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Lido no expediente
D51% __sessiose |2/08 2020 PROJETO DE LE] ' -/0269:2/2020
As Comisstes d
&) tm Dispde sobre a obrigatoriedade do tratamento fora
[T ZSNGY- do domicilio para as pessoas portadoras de Atrofia

%)—%‘é‘ﬁd‘o U0 Muscular Espinhal — AME, residentes no Estado
1)

de Santa Catarina e adota outras providéncias.

~ —GecfEEari0 "\ , ‘
\J Art. 1° Dispde sobre a obrigatoriedade do tratamento fora do domicilio para as
pessoas portadoras de Atrofia Muscular Espinhal — AME, residentes no Estado de Santa Catarina e
adota outras providéncias. '

Art. 2° O beneficio de tratamento fora de domicilic para as pessoas portadoras de
Atrofia Muscular Espinhal - AME, seguindo orientagdes médicas, consiste em disponibilizar o
deslocamento, ajuda de custo para pacientes e acompanhante em conjunto, quando for o caso, que
sdo atendidos na rede publica ou conveniada/contratada do SUS que necessitem de assisténcia
ambulatorial e hospitalar cujo procedimento seja de média ou alta complexidade.

Pardgrafo unico. Toda a logistica € equipamentos necessarios para o transporte do
paciente serdo de responsabilidade do Governo do Estado de Santa Catarina.

Art. 3° Este deslocamento s6 serd autorizado via TFD, quando houver indicagao
médica das unidades assistenciais vinculadas ao SUS, desde que o local indicado possua o tratamento
mais adequado a Atrofia Muscular Espinhal, com a possibilidade de cura total ou parcial, limitado ao
periodo estritamente necessario € aos recursos orgamentarios existentes.

Paragrafo unico. Além do Laudo Médico, o formulario de Pedido de TFD devera
ser preenchido pelo Municipio do paciente e deverdo ser anexados cdpias dos exames diagnosticos
comprovando a situagdo clinica descrita e o esgotamento das possibilidades de resolutividade no
ambito da atengdo basica ou de média e alta complexidade na referéncia/Estado e também, copias dos
documentos pessoais do paciente e do acompanhante, quando houver.

Art. 4° O tratamento fora do domicilio para as pessoas portadoras de Atrofia
Muscular Espinhal - AME, estabelecido por essa Lei, obedecera aos seguintes critérios:

I - o TFD s6 sera autorizado quando esgotados todos os meios de tratamento dentro
do préprio municipio/regido e/ou Estado;

II - serd concedido, exclusivamente, ao paciente atendido na rede publica
ambulatorial e hospltalar propna conveniada ou contratada do SUS;

“;z:fi%m—v )i‘;l ~ :“'e( tl i ' ."* {-"'! u‘i
l 2., l-a autonzagao para o TFD contempla o pagamento pelo Governo do Estado,
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dos deslocamentos de 1da e volta e a]uda de custo ao usuario e acompanhante, quando indicado pelo
médico.assistente;, 7, 0 o e
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IV-a presenc;a "do acompanhante em TFD, para as pessoas portadoras de Atrofia
Muscular Espinhal — AME, ¢ justificada nos casos do paciente encontrar-se em condi¢des clinicas
que impossibilitem de se descolar ¢ quando for menor de 02 (dois) anos.

§1° O acompanhante devera ser preferencialmente pessoa da fa.tma j .
idade e/ou responsavel legal, ndo podendo o mesmo residir no Municipio de destino; E'f}[%gafecﬁ%;’a Mes

éput do Laércio Schusteu
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§2° O acompanhante deverd retornar a localidade de origem em casos de
prolongada interma¢do do paciente, salvo quando, a critério médico, a sua permanéncia for
aconselbada;

§3° Nio sera permitida a substituigdo do acompanhante apds a emissdo dos bilhetes
| de passagens, salvo em caso de morte ou doenga, devidamente comprovado;
§4° O TFD Estadual/Municipal nio se responsabilizara pelas despesas decorrentes
da substitui¢do de acompanhante que viaje por conta propria, durante o curso do tratamento;
§5° A regulagdo/autorizagdo de transporte aéreo e/ou ambulidncia para

paciente/acompanhante em conjunto serd precedida de rigorosa analise, mediante justificativa
clinica/técnica do médico assistente do servigo de referéncia.

