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CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 2.899-A, DE 2019

(Do Sr. Otoni de Paula)

Dispde o Programa Nacional de Conscientizacdo e Capacitacédo sobre a
Osteogénese Imperfeita; tendo parecer da Comissdo de Seguridade
Social e Familia, pela aprovacao deste e do de n° 2900/19, apensado,
com substitutivo (relator: DEP. DR. ZACHARIAS CALIL).

DESPACHO:
AS COMISSOES DE:

SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA;

FINANCAS E TRIBUTACAO (ART. 54 RICD); 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 - Projeto apensado: 2900/19

lIl - Na Comisséo de Seguridade Social e Familia:
- Parecer do relator
- Substitutivo oferecido pelo relator
- Parecer da Comisséao
- Substitutivo adotado pela Comissao
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O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui o0 Programa Nacional de Conscientizacdo e
Capacitagéo sobre a Osteogénese Imperfeita

Art. 2° Fica criado o Programa Nacional de Conscientizacdo e
Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita, com a finalidade de promover a
divulgacao de informacdes sobre a Osteogénese Imperfeita.

Art. 3° S&o objetivos do Programa Nacional de Conscientizagao e
Capacitacéo sobre a Osteogénese Imperfeita:

| - orientar a familia, a sociedade e o Estado sobre a sobre a
Osteogénese Imperfeita, os direitos dos pacientes e os cuidados a serem observados;

Il — conscientizar pacientes e familiares sobre o direito ao tratamento
adequado;

lll — capacitar os médicos para realizar o diagnostico precoce e o
tratamento adequado, conforme Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
elaborados pelo Ministério da Saude;

IV — capacitar os profissionais de saude para o atendimento
humanizado de pessoas com a Osteogénese Imperfeita, em especial, no tratamento
de urgéncia e emergéncia.

Art. 4° Para consecucdo dos objetivos do Programa Nacional de
Conscientizacdo e Capacitagdo sobre a Osteogénese Imperfeita, poderdo ser
realizadas, dentre outras, as seguintes acoées:

| — realizacdo de cursos e palestras, presenciais ou a distancia, para
médicos e outros profissionais da saude, sobre a Osteogénese Imperfeita e 0s
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Saude;

Il — publicacdo de material educativo especificos para a profissionais
de saude e para a populacdo em geral, em formato impresso e digital;

[l — disponibilizacdo de conteddo para publicacdo em sites
institucionais dos Conselhos profissionais da classe, Ministério da Saude, Secretarias
de Saude e outras instituicfes publicas e privadas que desejem divulgar o programa;

IV — publicacéo de informagfes em sites de instituicdes publicas e de
instituicdes privadas que recebem dinheiro publico, por meio de banner com material
informativo.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.
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JUSTIFICACAO

Osteogénese Imperfeita, também conhecida pelas expressdes “0ssos
de vidro” ou “ossos de cristal’, € uma doenga rara, de origem genética, hereditaria,
gue afeta o tecido conjuntivo, acarretando fragilidade dos 0ssos, que quebram com
enorme facilidade, muitas vezes espontaneamente.

Ela afeta aproximadamente um em cada 20 a 25 mil nascidos vivos
nos Estados Unidos. Nao ha dados sobre a incidéncia no Brasil.

A Osteogénese Imperfeita pode se manifestar mesmo antes do
nascimento e o feto sofrer fraturas ainda no utero materno e apresenta deformidades
graves ao nascer. Pode ainda apresentar fraturas patolégicas mais ou menos
recorrentes, conforme a gravidade da doenca, além de baixa estatura, escoliose e
alteracdes dentérias.

Os individuos acometidos dessa condicdo necessitam de atendimento
precoce especializado. Os objetivos do tratamento sdo: a reducdo do namero de
fraturas, a prevencdo de deformidades de membros e de escoliose na coluna, a
diminuicao da dor cronica e a melhora da mobilidade e da capacidade funcional.

O Ministério da Saude j& publicou o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas para a Osteogénese Imperfeita (Portaria MS/SAS n° 1.306, de 2013),
com informacgdes sobre o diagndstico, exames subsidiarios e tratamento, critérios de
incluséo e exclusao, posologias e monitorizacao do tratamento.

Portanto, resta agora maior divulgacédo destas informacdes a fim de
que médicos possam realizar o diagndstico precoce e iniciar o tratamento adequado
a fim de minimizar as complica¢6es de longo prazo da evolucdo da doenca.

