CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 2.900-B, DE 2022

(Do Sr. Dr. Zacharias Calil)

Inclui no rol de doencas graves e raras, a Sindrome do Intestino Curto
(SIC); tendo parecer da Comisséo de Saude, pela aprovacéo deste e dos
de n° 666/23 e 4783/23, apensados, com substitutivo (relator: DEP.
PEDRO WESTPHALEN); e da Comissao de Financas e Tributacao, pela
nao implicacdo da matéria em aumento ou diminuicdo da receita ou da
despesa publicas, ndo cabendo pronunciamento quanto a adequacéao
financeira e orcamentaria deste e dos de n° 666/23 e 4783/23,
apensados, com emendas, e do substitutivo da Comissao de Saude, com
subemenda (relatora: DEP. LAURA CARNEIRO).
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CAMARA DOS DEPUTADOS

Projeto de Lei n° de 2022
(Do Sr. Dr. Zacharias Calil )

Inclui no rol de doencas graves e raras, a
Sindrome do Intestino Curto (SIC).

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1°. Esta lei inclui no rol de doencas graves e raras do Sistema Unico de
Saude, a Sindrome do Intestino Curto (SIC).

Art. 2° Para os efeitos desta Lei € considerada pessoa com doencga rara aquela
afetada por patologia, debilitante e/ou incapacitante, cuja prevaléncia em cada

100 mil habitantes corresponda a 65 casos.

Art. 3° Os portadores de doengas graves e raras, descritas no caput,
devidamente comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de receber,
diretamente, do Ministério da Salde, os medicamentos necessarios ao

tratamento prescrito.

Art. 4° Ficara responsavel o Ministério da Saude em estabelecer as normas
relativas aos procedimentos administrativos a serem observados para o
recebimento do receituario médico, da analise dos laudos e para a

disponibilizagdo do medicamento, diretamente, ao paciente.

Paragrafo unico. A pessoa com doenga rara é considerada pessoa com

deficiéncia, para todos os efeitos legais.

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

JUSTIFICAGAO

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Dr. Zacharias Cali
Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.@mara.leg.br/CD225101555600
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CAMARA DOS DEPUTADOS

As doencas raras podem ser definidas como aquela que afeta
até 65 pessoas em cada 100 mil, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000
individuos e podem ser degenerativas ou proliferativas. De dificil diagndstico,
essas doencas podem se manifestar diferentemente, tanto nos sintomas

guanto nos sinais, em cada individuo.

De acordo com o Portal do Ministério da Saude, “as doencas raras nao
tém cura. Em geral sao crbnicas, progressivas, degenerativas e podem levar a
morte. No entanto, um tratamento adequado € capaz de reduzir complicagdes e

sintomas, assim como impedir 0 agravamento e evolu¢ao da doenga”.

Nesse sentido, foi publicada em 2014, a Portaria n°® 199 que institui a
Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras, aprova
as Diretrizes para Atencgao Integral as Pessoas com Doengas Raras no ambito
do Sistema Unico de Salde (SUS) e institui incentivos financeiros de custeio e,
dentre outras coisas, regulamenta a rede de atendimento para prevengao,

diagnostico e tratamento.

A sindrome do intestino curto (SIC) é uma sindrome altamente
complexa, debilitante e com risco de morte. Trata-se de uma condicdo em que
o individuo possui o intestino delgado com cumprimento total insuficiente para
a absorcdo dos nutrientes e liquidos nas quantidades necessarias ao
organismo, inviabilizando a nutricdo por via oral, impactando significativamente

a qualidade de vida e rotina dos pacientes.

Sao pacientes que necessitam, portanto, do que chamamos de suporte
parenteral (SP) ou nutrigdo parenteral (NP), ou seja, a nutricdo do paciente

passa a se dar de forma intravenosa'?®

, que pode ser parcial (em complemento
a nutricao oral) ou total. Estima-se que a sindrome do intestino ocorre em cerca

de trés a cada milhdo de pessoas a cada ano. Estima-se que cerca de 15.000

1 Pironi L, et al. ESPEN guidelines on chronic intestinal failure in adults. Clin Nutr. 2016;35(2):247-307.

2 Hofstetter S, et al. Key issues in addressing the clinical and humanistic burden of short bowel syndrome
in the US. Curr Med Res Opin. 2013;29(5):495-504.

3 Kelly DG, et al. Short bowel syndrome: highlights of patient management, quality of life, and survival. J
Parenter Enteral Nutr. 2014;38(4):427-37.
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CAMARA DOS DEPUTADOS

pessoas tém a doenga nos Estados Unidos*. Trata-se de doenga ainda
pouco conhecida no Brasil e no mundo, sendo necessaria a promog¢ao de
discussdes que insiram a tematica na area de saude, visando trazer o

adequado amparo ao paciente.

Muitas vezes a SIC surge como resultado da remocgéo cirurgica de
grande parte do intestino delgado, restando um cumprimento total deste inferior
a 200 cm. Para que se tenha ideia, o intestino delgado de tamanho regular

possui cerca de 4 metros®.

Normalmente, a cirurgia para a remogao de parte do intestino delgado &
consequéncia da incidéncia de doencas inflamatdrias intestinais — entre elas a
Doenga de Crohn, de céncer, anormalidades congénitas e até mesmo em

razao de acidentes/traumas na regido®.

Importante ressaltar que o tratamento € individualizado e de acordo com
as condicdes especificas der cada paciente, e os desfechos do tratamento
dependem altamente dos cuidados e suporte de um time especialista’.
Atualmente, ndo existem Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)
em nivel federal para amparo ao paciente com SIC no Sistema Unico de Saude

(SUS) do Brasil, apesar da gravidade e complexidade da doenca.

A 112 revisdo da Classificagdo Internacional de Doengas (CID-11) da
Organizagao Mundial da Saude (OMS), que entrou em vigor em fevereiro deste
ano, aguarda a publicacdo em portugués®. Um dos avangos da edigdo é a
inclusdo do SIC na versao atualizada. Essa informagao é relevante porque a
CID é usada por seguradoras de saude que tomam decisbes de reembolso
com base na codificagédo, por gerentes de programas nacionais de saude, por
especialistas em coleta de dados e por qualquer pessoa que acompanhe o

progresso na saude global e determine a alocag&o de recursos de saude.

4 : Ferri, Fred F. (2014). Ferri's Clinical Advisor 2015: 5 Books in 1. [S.l.: s.n.] ISBN 9780323084307
5 https://ccddf.com.br/sindrome-do-intestino-curto/.

6 ltens1,2e 3.

7 ltem 1.

8
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CAMARA DOS DEPUTADOS

Tendo em vista a importéancia do tema, conto com o apoio dos nobres

pares para aprovacao e melhorias que se fizerem necessarias.

Sala das Sessodes, em 30 de Novembro de 2022.