§6° As despesas permitidas pelo TFD sdo aquelas relativas a transporte aéreo,
terrestre e fluvial, ajuda de custo para alimentagdo com ou sem pernoite, para paciente ¢
acompanhante, se houver, bem como as despesas com urna, preparagio e traslado do corpo, em caso
de 6bito em TFD.

Art. 5° O Poder Executivo regulamentara a presente Lei, no que couber, no prazo de
60 (sessenta) dias, a contar da data de sua publicagéo.

Art, 6° Esta Lei ghtr:
Sala das Sesaé

igor na data de sua publicagio.
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Justificativa

P

Senhor Presidente,

Senhoras e Senhores Deputados,

Nosso Projeto de Lei tem o condio de disponibilizar aos catarinenses que residem
aqui, a possibilidade de tratamento fora do seu domicilio, para aqueles que sdo portadores de Atrofia
Muscular Espinhal - AME.

Mensalmente acompanhamos os casos de catarinenses que precisam se deslocar do
interior para a Capital Catarinense em busca de aplicagdo de medicamentos, realizagdo de exames ou
outros procedimentos, na maioria se deslocam ao Hospital Infantil Joana de Gusmdo, Unico com
credenciamento para atendimento a essa especialidade.

As familias correm contra o tempo, muitas vezes os pacientes precisam aplicar doses
do medicamento Spinraza, para isso, deslocam-se até a Capital, os custos para essa aplicagdo, entre
descolamento e equipamentos sdo consumidos vultosos valores, fato que lhes faz recorrer a Justiga!

Nio bastasse isso, conforme o tipo de AME, o medicamento indicado é o
Zolgensma, hoje um dos medicamentos mais caros do mundo e que é produzido fora do Brasil, e nio
comercializado ainda no nosso pais.

Neste sentido nosso PL pretende tornar obrigatério que o Estado de Santa Catarina,
colabore com o tratamento desta doenga, disponibilizando ajuda e infraestrutura.

A Atrofia Muscular Espinhal — AME, segundo o site Genotyping “é uma doenga
neuromuscular caracterizada por degeneragio e perda de neurdnios motores da medula espinhal e do
tronco cerebral, resultando em fraqueza muscular progressiva e atrofia. Hipotonia, paralisia, arreflexia,
amiotrofia e miofasciculag@o constituem os sinais definidores da doenga.”

Ela ¢ uma doenca recessiva letal mais comum nas pessoas de pele branca com
origem europeia, com uma incidéncia estimada segundo estudos de 1em 10.000 nascidos vivos.

| Essa doenga € classificada com base na idade de inicio € curso clinico:

Grupo I — forma mais severa e pode se manifestar ainda no utero;

Grupo II - forma intermediaria da doenga ¢ se manifesta entre 3 e 15 meses de idade;

Grupo III — forma menos severa, € pode se manifestar a partir dos 2 anos até a vida
adulta.

Nesse momento alguns cuidados sdo inhdi%enséveis nos pacientes afetados, que

ajudam a manter a fun¢do muscular: fisioterapia e aparelho /ortopédicos.
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O diagnéstico clinico e a confirmagio genética sio de fundamental import&ncia_:'p;ai'rﬁa
que estes cuidados se iniciem o mais cedo possivel.

Faz-se necessario o registro que em outubro de 2019, a Comissdo Nacional de
Incorporagdo de Tecnologias (CONITEC), ligada ao Ministério da Satide, a partir de um longo debate,
recomendaram a aprovagdo do Protocolo Clinico € Diretrizes Terapéuticas de Atrofia Muscular
Espinhal 5q Tipo 1. |

Em seguida foi emitida a Portaria Conjunta n° 15, de 22 de outubro de 2019, que
aprovou o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Atrofia Muscular Espinhal 5q tipo L.

Nela resultou os pardmetros sobre a atrofia muscular espinhal (AME) 5q tipo I no
Brasil e as diretrizes nacionais para diagndstico, tratamento e acompanhamento dos individuos com
esta doenca.

