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Excelentissimo Senhor Presidente da Camara Legislativa,

Dirijo-me a Vossa Exceléncia e aos demais Deputados Distritais para
comunicar que, nos termos do art. 74, § 19, da Lei Organica do Distrito Federal,
vetei 0 Projeto de Lei n® 467/2011, que dispoe sobre a Politica para Tratamento
de Doencas Raras no Distrito Federal e dd outras providéncias.

MOTIVOS DE VETO

Apesar de louvavel a iniciativa parlamentar, o Projeto de Lei visa a
estabelecer politica para tratamento de doengas raras no Distrito Federal, dispondo
sobre objetivos, diretrizes, acdes, locais de tratamento, convénios, composicao de
equipes e recursos materiais.

A matéria trata de execugdo de politicas publicas de saude, ndo sendo
passivel de intervencdo legislativa, segundo dispde o art. 100, X, da Lei Organica do *
Distrito Federal. De acordo com o art. 71, § 19, da Carta Politica, € reservada ao
Governador do Distrito Federal a iniciativa de leis que disponham sobre atribuigdes :
de 6rgdos e entidades da administragdo publica. 3

Por essas razbes, apus o veto total ao Projeto de Lei n® 467/2011 e
solicito aos Membros dessa Casa Legislativa a sua manutengao. ! )
X

Na oportunidade, renovo a Vossa Exceléncia e aos demais Deputados @ /A~
Distritais as expressdes do meu aprego e consideragao. B s

Atenciosamente,

U
Governador

A Sua Exceléncia o Senhor

DEPUTADO WASNY DE ROURE

Presidente da Camara Legislativa do Distrito Federal
NESTA
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(Autoria do Projeto: Deputada Eliana Pedrosa e Deputado Joe Valle)

Dispoe sobre a Politica para Tratamento
de Doencas Raras no Distrito Federal e da
outras providéncias.

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL decreta:

Art. 19 Esta Lei institui a Politica para Tratamento de Doengas Raras no
Distrito Federal.

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

Paragrafo Unico. O tratamento dessas doengas, na maioria dos casos de
origem genética, frequentemente crbnicas, 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 Convengdao 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 Doengas Raras, no ambito do Distrito
Federal, deve ser executada preferencialmente em Centros de Referéncia em
Doencas Raras, devidamente cadastrados no Sistema Unico de Salde — SUS.

Pardgrafo Unico. Na auséncia ou insuficiéncia de Centros de Referéncia em
Doencas Raras, 0 Poder Executivo pode criar 0s centros a que se refere o caput, ou
firmar convénios com orgdos publicos federais, estaduais e municipais ou com
instituicdes, com vistas a oferta dos servigos.

Art. 59 Os Centros de Referéncia em Doengas Raras tém como objetivo:

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

IT — diagnosticar e mapear doengas raras e promover a efetividade do seu
tratamento;

IIl — promover o uso responsavel e racional de medicamentos de
dispensacdo excepcional fornecidos pelo drgao gestor de salde;

IV — proceder a avaliacdo, ao acompanhamento e, quando for o caso, a
administracao de medicamentos aos pacientes;

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

VI — encaminhar o paciente para internagdo, com prescrigdo médica, em leito
de reabilitagdo em hospital geral ou especializado cadastrado no Sistema de
Informacdes Hospitalares do Sistema Unico de Saude — SIH/SUS;

VII — prover diagndstico e intervengdo precoce para minimizar as deficiéncias
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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 a esse fim no ambito nacional e internacional, principalmente com o0s
paises pertencentes ao Mercado Comum do Sul = MERCOSUL;

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

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

XI - criar base de informagdes 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 (nico. Entende-se por hospital geral ou especializado o hospital
que possui condigOes técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e recursos humanos
especializados para a realizacdo dos procedimentos clinicos, cirirgicos e diagndsticos
necessarios para potencializar as acdes de reabilitagdo e atendimento integral a
pessoa com doenga rara.

Art. 62 A atuagdo dos Centros de Referéncia em Doengas Raras deve seguir
os principios da Medicina Baseada em Evidéncias e os protocolos do Ministério da
Salde para as doengas raras identificadas.

Pardgrafo tnico. 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 é composto por:

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

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

III — médico dirigente com especializacgdo em uma das seguintes dareas:
ortopedia, endocrinologia, reumatologia, clinica médica, pediatria, neurologia ou
genética, reconhecida pela respectiva Sociedade ou com Residéncia Médica
reconhecida pelo MEC.
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Paragrafo tnico. O médico dirigente deve, independentemente da sua
formagdo, ter experiéncia profissional em tratamento de alguma doenca considerada
rara.

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

§ 19 Entende-se por servigo de reabilitagdo fisica a unidade ambulatorial
devidamente cadastrada no Sistema de Informagdes Ambulatoriais do Sistema Unico
de Salde — SIA/SUS que disponha de instalagOes fisicas apropriadas, equipamentos
basicos para reabilitacdo e recursos humanos com especializacdo, formacdo e
capacitacdo na area de reabilitagdo, para o atendimento a pacientes com doengas
raras que requerem cuidados de reabilitagao.

§ 20 Constitui um servigo de referéncia em medicina fisica e reabilitacdo a
unidade ambulatorial devidamente cadastrada no SIA/SUS que disponha de servigos
especializados para diagnostico, avaliagdo e tratamento de pessoas com doencas
raras.

§ 3° Caracterizam-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 deve
seguir as diretrizes e os principios do SUS.

Art. 10. O drgdo gestor de satde deve disponibilizar os recursos materiais e
humanos necessarios ao funcionamento dos Centros de Referéncia em Doengas
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 consecugao dos objetivos desta Lei.

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

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

Art. 15. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.
Art. 16. Revogam-se as disposigdes em contrario.
Brasilia, ./'/ de julho de 2013

o |IMAN—
DEPUTADO WASNY DE ROURE
Presidente
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Ao Protocolo Legislativo para indexagdo e, em seguida, a Assessoria de
Plenario e Distribuicdo para encaminhamento a COMISSAO DE CONSTITUIGAO E
JUSTIGA para no comando do art. 63, VII, do RICLDF, elaborar relatério de veto.

Em, 22/08/2013

ITAMAR PINHEIRO LHMA

Chefe da Assessoria
Mat.10.694
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