Mas também, ndo apenas os profissionais de saude devem receber
orientacdes sobre a doenca. A populacdo em geral deve ser informada a fim de evitar
episodios tristes que a imprensa divulga sobre a forma como pessoas com
Osteogénese Imperfeita séo tratadas em aeroportos e outros locais, em razdo da
desinformacéo.

Dessa forma, o Programa Nacional de Conscientizacdo e
Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita tem por objetivo fornecer informacdes
adequada aos diversos publicos, de forma a permitir diagndéstico precoce, o
tratamento adequado, o atendimento humanizado nos servicos de salde, e a
solidariedade e empatia nos espagos publicos.

Face ao exposto, peco 0 apoio dos meus nobres Pares para a
provacéo deste Projeto de Lei.

Sala das Sessdes, em 15 de maio de 2019.
Deputado OTONI DE PAULA
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LEGISLA(;AO CITADA ANEXADA PELA
Coordenacéo de Organizacdo da Informacao Legislativa - CELEG
Servigo de Tratamento da Informagé&o Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacdo Citada - SELEC

PORTARIA N° 1.306, DE 22 DE NOVEMBRO DE 2013

Aprova o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da Osteogénese Imperfeita.

O Secretario de Atencdo a Saude, no uso de suas atribuicdes, Considerando a
necessidade de se atualizarem parametros sobre a osteogénese imperfeita no Brasil e de
diretrizes nacionais para diagndstico, tratamento e acompanhamento dos individuos com esta
doenga;

Considerando que os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) sdo
resultado de consenso técnico-cientifico e sdo formulados dentro de rigorosos parametros de
qualidade e precisao de indicacéo;

Considerando as atualizagBes bibliogréaficas feitas apés a Consulta Pablica n°
40/SAS/MS, de 10 de novembro de 2010, e o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas
consequentemente publicado em portaria; e

Considerando a avaliagdo técnica do Departamento de Assisténcia Farmacéutica da
Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos (DAF/SCTIE/MS) e da Assessoria
Técnica da Secretaria de Atencdo a Saude (SAS/MS), resolve:

Art. 1° Ficam aprovados, na forma do Anexo desta Portaria, o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas - Osteogénese Imperfeita.

Paragrafo unico. O Protocolo objeto deste artigo, que contém o conceito geral da
osteogénese imperfeita, critérios de diagnostico, critérios de inclusdo e de exclusdo, tratamento
e mecanismos de regulacao, controle e avaliacdo, é de carater nacional e deve ser utilizado pelas
Secretarias de Salde dos Estados e dos Municipios na regulacdo do acesso assistencial,
autorizacdo, registro e ressarcimento dos procedimentos correspondentes.

Art. 2° E obrigatéria a cientificacdo do paciente, ou do seu responsavel legal, dos
potenciais riscos e efeitos colaterais relacionados ao uso de medicamento preconizado para o
tratamento da osteogénese imperfeita.

PROJETO DE LEI N.° 2.900, DE 2019

(Do Sr. Otoni de Paula)

DispOe sobre a prioridade no atendimento de pessoas com Osteogénese
Imperfeita no Sistema Unico de Saude.
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DESPACHO:
APENSE-SE A(AO) PL-2899/20109.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei dispbe sobre a prioridade no atendimento de pessoas
com Osteogénese Imperfeita no Sistema Unico de Saude.

Art. 2° As pessoas com Osteogénese Imperfeita devem receber
prioridade no atendimento no Sistema Unico de Salide.

§ 1° A comprovacgédo da doenca dar-se-a por documento assinado por
médico legalmente habilitado.

8§ 2° A prioridade de que trata esta Lei em servicos de pronto-
atendimento, urgéncias e emergéncias devera respeitar a classificacdo de outros
pacientes mais graves, conforme os protocolos de estratificagéo de risco para triagem
de pacientes.

Art. 3° Fica vedada a inclusdo de pessoas com a Osteogénese
Imperfeita em cadastro de espera do Sistema Unico de Salide ou outro sistema que
viole a prioridade concedida na presente Lei.

Paragrafo Unico: A vedacdo de que trata o caput deste artigo se
aplica, inclusive, as fraturas Gsseas que necessitam de intervencdes cirargicas e
colocacéo de préteses ortopédicas.

Art. 4° A fiscalizacdo do cumprimento do disposto nesta Lei ficara a
cargo do respectivo gestor do Sistema Unico de Salde.

Art. 5° A instituicdo ou médico responsavel pelo descumprimento da
presente Lei estara sujeito a imposi¢do de multa.

Art. 6° O Poder Executivo regulamentara a presente Lei por ato
proprio.