Deputado DR. ZACHARIAS CALIL — UNIAO/GO

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Dr. Zacharias Calil
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PROJETO DE LEI N.° 666, DE 2023

(Do Sr. Julio Cesar Ribeiro)

Inclui no rol de doencgas graves e raras, a Doenca de Crohn, Sindrome do
Intestino Curto e a Retocolite.

DESPACHO:
APENSE-SE AO PL-2900/2022.

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

PL 2900-B/2022



PROJETO DE LEI N° , DE 2023
(Do Sr. JULIO CESAR RIBEIRO)

Inclui no rol de doengas graves e raras, a
Doenca de Crohn, Sindrome do Intestino Curto e
a Retocolite.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1°. Esta lei inclui no rol de doengas graves e raras do Sistema
Unico de Saude, as doengas inflamatérias intestinais graves como a Doenga de

Crohn, Sindrome do Intestino Curto e a Retocolite.

Art. 2° Para os efeitos desta Lei é considerada pessoa com doenga
rara aquela afetada por patologia, debilitante e/ou incapacitante, cuja prevaléncia em

cada 100 mil habitantes corresponda a 65 casos.

Art. 3° Os portadores de doengas graves e raras, descritas no caput,
devidamente comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de receber,
diretamente, do Ministério da Saude, a Nutricdo Enteral e/ou Parenteral, em Centro de

Reabilitagao Intestinal, em ambito ambulatorial, nas formas da prescricao médica.

Art. 4° Ficara responsavel o Ministério da Saude em estabelecer as
normas relativas aos procedimentos administrativos a serem observados para o
recebimento do receituario médico, da analise dos laudos e para a disponibilizagdo do

tratamento, diretamente, ao paciente.

Paragrafo unico. A pessoa com doencga rara € considerada pessoa

com deficiéncia, para todos os efeitos legais.

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

JUSTIFICAGAO

Trata-se de Projeto de Lei que visa incluir no rol de doengas graves e
raras, do sistema SUS (Sistema Unico de Saude), as doengas inflamatodrias intestinais
graves como a Doenga de Crohn, Sindrome do Intestino Curto e a Retocolite e a
padronizacido do tratamento por meio da Nutricio Enteral e/ou Parenteral em Centro

de Reabilitacdo Intestinal, em dmbito ambulatorial.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Julio Cesar Ribeiro
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O diagndstico de uma doenga rara pode demorar anos, ja que a
maioria delas possuem uma grande variacdo de sinais e sintomas, o que gera
confusdo com outras doencas mais frequentes e leva a uma grande peregrinagdo dos

pacientes.

A Doenga de Crohn é uma doenga inflamatéria crénica que atinge o
intestino e os casos mais graves podem apresentar entupimento ou perfuragdes
intestinais. Enfraquecimento, dores abdominais e nas articulagbes, perda de peso,
diarreia com ou sem sangue, lesdes na pele, pedra nos rins e na vesicula sao alguns
dos principais sintomas. Ela atinge tanto homens quanto mulheres, principalmente

entre os 20 e 40 anos de idade e a incidéncia € maior em fumantes.

Ja a sindrome do intestino curto consiste na ma absorgéo resultante
de ressecc¢ao extensa do intestino delgado (em geral acima de 2/3 do comprimento do
intestino delgado). Os sintomas dependem da extensdo e da fungido do intestino
restante, mas a diarreia pode ser grave e deficiéncias nutricionais sdo comuns. O
tratamento baseia-se em fracionamento alimentar, antidiarreicos, medicamentos —

farmacos para doenca inflamatéria intestinal e, as vezes, NPT ou transplante intestinal.

Por fim, a Retocolite Ulcerativa (RCU) ou colite € uma doenga
inflamatéria intestinal (DII) crénica ndo contagiosa, em que ha inflamagao e ulceragdes
no intestino grosso (célon) e no reto em sua camada mais superficial, a mucosa. Esse
processo provoca sintomas como desnutricdo severa, diarreia, hemorragia, célicas e

febre.

Todas estas doencgas, além de acometerem o trato gastrointestinal,
sdo comumente associadas a desnutricido protéico-energética. As alteragdes
nutricionais dependem da extensdo e da gravidade com que se manifestam,
agravando o prognéstico tanto do paciente em tratamento clinico, quanto daqueles

submetidos a cirurgias, prejudicando, ainda, a resposta imune.

Segundo o documento “Atualizagdo das Orientagbes Nutricionais
para Doenca Inflamatéria Intestinal”’, do Ambulatério de Nutricao e Gastroenterologia
do Hospital Universitario de Brasilia, ligado a universidade homénima, de 2016, o
principal fator que leva a ma nutricido em pacientes com Dlls é a redugcdo do consumo

alimentar, que pode ser causada pelo receio de se alimentar e causar dor ou diarreia.

Obstrugcdes e fistulas também atrapalham o processo de
alimentacdo, assim como efeitos colaterais de medicamentos usados parar tratar as
Dlls. Ainda de acordo com o estudo, a prevaléncia de desnutricdo nos pacientes com

Dlls ¢é alta, afetando em média 23% nos pacientes tratados ambulatorialmente e 85%
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nos pacientes internados. Dessa forma, € de extrema importancia uma abordagem
multidisciplinar no tratamento desses pacientes, com intervengdes nutricionais

adequadas.

De acordo com as “Diretrizes de Consenso para o Gerenciamento de
Doencas Inflamatérias Intestinais”, do Grupo de Estudo Brasileiro da Doenca
(GEDIIB), publicado em 2010, a terapia nutricional tem se mostrado como recurso
terapéutico auxiliar extremamente util, atuando diretamente sobre o estado nutricional,
na sua manutencao e recuperagado. Além disso, de acordo com o documento, entre
80% e 90% dos pacientes internados com Doencga de Crohn, e de 60% a 70% dos
pacientes internados com Retocolite ulcerativa apresentam algum tipo de déficit

nutricional.

Ha evidéncias mostrando que o uso da Nutrigido Enteral e/ou
Parenteral é benéfico para pacientes com Dlls durante a fase ativa da doenca, que
pode reduzir a ingestdo alimentar. O uso da nutricdo enteral e/ou parenteral
proporciona ao paciente o fornecimento completo de energia e de nutrientes para sua
recuperagao, bem como preserva a mucosa intestinal, previne a translocagao de

bactérias e melhora a imunidade do paciente.

Segundo o documento do Hospital Universitario de Brasilia, as
deficiéncias nutricionais e a prépria desnutricao estado ligadas a uma pior resposta ao
tratamento, pior prognostico, piora dos sintomas, descalcificagdo 6ssea, perda de
massa muscular, entre outros. Portanto, € necessario avaliar com cuidado cada
paciente, o tratamento usado e suas possiveis caréncias nutricionais, para que seja

feita uma intervencao personalizada e eficaz.