Neste sentido Senhores Deputados, pretendemos colaborar com o arcabougo juridico
catarinense, langamos aqui a possibilidade concreta de ajudarmos os familiares dessas pessoas que tem
essa doenga, precisamos unir nossas forgas para que possamos de uma forma legal ajudar nossos
irméos catarinenses que muitas vezes estdo desamparados pelo Estado, mas nés aqui na Assembleia
Legislativa ndo mediremos esforgos.

Por todo o exposto e considerando a relevancia da matéria é que solicito o apoio ¢
submeto a elevada considerag@o e aprecia¢do de Vossas Exceléncias, esperando ao final o acolhimento

e aprovagido da matéria.

Sala das Sessdes

Deputado-Edbiano da Luz
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DISTRIBUIGAO

O(A) Sr(a). Dep. Romildo Titon, Presidente da Comissao, designou
RELATOR do Processo Legislativo n°® PL./0265.2/2020, a Senhora Deputada
Paulinha, Membro desta Comissédo, com base no artigo 128, inciso VI, do

Regimento Interno.
Em consequéncia, faga-se a remessa dos autos do Processo

Legislativo retro citado ao Sr. Relator designado, informando que o prazo
regimental final, para apresentacéo de relatério € o dia nao definido.

Sala da Comissao, em 21 de agosto de 2020

Lyvia‘Méendes Corréa

@fé de Secretaria
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Emenda Aditiva ao Projeto de Lei n° 0265.2/2020

Acrescenta os §§ 7° e 8° ao artigo 4° do Projeto de Lei PL n® 0265.2/2020, com a
seguinte redacdo:

§7° o Governo de Estado devera emitir parecer, em até dez dias, aos
pedidos de TDF referentes ao tratamento das pessoas portadoras de
Atrofia Muscular Espinhal — AME;

§8° a autorizagdo para o TDF deve ser informada com antecedéncia ao
paciente e/ou responsavel, indicando o dia, horario e forma de
deslocamento.

Sala das Comissdes,

/

Deputada Marlene Fengler

SUESTIYD HE M) D60 NNBE 528 0 A 60TT

e
o

N1 ANV AL

PL./0265.2/2020 - b88-3b25



e ASSEMBLEIA LEGISLATIVA GABINETE na DEPUTADA

b YRS . : - MARLENE FENGLIY
sy DO ESTADO DE SANTA CATARINA : <eTIT0;

JUSTIFICATIVA

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) é uma doenga rara, degenerativa,
passada de pais para filhos e que interfere na capacidade do corpo de produzir uma
proteina essencial para a sobrevivéncia dos neurdnios motores, responsaveis pelos gestos

voluntarios vitais simples do corpo, como respirar, engolir € se mover.

Tendo em vista que as pessoas em tratamento fora do domicilic e, em
especial, aquelas com Atrofia Muscular Espinhal — AME, encontram-se em situagdo de
extrema vulnerabilidade, dadas a agressividade da deenca e a debilidade que o tratamento
impGe aos pacientes, emerge a necessidade de se prever, no texto legal, norma cogente
que obrigue o Estado a responder, em prazo determinado, sobre os pedidos de
deslocamento que ihe forem submetidos, bem como a informar, com antecedéncia, o dia,
horario e a forma de deslocamento.

Pelas razdes aqui expostas, contamos com o apoio de nossos Pares para
o acolhimento da presente Emenda.

Deputada Maﬁ ne»Fengier
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O inciso IV e §2° do artigo 4° do Projeto de Lei PL/n® 0265.2/2020, passa a ter a
seguinte redacéo:

IV - a presenga do acompanhante em TFD, para as pessoas portadoras
de Atrofia Muscular Espinhat — AME, ¢é justificada nos casos do paciente
encontrar-se em condigdes clinicas que impaossibilitem de se deslocar é um
direito da Crianga e do Adolescente;

§2° o acompanhante devera retornar a localidade de origem em caso de
prolongada internagdo do paciente, salvo quando, a critérioc médico, a sua
permanéncia for aconselhada, e nos os casos em que os pacientes forem
menores ou maiores de sessenta anos;

U TR RO
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JUSTIFICATIVA

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) € uma doenga rara, degenerativa,
passada de pais para fithos e que interfere na capacidade do corpo de produzir uma
proteina essencial para a sobrevivéncia dos neurdnios motores, responsaveis pelos gestos
voluntarios vitais simples do corpo, como respirar, engolir e se mover.

