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REQUERIMENTO NORQ 1136 /2015
(Da Deputada Celina Leav « vee. <o)

crol ‘-ugﬂs“,g‘t};é—-,
Requer o registro de criacao da
Frente Parlamentar de Apoio as
Doencas Raras no Distrito Federal.

EXCELENTISSIMO SENHOR PRESIDENTE DA CAMARA LEGISLATIVA DO
DISTRITO FEDERAL:

Reqﬁer o registro da criacdo da Frente Parlamentar de Apoio as Doencas
Raras no Distrito Federal.
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JUSTIFICATIVA

A Frente Parlamentar tem como objetivo desenvolver debates e agbes na_.

sentido de que sejam implantadas politicas pUblicas no Distrito Federal de forma a: g
v

a) Colaborar com a sociedade no estudo e na solugdo de problemas

relacionados ao campo das doengas raras;

b) Fomentar o desenvolvimento de politicas distritais no campo das

doengas raras;

) Promover o desenvolvimento de projetos e programas que

beneficiem as pessoas que vivem com doengas raras bem como seus | \fﬂ

cuidadores no Distrito Federal; &‘

d)  Acompanhar politicas e fiscalizar agbes que se relacionem as

pessoas vivendo com doengas raras bem como cuidadores no Distrito

Federal; &
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e) Aprofundar o debate acerca das doencgas raras, facilitando a
elaboragdo de leis distritais que beneficiem as pessoas que vivem com
doengas raras bem como seus cuidadores;

f) Colaborar com os Poderes Publicos, associagdes, instituicbes de
sadde e instituicdes de ensino superior do Distrito Federal que possuam
iniciativas no campo das doengas raras;

q) Promover o intercdmbio com entes assemelhados de parlamentos e
entidades de outros paises, visando o intercdmbio de agdes congéneres;
h) Amparar e defender os interesses gerais das pessoas vivendo com
doencas raras perante os Poderes Publicos Federais, Estaduais, Distrital e
Municipais, buscando a solugdo de todos os assuntos que direta ou
indiretamente possam, de qualquer forma, interessa-las;

i) Apoiar acbes de bem-estar social, de testagem genética em
laboratdrios nacionais e internacionais quando for o caso, de atengdo e
cuidado em sadde, de educagdio, de previdéncia social e de pesquisa
académica no campo das doencas raras;

i) Incentivar, promover e fomentar debates, simpdsios, seminarios,
cartilhas, producdo de midias, materiais informativos, producdes
cientificas, cursos de atualizagdo e capacitagio profissional e outros
eventos pertinentes ao tema, divulgando seus resultados e Audiéncias
Publicas;

k) Requer o registro de criagdo da Frente Parlamentar para debater
sobre a criagdo do Centro de Exceléncia para tratamento de Doencas
Raras no Distrito Federal. 4

De acordo com dados da Organizagdo Mundial de Salde (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 paliativos bem estruturada, que assegure uma
melhor qualidade de vida aos pacientes atendidos.

A OMS divulgou dados onde revela que 8% da populaciio tenha uma
doenga rara. Isso se revela porque a incidéncia é menor que um em cada 1.650
nascimentos € considerada rara. Quando juntamos todas elas, percebe-se que sdo

muitas: mais de oito mil doengas.

As doengas estdo separadas em trés causas: genética (a grande maioria,
cerca de 80%), ambientais (o uso de um medicamento) ou infeccBes. As vezes, a cura

nao existe, mas algumas doengas possuem tratamentos que ajudam bastante.

Essas doengas ndo tém prevencdo, mas € possivel diagnosticar
precocemente. Algumas atitudes podem ajudar, como a avaliagdo pediatrica (teste do
pezinho, orelhinha, olhinho, coragdo); ficar atento no desenvolvimento da crianga
(ponto de vista neuroldgico, intelectual e motor); se ha presenca de algum defeito fisico

interno (coragdo, por exemplo); acompanhar o crescimento.

Sao chamadas de doencas raras mais comuns como erros inatos do
metabolismo, sindromes de deficiéncia intelectual, sindrome de distrofia muscular e

fibrose cistica.

Analisando os conceitos adotados em diversos paises, é possivel situar as
doencas raras na faixa das que possuem prevaléncia méxima varivel de 0,5 a 7 por
10.000 habitantes. Apesar da denominagdo geral, algumas doen¢as podem ser
consideradas “menos” raras em uma populagéo do que na outra, como por exemplo a
mucoviscidose, mais frequente nas populagSes caucasianas. Por outro lado, a doenca

falciforme (também conhecida como anemia falciforme) ndo € uma doenca rara na
o
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nossa populacado, porque € mais comum em descendentes de africanos como somos a

maior parte dos brasileiros.