Quanto mais cedo forem feitos esses procedimentos, melhor para o
paciente, diz o estudo. Avaliacdo antropométrica, exames bioquimicos, anamnese
alimentar e exame fisico sdo ferramentas necessarias para mensurar o estado
nutricional do paciente em questdo. Além disso, o tratamento dietoterapico precisa
levar em consideragdo o grau da doenca (leve, moderado ou grave), o estado
nutricional do paciente, o acometimento do trato gastrointestinal, a fase da doenca
(ativa ou em remissdao) e a abordagem farmacologia e/ou cirirgica usada no

tratamento.

No Brasil, estima-se que cerca de treze milhdes de pessoas
possuem alguma doenca rara e que muitas vezes por falta de diagnéstico ou

diagnéstico tardio, acabam nao recebendo o tratamento adequado e vindo a dbito.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Julio Cesar Ribeiro
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As doencas raras podem ser definidas como aquela que afeta até 65
pessoas em cada 100 mil, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos. Sao
classificadas de acordo com os quatro principais fatores: incidéncia, raridade,

gravidade e diversidade.

A Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014, instituiu a Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doengas Raras, aprovou as Diretrizes
para Atengao Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de

Saude (SUS) e instituiu incentivos financeiros de custeio.

Esta Portaria regulamenta a rede de atendimento para prevencgéo,
diagndstico, tratamento e reabilitacdo e tem como objetivo reduzir a mortalidade,
contribuir para a redu¢cdo da morbimortalidade e das manifestagdes secundarias e a
melhoria da qualidade de vida das pessoas, por meio de agdes de promogao,
prevencdo, detecgdo precoce, tratamento oportuno, reducdo de incapacidade e

cuidados paliativos.

Face a enorme relevancia do tema, contamos com o apoio dos
nobres pares para analisar, aperfeicoar e aprovar este projeto de lei com a maior

brevidade.

Sala das Sessbes, em de de 2023.

Deputado JULIO CESAR RIBEIRO

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Julio Cesar Ribeiro
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PROJETO DE LEI N.° 4.783, DE 2023

(Do Sr. Alfredo Gaspar)

Inclui no rol de doencas graves e raras, a doenca de Crohn e a colite
ulcerativa.

DESPACHO:
APENSE-SE A(AO) PL-666/2023.

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

PL 2900-B/2022



E Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Alfredo Gaspar

PROJETO DE LEI N° , DE 2023.
(Do Sr. Alfredo Gaspar)

Inclui no rol de doencas graves e raras, a
doenca de Crohn e a colite ulcerativa.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei inclui no rol de doencas graves e raras do Sistema Unico
de Saude, as doencas inflamatdrias intestinais graves como a doenca de Crohn e a

colite ulcerativa.

Art. 2° Para os efeitos desta Lei é considerada pessoa com doenca rara
aquela afetada por patologia, debilitante e/ou incapacitante, cuja prevaléncia em

cada 100 mil habitantes corresponda a 65 casos.

Art. 3° Os portadores de doencas graves e raras, descritas no caput,
devidamente comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de receber,
diretamente, do Ministério da Saude, os medicamentos necessarios ao tratamento

prescrito.

Art. 4° Ficara responsavel o Ministério da Saude em estabelecer as
normas relativas aos procedimentos administrativos a serem observados para o
recebimento do receituario médico, da analise dos laudos e para a disponibilizacédo

do medicamento, diretamente, ao paciente.

Paragrafo unico. A pessoa com doenca rara é considerada pessoa com

deficiéncia, para todos os efeitos legais.

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

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade a;s'm(—'rwa;rgmm leg.br/CD237822259500

Apresentacdo: 03/10/2023 13:55:49.180 - MESA

PLn.4783/2023

bt

*CD237822259500 %




E Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Alfredo Gaspar

JUSTIFICACAO

A doenca inflamatdria intestinal, que abrange a doenca de Crohn e a colite
ulcerativa, € um quadro recidivante caracterizado pela inflamacéo crénica em varios
locais do trato gastrintestinal, que resulta em diarreia e dor abdominal.

A inflamacdo resulta de resposta imunitéria celular na mucosa gastrintestinal.
A etiologia precisa da doenca inflamatoria intestinal € desconhecida, mas evidéncias
sugerem que a flora intestinal normal desencadeia inapropriadamente uma reacao
imunitaria em pacientes com predisposicdo genética multifatorial (talvez envolvendo
barreiras epiteliais anormais e defesas imunitarias da mucosa). Nao se identificou
gualquer fator dietético, ambiental ou infeccioso. A reacdo imunitaria envolve a
liberacdo dos mediadores inflamatorios, incluindo citocinas, interleucinas e fator de
necrose tumoral (FNT).

A doenca inflamatoria intestinal afeta pessoas de todas as idades, mas
geralmente comega antes dos 30 anos, com pico de incidéncia dos 14 aos 24 anos.
A doenca inflamatéria intestinal pode apresentar outro pico menor aos 50 e 70 anos
de idade; entretanto, esse pico tardio pode incluir alguns casos de colite isquémica.

Por todo o exposto, defendemos a inclusdo da doenca de Crohn e da colite
ulcerativa no rol de doencas graves incapacitantes, no sentido de garantir o direito
das pessoas acometidas por esse mal ao tratamento adequado e beneficios
garantidos a pessoas com doencas com tal severidade.

A inclusédo da doenca de Crohn e da colite ulcerativa no rol de doencas graves
em politicas de saude e seguros de saude pode melhorar significativamente o suporte
e 0s recursos disponiveis para 0s pacientes, bem como aumentar a conscientizacao
e a pesquisa relacionadas a condicao. Isso € fundamental para melhorar o cuidado e
a qualidade de vida das pessoas afetadas por ambas as doencas.

Assim, pedimos o apoio dos nobres parlamentares para aprovagdo deste
Projeto, que impactara de maneira significativa as vidas de pessoas com uma doenca
tdo grave e incapacitante.

Sala das sessfes, em de de 2023.

Deputado ALFREDO GASPAR
UNIAO/SP

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade a;s'm(—'rwa;rﬁmm leg.br/CD237822259500

Apresentacdo: 03/10/2023 13:55:49.180 - MESA

PLn.4783/2023

bt

*CD237822259500 %




COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022
Apensados: PL n° 4.783/2023 e PL n° 666/2023

Inclui no rol de doengas graves e raras,
a Sindrome do Intestino Curto (SIC).

Autor: Deputado DR. ZACHARIAS CALIL
Relator: Deputado PEDRO WESTPHALEN

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 2.900, de 2022, propde incluir a sindrome
do intestino curto no rol de doengas graves e raras do Sistema Unico de

Saude, prevendo ainda o direito aos medicamentos necessarios.