Ocorre que, em que pese pretenda garantir o direito 4 satde dos cidadaos
catarinenses acometidos de Atrofia Muscular Espinhat (AME), a redacao original do PL n.
0265.2/2020, mais especificamente os incisos IV e §2° do art. 4°, podem acabar por
restringir o direito ao acompanhante das criangas e adolescentes hospitalizados.

A Lei n. 8.069/09 — Estatuto da Crianga e do adolescente (ECA) instituiu
em seu artigo 12 que 0s estabelecimentos de atendimento & satde deverdo proporcionar
condi¢des para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos

de internagdo de crianga ou adolescente.

A partir desse fundamento, por recomendacio da Sociedade Brasileira de
Pediatria, o Conselho Nacional de Direitos da Crianga e do Adolescente editou a Resolucio
n. 41, de 13 de outubro de 1985, que trata dos direitos da crianga e do adolescente
hospitalizados, para reconhecer-thes o “direito a ser acompanhado por sua mae, pai ou

responsavel, durante todo o periodo de sua hospitalizagdo, bem como receber visitas”.

Nesse sentido, denota-se ser um direito da crianca e do adolescente, e um
dever dos estabelecimentos, o fornecimento das condices adequadas para que um dos
pais ou responsavel possa acompanha-lo durante o tempo necessario a consulta médica,
tratamento, internagao.

A propdsito, o proprio Manual de Normatizacdo do Tratamento Fora de

Domicilio — TFD do Estado de Santa Catarina, no item 2.3, assegura o direito ac
acompanhante aos menores de idade:

‘e) A aulorizagdo para o TFD contempla o pagamento dos

deslocamentos (ida e volta) e ajuda de custo ao usuéric e

acompanhante (quando indicado pelo médico assistente), de acordo

com a disponibilidade orgamentaria do Municipio/Estado e com base

e\
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nos valores da Tabela SIGTAP;
f) A presenga do acompanhante em TFD s6 é justificada em caso do
paciente encontrar-se em condigbes clinicas que o impossibilitem de
se deslocar desacompanhando, essa justificativa deve ser realizada
pelc medico assistente do paciente, exceto para menores de idade e
maiores de 60 anos. O acompanhante devera ser preferencialmente

pessoa da familia, malor de idade e/ou responsavel legal.”

Dai por que se mostra imprescindivel, para evitar a restricao de direitos ja
assegurados a criangas e adolescentes, as alteragbes sugeridas ao inciso IV e §2° do art.
4°

Além disso, tendo em vista que as pessoas em tratamento fora do
domicilio e, em especial, aquelas com Atrofia Muscular Espinhal — AME, encontram-se em
situacdo de extrema vulnerabilidade, dadas a agressividade da doenca e a debilidade que o
tratamento imp&e aos pacientes, emerge a necessidade de se prever, no texto legal, norma
cogente que obrigue o Estado a responder, em prazo determinado, sobre os pedidos de
deslocamento que Ihe forem submetidos, bem como a informar, com antecedéncia, ¢ dia,
herério e a forma de deslocamento.

Pelas razbes aqui expostas, contamos com ¢ apoic de nossos Pares para
0 acolhimento da presente Emen /

Deputéda arlene Fengler
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Xanxeré, SC, 10 de Dezembro de 2020, )

Oficio n® ATAL. 561/2020

Excelentissimo Senhor

JULIO GARCIA

Presidente da Assembleia Legislativa do Estado de Santa Catarina
Rua Doutor Jorge Luz Fontes 310 - Sala 107

Floriandpolis - SC

CEP 88020-900

Excelentissimo Senhor Presidente:

Levamos ao conhecimento de Vossa Exceléncia que
na Sessdo Ordindria do dia 09 de dezembro de 2020, foi aprovada a
Mocdo n® 74/2020, do Vereador Adriano De Martini, de apoio ao
Projeto de Lei de autoria do Deputado Estadual Fabiano da Luz, que
isenta de ICMS os medicamentos para o tratamento da AME(Atrofia
Muscular Espinhal). Segue anexa copia da citada Mog&o.

