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FEXTO
inclua-se; na-presente Medida Proviséra, enxde couber:

Na relagio das-moléstias.a que-se refere 0 inciso XIV do art. 6° da Lei n°.
7.713, de 22-de dezembro-de: 1988, e acréscimo pelo § 2° de art. 30 da lei n°.
9.250, de- 26 de dezembro de 1995 e-redacio dada pele art. 1° da lei n°.
11.052, de: 28 de dezembro-de 28684, fica-incluida a narcelepsia.
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JUSTIFICACAO

A Constituicio da Repiiblica de 1988 garante a todos, além da igualdade
perarite a lei o direito a saide e define como obrigacio do Estado o atendimento as demandas de
satde da populacio.

O imposto de renda rege-se por preceitos constitucionais que pregam no inc.
i, § 2°, letra “b”, do art. 153, seja o imposto informado pelos critérios da generalidade, universalidade e
da progressividade. Alem disso, deve atender aos preceitos da isonomia e da capacidade contributiva.

Na busca de quantificar a capacidade de contribuir dos individuos submetidos
ao imposto, que sao pemnitidas dedugbes especificas como a agora proposta.

Nesse sentido, leis ordindrias ji existentes garantem aos portadores de 17
doencas cronicas direitos especificos & beneficios legais que objelivam garantir eqidade entre esses
doentes e o restante da sociedade.

Apesar dos avangos da Ciéncia. Médica, que propiciam melliorias e
modificacbes no tratamento de varias doencas, algumas pessoas sdo acometidas pelas chamadas
doencas crdnicas, ¢ sobre -as quais pouco- se tem. melhorado-na condigio de Sobrevida-de seus
portadores. Inclui-se nesse caso a NARCOLEPSIA (conhecida como doenga do sono diumo' sem
controle).

Por similaridade entre essas doengcas e seus efeitos maléficos e
incapaciantes e, diante das dificuldades e limites vividos diafiamente por seu portador, foma-se
necessario incluir os doentes da NARCOLEPSIA como beneficidrios do direito 4 isengio do pagamento
do imposto de renda sobre os proventos e beneficios de aposentaderia. isso como forma de garantir-
thes mais recursos financeiros par custear as despesas médicas didrias que ndo sdo atendidas pelo

| Tributanamente a inclusdo da narcolepsia na relacdo de doencas que isentam
seus poriadores do pagamento do Imposto de Renda pode ser considerada como mera extens3o de
beneﬁao qualificado, provocando a pulverizacio dos valores previstes, porquanto destinado a maior
nimero de beneficidrios, sem, contudo alterar os montantes repunciados.

Os pequenos valores que os narcolepticos pagam aa IR, por menor que seja,
e agora almejado como desconto pelos narcolepticos aposentados, produz esiragos no orgamento
familiar, uma vez que sua falta dificulta 3 aquisicdo dos medicamentos que nao sdo todos fabricados no
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Brasil e nem s3o distribuidos pelo SUS, ademais ainda ha que se considerar as despesas de
transporte até os centros de tratamento e, ainda, as despesas Com 0s multi—proﬁssibnais que assistem
ao paciente. Dessa feita tais doentes, e seus familiares, sdo obrigados a gastarem até R$ 1.500,00
mensais na aquisicdo de medicamentos e continuidade do tratamento dlinico.

- sessreie A DOENGA E O DIAGNOSTICO -~ o s

A NARCOLEPSIA (CID 10: G47.4) ndo é doenca nova, porém € pouco
conhecida, inclusive nas faculdades de medicina. Seu acometimento ndo se da de fonma
epidemiolbgica haja vista sua origem na deficiéncia genética do cromossomo 6.

Essa doenca, que incapacita seus portadores para o frabalho e para

risco iminente de morte em razéio do conjunto clinico da doenca; Sonoléncia Excessiva Diumia (sono
sem controle independente do local e da situacfio), Cataplexia (perda do ténus muscutar), Paralisia do
Sono (imobifidade do doente durante e apds o sono) € Alucinages Hipinagogicas (condicio que
impede o portador da narcolepsia distinguir sua condicio entre a realidade e o sonho durante o S0N0).

O diagnostico da narcolepsia se d4 por exames de Polissonografia, pelo
- Teste de laténcias mditiplas de sono e, quando necessério, pelo exame genético de antigeno de
leucdcitos humanos (HLA). A combinacdo desses exames impede quaiquer tipo de fraude no
diagnostico da doenca.

ACOMETIMENTO DA DOENCA

Segundo a SOBRAN - Sociedade Brasileira dos Portadores de Narcolepsia,
no Brasil n&o existe estatistica oficial sobre o acometimento da narcolepsia. Atuaimente, menos de 400
pessoas, em todo o Brasil, estdo diagnosticadas e, destas, menos da metade realizando o tratamento
adequado. Todo esse grupo representa, atualmente, apenas 0,00021% {21 centésimos de milésimo
por cenito) da populacio brasileira. Felizmente um indice populacionalmente infimo.

o) TRATAMENj‘f E OS CENTROS DE TRATAMENTO €
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O TRATAMENTO E OS CENTROS DE TRATAMENTO

O principal medicamento utifizado no controle da sonoléncia excessiva diuma
€ derivado do modafinil {modafiniio) e somente comercializados ma Europa, EUA e Canadd (Alertec® e
Provigil®). A importacio toma-se grande dificultador para o tratamento. O custo somente desse
medicamento uftrapassa R$ 1.000,00 mensais e, nem esse nem outros medicamentos necessarios sio
fornecidos pelo Sistema Unico de Satide— SUS.