A justificativa do projeto se fundamenta na gravidade e

complexidade da sindrome e na necessidade de suporte nutricional.

Apensados encontram-se o PL n° 666, de 2023, e o PL n°
4.783, de 2023 que propdem a mesma medida para as doencas inflamatérias
intestinais, sob justificativa analoga.

Trata-se de proposi¢cao sujeita a apreciagao conclusiva pelas
comissdes, despachada a Comissdao de Saude (CSAUDE); a Comissao de
Finangas e Tributagdo (CFT), para analise da adequagdo financeira e
orcamentaria; e a Comissao de Constituicdo e Justica e de Cidadania (CCJC),
para andlise dos aspectos constitucionais, legais, juridicos, regimentais e de

técnica legislativa.
Tramita em regime ordinario (art. 151, lll, do RICD).
Findo o prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas.

E o relatorio.
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Il -VOTO DO RELATOR

Cabe a esta Comissdo se manifestar sobre o mérito da
proposicdo em relagdo a saude, nos termos do inc. XVIl, do art. 32, do

Regimento Interno da Camara dos Deputados.

Inicialmente, € preciso louvar a preocupacao dos nobres
Deputados ZACHARIAS CALIL e JULIO CESAR RIBEIRO em relacdo as

pessoas com a sindrome do intestino curto.

Explicando de forma bastante simplificada, os alimentos
ingeridos caminham ao longo do tubo digestivo, sendo digeridos e absorvidos
conforme avancam neste percurso. Se este trajeto for reduzido por algum
motivo, a consequéncia é que o processo de digestdo dos alimentos e

absorgao dos nutrientes vai ser prejudicado.

Assim, teoricamente, quanto mais encurtado for o tubo
digestivo, maior sera o prejuizo nutricional para a pessoal. E nos casos mais
graves, a digestdo de alimentos e a absorgdo de nutrientes podem ser tao
prejudicadas que sera necessario suplementar a alimentagdo do paciente com
férmulas contendo nutrientes pré-digeridos para facilitar a absorcao pela parte

do intestino que resta.

Contudo, diferentes partes do tudo digestivo sdo responsaveis
pela digestdo e absor¢cdo de diferentes nutrientes, o que torna bastante

complexo a assisténcia a estas pessoas.

Além disso, muitas vezes o segmento do intestino é insuficiente
para conseguir absorver a quantidade diaria de nutrientes que uma pessoa
necessita, mesmo com o uso de formulas alimentares especiais, sendo

necessario que a dieta seja administrada por via endovenosa.

Portanto, a sindrome do intestino curto, quando ha insuficiéncia
ou faléncia intestinal, € uma situacdo extremamente complexa e grave, que

pode demandar suporte nutricional pelo resto da vida.

Cabe por fim ressaltar que além de ser grave, € uma condi¢ao

rara, com prevaléncia aproximada menor do que 4 casos por 100.000 pessoas
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— numero inferior ao que é estabelecido na Portaria n° 199, de 30 de janeiro de
2014, do Ministério da Saude, que instituiu a Politica Nacional de Atencéao

Integral as Pessoas com Doencas Raras no SUS.

Assim, dentro do que cabe a esta Comissdao de Saude se
manifestar nos termos regimentais, entendo que o projeto de lei ora em analise

e seu apensado sdo meritérios.

Em face do exposto, voto pela APROVAGAO do PL n° 2.900,
de 2022, e dos projetos de lei apensados — PL n° 666/2023 e PL n°
4.783/2023 —, na forma do SUBSTITUTIVO anexo.

Sala da Comisséao, em de de 2023.

Deputado PEDRO WESTPHALEN
Relator
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022
Apensados: PL n° 4.783/2023 e PL n°® 666/2023

Inclui no rol de doengas graves e raras,
a Sindrome do Intestino Curto com Faléncia
Intestinal.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei inclui no rol de doengas graves e raras do
Sistema Unico de Saude, a Sindrome do Intestino Curto com Faléncia Intestinal
(SIC-FI).

Art. 2° Para os efeitos desta Lei € considerada rara qualquer
doenca debilitante e/ou incapacitante que afeta até 65 pessoas a cada 100 mil

individuos.

Art. 3° As pessoas com doengas graves e raras, devidamente
comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de receber, diretamente,
do Ministério da Saude, os medicamentos prescritos necessarios ao

tratamento.

Art. 4° Ficara responsavel o Ministério da Saude em
estabelecer as normas relativas aos procedimentos administrativos a serem
observados para o recebimento do receituario médico, a analise dos laudos e a

disponibilizagdo do medicamento, diretamente, ao paciente.

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

Sala da Comisséo, em de de 2023.

Deputado PEDRO WESTPHALEN

Relator
2023-20408
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE SAUDE
PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Saude, em reunido extraordindria realizada hoje,
mediante votagdo ocorrida por processo simbolico, concluiu pela aprovagao do Projeto
de Lei n® 2.900/2022, do PL 666/2023 e do PL 4783/2023, apensados, com substitutivo,
nos termos do Parecer do Relator, Deputado Pedro Westphalen.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Dr. Francisco - Presidente, Dimas Gadelha, Flavia Morais ¢
Ismael Alexandrino - Vice-Presidentes, Adriana Ventura, Amom Mandel, Ana
Pimentel, Antonio Andrade, Bebeto, Bruno Farias, Clodoaldo Magalhaes, Dr Fabio
Rueda, Dr. Allan Garcés, Dr. Benjamim, Dr. Fernando Méximo, Dr. Luiz Ovando, Dr.
Zacharias Calil, Ely Santos, Geraldo Resende, Icaro de Valmir, Iza Arruda, Jorge Solla,
Meire Serafim, Misael Varella, Padre Jodo, Pedro Westphalen, Pinheirinho, Rafael
Simoes, Ricardo Maia, Roberto Monteiro Pai, Rosangela Moro, Silvia Cristina, Silvio
Antonio, Thiago de Joaldo, Weliton Prado, Z¢ Vitor, Afonso Hamm, Ana Paula Leao,
Aureo Ribeiro, Bruno Ganem, Daniel Barbosa, Diego Garcia, Dra. Alessandra Haber,
Flavio Nogueira, Helena Lima, H¢lio Leite, Henderson Pinto, Juliana Cardoso,
Lindbergh Farias, Maria Rosas, Matheus Noronha, Professor Alcides, Rodrigo
Valadares, Rogéria Santos e Samuel Viana.

Sala da Comissao, em 20 de margo de 2024.

Deputado DR. FRANCISCO
Presidente
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO ADOTADO AO PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022
Apensados: PL n° 4.783/2023 e PL n° 666/2023

Inclui no rol de doencas graves e raras, a
Sindrome do Intestino Curto com Faléncia
Intestinal.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei inclui no rol de doengas graves e raras do Sistema
Unico de Saude, a Sindrome do Intestino Curto com Faléncia Intestinal (SIC-FI).

