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REQUERIMENTO N° , DE 2020
(Do Senhor Deputado CLAUDIO ABRANTES)

Requer o registro de criacdo da
Frente Parlamentar para discutir a
Politica Distrital em face das
Doencgas Raras.

EXCELENTISSIMO SENHOR PRESIDENTE DA CAMARA LEGISLATIVA DO
DISTRITO FEDERAL:

Os Deputados que este subscrevem requerem a Vossa Exceléncia o registro perante a
Egrégia Mesa Diretora desta Casa de Leis, a criacdo da Frente Parlamentar para discutir a
Politica Distrital em face das Doengas Raras, entidade suprapartidaria, constituida nos
termos da Resolucao n® 255, de 02 de fevereiro de 2012.

JUSTIFICACAO

O presente requerimento de criacdo da Frente Parlamentar para discutir a
Politica Distrital em face das Doengas Raras, tendo como objetivo desenvolver debates e
acoes no sentido de que sejam implantadas politicas publicas no Distrito Federal.

a) Fomentar o desenvolvimento de politicas distritais no campo das doencas raras;

b) Promover o desenvolvimento de projetos e programas que atendam as
necessidades das pessoas com doencgas raras, bem como, aos seus familiares e cuidadores, no
ambito do Distrito Federal;

¢) Acompanhar politicas e fiscalizar agdes que se relacionem as pessoas com doengas
raras

d) Aprofundar o debate acerca das doengas raras, facilitando a elaboragao de leis
distritais que beneficiem as pessoas com doencas raras, bem como, seus familiares e
cuidadores;



e) Interagir com os demais poderes publicos nacionais ou internacionais, com
associacoes, instituicoes de salde e de ensino superior, empresas privadas publicas e
privadas, que possuam acoes voltadas as doencas raras;

f) Incentivar, promover e fomentar audiéncias publicas, debates, simpdsios,
seminarios, cartilhas, cursos de atualizagdo e capacitacdo profissional e outros eventos
pertinentes ao tema;

g) Buscar junto aos 6rgaos do Governo do Distrito Federal a criagao e mantenca de
um Centro de Exceléncia para o diagndstico, tratamento e acompanhamento de pessoas com
doencas raras no Distrito Federal.

De acordo com dados publicados pelo Ministério da Saude, por meio do portal
biblioteca virtual em salde - http://bvsms.saude.gov.br/ultimas-noticias/2909-28-02-dia-
mundial-das-doencas-raras, * Doengas raras sao definidas pelo nimero reduzido de pessoas
afetadas: 65 individuos a cada 100.000 pessoas. Segundo a Organizacao Mundial da Salude
(OMS), elas sao caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e sintomas, que variam de
enfermidade para enfermidade, assim como de pessoa para pessoa afetada pela mesma
condigao.

O Ministério da Saude, por meio da Portaria n® 199/2.014, instituiu a Politica Nacional
de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprovou as Diretrizes para Atencdo
Integral as Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS) e
instituiu incentivos financeiros de custeio.”

Ainda com base no Ministério da Salude, o panorama atual é:

“- ha cerca de 7 mil doencas raras descritas, sendo 80% de origem genética e 20% de
causas infecciosas, virais ou degenerativas;

- 13 milhoes de brasileiros vivem com essas enfermidades;

- para 95% ndo ha tratamento, restando somente os cuidados paliativos e servigos de
reabilitacao;

- estimam-se 5 casos para cada 10 mil pessoas;

- para chegar ao diagndstico, um paciente chega a consultar até 10 médicos
diferentes;

- a maioria é diagnosticada tardiamente, por volta dos 5 anos de idade;
- 3% tem tratamento cirdrgico ou medicamentos regulares que atenuam sintomas;
- 75% ocorrem em criangas e jovens;

- 2% tem tratamento com medicamentos 6rfaos (medicamentos que, por razbes
econdmicas, precisam de incentivo para serem desenvolvidos), capazes de interferir na
progressao da doenca.