Art.7° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

Osteogénese imperfeita, também conhecida pelas expressdes “0ssos

de vidro” ou “ossos de cristal”, € uma doenga rara, de origem genética, hereditaria,
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que afeta o tecido conjuntivo, acarretando fragilidade dos ossos, que quebram com

enorme facilidade, muitas vezes espontaneamente.

Ela afeta aproximadamente um em cada 20 a 25 mil nascidos vivos
nos Estados Unidos. Nao ha dados sobre a incidéncia no Brasil. A osteogénese
imperfeita pode se manifestar mesmo antes do nascimento e o feto sofrer fraturas
ainda no utero materno e apresentar deformidades graves ao nascer. Pode ainda
apresentar fraturas patoldégicas mais ou menos recorrentes, conforme a gravidade da
doenca, aléem de baixa estatura, escoliose e alteracfes dentarias. Os individuos
doentes necessitam de atendimento especializado e rapido, uma vez que a inabilidade
ao tratar uma fratura pode causar sequelas graves em razdo da deformidade 6ssea

provocada pela consolidagcédo éssea da fratura em posi¢cdo ndo adequada.

Desta forma, este Projeto de Lei pretende conceder tratamento
prioritario e diferenciado as pessoas com Osteogénese Imperfeita quando da
necessidade de atendimento nos ambulatérios e servigos de urgéncias e emergéncias
do Sistema Unico de Saude, inclusive quando justificada a necessidade de realizac&o

de procedimento cirargico, sendo vedada a inclusdo dos mesmos em lista de espera.

Face ao exposto, peco o apoio dos meus nobres Pares para a

provacéo deste Projeto de Lei.

Sala das Sessoes, em 15 de maio de 2019.

Deputado OTONI DE PAULA
COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

| - RELATORIO

O PL 2.899/2019 propde a criagdo do Programa Nacional de
Conscientizacdo e Capacitacao sobre a Osteogénese Imperfeita, prevendo medidas
para promover a divulgacao de informacgdes sobre a Osteogénese Imperfeita; orientar
0s pacientes e seus familiares sobre os direitos que possuem a assisténcia integral a
saude; capacitar profissionais de saude para realizar o diagnéstico precoce e o
tratamento adequado; e informar toda sociedade sobre os direitos dos pacientes e 0s
cuidados a serem observados com essas pessoas.

A justificativa do projeto se fundamenta no fato de que, por ser uma
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doenca rara, € desconhecida de grande parte da sociedade e mesmo de muitos
profissionais de saude. O Ministério da Saude inclusive ja publicou o Protocolo Clinico
e Diretrizes Terapéuticas para a Osteogénese Imperfeita (Portaria MS/SAS n° 1.306,
de 2013), com informacgfes sobre o diagndstico, exames subsidiarios e tratamento,
restando apenas a necessidade de divulgacdo de forma adequada aos diversos
publicos, a fim de permitir o diagndstico precoce, o tratamento adequado e o
atendimento humanizado nos servicos de saude, e a solidariedade e empatia nos
espacos publicos.

Apensado encontra-se o PL 2900/2019, que dispde sobre a prioridade
no atendimento de pessoas com Osteogénese Imperfeita no Sistema Unico de Salide,
respeitada a classificacdo de outros pacientes mais graves, conforme os protocolos
de estratificacéo de risco para triagem de pacientes.

Trata-se de proposicdo sujeita a apreciacdo Conclusiva pelas
Comissoes, despachado a Comissao de Seguridade Social e Familia; a Comissao
Financas e Tributacao (art. 54, Il, do RICD); e a Comissédo de Constituicdo e Justica e
de Cidadania (mérito e art. 54, |, do RICD).

Tramita em regime ordinério (art. 151, lll, do RICD).
Decorrido prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas.

E o relatério.

II - VOTO DO RELATOR

E digna de nota a preocupac&o do nobre Deputado OTONI DE PAULA
com as pessoas que sofrem com a Osteogénese Imperfeita.

Embora seja uma doenca rara, ndo é incomum ouvirmos na imprensa
fatos tristes ocorridos em raz&o do desconhecimento e falta de preparo da sociedade
para lidar com essas pessoas.

Todos devem se lembrar de dois casos ocorridos ha alguns anos
atras, sobre duas passageiras com Osteogénese Imperfeita que enfrentaram grandes
dificuldades para embarcar em seus vbos devido a falta de condicbes de
acessibilidade as aeronaves e dos constrangimentos sofridos em razdo do
desconhecimento dos funcionarios sobre lidar com esses casos. Em um deles, a
pessoa precisou se arrastar para conseguir embarcar, no outro, simplesmente nao
embarcou.
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De fato, € necessario que o saber médico chegue a toda sociedade,
ndo apenas aos médicos e aos pacientes. As pessoas precisam saber lidar com
pessoas deficientes, pois justamente esse é o0 objetivo integracédo social: permitir que
haja vida produtiva, onde as Unicas limitacdes sejam decorrentes da doenca, e ndo
da ignoréancia, do preconceito e da indiferenga das pessoas.

