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PROJETO DE LEI DO SENADO N° , DE 2015

Institui a Politica Nacional de Conscientizagdo e Orientagdo
sobre o Lupus Eritematoso Sistémico; altera a Lei n° 8.036, de
11 de maio de 1990, para permitir o saque dos valores
depositados na conta vinculada do trabalhador com a doenga
no Fundo de Garantia do Tempo de Servigo (FGTS); altera a
Lei n°® 8.989, de 24 de fevereiro de 1995, para estender aos
portadores da doenga a isencdo do Imposto sobre Produtos
Industrializados (IPI) na aquisicdo de veiculos automotores; e
altera a Lei n® 11.096, de 13 de janeiro de 2005, para incluir os
pacientes no Programa Universidade para Todos (PROUNI).

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Fica instituida a “Politica Nacional de Conscientizacao e Orientagao
sobre o Lupus Eritematoso Sist€émico”.

§ 1° A politica a que se refere o caput serd desenvolvida de forma integrada
e conjunta entre a Unido, Estados, Distrito Federal e Municipios, por meio do Sistema
Unico de Saude (SUS).

§ 2° O disposto nesta Lei ndo se aplica a formas clinicas do lupus distintas
do lupus eritematoso sistémico.

Art. 2° A Politica Nacional de Conscientizagao e Orientagdo sobre o Liupus
Eritematoso Sistémico compreende as seguintes agdes:

I — execucdo de campanhas de divulgagdo, tendo como principais temas:
a) elucidagdo sobre as caracteristicas da doenca e seus sintomas;

b) precaucdes a serem tomadas pelos portadores;

¢) orienta¢do sobre tratamento médico adequado;

d) orientacdo e suporte as familias de portadores do lupus eritematoso
sistémico;
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IT — implantagao de sistema de dados visando a obtengdo e consolidagdo de
informacdes epidemiologicas sobre a populagdo atingida e a contribui¢do para o
desenvolvimento de pesquisas cientificas sobre a doenga;

IIT — institui¢ao de parcerias e convénios entre drgaos publicos, entidades da
sociedade civil e empresas privadas, a fim de produzir trabalhos conjuntos acerca do Iupus
eritematoso sistémico.

Art. 3° E garantido o acesso dos doentes a medicagao necessaria ao controle
da enfermidade, bem como aos protetores solares.

Paragrafo unico. A garantia de que trata o caput ¢ efetivada mediante o
fornecimento ou o ressarcimento aos pacientes por gastos com a aquisicdo de
medicamentos e protetores solares indisponiveis, ainda que transitoriamente, nos servigos
do Sistema Unico de Saude, na forma do regulamento.

Art. 4° O inciso XIII do art. 20 da Lei n° 8.036, de 11 de maio de 1990,
passa a vigorar com a seguinte redagao:

XIII — quando o trabalhador ou qualquer de seus dependentes
for portador do virus HIV ou acometido por lupus eritematoso
sistémico;

Art. 5° O inciso IV do art. 1° da Lei n° 8.989, de 24 de fevereiro de 1995,
passa a vigorar com a seguinte redagao:

IV — pessoa acometida por lipus eritematoso sist€émico, com
envolvimento articular comprovado, e pessoas portadoras de
deficiéncia fisica, visual, mental severa ou profunda, ou autistas,
diretamente ou por intermédio de seu representante legal;
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Art. 6° O art. 2° da Lei n° 11.096, de 13 de janeiro de 2005, passa a vigorar
acrescido dos seguintes inciso IV e § 2° renomeando-se o atual pardgrafo tnico como §
1°:

§ 2° As exigéncias de que trata o § 1° do art. 1° desta Lei ndo se
aplicam ao bolsista de que trata o inciso IV.” (NR)

Art. 7° Esta Lei entra em vigor apos decorridos cento e oitenta dias da data
de sua publicacao oficial.

JUSTIFICACAO

O Iupus eritematoso sistémico (LES) é doenga inflamatoria cronica que
pode afetar varias partes do corpo. E considerada uma enfermidade autoimune, o que
significa que o sistema imunologico do organismo ataca seus proprios tecidos, por
considera-los estranhos. Isso frequentemente produz dor, inchago e lesdes em 6rgaos como
0s Tins.

As pessoas acometidas geralmente apresentam periodos de maior atividade
da doenca, em que os sintomas se intensificam, alternados com periodos de remissdo,
quando ha alivio da sintomatologia. O lipus ¢ relativamente leve em algumas pessoas e
potencialmente letal em outras. Os tratamentos disponiveis ainda sdao incapazes de curar a
doenca, mas comprovam-se Uuteis para melhorar os sintomas, reduzir a atividade
inflamatoria e mitigar o dano aos orgaos.

Ainda que os mecanismos fisiopatologicos da doenga, de natureza
autoimune, estejam bem estabelecidos, sua etiologia ¢ indeterminada. A pessoa que
desenvolve o lupus provavelmente herdou genes de risco de um ou de ambos os pais, €
passa a apresentar o quadro quando exposta a um agente desencadeador. Entre esses

agentes sao reconhecidos a luz solar, infecgdes, operagdes cirurgicas e gravidez.
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Aproximadamente 90% dos casos ocorrem em mulheres, sendo mais
frequente entre a populacao negra ou afrodescendente.

Globalmente, a incidéncia da enfermidade tem sido relatada na faixa de 3,7
a 5,5 doentes em cada 100 mil habitantes. Estudo realizado no Municipio de Natal, Estado
do Rio Grande do Norte, no ano 2000, encontrou uma incidéncia de 8,7 pacientes em cada
100 mil habitantes. Nao ¢ possivel extrapolar esses dados para o restante do Pais, mas resta
claro que a doenga ¢ frequente em nosso meio. Quanto a prevaléncia, ela varia de 14,6 a
50,8 casos por 100 mil habitantes, de acordo com levantamentos epidemioldgicos
realizados principalmente nos Estados Unidos.

A despeito dos relevantes impactos sanitario, econdomico e social da doenga,
responsavel por mortes, sequelas e afastamentos do trabalho, o ordenamento juridico ndo
dispde de normas especificamente voltadas para o manejo da enfermidade e para o
atendimento a seus portadores. Por isso a necessidade da institui¢do, por meio de lei, de
uma “Politica Nacional de Conscientizagdo e Orientagdo sobre o Lupus Eritematoso
Sistémico”, com o objetivo de atender demanda historica das associagdes de pacientes
acometidos pela enfermidade.

Adicionalmente, propomos: a inclusdo dos pacientes no Programa
Universidade para Todos (PROUNI), como forma de promover sua capacitacdo e
reinser¢do no mercado de trabalho; a concessdo de isen¢do do Imposto sobre Produtos
Industrializados (IPI) na aquisi¢do de automodveis para aqueles com comprovado
acometimento articular; e saque dos valores depositados na conta vinculada do trabalhador
com LES no Fundo de Garantia do Tempo de Servigo (FGTS).

Considerando a relevancia do tema, esperamos contar com o apoio de

nossos Pares a aprovagao do projeto de lei que ora apresentamos.

Sala das Sessdes,

Senador ROMARIO
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