.
Respeitosamente, g
4
:
Luiz Auguste’Ceni =
Vice-Presn&len‘lte
. . . X . | - N A
L0 o X o t, 9| A DIRETORIA LEGISLATIV
@ﬁﬁﬂ%ﬂ‘?— PARA PROVIDENCIAS
{ BM 49 [ 4 [
—_— D /eé:fj o ) CHEFE DE GABINETE DA PRESIDERCEA
\ S ) |
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P?mﬂrﬂ de ‘\Ioranﬂr o e TCepmea
PROTOCOLO o Ca 7, ; §O

MOCAO N° 74/2020
AUTOR: ADRIANO DE MARTINI (PT)

AME.

D
Considerando que o projeto de lei que inclui os medlcamentos‘v
Zolgensma e Spinraza, destinados para o tratamento das criangas
com Atrofia Muscular Espinha! (AME), na isengao de ICMS em Santa
Catarina.

Considerando que h& varias criancas com AME que precisam de
apoio, de quem olhe por elas e had centenas de pessoas envolvidas
voluntariamente nas campanhas para juntar R$ 10 milhSes para cada
uma.

Considerando que esta € a Unica esperanca dos pais, das familias e
das proprias criancas de amenizar o problema. E pensando nesta
questdo humana, social e de salde que buscamos a isengdo de ICMS
para toda a linha da AME, para baratear os medicamentos, torna-los
mais acessiveis € ajudar nesta campanha.

Considerando que o projeto de iei é urgente para as familias, a
isengdo do ICMS sob o Zolgensma, considerado o medicamento mais
caro do mundo e essencial para a sobrevivéncia dos portadores de
AME.

Considerando que é dever do Estado facilitar ao maximo, o quanto for
possivel, 0 acesso aos dois dos medicamentos mais caros do mundo
para criangas que sofrem com AME em SC.

Apresento ao Plendrio desta Casa, Mogdo de APQIO ao Projeto de Lei
de autoria do Deputado Estadual Fabiano da Luz (PT) que isenta o
ICMS de medicamentos para AME.

Se essa mogdo for aprovada deve ser encaminhada ao Excelentissimo
Sr. Governador de SC, Carlos Moises da Silva; ao Presidente da
ALESC, Deputado JUlio Garcia; e ao Deputado Estadual Fabiano da
Luz, proponente do projeto de lei.

Sala da.) Sessdes em 09/12/2020

Drov

%’??249 %( /?3%74 na dat:ddoe'e

Adriano De Martini
Vereador

Ruia ot Baresa 255 - Conn0 - Xareeed - 5 1 CEF 0820006 + 55448 24730648 . RN
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RELATORIO E VOTO AO PROJETO DE LEI N° 0265.2/2020

"Dispée sobre a obrigatoriedade do
tratamento fora do domicilio para as pessoas
portadoras de Atrofia Muscular Espinhal

(AME), residentes no Estado de Santa
Catarina e adota outras providéncias”.

Autor: Deputado Fabiano da Luz

Relatora: Deputada Paulinha

| - RELATORIO

Cuida-se de Projeto de Lei, da lavra do Deputado Fabiano da Luz,
que dispde sobre a “obrigatoriedade” do tratamento fora do domicilio para as pessoas

com Atrofia Muscular Espinhal (AME), residentes no Estado de Santa Catarina.

Da justificativa apresentada pelo Autor, as pp. 3/4, em que estdo
explicitadas as motivagfes que inspiraram a sua apresentacdo, extrai-se, por

essencial, o seguinte:

[.]

Nosso Projeto de Lei tem o conddo de disponibilizar aos
catarinenses que residem aqui, a possibilidade de tratamento fora
do seu domicilio, para aqueles que s&o portadores de Atrofia
Muscular Espinhal — AME.

Mensalmente acompanhamos os casos de catarinenses que
precisam se deslocar do interior para a Capital catarinense em
busca de aplicaggdo de medicamentos, realizagdo de exames ou
outros procedimentos, na maioria se deslocam ao Hospital Infantil
Joana de Gusmao, Unico com credenciamento para atedimento a
essa especialidade.