Saiba quais sdo algumas dessas doencas:

- Acromegalia;


http://bvsms.saude.gov.br/ultimas-noticias/2909-28-02-dia-mundial-das-doencas-raras
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0199_30_01_2014.html

- Anemia aplastica, mielodisplasia e neutropenias constitucionais;
- Angioedema;

- Aplasia pura adquirida cronica da série vermelha;

- Artrite reativa;

- Biotinidase;

- Deficiéncia de hormonio do crescimento — hipopituitarismo;
- Dermatomiosite e polimiosite;

- Diabetes insipido;

- Distonias e espasmo hemifacial;

- Doenca de Crohn;

- Doenga falciforme;

- Doenca de Gaucher;

- Doenca de Huntington;

- Doencga de Machado-Joseph;

- Doenga de Paget — osteite deformante;

- Doenca de Wilson;

- Epidermdlise bolhosa;

- Esclerose lateral amiotrofica;

- Esclerose multipla;

- Espondilite ancilosante;

- Febre mediterranea familiar;

- Fenilcetonuria;

- Fibrose cistica;

- Filariose linfatica;

- Hemoglobinuria paroxistica noturna;

- Hepatite autoimune;

- Hiperplasia adrenal congénita;

- Hipertensao arterial pulmonar;

- Hipoparatireoidismo;

- Hipotireoidismo congénito;

- Ictioses hereditarias;

- Imunodeficiéncia primaria com predominancia de defeitos de anticorpos;
- Insuficiéncia adrenal congénita;

- Insuficiéncia pancredtica exdcring;

- Leucemia mieldide cronica (adultos);

- Leucemia mielodide cronica (criangas e adolescentes);
- Ldpus eritematoso sistémico;

- Miastenia gravis;

- Mieloma multiplo;

- Mucopolissacaridose tipo I;



- Mucopolissacaridose tipo II;

- Osteogénese imperfeita;

- PUrpura trombocitopénica idiopatica;
- Sarcoma das partes moles;

- Shua;

- Sindrome de Cushing;

- Sindrome de Guillain-Barré;

- Sindrome de Turner;

- Sindrome nefrética primaria em criangas e adolescentes;
- Talassemias;

- Tumores neuroenddcrinos (TNESs).”

Portanto, o diagndstico 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 doenca que, em alguns casos, demandam de politicas especificas de atencdo,
prevencao e promocao da saude.

O desafio € consideravel seja no ambito do Distrito Federal ou no Brasil. Pacientes
com doencgas raras enfrentam “diversas barreiras” para conseguir tratamento especializado e
medicamentos. A inexisténcia de profissionais capacitados, de centros médicos e tratamentos
integrados, tornam mais cruel a vida dessas pessoas e de seus entes.

Torna-se imperativo alocar um Centro de Exceléncia as a¢Oes assistenciais, a confecgao
de protocolos terapéuticos, a capacitagdo de recursos humanos, a captacao de recursos
materiais, dentre outros.

A Frente Parlamentar para discutir a Politica Distrital em face das Doencas Raras tem
entre os seus objetivos a criacdo do Centro de Exceléncia ora proposto, para prestar um
servicos de referéncia e de forma integrada, com equipe interdisciplinar, subsidiando as
politicas de saude nestas areas, através de um sistema de informacao e regulacao que favoreca
atencao plena a populacdo-alvo, dentro do Sistema Unico de Salude (SUS).

Diante do exposto, evidenciado estd a necessidade de criagao da Frente Parlamentar
para discutir a Politica Distrital em face das Doencas Raras e a Criagao do Centro de Exceléncia
para o tratamento de Doencas Raras razao da apresentacao desta proposicao, para que,
juntamente com as autoridades e os interessados, possamos lograr éxito nessa demanda.

Assim sendo, rogo o apoio dos meus pares para aprovacgao do presente
Requerimento.

Sala das Sessoes, em 10 de fevereiro de 2020
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ESTATUTO
Brasilia, 10 de fevereiro de 2020.

ESTATUTO DA FRENTE PARLAMENTAR PARA DISCUTIR A POLITICA
DISTRITAL EM FACE DAS DOENCAS RARAS.

CAPITULO I - DA DENOMINAGAO E DA NATUREZA

Art. 1° - A Frente Parlamentar para discutir a Politica Distrital em Face das
Doengas Raras é uma entidade de direito privado, constituida por representantes de todas as
correntes de opinido politica da Camara Legislativa do Distrito Federal, tendo como objetivo
desenvolver debates e agdes no sentido de que sejam implantadas politicas publicas no
Distrito Federal de Federal. Bem como, apoiar o fortalecimento da legislacao referente ao
tema.

