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Cimara Legislativa do Distrito Federal

Deputado Distrital JOF "4 1 F - pDT

R
REQUERIMENTO No ! 123 /2015

(Do. Deputados Joe Valle)

Requer a retirada de tramitagao
do Requerimento n? 473, de 2011.

EXCELENTISSIMA SENHORA PRESIDENTE DA CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO
FEDERAL:

Nos termos do artigo 136 do Regimento Interno, requeremos a retirada de
tramitacdo do Requerimento n® 473, de 2011, de minha autoria.

JUSTIFICACAO
A retirada de tramitagdo do Requerimento em questdo faz-se necessaria

por se tratar de matéria contida na Lei n° 5.225, de 29 de novembro de 2013.

Nesse sentido, conclamo os nobres pares para a aprovacdo deste
requerimento.

Sala das Sesstes, em de 2015.

D \ utado JOE VALLE
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL

LEI N© 5.225, DE 29 DE NOVEMBRO DE 2013
(Autoria do Projeto: Deputados Eliana Pedrosa e Joe Valle)

Dispde sobre a Politica para Tratamento
de Doencgas Raras no Distrito Federal e da
outras providéncias.

O Presidente da Camara Legislativa do Distrito Federal promulga, nos termos
do § 6° di art. 74 da Lei Organica do Distrito Federal, a seguinte Lei, oriunda de
Projeto vetado pelo Governador do Distrito Federal e mantido pela Cémara
Legislativa do Distrito Federal:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica para Tratamento de Doengas Raras no
Distrito Federal.

Art. 20 Entende-se por doenca rara a que afeta um nimero limitado de
pessoas, dentre a populacdo total, definido como menos de um em cada dois mil
individuos da populagao.

Paragrafo unico. O tratamento dessas doengas, na maioria dos casos de
origem genética, frequentemente cronicas, debilitantes no longo prazo e
potencialmente fatais, deve ser multidisciplinar.

Art. 3° Cabe ao Poder Executivo oferecer servigos de salde especializados
as pessoas com doencas raras, nos termos da Convengdo Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, promulgada por meio do Decreto federal n°
6.949, de 25 de agosto de 2009.

Art. 4° A Politica para Tratamento de Doencas Raras, no ambito do Distrito
Federal, deve ser executada preferencialmente em Centros de Referéncia em
Doencas Raras, devidamente cadastrados no Sistema Unico de Saude — SUS.

Pardgrafo Unico. Na auséncia ou insuficiéncia de Centros de Referéncia em
Doencgas Raras, 0 Poder Executivo pode criar 0s centros a que se refere o cgpu, ou
firmar convénios com drgaos publicos federais, estaduais € municipais ou com
instituicbes, com vistas a oferta dos servigos.

Art. 50 Os Centros de Referéncia em Doengas Raras tém como objetivo:

I — prestar assisténcia médica, de reabilitagdo e farmacéutica plena aos
usuarios do SUS;

II — diagnosticar € mapear doencas raras e promover a efetividade do seu
tratamento;

I - promover o uso responsavel e racional de medicamentos de
dispensacdo excepcional fornecidos pelo érgdo gestor de salide;

IV - proceder a avaliagdo, ao acompanhamento e, quando for o caso, a
administracdo de medicamentos aos pacientes;

V - prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensacdo de Orteses,
préteses, meios auxiliares de locomogao e dispositivos médicos;
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL

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 Saude — SIH/SUS;

VII - prover diagndstico e intervengdo precoce para minimizar as deficiéncias
adicionais;

VIII - promover a troca de experiéncias entre os profissionais das diferentes
dreas de salGde por meio de cursos técnicos, palestras, workshops e outros eventos

destinados a esse fim no ambito nacional e internacional, principalmente com os
paises pertencentes ao Mercado Comum do Sui — MERCOSUL;

IX — promover agdes de pesquisa, campanhas, convénios e todas aquelas
que favorecam o posicionamento do drgdo gestor de saude do Distrito Federal como
referéncia na tematica sobre doencas raras no cenario brasileiro e exterior;

X — promover agdes de integragdo com outros estados brasileiros e paises do
MERCOSUL para troca de experiéncias e informagbes necessarias para o perfeito
atendimento aos pacientes com doengas raras;

XI - criar base de informagbes de atendimento aos pacientes com doengas
raras;

XII - encaminhar os pacientes com doengas especificas para os centros de
atendimento cadastrados de que trata o inciso VI, quando ndo for possivel o
atendimento pela rede hospitalar do Distrito Federal.