O diagndstico precoce e preciso, a qualificacio de profissionais, a
existéncia de infraestrutura adequada e o acesso garantido a medicamentos e
tratamentos seguros séo alguns dos caminhos que podem contribuir para a melhoria da
qualidade de vida dos pacientes com doengas que, em alguns casos, demandam de
politicas especificas de atengdo, prevencio e promocdo da salide.

O desafio € consideravel e no Distrito Federal e no Brasil, pacientes com
doengas raras enfrentam "diversas barreiras" para conseguir tratamento especializado e
medicamentos. Como ndo 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 Exceléncia as acfes
assistenciais, a confeccdo de protocolos terapéuticos, a capacitacio de recursos
humanos, a captagdo de recursos materiais, dentre outros.

A Frente Parlamentar de Apocio as Doengas Raras tem entre os seus
objetivos a criagdo do Centro de Exceléncia ora proposto para prestar um servico
referéncia de forma integrada, com equipe interdisciplinar, subsidiando as politicas de
salde nestas areas, através de um sistema de informago e regulagdo que favoreca
atengdo plena a populagdo-alvo, dentro do Sistema (nico de Satide (SUS).

Diante do exposto e da responsabilidade que esta Casa ndo podera se
eximir, da necessidade de criagdo da Frente Parlamentar de Apoio &s Doencas Raras e

a criagdo do Centro de Exceléncia para tratamento de Doencas Raras é que
&
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apresentamos esta proposicado, para juntamente com as autoridades e os interessados,

possamos lograr éxito nessa demanda.

Assim sendo, contamos com apoio dos Nobres Pares para a aprovagao do

requerimento ora apresentado.
Sala das sessoes,
, '
Celin - PDT
Deputada’ Distrital

Bispo Renato Andrade — PR
Deputado Distrital

Chic6 Vigilante =PF—__

Deputado Distrital

Cristiano Aradjo — PTB
Deputado Distrital

— PRTB
Distrital

Liliane o}gilz‘%%B
Deputada Distrital
Luﬂﬁqula — PEN

Deputada Distrital

2015.

Agaciel Maia - PTC
Deputado Distrital

Chico Leite - PT
Deputado Distrital

Claudio Abrantes - PT
Deputado Distrital

Joe Valle - PDT
Deputado Distrital

Jdlio César - PRB
Depu Distrital

f& __,/Llrél PHS é
Deputado Distrital

UALL
Prof. Israel Batista — PV
Deputado Distrital
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Prof. Reginaldo Veras — PDT Rafael Prudente — PMDB
Deputado Distrital Deputado Distrital
Raimundo Ribeiro — PSDB Ricardo Vale - PT

Deputado Distrital

Robério Negreiros — PMDB
Deputado Distrital

Sandra Faraj — SD

Deputada Distrital Deputada Distrital
Wasny de Roure — PT Wellington Luiz - PMDB
Deputado Distrital Deputado Distrital
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Ata de Fundagio da Frente Parlamentar de Apoio as Doencas Raras no Distrito Federal - FPADRS

Aos 16 dias do més de fevereiro de 2015, reuniram-se no Gabinete da Presidéncia, localizado no 59
andar da Cémara Legislativa do Distrito Federal, os membros Deputada Celina Ledo, Gerson Carvalho,
Karla Daniela Ferreira, Maria Terezinha Cardoso, Natan Monsores, Rodrigo de Aratjo da Silva, Selva
Paraguassu Lopes e Laudeci Vieira dos Santos, para eleger e nomear os membros da Frente Parlamentar
de Apoio as Doencas Raras no Distrito Federal — FPADRS, bem como aprovacio de seu Estatuto.

Com a pauta que consiste em: a) Constituigdo da Frente Parlamentar de Apoio as Doencas Raras no
Distrito Federal — FPADRS; b) Aprovagdo do Estatuto Social da referida Frente; c) Constituicio da Mesa
Diretora e d) Outros assuntos de interesse da Frente. Apds a distribuicdo de cdpias do Estatuto da
Frente, o mesmo foi discutido e aprovado por unanimidade dos presentes. Em sequéncia, passou-se a
seguinte ordem da pauta, elei¢do da Mesa Diretora. Foram ent3o propostos os seguintes nomes: Celina
Ledo para Presidente, Liliane Roriz Vice-Presidente, Rodrigo Delmasso para Segundo Vice-Presidente,

