PROJETO DE LEIN.° |, DE 2004
(Da Sra. LAURA CARNEIRO)

Dispbe sobre a Politica Nacional de
Conscientizacao e Orientacéo sobre o LES
— Lupus Eritematoso Sistémico, e da
providéncias correlatas.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituida a “Politica Nacional de Conscientizacdo e
Orientacao sobre o L.E.S. — Lupus Eritematoso Sistémico”.

Paragrafo Unico — A politica a que se refere o “caput” sera
desenvolvida de forma integrada e conjunta entre a Unido, os Estados e o0s
Municipios, através do SUS.

Art. 2° A “Politica de Conscientizacdo e Orientacdo sobre o L.E.S. —
Lupus Eritematoso Sistémico” compreende as seguintes acdes, dentre outras:

| — campanha de divulgacéo sobre o L.E.S. — Lupus Eritematoso Sistémico, tendo
como principais metas:

a) elucidacéo sobre as caracteristicas da moléstia e seus sintomas;

b) precaucdes a serem tomadas pelos portadores da moléstia;

c) tratamento médico adequado;

d) orientacéo e suporte familiar;

Il — implantacdo, através dos 6rgédos competentes, de sistema de coleta de dados
sobre os portadores da moléstia, visando a:

a) obtencao de elementos informadores sobre a populacao atingida pela moléstia;
b) deteccéo do indice de incidéncia da moléstia;

c) contribuicdo para aprimoramento das pesquisas cientificas do setor;

[l — firmar convénios com outros Orgaos publicos, entidades, associacdes e
empresas de iniciativa privada, sempre que necessario, a fim de estabelecer
trabalhos conjuntos acerca do L.E.S. — Lupus Eritematoso Sistémico.



Artigo 3° - O S.U.S propiciara ao portador do L.E.S. — Lupus
Eritematoso Sistémico, o acesso a todo medicamento necessario ao controle da
moléstia.

Paragrafo Unico — Para efeito do disposto no “caput’, sdo considerados
medicamentos 0s bloqueadores, filtros e protetores solares, cujo uso €
imprescindivel ao portador do L.E.S — Lupus Eritematoso Sistémico.

Artigo 4° - O poder Executivo regulamentara esta lei no prazo de 60
(sessenta) dias, a contar da data de sua publicacéo.

Artigo 5° - As despesas decorrentes da execucao desta lei correrdo a
conta de dotacfes orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Artigo 6° - Esta lei entrard em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICACAO

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) € uma doenca cronica de
causa desconhecida, onde acontecem alteragbes fundamentais no sistema
imunologico da pessoa.

Uma pessoa que tem LES, desenvolve anticorpos que reagem contra
as sua células normais, podendo, consequentemente, afetar a pele, as
articulagdes, rins e outros 6rgaos.

N&o é uma doenca contagiosa, infecciosa ou maligna.

N&o ha um remédio para o Lupus que funcione da mesma forma que
um antibidtico funciona para acabar com uma infec¢do. O tratamento do LES
engloba uma série de medidas, entre medicamentos e normas.

As manchas, lesdes e Ulceras orais sao provocadas pela
sensibilidade ao sol e luz. Os pacientes com fotossensibilidade devem evitar a
exposicao ao sol e fazer uso diario e intermitente de filtros solares.

Os filtros solares, exceto em Sao Paulo, sdo considerados
cosmeéticos, e ndo medicamentos.

Considerando que o uso dos filtros e protetores solares €
imprescindivel ao portador de LES, e que 0s mesmos funcionam como
medicamento necessario ao controle da doenca, cabe a substituicdo da qualidade
de cosmético para medicamento propriamente dito.



Na qualidade de medicamento, os portadores de LES poderao
adquirir esses produtos com desconto e/ou recebé-los gratuitamente nos hospitais
publicos, quando néo tiverem condi¢des financeiras para obté-los.

A Lei de Conscientizacdo sobre o LES — n°® 10.215 de 19/01/1999 do
Estado de S&o Paulo, prevé essa correcao.

Proponho, portanto, estender o alcance protetor desta norma juridica
a todos os brasileiros em geral.

Sala da Sessofes, em de de 2004

Deputada LAURA CARNEIRO
PFL/RJ



