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EMENDA N° -CAS (Substitutivo)
(ao PL n° 682, de 2019)

PROJETO DE LEI N° 682, DE 2019

Altera alein® 7.713, de 22 de dezembro de 1988,
para isentar do Imposto sobre a Renda as pessoas
fisicas que possuem dependente com diagndstico
de doenga rara.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° A Lei n® 7.713, de 22 de dezembro de 1988, passa a
vigorar acrescida do seguinte art. 6°-A:

“Art. 6°-A. Ficam isentos do Imposto sobre a Renda as
pessoas fisicas que possuem dependente com diagnéstico de doenga
rara, nos termos do regulamento.”

Art. 2° Esta Lei entra em vigor apds decorridos 180 (cento e
oitenta) dias de sua publicagao oficial.

JUSTIFICACAO

De forma geral, doengarara ¢ aquela que apresenta incidéncia
extremamente baixa na populacdo. O conceito de doenga rara € baseado em
critério exclusivamente epidemiologico e, desse modo, ndo se consideram,
para a sua caracterizacdo, os aspectos etiologicos — embora a maioria das
afeccoes seja de origem genética —, € tampouco as caracteristicas clinicas e
laboratoriais. No Brasil, o Ministério da Satide considera doencarara aquela
que afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas
para cada 2.000 individuos.

Estima-se que existam de seis a oito mil tipos de doencas raras,
das quais 75% afetam criancas e 80% tém origem genética. Na maioria das
vezes, essas doencas evoluem de forma grave, produzindo complicagdes
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clinicas  irreversiveis, sobretudo nos  sistemas  respiratorio,
musculoesquelético e neuroldgico. Dentre tais doengas, pode-se citar, como
exemplo, a doenga de Gaucher, a doencade Fabry, as mucopolissacaridoses,
a doenca de Pompe, a doenca de Niemann-Pick tipo C e a hemoglobintiria
paroxistica noturna.

Trata-se, portanto, de afec¢des cronicas graves, que requerem
uma ampla gama de cuidados terapé€uticos, notadamente consultas médicas
frequentes, tratamentos commedicamentos de alto custo, terapias de suporte
nutricional e ventilatério, comparecimento a servicos de reabilitacdo e
servigos de assisténcia a satde domiciliar, popularmente conhecidos como
home care. Some-se a isso o fato de os responsaveis legais de pacientes com
doengas raras terem gastos substanciais com transporte, alimentagdo e,
quando tém condi¢des de se manter num emprego formal, amiide faltam ao
trabalho para acompanhar seus dependentes em consultas ou procedimentos.

Essa realidade explica o significativo aumento das demandas
por efetivas politicas publicas de saude para pessoas com doengas raras no
Brasil ¢ no mundo. Diante disso, os gestores em saude no Pais tém, como
uma de suas prioridades, buscar o permanente aprimoramento dos servicos
e agOes prestados no ambito da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doen¢as Raras, do Ministério da Saude, com énfase na
assisténcia médica, nos servigos de reabilitagdo e na incorporagao ao Sistema
Unico de Satde (SUS) de medicamentos biologicos de alto custo.

Reconhecemos a importancia dessa notdvel politica publica.
Todavia, julgamos ser necessario ampliar, ainda mais, 0 necessario apoio
estatal aos pacientes com doengas raras e seus familiares. Nesse sentido,
apresentamos emenda ao Projeto de Lei n° 682, de 2019, para isentar do
Imposto sobre a Renda as pessoas fisicas que possuem dependente com
diagnostico de doengarara. A alteragdo ¢ realizada pormeio da inser¢ao do
art. 6°-A a Lei n° 7.713, de 22 de dezembro de 1988, que trata do imposto
em comento.

Certos da importancia da emenda, contamos com o apoio dos
nobres pares.

Sala da Comissao,

Senadora JUIZA SELMA
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