Pardgrafo unico. Entende-se por hospital geral ou especializado o hospital
que possui condicBes técnicas, instalagdes fisicas, equnpamentos e recursos humanos
especnallzados para a realizacdo dos procedlmentos clinicos, cirdrgicos e dlagnostlcos
necessarios para potencializar as acGes de reabilitagio e atendimento integral a
pessoa com doenga rara.

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
Salide para as doengas raras identificadas.

Pardgrafo unico. Na auséncia dos protocolos referidos no caput, cabe ao
Centro de Referéncia apresentar ao Ministério da Salde sugestdo 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 € composto por:

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

11 - equipe multidisciplinar composta por nutricionista, enfermeiro,
fisioterapeuta, fonoaudilogo, fisiatra, farmacéutico, psicologo, terapeuta
ocupacional, pedagogo, cientista social, assistente social e dentista;
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL

III - 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 MEC.

Pardgrafo unico. O médico dirigente deve, independentemente da sua
formagcdo, ter experiéncia profissional em tratamento de alguma doenca considerada
rara.

Art. 8° Integram os Centros de Referéncia o servigo de reabilitagdo fisica, 0
servigo de referéncia em medicina fisica e reabilitacdo, os servigos de maior nivel de
complexidade e leitos para uso ambulatorial e internagao.

§ 1° Entende-se por servico de reabilitagdo fisica a unidade ambulatorial
devidamente cadastrada no Sistema de Informagfes Ambulatoriais do Sistema Unico
de Saude — SIA/SUS que disponha de instalagles fisicas apropriadas, equipamentos
bésicos para reabilitagdo e recursos humanos com especializagdo, formacdo e
capacitacdo na area de reabilitacdo, para o atendimento a pacientes com doengas
raras que requerem cuidados de reabilitagdo.

§ 20 Constitui um servico de referéncia em medicina fisica e reabilitagdo a
unidade ambulatorial devidamente cadastrada no SIA/SUS que disponha de servicos
especializados para diagnostico, avaliagdo e tratamento de pessoas com doengas
raras.

§ 3° Caracterizam-se como servico de maior nivel de complexidade as
instalagbes 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 deve
seguir as diretrizes e os principios do SUS.

Art. 10. O d6rgao gestor de salde deve disponibilizar os recursos materiais e
humanos necessarios ao funcionamento dos Centros de Referéncia em Doencas
Raras.

Art. 11. Os equipamentos existentes no Distrito Federal podem ser
adaptados para o cumprimento desta Lei.

Art. 12. O Poder Executivo pode realizar convénios com empresas privadas
para a melhoria das instalagdes e para a consecugdo dos objetivos desta Lei.

Art. 13. As despesas decorrentes da execucdo desta Lei correm por conta
de dotacBes orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 14. O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de noventa
dias, contados de sua publicagdo.

Art. 15. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.
Art. 16. Revogam-se as disposigGes em contrario.
Brasilia, 3 de dezembro de 2013
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL

DEPUTADO WASNY DE ROURE
Presidente

Este texto ndo substitui o publicado no Dizrio Oficial do Distrito Federal, de 6/12/2013.
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CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL
PRESIDENCIA
Assessoria de Plenario e Distribuicdo

N7

Assunto: Distribui¢iio do Requerimento n® 423/2015

Autoria: Deputado Joe Valle (Requerimento de Retirada de Tramitagfio)

Ao SPL para indexacio e, em seguida, & Assessoria de Plendrio e
Distribuicdo, para providéncias cabiveis, a saber, retirada de tramitagio, uma vez
que, conforme consulta ao Sistema Legis, o Requerimento n° 423/2015 ainda ndo

recebeu parecer favordvel de comissio de mérito.

Em 06/04/2015.

Leonardo Cimon Simdes de Araijo
Matricula 16.809

Consultor Legislativo
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