Rodrigo de Araujo da Silva, para Primeiro Secretdrio Executivo, Selva Paraguassu, Segunda Secretéria
Executiva Karla Daniela Terceira Secretdria Executiva. Como membros fundadores: Os Deputados
Distritais Celina Ledo - Presidente, Liliane Roriz ~ Vice-Presidente, Rodrigo Delmasso - Segundo
Vice-Presidente; Os seguintes representantes da sociedade civil: Loudeci Vieira dos Santos ~
Presidente da AMAVI Associacio MariaVitoria-Raro E Ser Igual, Rodrigo de Aradjo da Silva —
AMAVI Associagdo MariaVitoria-Raro E Ser Igual, Anderson dos Santos Bortoluzzi — AMAVI
Assaciagcdo MariaVitoria-Raro E Ser Igual, Edilia Miranda Paz — Vice-Presidente do UPADH -
UniGo dos e Amigos dos Doentes de Huntington - Selve Paraguassu lopes — Presidente
fundadora da Alianga Cavernoma Brasil - ACBra , Romulo Bezarra Marques — Associagdo dcl:s
Voluntdrios Pesquisadores e Portadores de Coagulopatia (Hemofilia), lara Maria da Silva Sousa
— Presidente Fundadora do Grupo Ar de Esperanca do DF, lolanda Ferreira da Rocha ~ APPEB ~
Associagcdo de Pessoas Portadoras de Epidermdlise Bolhosa, Anno Carolina Rocha - APPEB —
Associac@o de Pessoas Portadoras de Epidermdlise Bolhosa, Adriana Alves — Diretora do MOAB .,6
- Movimento Orgulho Autista Brasil; os seguintes representantes da Sociedade Medica do DF:

Dra Maria Terezinha Oliveira Cardoso - Médica Geneticista da SES, Dra Roming Solidad Hered:\yf
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- Médica Geneticista da SES, Dr. Gérson da Silva Carvalho - Médico Geneticista da SES, Dro.
Jussara Almeida —Meédica Hematologista do Hospital HRAN, Dra. Rosa Horita — Meédica
Psiquiatra Infantil, Dra. Ana Patricia de Paula- Diretora do Hospital de Base do Distrito Federal ;
Os seguintes representante da Comudidade Academica do DF Prof. Dr. Natan Monsores de Sd,
Prof? Dr€ Juliana Mazzeu; Membros da Cdmara Legislativa do Distrito Federal, Karla Daniela
Ferreira; Como membros associados: Os Deputados que sejam membros da bancade da satde,
Representante indicado pelo HUB, Representante indicado pelo MS, Representante indicado
pelo Conselho de Saude do DF; Membros Apoiadores: Marisa de Almeida Carvalho -
Enfermeira, Ligia Cordeiro, Aparecido Pimentel, Thayane salles , Elias Rocha, Judith Aparecida
Trevisan. Em seguida colocou a palavra a disposicdo de quem dela quisesse fazer uso e, como os
presentes ndo se manifestaram, eu, Rodrigo de Araljo da Silva, na condigiio de Primeiro Secretdrio
Executivo, lavrei a presente Ata que vai por mim assinada, que depois, de lida e achada conforme, vai

assinada por todos os presentes e posteriormente serd encaminhada para aprovagio dos demais

componentes da frente e publicagdo no Didrio da Cimara Legislativa do Distrito Federal.

on Ik
Deputadatelina Ledo Deputada Liliane Ror! ﬂ—\b

Presidente Vice-Presidente

aria Executiva

Laudeci Vieira dos Santos
Membro Apoiador .
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Estatuto da Frente Parlamentar de Apoio as Doencas Raras no Distrito Federal -

FPADRs

CAPITULO | — DA FRENTE PARLAMENTAR DE APOIO AS DOENGAS RARAS NO DISTRITO FEDERAL -
FPADRS

Art. 12 - A FRENTE PARLAMENTAR DE APOIO AS DOENCAS RARAS NO DISTRITO FEDERAL -
FPADRS é uma entidade de direito privado, constituida por representantes de todas as
correntes de opinido politica da Camara Llegislativa do Distrito Federal (CLDF} e de
representantes da sociedade civil, estabelecida na Cimara Legislativa do Distrito Federal,
endereco: Praga Municipal - Quadra 2 - Lote 5 - CEP: 70.094-902 — Brasilia-DF, instituida sem
fins lucrativos e com duragdo na 72 legislatura, 2015 a 2019 e tem a MISSAO: de atuar c0|:n
critérios de exceléncia, em prol das pessoas e familiares com doencas raras, na supervisio da
ética médica profissional, fazendo valer aces regulamentadoras, educativas, fiscalizando e
fazendo valer as propostas contidas em seu estatuto. VISRO: Tornar o Distrito Federal
referéncia nacional na promogso de atendimento as pessoas com doengas raras e assegurar o
exercicio ético da medicina pautado na égide da melhoria na qualidade de vida e sadde das
pessoas com doengas raras dentro de parametros da ética, do humanismo, da justica,

igualdade, transparéncia e interesse da sociedade.