Pardgrafo Unico — A Frente Parlamentar para discutir a Politica Distrital em
face das Doencas Raras tem mandato até 31 de dezembro de 2022.

CAPITULO II — DAS FINALIDADES
Art. 29 - S3o finalidades da Frente.

a) Fomentar o desenvolvimento de politicas distritais no campo das doencas raras;

b) Promover o desenvolvimento de projetos e programas que atendam as
necessidades das pessoas com doencgas raras, bem como, aos seus familiares e cuidadores, no
ambito do Distrito Federal;

¢) Acompanhar politicas e fiscalizar agdes que se relacionem as pessoas com doengas
raras;

d) Aprofundar o debate acerca das doencas raras, facilitando a elaboracao de leis
distritais que beneficiem as pessoas com doencas raras, bem como, seus familiares e
cuidadores;

e) Interagir com os demais poderes publicos nacionais ou internacionais, com
associacoes, instituicoes de salde e de ensino superior, empresas privadas publicas e
privadas, que possuam acoes voltadas as doencas raras;

f) Incentivar, promover e fomentar audiéncias publicas, debates, simpdsios,
seminarios, cartilhas, cursos de atualizagdo e capacitacdao profissional e outros eventos
pertinentes ao tema;

g) Buscar junto aos 6rgaos do Governo do Distrito Federal a criagdo e mantenca de
um Centro de Exceléncia para o diagnéstico, tratamento e acompanhamento de pessoas com
doencas raras no Distrito Federal.



CAPITULO III - DOS MEMBROS

Art. 3° - Integram a Frente Parlamentar para discutir a Politica Distrital em face das
Doencas Raras os Deputados Distritais integrantes da atual Legislatura, e subscrevem o
registro da Frente, bem como os que aderirem em data posterior.

CAPITULO IV — DA ADMINISTRACAO

Art. 4° - A Frente Parlamentar para discutir a Politica Distrital em face das
Doengas Raras sera administrada pelos seguintes 6rgaos:

I — Assembleia Geral;
IT — Conselho Executivo.

CAPITULO V — DA ASSEMBLEIA GERAL

Art. 50 - A Assembleia Geral € 6rgao maximo e soberano da vontade social e sera
constituida pelos associados em pleno gozo de seus direitos estatutarios.

Art. 6° - Compete a Assembleia-Geral:

I — eleger ou destituir os integrantes do Conselho Executivo;

IT — zelar pelo cumprimento das finalidades da Frente;

III - aprovar os relatdrios apresentados pelo Conselho Executivo;
IV — estabelecer as diretrizes politicas da atuacdo da Frente;

V — supervisionar a atuagao do Conselho Executivo;

VI — promover as alteracdes necessarias a este Estatuto;

VII — homologar termos de convénio e de contratos firmados pelo Conselho
Executivo;

VIII - apreciar toda e qualquer matéria que lhe for apresentada pelo Conselho
Executivo ou por qualquer de seus membros.

§ 19 As decisdes da Assembleia Geral serdao tomadas por maioria absoluta de seus
membros em primeira chamada, e por maioria simples em segunda chamada, dos presentes,
nunca inferior a 10% (dez por cento) do total de seus membros.

§2° A Assembleia Geral reunir-se-a ordinariamente a cada 6 (seis) meses e
extraordinariamente sempre que convocada.

Art. 79 - A Assembleia geral aprovara normas especificas regulando:
I — as eleigdes periddicas para os cargos do Conselho Executivo:



IT — o ingresso de novos filiados;
III — a desfiliagdo voluntaria ou compulséria.

CAPITULO VI — DO CONSELHO EXECUTIVO

Art. 80 - O Conselho Executivo sera constituido por:
a) 1 (um) Presidente;

b) 1 (um) Vice-Presidente;

d) 1 (um) Secretario Geral.

§ 1° O mandato dos membros do Conselho Executivo sera de 1 (um) ano, com direito
a reconducao de mais um mandato.