Art. 2° Para os efeitos desta Lei € considerada rara qualquer doencga

debilitante e/ou incapacitante que afeta até 65 pessoas a cada 100 mil individuos.

Art. 3° As pessoas com doencgas graves e raras, devidamente
comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de receber, diretamente, do

Ministério da Saude, os medicamentos prescritos necessarios ao tratamento.

Art. 4° Ficara responsavel o Ministério da Saude em estabelecer as
normas relativas aos procedimentos administrativos a serem observados para o
recebimento do receituario médico, a analise dos laudos e a disponibilizacdo do

medicamento, diretamente, ao paciente.

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

Sala da Comissao, em 20 de margo de 2024.

Deputado DR. FRANCISCO
Presidente
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022.
(apensados: PL n°4.783/2023 e PL n° 666/2023)

Inclui no rol de doengas graves e raras, a Sindrome do
Intestino Curto (SIC).

Autor: Deputado DR. ZACHARIAS CALIL
Relatora: Deputada LAURA CARNEIRO

I. RELATORIO

O projeto em analise, de autoria do Deputado DR. ZACHARIAS CALIL, Inclui no
rol de doengas graves e raras, a Sindrome do Intestino Curto (SIC).

Segundo a justificativa do autor, “doencgas raras podem ser definidas como aquela
que afeta até 65 pessoas em cada 100 mil, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos e
podem ser degenerativas ou proliferativas. De dificil diagnostico, essas doengas podem se
manifestar diferentemente, tanto nos sintomas quanto nos sinais, em cada individuo”. Tais
doencgas ndo t€m cura e, em geral, sdo cronicas, progressivas, degenerativas e podem levar a
morte. No entanto, um tratamento adequado ¢ capaz de reduzir complicagdes e sintomas, assim
como impedir o agravamento e evolucdo da doenca, situagdo A sindrome do intestino curto
(SIC) se enquadra nesses aspectos, sendo altamente complexa, debilitante e com risco de morte.

Ao projeto principal foram apensados:

v" PL n° 4.783/2023, de autoria do Deputado Alfredo Gaspar, que Inclui no rol
de doencas graves e raras, a doenca de Crohn e a colite ulcerativa.

v" PL n° 666/2023, de autoria do Deputado Julio Cesar Ribeiro, que Inclui no
rol de doengas graves e raras, a Doenga de Crohn, Sindrome do Intestino
Curto e a Retocolite.

O projeto tramita em regime ordinario (art. 151, III, do Regimento Interno da
Camara dos Deputados - RICD) e esté sujeito apreciagdo conclusiva pelas comissoes (art. 24, 11,
do RICD), tendo sido distribuido as Comissdes de Saude, Finangas e Tributagdo (art. 54 do
RICD); e Constitui¢ao e Justica e de Cidadania (art. 54 do RICD)

A Comissao de Saude concluiu pela aprovagdo do Projeto de Lei n°® 2.900/2022, do
PL n° 666/2023 e do PL n° 4.783/2023, apensados, na forma de substitutivo

O projeto vem a esta Comissdo de Finangas e Tributagdo para manifestacdo quanto a
compatibilidade e adequagao financeira e orcamentaria .

Transcorrido o prazo regimental, ndo apresentadas emendas.

E o relatdrio.
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

O Regimento Interno da Camara dos Deputados (RI, arts. 32, X, “h”, e 53, [I) e a
Norma Interna da Comissdo de Financas e Tributagdo (NI CFT) definem que o exame de
compatibilidade ou adequagao se fara por meio da analise da conformidade da proposi¢ao com o
plano plurianual, a lei de diretrizes or¢amentarias e o or¢amento anual. Além disso, a NI/CFT
prescreve que também nortearao a analise outras normas pertinentes a receita e despesa publicas.
Sdo consideradas como outras normas, especialmente, a Constitui¢do Federal e a Lei de
Responsabilidade Fiscal-LRF (Lei Complementar n° 101, de 4 de maio de 2000).

O art. 1°, §1°, da NI/CFT define como compativel “a proposicdo que ndo conflite
com as normas do plano plurianual, da lei de diretrizes or¢amentarias, da lei or¢amentaria
anual e das demais disposi¢oes legais em vigor” e como adequada “a proposicdo que se adapte,
se ajuste ou esteja abrangida pelo plano plurianual, pela lei de diretrizes or¢amentarias e pela
lei or¢amentaria anual”.

Constitucionalmente a saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a redugdo do risco de doenga e de outros agravos € ao
acesso universal e igualitirio as agdes e servigos para sua promog¢ao, protecao e recuperacao (cf.
art. 196 da Constituicdo). Constituindo as ac¢des e servigos publicos de saude um sistema unico,
organizado de acordo com a diretriz de atendimento integral, com prioridade para as atividades
preventivas, sem prejuizo dos servigos assistenciais (art. 198 da Constituicdo). No mesmo
sentido, a Lei Organica do SUS (art. 7° da Lei n°® 8.080, de 1990) estatui como principio a
integralidade de assisténcia, entendida como conjunto articulado e continuo das agdes e servigos
preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de
complexidade do sistema.

Em relacdo a assisténcia terapéutica, cabe no modelo vigente ao Ministério da Saide,
na forma prevista na Lei n® 8.080, de 1990, a incorporacdo, a exclusdo ou a alteragdo de novos
medicamentos, produtos e procedimentos, bem como a constituicdo ou a alteragdo de protocolo
clinico ou de diretriz terapéutica. Para dar atendimento a obrigacdo constitucional e a tais
atribuicdes legais, os orgamentos preveem recursos de natureza obrigatdria para financiar a
aquisi¢do de medicamentos’.

Entretanto, a proposta prevé que os portadores das citadas doencas graves e raras
descritas na norma, devidamente comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de
receber, diretamente, do Ministério da Saiude, os medicamentos necessarios ao tratamento
prescrito. Portanto, deixa de considerar as exigéncias da legislagdo vigente?®, que segue a Relagdo
Nacional de Medicamentos Essenciais — RENAME e os Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas. Além disso, o pardgrafo Unico do art. 5° da proposta considera a pessoa com
doenca rara como pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais.

Tais determinagdes t€m aptiddo para ampliar despesas publicas de natureza
obrigatoria e continuada®, nos termos do art. 17 LRF. Nesses casos, torna-se aplicavel os § 1° e

1 ~ ~ C oA . A e . ~ o , ~

Como as agoes: 20AE- Promogdo da Assisténcia Farmacéutica e Insumos Estratégicos na Atenc¢do Bésica em Saude; 4368-Promogdo da
Assisténcia Farmacéutica por Meio da Disponibilizagdo de Medicamentos ¢ Insumos em Satide do Componente Estratégico e 4705-Promogao da
Assisténcia Farmacéutica por meio da Disponibilizagdo de Medicamentos do Componente Especializado.