Art. 22 - 530 finalidades da Frente Parlamentar de Apoio as Doengas Raras no Distrito Federal -

FPADRS:

a} Colaborar com a sociedade no estudo e na solucdo de problemas relacionados ao campo
das doencas raras;

b) Fomentar o desenvolvimento de politicas distritais no campo das doengas raras;

c) Promover o desenvolvimento de projetos e programas que beneficiem as pessoas que
vivem com doengas raras bem como seus cuidadores no Distrito Federal;

d) Acompanhar politicas e fiscalizar agGes que se relacionem as pessoas vivendo com doencas
raras bem como cuidadores no Distrito Federal;

e) Aprofundar o debate acerca das doengas raras, facilitando a elaboracdo de leis distritais

que beneficiem as pessoas que vivem com doengas raras bem como seus cuidadores;
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f) Colaborar com os Poderes Publicos, associagdes, instituicdes de salde e instituicdes de

ensino superior do Distrito Federal que possuam iniciativas no campo das doencas raras;

g) Promover o intercémbio com entes assemelhados de parlamentos e entidades de outros

paises, visando o intercdmbio de agdes congéneres;

h) Amparar e defender os interesses gerais das pessoas vivendo com doengas raras perante

i)

os Poderes Publicos Federais, Estaduais, Distrital e Municipais, buscando a solugio de
todos os assuntos que direta ou indiretamente possam, de qualquer forma, interessa-las;
Apoiar acdes de bem-estar social, de testagem genética em laboratdrios nacionais e
internacionais quando for o caso, de atencdo e cuidado em sadde, de educacio, de
previdéncia social e de pesquisa académica no campo das doencas raras;

Incentivar, promover e fomentar debates, simpdsios, semindrios, cartilhas, producdo de
midias, materiais informativos, produgBes cientificas, cursos de atualizacdo e capacitacio
profissional e outros eventos pertinentes ao tema, divulgando seus resultados e Audiéncias

Publicas.

Art. 32 - Integram a Frente Parlamentar de Apoio s Doencas Raras no Distrito Federal -

FPADRS:

Como membros fundadores:

® Os Deputados Distritais
Celina Ledo - Presidente,
Liliane Roriz — Vice-Presidente

Rodrigo Delmasso - Sequndo Vice-Presidente

Os seguintes representantes da sociedade civil, eleitos em Assembleia de Constituigio:

AMAV! Associagdo MariaVitoria - Raro E Ser Igual

UPADH — Unido dos e Amigos dos Doentes de Huntington -

Alianga Cavernoma Brasil - ACBra

Associagdo dos Voluntdrios Pesquisadores e Portadores de Coagulopatia (Hemofilia)
Grupo Ar de Esperanga do DF

APPEB - Associagdio de Pessoas Portadoras de Epidermdlise Bolhosa

MOAB —~ Movimento Orgulho Autista Brasil

Os seguintes representantes da Sociedade Medica do DF, eleitos em Assembleia de

Constitui¢do:
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Geneticistas da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal — SES-DF

Meédicos Hematologistas do Hospital HRAN

Meédicos Psiquiatras Infantil/Adultos

Hospital de Base do Distrito Federal
Os seguintes representante da Comudidade Academica do DF, eleitos em Assembleia
de Constituicdo

Universidade de Brasilia - UNB

Membros da Cimara Legisiativa do Distrito Federal, eleitos em Assembleia de
ConstituicGo

Representantes da Cdmara Legislativa do DF

Como membros associados, eleitos em Assembleia de Constituigdo:
Parlamentares da bancada da satide
Representantes indicados pelo Hospital Universitdrio de Brasilia - HUB

Representante indicado pelo Ministério da Satde
Representante indicado pelo Conselho de Saiide do DF

Membros Apoiadores, eleitos em Assembleia de Constituicdo:

Representagdo Popular do Distrito Federal

Pardgrafo Unico - A poderd conceder titulos honorificos e mon¢dc honrosa a
parlamentares, autoridades e a pessoas da sociedade em geral que se destacarem no campo

do apoio as pessoas vivendo com doencas raras.

