C0068990A

CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 8.668-A, DE 2017

(Do Sr. Marcelo Aro)

Institui 0 Dia Nacional da Cistinose; tendo parecer da Comissédo de
Seguridade Social e Familia, pela aprovacéo (relator: DEP. DR. JORGE
SILVA).

DESPACHO:
AS COMISSOES DE:

SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA; E

CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (ART. 54 RICD).

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 1|

SUMARIO
| - Projeto inicial

Il - Na Comisséo de Seguridade Social e Familia:
- Parecer do relator
- Parecer da Comisséao

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_6599 1

CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO



Art. 1°. Fica instituido o Dia Nacional da Cistinose, a ser celebrado, anualmente, no dia 23 de
abril.

Paragrafo unico: As comemoragdes do Dia Nacional da Cistinose visam ao desenvolvimento
de contetidos para conscientizar a sociedade sobre as necessidades especificas de organizacao
social e de politicas pablicas para este seguimento populacional e para combater o preconceito
e a discriminacdo.

Art. 2°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.
JUSTIFICATIVA

A cistinose é uma doenca genética de heranga autossdmica recessiva, isto é, 0s pais podem nédo
apresentar a doenca, que resulta de uma mutacdo no cromossomo 17. A doenca desenvolve uma
deficiéncia no transporte do aminoacido cistina para fora dos lisossomos. Sem a saida da cistina,
essa se cristaliza e acumula nos lisossomos, acarretando na faléncia de diversos 6rgdos. Dentre
0s acometimentos mais precoces destaca-se 0 dos rins, da tiredide e dos olhos (principalmente
a cdrnea e a conjuntiva). A cistinose pode causar dano a qualquer célula em que haja acimulo
de cistina e formacéo de cristais.

Segundo a Associacdo dos Familiares, Amigos e Portadores de Doencgas Graves, a sua
ocorréncia é estimada em 1 para cada 100.000 nascidos vivos. Por essa razdo, enquadra-se, pelos
parametros da Organizacdo Mundial da Saude, na categoria de doenca rara, entendida como
aquela que incide em até 65 pessoas a cada 100 mil habitantes. Esse critério também é adotado
pela Portaria n® 199, de 30 de janeiro de 2014, do Ministério da Saude, que institui a Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doengas Raras®.

Por se tratar de uma sindrome rara, hd pouquissima difusdo de informacdes a seu respeito,
inclusive no meio médico, o que dificulta o desenvolvimento de meios de diagndstico, técnicas
de tratamento e medicamentos que possibilitem o incremento da qualidade de vida e da
longevidade dessas pessoas.

Por essa razdo, a instituicdo de um Dia Nacional da Sindrome tem por objetivo orientar e
conscientizar a sociedade e a classe médica sobre a existéncia da sindrome e incentivar o
desenvolvimento de pesquisas a seu respeito. Assim como, dar visibilidade aqueles que sdo
portadores da sindrome e precisam ter ciéncia de que o poder publico estd engajado em
viabilizar os meios para tratamento da doenga.

De acordo com o presente Projeto, no Dia Nacional da Sindrome os o6rgdos publicos
responsaveis pela coordenacdo e implementacdo de politicas publicas voltadas as doencas e
sindromes raras ficardo incumbidos de promover a realizacdo e divulgacdo de eventos que
valorizem a pessoa com Cistinose na sociedade.

1 http://www.afagbrasil.org.br/wp-content/uploads/2014/08/Cistinose-Nefrop%C3%A1ltica.pdf
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Com tais a¢des, espera-se que sejam difundidas mais informacgdes sobre a Sindrome e agu¢ado
0 interesse a seu respeito. Mais do que isso. Espera-se que tal divulgacdo envolva a sociedade
e angarie esforcos no sentido de melhoria no diagndstico e tratamento da Sindrome.

De igual modo, objetiva-se que a maior difusdo de informacdes leve os estudantes,
pesquisadores e demais membros da academia médica a se interessarem pelo desenvolvimento
de pesquisas a respeito da sindrome, contribuindo para o desenvolvimento técnico e cientifico
do Pais na seara do diagndstico e tratamento de sindromes e doencas raras, levando mais
dignidade aos cidad&o por elas acometidos.

Sendo assim, em razéo de seu elevado valor social e da releancia do tema proposto, pedimos
aos nobres pares 0 apoio necessario a aprovacao da matéria.

Cémara dos Deputados, em 21 de setembro de 2017.

MARCELO ARO
Deputado Federal

LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenacéo de Organizacdo da Informacao Legislativa - CELEG
Servigo de Tratamento da Informacao Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacao Citada - SELEC

PORTARIA N° 199, DE 30 DE JANEIRO DE 2014

Institui a Politica Nacional de Atencéo Integral
as Pessoas com Doencas Raras, aprova as
Diretrizes para Atencado Integral as Pessoas com
Doencas Raras no &mbito do Sistema Unico de
Salde (SUS) e institui incentivos financeiros de
custeio.