2 Conforme art. 28 do Decreto n°7.508, de 2011, que regulamenta a Lei Organica do SUS
3An‘. 17. Considera-se obrigatéria de carater continuado a despesa corrente derivada de lei, medida proviséria ou ato
ministrativo normativo que fixem para o ente a obrigagao legal de sua execugdo por um periodo superior a dois exercicios. (Lei
)mplementar n° 101, de 4 de maio de 2000)
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

2° do referido diploma legal, segundo os quais o ato que criar ou aumentar despesa obrigatoria de
carater continuado devera ser instruido com a estimativa do impacto orgamentario-financeiro no
exercicio em que deva entrar em vigor € nos dois subsequentes e que tal ato devera estar
acompanhado de comprovagdo de que a despesa criada ou aumentada ndo afetara as metas de
resultados fiscais previstas na Lei de Diretrizes Orgamentérias - LDO, devendo seus efeitos
financeiros, nos periodos seguintes, ser compensados pelo aumento permanente de receita ou
pela redugdo permanente de despesa.

No mesmo sentido, a Lei de Diretrizes Orcamentarias determina que as proposicdes
legislativas, de que tratam o art. 59 da Constitui¢do, as suas emendas e os atos infralegais que
importem renuncia de receitas ou criacdo ou aumento de despesas obrigatorias de carater
continuado, nos termos do art. 14 e do art. 17 da LRF, deverdo ser instruidos com demonstrativo
do impacto or¢camentario-financeiro no exercicio em que devam entrar em vigor e nos dois
exercicios subsequentes, detalhando a memoria de célculo respectiva e correspondente
compensacao.

Em refor¢co, a Simula n° 1/08-CFT, desta Comissdo de Finangas ¢ Tributacao,
dispde que "é incompativel e inadequada a proposicdo, inclusive em cardter autorizativo, que,
conflitando com as normas da Lei Complementar n° 101, de 4 de maio de 2000 - Lei de
Responsabilidade Fiscal - deixe de apresentar a estimativa de seu impacto or¢amentadrio e
financeiro bem como a respectiva compensagado".

Por fim, e ndo menos relevante, a Emenda Constitucional n° 95, de 2016, conferiu
status constitucional as disposi¢des previstas na LRF e na LDO, as quais tém orientado o exame
de adequacdo or¢amentaria e financeira por parte desta Comissdo. Nesse sentido, o art. 113 do
Ato das Disposicdes constitucionais Transitorias refor¢cou o controle sobre alteragdes legislativas
geradoras de impacto or¢amentario, ao estabelecer que a proposi¢ao legislativa que crie ou altere
despesa obrigatoria ou renincia de receita devera ser acompanhada da estimativa do seu impacto
orgamentario e financeiro.

As estimativas quanto ao impacto orcamentario e financeiro e respectiva
compensac¢do, exigidos pelos dispositivos constitucionais e infraconstitucionais anteriormente
citados, deixaram de ser apresentadas.

Entretanto, a fim de ndo prejudicar o mérito da proposta, entendemos viavel ajustar a
redagdo do art. 3° para prever que os portadores de doengas graves e raras, devidamente
comprovadas mediante laudos médicos, t€m o direito de receber os medicamentos necessarios ao
tratamento prescrito em conformidade com a Relagdo Nacional de Medicamentos Essenciais —
RENAME e os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas (emenda de adequag¢do n° 01) e do
paragrafo tinico do art. 5° para dispor que atendido o disposto no art. 2°da Lei n® 13.146, de 6 de
julho de 2015, a pessoa com doenca rara ¢ considerada pessoa com deficiéncia, para todos os
efeitos legais (emenda de adequagdo n°02).

Com tais ajustes, entendemos que o escopo da proposta passa a encontrar amparo nas
obrigagdes constitucionais e legais que ja regulam o Sistema Unico de Saude*, como um
“sistema unico, organizado de acordo com a diretriz de atendimento integral, com prioridade
para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servigos assistenciais” com a finalidade de
garantir a saude como “direito de todos e dever do Estado’.

“onforme disposto nos arts. 196 e 198 da Constituigdo e na Lei n® 8.080, de 1990-Lei Organica do SUS.
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

I1.1. Apensados: PL n° 666, de 2023, e PL n° 4.783, de 2023, e Substitutivo da
Comissao de Saude

As observagdes afetas a proposta principal aplicam-se aos referidos projetos
apensados, bem como ao Substitutivo aprovado na Comissdo de Saude. Dessa forma, propomos
semelhantes emendas, e subemendas, de adequagao para sanar as inadequagoes.

I1.3. Conclusao

Diante do exposto, voto pela:

I — ndo implicacio financeira ou orcamentaria em aumento ou diminuicio da
receita e da despesa publicas do Projeto de Lei n° 2.900, de 2022, desde que acolhidas as
emendas de adequacao técnica n° 01 e 02;

II — nao implicacio financeira ou or¢amentaria em aumento ou diminuicao da
receita e da despesa publicas do Projeto de Lei n° 4.783, de 2023, desde que acolhidas as
emendas de adequacao técnica n° 03 e 04;

III — ndo implicacio financeira ou or¢camentaria em aumento ou diminuicio da
receita e da despesa publicas do Projeto de Lei n° 666, de 2023, desde que acolhidas as
emendas de adequacao técnica n° 05 e 06; e

IV - nao implicacido financeira ou orcamentaria em aumento ou diminuicao da
receita e da despesa publicas do Substitutivo adotado pela Comissao de Saude ao Projeto
de Lei n° 2.900, de 2022, desde que acolhida a subemenda de adequacao técnica n° 01.

Sala da Comissao, em 02 de julho de 2024.

Deputada Federal LAURA CARNEIRO
Relatora
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022.
Inclui no rol de doengas graves e raras, a Sindrome
do Intestino Curto (SIC).

EMENDA DE ADEQUACAO N° 01

Dé-se a seguinte redagdo ao art. 3° do PL n° 2.900, de 2022:

“Art. 3° Os portadores de doengas graves e raras, descritas no caput,
devidamente comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de
receber os medicamentos necessdarios ao tratamento prescrito, em
conformidade com a Rela¢do Nacional de Medicamentos Essenciais —
RENAME e os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas”.

Sala da Comissao, em 02 de julho de 2024.

Deputada Federal LAURA CARNEIRO
Relatora
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022

Inclui no rol de doengas graves e raras, a Sindrome
do Intestino Curto (SIC).

EMENDA DE ADEQUACAO N° 02

Dé-se a seguinte redagdo ao paragrafo unico do art. 4° do PL n° 2.900, de 2022:

Paragrafo unico. Atendido o disposto no art. 2° da Lei n° 13.146, de 6
de julho de 2015, a pessoa com doenga rara é considerada pessoa com
deficiéncia, para todos os efeitos legais.”