Art. 99 - Compete ao Conselho Executivo:

I — implementar as diretrizes politicas estabelecidas pela Assembleia-Geral;

IT — tomar as decisdes politicas e administrativas necessarias para que se atinjam os
objetivos da Frente;

III — estabelecer relatorios sobre a atuacao da Frente g,
IV — convocar a Assembleia-Geral;

§ 10 S3o Atribuicdes do Presidente:

I — representar a Frente perante as Casas Legislativas;

IT — representar a frente junto a entidades publicas e privadas;
III — convocar as reunioes do Conselho Executivo e,

IV — presidir as reunides do Conselho Executivo.

§ 20 S3o atribuicdes do Vice-Presidente, auxiliar o Presidente e substitui-lo em casos
de impedimento ou auséncia.

§ 39 S3o atribuicOes do Secretario-Geral:

I — planejar e coordenar as atividades do Concelho Executivo;

II — tomar as iniciativas necessarias para que as decisdes do Conselho Executivo
sejam cumpridas.

CAPITULO VII — DAS DISPOSIGOES GERAIS

Art. 10 A Frente Parlamentar para discutir a Politica Distrital em face das
Doengas Raras sera dissolvida por decisao da maioria absoluta dos membros da Assembleia-
Geral.



Art. 11 Os casos omissos neste Estatuto serao resolvidos pelo Conselho Executivo.

Art. 12 O presente Estatuto entra em vigor na data de sua Constituicao e aprovacao
pelos membros da Frente Parlamentar para discutir a Politica Distrital em face das
Doengas Raras.

Brasilia-DF, em 10 de fevereiro de 2020.
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL
GABINETE DO DEPUTADO CLAUDIO ABRANTES - GAB. 17

N7

ATA DE C;RIACAO DA FRENTE PARLAMENTAR PARA DISCUTIR A
POLITICA DISTRITAL EM FACE DAS DOENCAS RARAS

Aos 10 dias do més de fevereiro de 2020, as 16h e 30m, reuniram-se no Plenario da
Camara Legislativa do Distrito Federal, os Senhores Deputados (as) Distritais que subscrevem
esta ata e resolvem criar a Frente Parlamentar para discutir a Politica Distrital em face
das Doengas Raras, como objetivo desenvolver debates e acdes no sentido de que sejam
implantadas politicas publicas no Distrito Federal de Federal. Bem como, apoiar o
fortalecimento da legislagao referente ao tema, visando: Fomentar o desenvolvimento de
politicas distritais no campo das doencas raras; Promover o desenvolvimento de projetos e
programas que atendam as necessidades das pessoas com doengas raras, bem como, aos seus
familiares e cuidadores, no ambito do Distrito Federal; Acompanhar politicas e fiscalizar acoes
que se relacionem as pessoas com doencas raras; Aprofundar o debate acerca das doencas
raras, facilitando a elaboragao de leis distritais que beneficiem as pessoas com doencas raras,
bem como, seus familiares e cuidadores; Interagir com os demais poderes publicos nacionais
ou internacionais, com associagOes, instituicdes de salde e de ensino superior, empresas
privadas publicas e privadas, que possuam agdes voltadas as doencas raras; Incentivar,
promover e fomentar audiéncias publicas, debates, simpdsios, seminarios, cartilhas, cursos de
atualizagao e capacitacao profissional e outros eventos pertinentes ao tema; Buscar junto aos
orgaos do Governo do Distrito Federal a criagao e mantenca de um Centro de Exceléncia para
o diagnostico, tratamento e acompanhamento de pessoas com doengas raras no Distrito
Federal. Definiu-se por consenso que a representacdo da frente Parlamentar sera exercida pelo
Deputado Claudio Abrantes. A Frente Parlamentar serd coordenada pelo servidor que
oportunamente sera encaminhado o nome e a matricula, dentro de suas atribuicdes
regimentais.

Deputado CLAUDIO ABRANTES
PDT/DF

»1 ) Documento assinado eletronicamente por FRANCISCO CLAUDIO DE ABRANTES - Matr.
JEI! lil’ 00143, Deputado(a) Distrital, em 10/02/2020, as 17:00, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n®
214, de 14 de outubro de 2019.
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.5 ) Documento assinado eletronicamente por REGINALDO VERAS COELHO - Matr. 00137,
jel! J2A, | Deputado(a) Distrital, em 10/02/2020, as 18:42, conforme Art. 22, do Ato do Vice-




assinatura L)
eletrénica

=

assinat u! a lj
eletrbnica

=

assinat u! a lj
eletrénica

=

assinat u! a lj
eletrbnica

=

assinat u! a lj
eletrbnica

=

J@l' lj

assinatura

eletrbnica

-

assinat u! a lj
eletrbnica

=

assinat u! a lj
eletrbnica

=

assinat u! a lj
eletrbnica

=

assinat u! a lj
eletrénica

=

assinat u! a lj
eletrbnica

Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n©
214, de 14 de outubro de 2019.