As familias correm contra o tempo, muitas vezes os pacientes
precisam aplicar doses de medicamentos Spinraza, para isso,
deslocam-se até a Capital, os custos para essa aplicacdo, entre
deslocamento e equipamentos sdo consumidos vultosos valores,
fato que lhes faz recorrer a Justical

Ndo bastasse isso, conforme o tipo de AME, o medicamento
indicado & o Zolgensma, hoje um dos medicamentos mais caros do
mundo e que & produzido fora do Brasil, € ndo comercializado ainda
no Nosso pais.

[.]
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A matéria foi lida no Expediente da Sessac Plenaria do dia 12 de
agosto de 2020 e, posteriormente, encaminhada a esta Comissdo, na qual fui

designada relatora, conforme estabelece o art. 130, VI, do Rialesc.

Posteriormente, ao Projeto de Lei em tela foram propostas uma
Emenda Modificativa e outra Aditiva, ambas de autoria da Deputada Marlene Fengler,

propondo:

1) alterar o inciso 1V e § 2° do artigo 4° do PL n° 0265.2/2020 (pp.
5/6), com a seguinte justificativa:

[...]

Ocorre que, em que pese pretenda garantir o direito & saude dos
cidaddos catarinenses acometidos de Atrofia Muscular Espinhal
(AME), a redagdoc original do PL n. 0265.2/2020, mais
especificamente os incisos IV e §2° do art. 4°, podem acabar por
restringir o direito ao acompanhante das criangas e adolescentes
hospitalizados. |
A Lei n. 8.069/09 — Estatuto da Crianca e do adolescente (ECA) |
instituiu em seu artigo 12 que os estabelecimentos de atendimento
a salde deverdo proporcionar condigbes para a permanéncia em
tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos de
internacgdo de crianca ou adolescente.

A partir desse fundamento, por recomendacdo da Sociedade
Brasileira de Pediatria, 0 Conselho Nacional de Direitos da Crianga
e do Adolescente editou a Resolucio n. 41, de 13 de outubro de
1995, que trata dos direitos da crianga e do adolescente
hospitalizados, para reconhecer-lhes o "direito a ser acompanhado
por sua mée, pai ou responsavel, durante todo o periodo de sua
hospitalizagédo, bem como receber visitas".

Nesse sentido, denota-se ser um direito da crianga e do
adolescente, e um dever dos estabelecimentos, o fornecimento das
condi¢Ges adequadas para que um dos pais ou responsavel possa
acompanha-lo durante o tempo necessario a consulta médica,
tratamento, internacgéo.

A proposito, o proprio manual de normatizacao do Tratamento Fora
Domicilio — TFD do_Estado de Santa Catarina, no_jtens 2.3

assequra o direito ao acompanhante aos menores de idade [...] (pp.
6e?)

[...]

(Grifo acrescentado)

2) acrescentar §§ 7° e 8° ao art. 4° do PL n° 0265.2/2020 (pp. 8 e 9),
com a seguinte justificagido:

[.]

Tendo em vista que as pessoas em tratamento fora do domicilio e,
em especial, aquelas com Atrofia Muscular Espinhal - AME,

2
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encontram-se em situacdo de extrema vulnerabilidade, dada a
agressividade da doenga e a debilidade que o tratamento impbe
aos pacientes, emerge a necessidade de se prever, no texto legal,
norma cogente que obrigue o Estado a responder, em prazo
determinado, sobre os pedidos de deslocamento que lhe forem
submetidos, bem como a informar, com antecedéncia, o dia, horario
€ a forma de deslocamento.

[.]
(p. 9)

Ainda encontra-se equivocadamente acostada aos presentes autos a

Mogéao n° 74/2000, da Camara Municipal de Vereadores de Xanxeré, datada de 9 de
dezembro de 2020, encaminhada a esta Casa em apoio a Projeto de Lei que isenta o
ICMS de medicamento para AME (p. 11, da verséo eletrénica).

E o relatério.