‘ Esse e outros medicamentos utilizades pelos narcoléptices so classificados
como psicotropicos e, por causarem dependéncia quimica, somente sio adquiridos com a
ap!esentagéo de receitas especificas. Dai a necessidade mensal de deslocamentos até os centros de
tratamento. Dos poucos centros existentes no Brasil, dois sdo referenciados nessa doenca e se
localizam em S3o Paulo; Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao
Paulo — HCFMUSP e Instituto do Sono da Universidade Federal de Sdo Paulo — UNIFESP. Tal
localizacdo por um lado é benéfica, os profissionais envolvidos no acompanhamento e tratamento
fazem parte do que ha de mais seleto entre os pares. Por outro lado, dificulta sobremaneira o inicio e a
continuidade do tratamento haja vista 0 custo de deslocamento dos pacientes desde os sincbes do
pais.

Para tratar a cataplexia e as doencas secundarias originarias do quadro
narcolepico, acrescenta-se ao Modafinil o use de psicoestimulantes, antidepressivos triciclicos,
inibidores de dor e bio-estimulantes. Todo esse cogquetel medicamentoso, de uso didrio, &
compiementado com freqiientes consultas e acompanhamento com diversos especialistas médicos;
neurologista, neurofisiologista, psicdiogo, psiquiatra, gastrointerologista e fisioterapeuta, para corrigir os
efeitos da cataplexia, da depressdo e das dores insuportaveis causadas pelo sono notumo ndo
reparador.

O TRANSPORTE PUBLICO

O transporte piblico inadequado é outro enorme empecilho para os doentes e
familiares. E comum quando o narcoléplico dorme no dnibus e metrd e quando acorda ja se encontra
muito distante de onde devia ter descido. O uso do téxi toma elevado o custo de transporte para locais
de tratamento, mas, 0 taxista toma-se 0 guardido do doente por garantir seguranca de ida e volta e
também afastando o “sonolento” da chance de ser assaltado.

Assinatura W £ Q,'é Q“?x
7 e =




- CONGRESSO NACIONAL

" APRESENTAGAO DE EMENDAS
Data: 027027 2007 Proposicao: Medida Proviséria N.° 340/ 06
Autor: Deputado Leonardo Monteiro ° Prontuario:

1.[] Supressiva Z.DSubsﬁhJ‘liva 3.DMMMV3 4.Aditiva S;DSubsﬁtutivalGObd

Pagina:5/5 Artigo: Paragrafo: Inciso: Alinea:

O COMPROMETIMENTO NO-MERDADO-DE TRABALHO

Em funcdo do estado de sonoléncia vivido diariamente, os narcolepticos

possuem alteracGes cognitivas que podem ser detectadas em varios setores da vida: social, pessoal,
académico e profissional. Entre as dificuidades dos doentes vislumbra maior incidéncia a incapacidade
para manter a concentragio, para-conseguir memorizar-e processar informagbes. ‘
No mercado de trabatho capitalista ndo se admite que 0 empregado possa
dormir varias vezes ao dia durante o tumo de servico, nem tdo pouco, que possa nio se lembrar como
| repetir uma tarefa ja feita antélionnente.
Dessa forma os portadores de narcolepsia ndo conseguem permanecer longo
tempo num mesmo emprego, acrescendo sempre as filas dos desempregados e comprometendo ainda
_mais-o orcamento famifiar. -~ - - : : I

A ADEQUACAO FINANCEIRA E ORCAMENTARIA DA PROPOSTA

Tal proposta encontra adequacéo financeiro-orcamentaria.

Como dito anteriommente, néo se propde a criacio de nova isencio tributaria
mas, tao somente, a inclus3o da narcolepsia na relacio que ja contempla outras 17 doencas. Portanto
trata-se de mera extens3o de beneficio qualificado, provocando a pulverizacao dos vailores previstos,
porquanto destinado a maior nimero de beneficiarios, sem, contudo alterar os montantes renunciados.

Dessa feita o nimero pequeno de pessoas a serem beneficiadas pela
isencao do Imposto de Renda comporta-se na estimativa de impacto ﬁnancéiro—orgamentéﬁo prevista
no planb plurianual anual nos termos dos artigos n°. 12 e 14 da LRF, e ainda, porque a receita a ser
renunciada, com a presente Emenda, possui quantitativo infimo, nesse exercicio € nos dois
posteriores.

Nao obstante, as despesas decomrentes dessa emenda, embora infimas
serdo cobertas com Os recursos provenientes do excesso de arrecadacdo iibutaria oriundo do
crescimento econdmico nos termos da mensagem do Poder Executivo que acompanha a MP
340/2006.
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