Portanto, sdo mais do que louvaveis leis que propdem informar a
sociedade sobre a existéncia do “outro”, ou seja, daqueles que sao diferentes de nos,
de suas peculiaridades, e de como trata-las de forma respeitosa e empética. Sao
essas informacdes que ajudam a eliminar preconceitos que muitas vezes decorrem
do desconhecimento e nos ensinam a ajudar de forma adequada quem necessita.

Diante do mérito que ora se reconhece em relacdo a esta proposicao,
voto pela APROVACAO do PL 2.899/2019, e do PL 2.900/2019 apensado, na forma
do SUBSTITUTIVO anexo.

Sala da Comisséo, em 28 de agosto de 2019.

Deputado DR. ZACHARIAS CALIL
Relator

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 2.899, DE 2019
Apensado: PL 2.900/2019

Disp6e o Programa Nacional de Atencdo a
Saude de Pessoas com Osteogénese Imperfeita
no Sistema Unico de Saude

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui o Programa Nacional de Atencédo a Saude de
Pessoas com Osteogénese Imperfeita no Sistema Unico de Sautde, no ambito do
Sistema Unico de Saude.

Art. 2° Fica criado o Programa Nacional de Conscientizacdo e
Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita, com a finalidade de promover a
divulgacao de informacdes sobre a Osteogénese Imperfeita.

Art. 3° S&o objetivos do Programa Nacional de Conscientizacao e
Capacitacéo sobre a Osteogénese Imperfeita:

| - orientar a familia, a sociedade e o Estado sobre a Osteogénese
Imperfeita, os direitos dos pacientes e os cuidados a serem observados;

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_6599
CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO

PL 2899-A/2019



Il — conscientizar pacientes e familiares sobre o direito ao tratamento
adequado;

lll — capacitar os médicos para realizar o diagndstico precoce e o
tratamento adequado, conforme Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
elaborados pelo Ministério da Saude;

IV — capacitar os profissionais de saude para o atendimento
humanizado de pessoas com a Osteogénese Imperfeita, em especial, no tratamento
de urgéncia e emergéncia.

Art. 4° Para consecucdo dos objetivos do Programa Nacional de
Conscientizacdo e Capacitagdo sobre a Osteogénese Imperfeita, poderdo ser
realizadas, dentre outras, as seguintes agoes:

| — realizacdo de cursos e palestras, presenciais ou a distancia, para
médicos e outros profissionais da saude, sobre a Osteogénese Imperfeita e os
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Saude;

Il — publicacdo de material educativo especificos para a profissionais
de saude e para a populacdo em geral, em formato impresso e digital;

[l — disponibilizacdo de conteddo para publicacdo em sites
institucionais dos Conselhos profissionais da classe, Ministério da Saude, Secretarias
de Saude e outras instituicdes publicas e privadas que desejem divulgar o programa;

IV — publicacéo de informacgdes em sites de instituicdes publicas e de
instituicdes privadas que recebem dinheiro publico, por meio de banner com material
informativo.

Art. 5° As pessoas com Osteogénese Imperfeita devem receber
prioridade no atendimento no Sistema Unico de Salide.

§ 1° A comprovacédo da doenca dar-se-a por documento assinado por
médico legalmente habilitado.

8§ 2° A prioridade de que trata esta Lei em servicos de pronto-
atendimento, urgéncias e emergéncias devera respeitar a classificacdo de outros
pacientes mais graves, conforme os protocolos de estratificacéo de risco para triagem
de pacientes.

Art. 6° A fiscalizagdo do cumprimento do disposto nesta Lei ficara a
cargo do respectivo gestor do Sistema Unico de Saude.
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Art. 7° O Poder Executivo regulamentara a presente Lei por ato
proprio.

Art. 8° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala da Comissédo, em 28 de agosto de 2019.

Deputado DR. ZACHARIAS CALIL
Relator

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissdo de Seguridade Social e Familia, em reunido
ordinaria realizada hoje, aprovou unanimemente o Projeto de Lei n® 2.899/2019, e o
PL 2.900/2019, apensado, com substitutivo, nos termos do Parecer do Relator,
Deputado Dr. Zacharias Calil.