Il -VOTO

Procedendo a analise da matéria no que concerne 2a
constitucionalidade de ambito formal, verifico que a proposi¢ao restou veiculada pela
espécie normativa adequada para o seu intento, ndo ofendendo, do mesmo modo, o
elencado no § 2° do art. 50 da Constituicdo de Santa Catarina, dispositivo que
estabelece as leis de iniciativa privativa do Governador do Estado.

Ademais, no que concerne a sua constitucionalidade, anota-se,
inicialmente, que o art. 23, II, da Constituicdo Federal, determina que &€ competéncia
comum dos entes da Federagdo cuidarem da salide e assisténcia publica, da
protecao e garantia das pessoas com deficiéncia. Nesse viés, fica evidente o
mérito da proposta, porquanto almeja dispor sobre o dever de o Estado assegurar o
tratamento fora do domicilio para as pessoas acometidas pela Atrofia Muscular
Espinhal (AME), residentes no Estado de Santa Catarina.

E notdrio que a saude & um direito de todos, cabendo ao Poder
Publico regulamentar as a¢des e 0s servicos de saude, conforme, respectivamente,
estabelecem os arts. 196 e 197, da Constitui¢do Federal, a saber:

N0 OO
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[...]

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado. garantido
mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducao do
risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e
igualitario as acbes e servicos para sua promoc&o, protecdo e
recuperacao.

Art. 197. Séo de relevancia publica as actes e servicos de saude,
cabendo ao Poder Pdblico dispor, nos termos da fei, sobre sua

regulamentacao, fiscalizac&o e controle, devendo sua execugao ser
feita diretamente ou através de terceiros e, também, por pessoa

fisica ou juridica de direito privado.

[...]
(Grifo acrescentado)

Em se tratando das proposi¢cbes acessérias, entendo desnecessdria a

Emenda Modificativa, em pp. 5/6, apresentada pela Deputada Marlene Fengler, pois a

Portaria SAS/MS n° 055, de 1999, ja assegura o direito ao acompanhante de

menores.

Em relacdo 8 Emenda Aditiva (pp. 8 e 9), prevendo que o Poder

Executivo devera emitir parecer, em dez dias, aos pedidos de TFD referentes ao
tratamento das pessoas com AME, bem como informar, com antecedéncia, o dia, o

horario e a forma de deslocamento, incorporou-se o texto proposto por aquela

proposicao acessoria ao substitutivo global que ora se apresenta.

Assim, a Emenda Substitutiva Global anexada visa adequar o Projeto
de Lei sob exame as regras estabelecidas pela Lei Complementar n® 589, de 18 de
janeiro de 2013, que "Dispbe sobre a elaboracédo, redacéo, alteracéo e consolidagédo
das leis e estabelece outras providéncias", no sentido de corrigir os aspectos formais
quanto a técnica legislativa, visando ao aprimoramento da linguagem do texto legal, e,
também, para compatibiliza-lo com a Portaria SAS/MS n° 055, de 1999, que
regulamenta os procedimentos quanto ao Tratamento Fora de Domicilio (TFD) no
Sistema Unico de Saude (SUS).

Por todo o exposto, com base nos regimentais arts. 72, |, 144, |, parte
inicial, 145, caput, 209, |, parte final e 210, |l, voto, no ambito desta Comissédo de

Constituicdo e Justica, pela ADMISSIBILIDADE do prosseguimemnto da tramitagédo
processual do Projeto de Lei n° 0265.2/2020, nos termos da Emenda Substitutiva

b88-450d
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Qo

Global que ora apresento em anexo, incorporando a Emenda Aditivade pp.8e9e

rejeitando a Emenda Modificativa de pp. 5 e 6.

Sala da Comisséao,

Deputada Paulinha
Relatora
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EMENDA SUBSTITUTIVA GLOBAL AO PROJETO DE LEI N° 0265.2/2020

O Projeto de Lei n® 0265.2/2020 passa a ter a seguinte redagéo:

"PROJETO DE LEI

Assegura o tratamento fora do municipio de origem as
pessoas com Atrofia Muscular Espinhal (AME), no dmbito
do Estado de Santa Catarina.

Art. 1° Fica assegurado, no @mbito do Estado de Santa Catarina, o tratamento fora
do municipio de origem as pessocas com Atrofia Muscular Espinhal (AME), desde que
cumpridos os requisitos e procedimentos especificados na Portaria SAS/MS n°® 055, de 1999,
OuU por norma gue a substitua.