O MINISTRO DE ESTADO DA SAUDE, no uso da atribuicdo que Ihe confere o
inciso Il do paragrafo Unico do art. 87 da Constituicdo, e

Considerando a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, que dispGe sobre as
condicdes para a promocdo, protecdo e recuperacdo da salde, a organizacao e o funcionamento
dos servigos correspondentes e da outras providéncias;

Considerando a Lei n® 8.142, de 28 de dezembro de 1990, que dispde sobre a
participacdo da comunidade na gestdo do SistemaUnico de Saude (SUS) e sobre as
transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros na area da saude;

Considerando o Decreto n° 7.508, de 28 de junho de 2011, que regulamenta a Lei
n® 8.080, de 1990, para dispor sobre a organizacdo do SUS, o planejamento da saude, a
assisténcia a saude e a articulagéo interfederativa, e da outras providéncias;
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Considerando o Decreto n° 7.646, de 21 de dezembro de 2011, que dispbe sobre a
Comissao Nacional de Incorporacao de Tecnologias no SUS e sobre o processo administrativo
para incorporagéo, excluséo e alteracdo de tecnologias em saide pelo SUS;

Considerando a Portaria n°® 1.559/GM/MS, de 1° de agosto de 2008, que institui a
Politica Nacional de Regula¢do do SUS;

Considerando a Portaria n° 81/GM/MS, de 20 de janeiro de 2009, que institui, no
ambito do SUS, a Politica Nacional de Atencdo Integral em Genética Clinica;

Considerando a Portaria n® 4.279/GM/MS, de 30 de dezembro de 2010, que
estabelece diretrizes para a organizacdo da Rede de Aten¢do a Satde no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n°® 1.459/GM/MS, de 24 de junho de 2011, que institui, no
ambito do SUS, a Rede Cegonha;

Considerando a Portaria n° 1.600/GM/MS, de 7 de julho de 2011, que reformula a
Politica Nacional de Atencdo as Urgéncias e institui a Rede de Atencdo as Urgéncias no SUS;

Considerando a Portaria n° 2.488/GM/MS, de 21 de outubro de 2011, que aprova a
Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB), estabelecendo a revisdo de diretrizes e normas
para a organizacdo da Atencdo Basica, para a Estratégia Saude da Familia (ESF) e o Programa
de Agentes Comunitarios de Saude (PACS);

Considerando a Portaria n® 3.088/GM/MS, de 23 de dezembro de 2011, que institui
a Rede de Atencdo Psicossocial para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e com
necessidades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas, no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n° 533/GM/MS, de 28 de marc¢o de 2012, que estabelece o
elenco de medicamentos e insumos da Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais
(RENAME) no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n® 793/GM/MS, de 24 de abril de 2012, que institui a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia nodmbito do SUS;

Considerando a Portaria n® 841/GM/MS, de 2 de maio de 2012, que publica a
Relacdo Nacional de Ac¢des e Servigos de Satde (RENASES) no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n® 252/GM/MS, de 19 de fevereiro de 2013, que institui a
Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n® 963/GM/MS, de 27 de maio de 2013, que redefine a
Atencdo Domiciliar no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n® 1.554/GM/MS, de 30 de julho de 2013, que dispGe sobre
as regras de financiamento e execug¢do do Componente Especializado da Assisténcia
Farmacéutica no &mbito do SUS;

Considerando a Portaria n® 2.135/GM/MS, de 25 de setembro de 2013, que
estabelece diretrizes para o processo de planejamento no ambito do SUS;

Considerando as sugestdes dadas a Consulta Publica n® 07, de 10 de abril de 2013,
por meio da qual foram discutidos os documentos'Normas para Habilitagdo de Servicos de
Atencio Especializada e Servicos de Referéncia em Doengas Raras no Sistema Unico de Satide”
e "Diretrizes para Atenco Integral as Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico
de Saude (SUS)";

Considerando a Deliberagéo da Comisséo Nacional de Incorporagéo de Tecnologias
n® 78/ CONITEC, de 2013;
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Considerando a Politica Nacional de Humanizacéo (PNH);

Considerando a necessidade do atendimento integral e multidisciplinar para o
cuidado das pessoas com doengas raras;

Considerando a necessidade de estabelecer normas para a habilitagdo de Servicos
de Atencéo Especializada e Servigos de Referéncia em Doengas Raras no Sistema Unico de
Saude;

Considerando a necessidade de estabelecer o escopo de atuacdo dos Servicos de
Atencao Especializada e Servicos de Referéncia em Doencas Raras no Sistema Unico de Sade,
bem como as qualidades técnicas necessarias ao bom desempenho de suas fung¢fes no contexto
da rede assistencial; e

Considerando a necessidade de auxiliar os gestores na regulacao do acesso, controle
e avaliacdo da assisténcia as pessoas com doencas raras no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS), resolve:

CAPITULO |
DAS DISPOSIGOES GERAIS

Art. 1° Esta Portaria institui a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com
Doencas Raras, aprova as Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e institui incentivos financeiros de custeio.