Sala da Comissao, em 02 de julho de 2024.

-

Deputada Federal LAURA CARNEIRO
Relatora
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

PROJETO DE LEI N° 4.783, DE 2023.

Inclui no rol de doencas graves e raras, a doenga de
Crohn ¢ a colite ulcerativa.

EMENDA DE ADEQUACAO N° 03

Dé-se a seguinte redagdo ao art. 3° do PL n° 4.783, de 2023:

“Art. 3° Os portadores de doengas graves e raras, descritas no caput,
devidamente comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de
receber os medicamentos necessdrios ao tratamento prescrito,. em
conformidade com a Rela¢do Nacional de Medicamentos Essenciais —
RENAME e os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas.”

Sala da Comissao, em 02 de julho de 2024.

Deputada Federal LAURA CARNEIRO
Relatora

PROJETO DE LEI N° 4.783, DE 2023.
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

Inclui no rol de doencas graves e raras, a doenga
de Crohn e a colite ulcerativa.

EMENDA DE ADEQUACAO N° 04

Dé-se a seguinte redagdo ao paragrafo unico do art. 4° do PL n°® 4.783, de 2023:

Paragrafo unico. Atendido o disposto no art. 2° da Lei n° 13.146, de 6
de julho de 2015, a pessoa com doencga rara é considerada pessoa com
deficiéncia, para todos os efeitos legais.”

Sala da Comissao, em 02 de julho de 2024.

-

Deputada Federal LAURA CARNEIRO
Relatora

PROJETO DE LEI N° 666, DE 2023.
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

Inclui no rol de doencas graves e raras, a Doenca
de Crohn, Sindrome do Intestino Curto e a
Retocolite..

EMENDA DE ADEQUACAO N° 05

Dé-se a seguinte redagdo ao art. 3° do PL n°® 666, de 2023:

“Art. 3° Os portadores de doengas graves e raras, descritas no caput,
devidamente comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de
receber a Nutri¢do Enteral e/ou Parenteral, em Centro de Reabilitagcdo
Intestinal, em ambito ambulatorial, nas formas da prescricao médica.,
em conformidade com a Relag¢do Nacional de Medicamentos Essenciais
— RENAME e os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas”.

Sala da Comissao, em 02 de julho de 2024.

Deputada Federal LAURA CARNEIRO
Relatora

PROJETO DE LEI N° 666, DE 2023.

Pagina 9 de 11

Para verificar a assinatura, acesse hllps:/’/iMo\eg—aulPm\('\(ﬁade—a%smaturaz’gﬂara.\gg br/CD240491257400

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Laura Carneiro

Apresentacdo: 02/07/2024 14:47:15.700 - CFT

PRL 2 CFT

> PL 2900/2022

PRL n.2

0 *

25740

1

9

* CD 240 4




CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

Inclui no rol de doencas graves e raras, a Doenca
de Crohn, Sindrome do Intestino Curto e a
Retocolite.

EMENDA DE ADEQUACAO N° 06

Dé-se a seguinte redagdo ao paragrafo unico do art. 4° do PL n° 666, de 2023:

Paragrafo unico. Atendido o disposto no art. 2° da Lei n° 13.146, de 6
de julho de 2015, a pessoa com doencga rara é considerada pessoa com
deficiéncia, para todos os efeitos legais.”

Sala da Comissao, em 02 de julho de 2024.

Deputada Federal LAURA CARNEIRO
Relatora

SUBSTITUTIVO ADOTADO PELA COMISSAO DE SAUDE AO PROJETO DE LEI N°
2.900, DE 2022.
(apensados: PL n°4.783/2023 ¢ PL n° 666/2023)
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comisséao de Financas e Tributagao

ke
B N, e
R I

Inclui no rol de doengas graves e raras, a
Sindrome do Intestino Curto com Faléncia
Intestinal.

SUBEMENDA DE ADEQUACAO N° 01

Dé-se a seguinte redagdo ao art. 3° do Substitutivo Adotado na Comissdo de Satde ao Projeto de
Lei n® 2.900, de 2022:

“Art. 3° Os portadores de doengas graves e raras, descritas no caput,
devidamente comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de
receber os medicamentos necessarios ao tratamento prescrito, em
conformidade com a Rela¢do Nacional de Medicamentos Essenciais —
RENAME e os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas’.

Sala da Comissao, em 02 de julho de 2024.

Deputada Federal LAURA CARNEIRO
Relatora
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE FINANCAS E TRIBUTACAO

PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Financas e Tributacao, em reunido extraordinaria
realizada hoje, mediante votacdo ocorrida por processo simbolico, concluiu pela nao
implicagcdo da matéria em aumento ou diminuigdo da receita ou da despesa publicas, nao
cabendo pronunciamento quanto a adequacao financeira ¢ or¢amentaria do Projeto de
Lei n°® 2.900/2022, ¢ dos PLs n%s 666/2023, ¢ 4.783/2023, apensados, com emendas, ¢
do Substitutivo adotado pela Comissao de Satde, com subemenda, nos termos do
Parecer da Relatora, Deputada Laura Carneiro.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Mario Negromonte Jr. - Presidente, Fernando Monteiro - Vice-
Presidente, Adail Filho, Atila Lins, Cabo Gilberto Silva, Cobalchini, Delegado Fabio
Costa, Fabio Teruel, Hildo Rocha, Marcelo Queiroz, Marcio Alvino, Mauro Benevides
Filho, Merlong Solano, Newton Cardoso Jr, Pauderney Avelino, Pedro Paulo, Reinhold
Stephanes, Sanderson, Sidney Leite, Abilio Brunini, Alceu Moreira, Aureo Ribeiro,
Camila Jara, Capitdo Alberto Neto, Coronel Meira, Dayany Bittencourt, Duarte Jr.,
Gilberto Abramo, Gilson Daniel, Jadyel Alencar, Jodo Carlos Bacelar, Josenildo, Kim
Kataguiri, Laura Carneiro, Lindbergh Farias, Luiz Gastao, Luiz Philippe de Orleans e
Braganga, Marcelo Crivella, Marcos Tavares, Otto Alencar Filho, Pedro Westphalen e
Sargento Portugal.

Sala da Comissao, em 14 de agosto de 2024.

Deputado MARIO NEGROMONTE JR.
Presidente
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CAMARA DOS DEPUTADOS

3¢, COMISSAO DE FINANCAS E TRIBUTAGAO

EMENDA ADOTADA PELA COMISSAO DE FINANCAS E TRIBUTAGAO
AO PROJETO DE LEI N° 666, DE 2023

Inclui no rol de doencas graves e raras,

a Doenca de Crohn, Sindrome do
Intestino Curto e a Retocolite.