§ 1° A solicitagdo para o tratamento fora do municipio de origem devera ser feita
pelo médico assistente do paciente com AME, nas unidades assistenciais vinculadas ao
Sistema Unico de Saude (SUS), e autorizada por comissdo gestora da Secretaria de Estado
da Saude, que solicitara, se necessario, exames ou documentos que complementem a
andlise do caso especifico.

§ 2° O Poder Executivo devera responder, em até 10 (dez) dias, a contar do
recebimento da solicitagdo, aos pedidos de Tratamento Fora Domicilio (TFD), referentes ao
tratamento de pessoas com AME.

§ 3° A autorizacdo para o TFD deve ser informada, com antecedéncia de até 48 h
(quarenta e oito horas), ao paciente e/ou responsavel, indicando o dia, ¢ horério e a forma de
deslocamento.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publica¢do."

Sala das Sessoes,

Deputada Paulinha
Relatora

U VAR R
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FOLHA DE VOTAGAO VIRTUAL

A COMISSAO DE CONSTITUICAO E JUSTICA, nos termos dos artigos 146, 149 e 150 do
Regimento Interno,

Klaprovou Klunanimidade Rlcom emenda(s) Oaditiva(s) M substitutiva global
(rejeitou [Imaioria [Isem emenda(s) Osupressiva(s) [J modificativa(s)
RELATORIO do Senhor(a) Deputado(a) | PAULINHA , referente ao
Processo | PL-/0265.2/2020 | constante da(s) folha(s) numero(s) | 14 4 1§
OBS.:
arflamentar . \Abstencao Favoravel (Contrario
Dep. Milton Hobus

0 O O
Dep. Coronel Mocellin

O X tl
Dep. Fabiano da Luz

O Al 0
Dep. Jodo Amin

O O
Dep. Jose Milton Scheffer

O Kl O
Dep. Mauricio Eskudlark

O d O
Dep. Moacir Sopelsa

U O
Dep. Paulinha

O K] W
Dep. Valdir Cobalchini

O X O

Despacho: dé-se o prosseguimento regimental.

Rednido\virfual-ecorrida em 06.04-3h2f T

Evandro Carlos dos Santos
Coordenador das Comissdes
Matricula 3748
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TERMO DE REMESSA

Tendo a Comissao de Constituicdo e Justica, em sua reunido de 6 de
abril de 2021, exarado Parecer pela ADMISSIBILIDADE com APROVACAO
da(s) emenda(s) Substitutiva Global ao Processo Legislativo n°
PL./0265.2/2020, referente ao seu campo tematico, procede-se a remessa dos
autos a Coordenadoria das Comissées para que se dé curso a tramitacéo do
feito nos termos regimentais.

Sala das Comissoes, 6 de abril 2021

Alexms

/ / Chefe de Secretaria
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DISTRIBUICAO

O(A) Sr(a). Dep. Marcos Vieira, Presidente da Comissao, designou
RELATOR do Processo Legislativo n® PL./0265.2/2020, a Senhora Deputada
Luciane Carminatti, Membro desta Comissao, com base no artigo 128, inciso VI,
do Regimento Interno.

Em consequéncia, faga-se a remessa dos autos do Processo
Legislativo retro citado ao Sr. Relator desighado, informando que o prazo
regimental final, para apresentacio de relatério é o dia ndo definido.

Sala da Comisséo, em 6 de abril de 2021

(Do [ Gndd

Renata Rosenir da Cunha
Chefe de Secretaria




DO ESTADO TE SANTA CATARINA

a ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DIRETORIA LEGISLATIVA

DESPACHO

Por ordem do Senhor Presidente, arquive-se, de
acordo com o art. 183 do Regimento Interno, o PL./0265.2/2020, que “Disp&e
sobre a obrigatoriedade do tratamento fora do domicilio para as pessoas
portadoras de Atrofia Muscular Espinhal (AME), residentes no Estado de Santa

Catarina e adota outras providéncias”.

Floriandpolis, 16 de janeiro-de 2023.

Evandro C os\@antos
iretor Legislativo