Art. 2° A Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doengas Raras tem
abrangéncia transversal as redes tematicas prioritarias do SUS, em especial a Rede de Atencéo
as Pessoas com Doengas Croénicas, Rede de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia, Rede de
Urgéncia e Emergéncia, Rede de Atencédo Psicossocial e Rede Cegonha.

Art. 3° Para efeito desta Portaria, considera-se doenca rara aquela que afeta até 65
pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos.

COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

| - RELATORIO

O Projeto de Lei em epigrafe, de autoria do nobre Deputado Marcelo
Aro, pretende criar o Dia Nacional da Cistinose.

O autor do Projeto justifica sua iniciativa citando a necessidade de
difusdo de informacdes sobre esta doenca rara.

O Projeto, que tramita sob o rito ordindrio, esta sujeito a apreciacéo
conclusiva pelas Comissdes. Foi distribuido as Comissfes de Seguridade Social e
Familia; e de Constituicdo e Justica e de Cidadania, cabendo a primeira a analise do
meérito.
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No ambito desta Comissdo de Seguridade Social e Familia, o Projeto
nao recebeu emendas no decurso do prazo regimental.

E o Relatorio.

II - VOTO DO RELATOR

Cabe a esta Comissdo a analise do mérito referente a seu campo
tematico e areas de atividade, nos termos regimentais.

A cistinose € uma doenca rara, originada de alteracdes genéticas. Os
pacientes com esta doenca podem desenvolver alteracdes nos rins, olhos, musculos,
tireoide, pancreas, entre outros 6rgaos. Em algumas formas da doenca, os rins podem
entrar em faléncia antes mesmo dos dez anos de vida.

Por ser uma afeccdo bastante rara, existe pouca divulgacdo de sua
existéncia. Isso dificulta o diagndstico, o que é muito ruim, ja que o tratamento precoce
pode modificar a evolucdo da doenca. A falta de informagfes também contribui para
0 preconceito em relacdo aos pacientes.

O Projeto de Lei em analise pretende criar o Dia Nacional da
Cistinose, com o objetivo de conscientizar a sociedade sobre as necessidades
especificas de organizacao de politicas publicas para os pacientes com esta doenca,
além de combater o preconceito e a discriminagéo.

Considerando que esta Comissao se destina a avaliar aspectos da
proposicao referentes a saude publica, entende-se que o projeto é meritério, ja que 0s
objetivos do mesmo favorecem as pessoas com cistinose e suas familias, facilitando
o diagndstico precoce e reduzindo o preconceito.

Pelas razbes expostas, na certeza do mérito e oportunidade da
proposicéo, meu voto é pela APROVACAO do Projeto de Lei n° 8.668, de 2017.

Sala da Comissao, em 28 de novembro de 2017.

Deputado DR. JORGE SILVA
Relator

Il - PARECER DA COMISSAO
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A Comissdo de Seguridade Social e Familia, em reunido
ordinaria realizada hoje, aprovou unanimemente o Projeto de Lei n°® 8.668/2017, nos
termos do Parecer do Relator, Deputado Dr. Jorge Silva.

Estiveram presentes os Senhores Deputados:

Juscelino Filho - Presidente, Odorico Monteiro, Sdguas Moraes
e Miguel Lombardi - Vice-Presidentes, Adelson Barreto, Antonio Brito, Antbnio
Jacome, Assis Carvalho, Benedita da Silva, Carmen Zanotto, Conceigdo Sampaio,
Darcisio Perondi, Dr. Jorge Silva, Dr. Sinval Malheiros, Dulce Miranda, Eduardo
Barbosa, Felipe Bornier, Flavinho, Floriano Pesaro, Geovania de S&, Geraldo
Resende, Hiran Goncalves, Jean Wyllys, Jodo Marcelo Souza, Jorge Solla, Laura
Carneiro, Leandre, Luciano Ducci, Norma Ayub, Osmar Terra, Padre Jodo, Paulo
Foletto, Pepe Vargas, Ricardo Barros, Rosangela Gomes, Saraiva Felipe, Sergio
Vidigal, Toninho Pinheiro, Zenaide Maia, Ana Perugini, Chico D'Angelo, Diego Garcia,
Erika Kokay, Flavia Morais, Heitor Schuch, Hugo Motta, J6 Moraes, Jodo Campos,
Roberto Britto, RGney Nemer e Veneziano Vital do Régo.

Sala da Comissao, em 16 de maio de 2018.

Deputado JUSCELINO FILHO
Presidente

FIM DO DOCUMENTO
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