.l'iSﬁ.ﬂ, E Ov4 OUTRAS PROVIDEMCIAS.

Autorla  © pENfCio TAVARES

3]1/ : wﬂ Situagao : Tramltands

Localizagdo ; CC1

Leitura + 19/0Z/08

Emonka : DISPOE SOBRE O PROGRAMA CENSD INCLUSKO PARA A TDENTIFICACAD DO PERFIL SOCIO-ECONOMICO DAS
PESS0AS COM DEFICIENCIA E MOBILIDADE REDUZIDA DO DISTRITO FEDERAL,

Autorla  © pEniciO TAVARES

N © pLo997/2012 ) Situagao : Tramitanco
Localizagao : CAS

Leitura : 200612

Emanta : DISPOE SOBRE O PROGRAMA CENSO-INCLUSED E CADASTRO-INCLUSAD PARA A IDEMTIFICAGAD,

MAFEAMENTD E CADASTRAMENTO DO PERFIL SOCIOECONOMICO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA OU
MOBILIDADE RECUZIDA, NO AMBITO DO DISTRITO FEDERAL,

Antyria * ELLANA PEDROSA

Ao Protocolo Legislativo para indexacio e, em seguida, ao SACP para
conhecimento & providéncias protocolares, registrando que a matéria tramitara,
observada a ocorréncia de pesquisa ao Sistema Legis sobre o tema para as demais
disposicies de que trata o RICLDF, em analises de mérito e admissibilidade na CESC
(art. 69, |, & — art. 156, caput), CEOF (art. 64,11, a) e na CCJ (art. 63, Il, ). Tramitacdo
ordinaria & quérum de aprovacgdo de maioria simples

Em, 14/08/2013
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