Documento assinado eletronicamente por RODRIGO GERMANO DELMASSO MARTINS -
Matr. 00134, Deputado(a) Distrital, em 10/02/2020, as 19:02, conforme Art. 22, do Ato
do Vice-Presidente n° 08, de 2019, publicado no Didrio da Camara Legislativa do Distrito
Federal n° 214, de 14 de outubro de 2019.

Documento assinado eletronicamente por REGINALDO ROCHA SARDINHA - Matr. 00156,
Deputado(a) Distrital, em 10/02/2020, as 21:26, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n°
214, de 14 de outubro de 2019.

Documento assinado eletronicamente por IOLANDO ALMEIDA DE SOUZA - Matr. 00149,
Deputado(a) Distrital, em 11/02/2020, as 10:06, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n®
214, de 14 de outubro de 2019.

Documento assinado eletronicamente por ROBERIO BANDEIRA DE NEGREIROS FILHO -
Matr. 00128, Deputado(a) Distrital, em 11/02/2020, as 10:42, conforme Art. 22, do Ato
do Vice-Presidente n° 08, de 2019, publicado no Didrio da Camara Legislativa do Distrito
Federal n° 214, de 14 de outubro de 2019.

Documento assinado eletronicamente por MARCOS MARTINS MACHADO - Matr. 00155,
Deputado(a) Distrital, em 11/02/2020, as 10:43, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n°
214, de 14 de outubro de 2019.

Documento assinado eletronicamente por JAQUELINE ANGELA DA SILVA - Matr. 00158,
Deputado(a) Distrital, em 11/02/2020, as 11:34, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n©
214, de 14 de outubro de 2019.

Documento assinado eletronicamente por EDUARDO WEYNE PEDROSA - Matr. 00145,
Deputado(a) Distrital, em 11/02/2020, as 11:38, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n°
214, de 14 de outubro de 2019.

Documento assinado eletronicamente por LEANDRO ANTONIO GRASS PEIXOTO - Matr.
00154, Deputado(a) Distrital, em 11/02/2020, as 12:08, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n°
214, de 14 de outubro de 2019.

Documento assinado eletronicamente por JORGE VIANNA DE SOUSA - Matr. 00151,
Deputado(a) Distrital, em 12/02/2020, as 09:46, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n°
214, de 14 de outubro de 2019.

Documento assinado eletronicamente por JULIA LUCY MARQUES ARAUJO - Matr. 00153,
Deputado(a) Distrital, em 12/02/2020, as 15:50, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n®
214, de 14 de outubro de 2019.

H1 A autenticidade do documento pode ser conferida no site:
I http://sei.cl.df.gov.br/sei/controlador externo.php?acao=documento conferir&id orgao acesso externo=0

Codigo Verificador: 0044907 Codigo CRC: 8A59B8CC.
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL
PRESIDENCIA
Secretaria Legislativa

N7

PROPOSICAO - RQ 1306/2020
LIDO EM: 11/02/2020

Ao SPL para inclusao no sistema LEGIS, em seguida ao Gabinete da Mesa Diretora para
publicacao no DCL (art. 1° da Resolugao n° 255/12), atendidos os requisitos dos arts 2° e
30 da referida Resolugdo, e posterior devolucdo a esta Secretaria Legislativa para
acompanhamento.

Brasilia, 12 de fevereiro de 2020

MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS
Assessor

Documento assinado eletronicamente por MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS -
Matr. 13821, Assessor(a) da Secretaria Legislativa, em 12/02/2020, as 09:53,
conforme Art. 22, do Ato do Vice-Presidente n® 08, de 2019, publicado no Diario da Camara
Legislativa do Distrito Federal n® 214, de 14 de outubro de 2019.
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