Art. 42 - S3o 6rgdos de direcdo da Frente Parlamentar de Apoio as Doengas Raras no Distrito
Federal — FPADRS:

a) A Assembleia Geral, integrada pelos membros fundadores, todos com direitos iguais de
palavra, voto e mandato diretivo, desde que eleitos para os diversos cargos;

b) A Mesa Diretora integrada por Presidente, 12 Vice-Presidente, 22 Vice-Presidente,

Secretario Executivo, Segundo Secretério Executivo, Terceiro Secretario Executivo.

Pardgrafo Unico — O Secretirio Executivo podera ser escolhido dentre os servidores da

Camara Legislativa do Distrito Federal, efetivos ou de livre provimento.

OTOCOLO LEGISLATIVO
Fls, Ne A4 A p




Art. 52 - A Assembleia Geral reunir-se-d, ordinariamente, uma vez a cada ano, no més de
fevereiro e, extraordinariamente, sempre que convocada pelo Presidente.

Paragrafo Unico — A Assembleia Geral reunir-se-3 em primeira convocag¢do, no hordrio e
local previamente marcado, com a presenga de 20% (vinte por cento) de seus membros

fundadores e, em segunda convocagdo, trinta minutos apés, com qualquer nimero.

Art. 62 - Compete a Assembleia Geral:

a) aprovar, modificar ou revogar, total ou parcialmente, o Estatuto da Frente Parlamentar
de Apoio as Doengas Raras no Distrito Federal — FPADRS;

b) eleger e dar posse a Mesa Diretora;

c) zelar pelo cumprimento das finalidades da Frente;

d) admitir ou demitir membros;

e} homologar termos de convénios e de contratos firmados pela Mesa Diretora;

f) apreciar toda e qualquer matéria que lhe for apresentada pela Mesa Diretora, ou por

qualquer de seus membros, fundadores ou efetivos.

Art. 72 - A Assembleia Geral, ordindria ou extraordinaria, serd convocada com antecedéncia
minima de quinze dias, por meio de divulgacio nos servicos de som da Camara Legislativa
do Distrito Federal e na emissora de radio da Casa, sem prejuizo da divulgacio por mala

direta nos escaninhos dos parlamentares e e-mails.

Art. 82 - Compete a Mesa Diretora:

a) organizar e divulgar programas, projetos e eventos da Frente;

b} nomear comissdes, atribuir fungdes especificas a seus membros, nomear integrantes de
missSes externas e requisitar apoio logistico e de pessoal a mesa da Camara Legislativa do
Distrito Federal;

c) manter contato com a Mesa Diretora e com as Liderancas Partidarias da Camara
Legislativa do Distrito Federal, visando o acompanhamento de todo processo legislativo
que se referir as politicas e as agdes pertinentes aos profissionais de saude e envolvidos.

d) praticar todos os atos administrativos inerentes ao funcionamento da Frente;
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e} exercer toda e qualquer prerrogativa e tomar decisdes necessarias ao cumprimento das
finalidades da Frente Parlamentar de Apoio s Doengas Raras no Distrito Federal -

FPADRS, observando os limites impostos pelo presente Estatuto.

Art. 92 - Os mandatos da Mesa Diretora tém a dura¢io do mesmo perfodo da

legislatura. '

Art. 10° - As representagGes da Frente Parlamentar de Apoio s Doencas Raras no
Distrito Federal — FPADRS, referidas no art. 19, terdio autonomia propria, e adotardo

regimento interno que ndo conflite com as diretrizes adotadas por este Estatuto.

Art. 11° - Os casos omissos neste estatuto serdio resclvidos pela mesa diretora e

referendo pela Assembleia Geral.

Art. 12° - O presente Estatuto entra em vigor nesta data, aprovado pela Assembleia
Geral de Constituicdo da Frente Parlamentar de Apoio as Doencas Raras no Distrito

Federal — FPADRS.

Brasilia, 16 de fevereiro de 2015.
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. CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL

\ / Unidade responsével: Secretaria Legislativa
CAMARA
LEGISLATIVA

Assunto: Distribuicdo do Requerimento n2 1.136/15.

Autoria: Deputado (a) Celina Ledo (PDT)

Ao SPL para indexacbes e, em seguida, ao Gabinete da Mesa Diretora
para publicagdo no DCL (art. 12 da Resolugdo n? 255/12), atendidos os
requisitos dos arts 22 e 32 da referida Resolugido, e posterior devolugio a
esta Secretaria Legislativa para acompanhamento.

Em 28/10/15

AT

MARCELO FREDERICO M. BASTOS
' Matricula 13.821
Assessor Especial
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