EMENDA DE ADEQUAGAO N° 05

Dé-se a seguinte redacao ao art. 3° do PL n° 666, de 2023:

‘Art. 3° Os portadores de doengas graves e raras,
descritas no caput, devidamente comprovadas mediante
laudos médicos, tém o direito de receber a Nutricdo
Enteral e/ou Parenteral, em Centro de Reabilitagdo
Intestinal, em &ambito ambulatorial, nas formas da
prescricdo médica., em conformidade com a Relagao
Nacional de Medicamentos Essenciais — RENAME e os
protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas”’.

Sala da Comisséo, em 14 de agosto de 2024.

Deputado MARIO NEGROMONTE JR
Presidente
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CAMARA DOS DEPUTADOS

: E_ COMISSAO DE FINANGAS E TRIBUTAGAO

5

EMENDA ADOTADA PELA COMISSAO DE FINANCAS E TRIBUTAGAO
AO PROJETO DE LEI N° 666, DE 2023

Inclui no rol de doencas graves e raras,
a Doenca de Crohn, Sindrome do
Intestino Curto e a Retocolite.

EMENDA DE ADEQUAGAO N° 06

Dé-se a seguinte redacdo ao paragrafo unico do art. 4° do PL n°® 666, de 2023:

Paragrafo unico. Atendido o disposto no art. 2° da Lei n°
13.146, de 6 de julho de 2015, a pessoa com doenca
rara é considerada pessoa com deficiéncia, para todos
os efeitos legais.”

Sala da Comissao, em 14 de agosto de 2024.

Deputado MARIO NEGROMONTE JR
Presidente

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinat u’nsﬁmra leg.br/CD246671126100
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EMENDA ADOTADA PELA COMISSAO DE FINANCAS E TRIBUTAGAO
AO PROJETO DE LEI N° 4.783, DE 2023

Inclui no rol de doencas graves e raras,
a doenca de Crohn e a colite ulcerativa.

EMENDA DE ADEQUAGAO N° 04

Dé-se a seguinte redagdo ao paragrafo unico do art. 4° do PL n° 4.783, de
2023:

Paragrafo unico. Atendido o disposto no art. 2° da Lei n°
13.146, de 6 de julho de 2015, a pessoa com doenca
rara é considerada pessoa com deficiéncia, para todos
os efeitos legais.”

Sala da Comissao, em 14 de agosto de 2024.

Deputado MARIO NEGROMONTE JR
Presidente

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinat u’as(gmm leg.br/CD241125212700
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CAMARA DOS DEPUTADOS

: E_ COMISSAO DE FINANGAS E TRIBUTAGAO

5

EMENDA ADOTADA PELA COMISSAO DE FINANCAS E TRIBUTAGAO
AO PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022

Inclui no rol de doencas graves e raras,
a Sindrome do Intestino Curto (SIC).

EMENDA DE ADEQUAGAO N° 01

Dé-se a seguinte redacao ao art. 3° do PL n° 2.900, de 2022:

‘Art. 3° Os portadores de doengas graves e raras,
descritas no caput, devidamente comprovadas mediante
laudos médicos, tém o direito de receber o0s
medicamentos necessarios ao tratamento prescrito, em
conformidade com a Relacdo Nacional de Medicamentos
Essenciais — RENAME e os protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas”’.

Sala da Comisséo, em 14 de agosto de 2024.

Deputado MARIO NEGROMONTE JR
Presidente
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Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Mario Negromonte Jr.

Apresentacdo: 27/08/2024 19:32:30.197 - CFT

EMC-A 4 CFT

> PL 2900/2022

EMC-An.4

240141811400 %

cCD

*



CAMARA DOS DEPUTADOS

: E_ COMISSAO DE FINANGAS E TRIBUTAGAO

5

EMENDA ADOTADA PELA COMISSAO DE FINANCAS E TRIBUTAGAO
AO PROJETO DE LEI N° 4.783, DE 2023

Inclui no rol de doencas graves e raras,
a doenca de Crohn e a colite ulcerativa.

EMENDA DE ADEQUAGAO N° 03

Dé-se a seguinte redacdo ao art. 3° do PL n° 4.783, de 2023:

‘Art. 3° Os portadores de doengas graves e raras,
descritas no caput, devidamente comprovadas mediante
laudos médicos, tém o direito de receber o0s
medicamentos necessarios ao tratamento prescrito,. em
conformidade com a Relagdo Nacional de Medicamentos
Essenciais — RENAME e os protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas.”

Sala da Comisséo, em 14 de agosto de 2024.

Deputado MARIO NEGROMONTE JR
Presidente

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinat u’ns(?mra leg.br/CD247288990400

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Mario Negromonte Jr.

Apresentacdo: 27/08/2024 19:32:30.197 - CFT

> PL 2900/2022

EMC-An.5

EMC-A 5 CFT

247288990400 %

cCD

*



CAMARA DOS DEPUTADOS

: E_ COMISSAO DE FINANGAS E TRIBUTAGAO

5

EMENDA ADOTADA PELA COMISSAO DE FINANCAS E TRIBUTAGAO
AO PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022

Inclui no rol de doencas graves e raras,
a Sindrome do Intestino Curto (SIC).

EMENDA DE ADEQUAGAO N° 02

Dé-se a seguinte redacao ao paragrafo unico do art. 4° do PL n° 2.900, de
2022:

Paragrafo dnico. Atendido o disposto no art. 2° da Lei n°
13.146, de 6 de julho de 2015, a pessoa com doenca
rara é considerada pessoa com deficiéncia, para todos
os efeitos legais.”

Sala da Comissao, em 14 de agosto de 2024.

Deputado MARIO NEGROMONTE JR
Presidente

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-ass m—'m’ns(gmra leg.br/CD247517158300
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Comissao de Financas e Tributacao

SUBEMENDA AO SUBSTITUTIVO ADOTADO PELA
COMISSAO DE SAUDE AO PROJETO DE LEI N° 2.900, DE 2022

Inclui no rol de doencas graves e raras,
a Sindrome do Intestino Curto com
Faléncia Intestinal.

SUBEMENDA DE ADEQUAGAO N° 01

Dé-se a seguinte redagao ao art. 3° do Substitutivo Adotado na Comissao de Saude ao
Projeto de Lei n° 2.900, de 2022:

“Art. 3° Os portadores de doencgas graves e raras, descritas no
caput, devidamente comprovadas mediante laudos méedicos,
tém o direito de receber os medicamentos necessarios ao
tratamento prescrito, em conformidade com a Relagcdo Nacional
de Medicamentos Essenciais — RENAME e os protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas”.

Sala da Comissao, em 14 de agosto de 2024.

Deputado MARIO NEGROMONTE JR.
Presidente
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