Estiveram presentes os Senhores Deputados:

Antonio Brito - Presidente, Alexandre Serfiotis e Misael Varella
- Vice-Presidentes, Adriana Ventura, Alexandre Padilha, André Janones, Assis
Carvalho, Benedita da Silva, Carmen Zanotto, Célio Silveira, Dr. Frederico, Dr. Jaziel,
Dr. Luiz Antonio Teixeira Jr., Dr. Luiz Ovando, Dr. Zacharias Calil, Dra. Soraya Manato,
Eduardo Barbosa, Eduardo Braide, Eduardo Costa, Enéias Reis, Fernanda
Melchionna , Flordelis, Geovania de Sa, Jorge Solla, Juscelino Filho, Liziane Bayer,
Luciano Ducci, Marilia Arraes, Miguel Lombardi, Milton Vieira, Ossesio Silva, Pastor
Sargento Isidorio, Pedro Westphalen, Pinheirinho, Roberto de Lucena, Rodrigo
Coelho, Rosangela Gomes, Silvia Cristina, Alcides Rodrigues , Chris Tonietto, Diego
Garcia, Dr. Leonardo, Flavia Morais, Gildenemyr, Jodo Roma, Marcio Alvino, Norma
Ayub, Otoni de Paula, Professor Alcides, Professora Dayane Pimentel, Ricardo Barros
e Sergio Vidigal.

Sala da Comissao, em 2 de outubro de 2019

Deputado ANTONIO BRITO
Presidente

SUBSTITUTIVO ADOTADO AO PROJETO DE LEI N° 2.899, DE 2019
Apensado: PL 2.900/2019

Dispbe o Programa Nacional de Aten¢do a Saude

de Pessoas com Osteogénese Imperfeita no Sistema
Unico de Saude.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui o Programa Nacional de Atencdo a Saude de
Pessoas com Osteogénese Imperfeita no Sistema Unico de Sautde, no ambito do
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Sistema Unico de Saude.

Art. 2° Fica criado o Programa Nacional de Conscientizacdo e
Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita, com a finalidade de promover a

divulgacao de informacdes sobre a Osteogénese Imperfeita.

Art. 3° S&o objetivos do Programa Nacional de Conscientizagao e

Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita:

| - orientar a familia, a sociedade e o Estado sobre a Osteogénese

Imperfeita, os direitos dos pacientes e os cuidados a serem observados;

Il — conscientizar pacientes e familiares sobre o direito ao tratamento

adequado;

[l — capacitar os médicos para realizar o diagndstico precoce e o
tratamento adequado, conforme Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
elaborados pelo Ministério da Saude;

IV — capacitar os profissionais de saude para o atendimento
humanizado de pessoas com a Osteogénese Imperfeita, em especial, no tratamento

de urgéncia e emergéncia.

Art. 4° Para consecucdo dos objetivos do Programa Nacional de
Conscientizacdo e Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita, poderdo ser

realizadas, dentre outras, as seguintes agoes:

| — realizacdo de cursos e palestras, presenciais ou a distancia, para
médicos e outros profissionais da salde, sobre a Osteogénese Imperfeita e os
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Saude;

Il — publicacdo de material educativo especificos para a profissionais

de saude e para a populacdo em geral, em formato impresso e digital;

[l — disponibilizacdo de conteddo para publicacdo em sites
institucionais dos Conselhos profissionais da classe, Ministério da Saude, Secretarias

de Saude e outras instituicées publicas e privadas que desejem divulgar o programa;

IV — publicacéo de informagfes em sites de instituicdes publicas e de
instituicdes privadas que recebem dinheiro publico, por meio de banner com material

informativo.
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Art. 5° As pessoas com Osteogénese Imperfeita devem receber

prioridade no atendimento no Sistema Unico de Satde.

§ 1° A comprovacgdo da doenca dar-se-a por documento assinado por

meédico legalmente habilitado.

§ 2° A prioridade de que trata esta Lei em servicos de pronto-
atendimento, urgéncias e emergéncias devera respeitar a classificacdo de outros
pacientes mais graves, conforme os protocolos de estratificagéo de risco para triagem

de pacientes.

Art. 6° A fiscalizacdo do cumprimento do disposto nesta Lei ficara a

cargo do respectivo gestor do Sistema Unico de Saude.

Art. 7° O Poder Executivo regulamentara a presente Lei por ato

préprio.

Art. 8° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala da Comissao, em 2 de outubro de 2019.

Deputado Anténio Brito
Presidente

FIM DO DOCUMENTO

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_6599
CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO

PL 2899-A/2019



