CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N° DE 2020
(Da Sra. MARA ROCHA)

Institui a Politica Nacional de Prote¢cdo ao Paciente
com Lupus e da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Prote¢cao ao Paciente
com Lupus.

Art. 2° A Politica Nacional de Prote¢ao ao Paciente com Lupus tera
como objetivo desenvolver agdes voltadas a manutengao da saude dos pacientes lupicos
através de agdes de:

| — atencao integral ao paciente com Lupus, com fornecimento de
medicamentos e exames;

Il - campanhas de publicidade e educagdo continuada dirigidas a
sociedade e profissionais de saude, versando, principalmente, sobre:

a) caracteristicas da doencga e sua sintomatologia;
b) medidas de protegao, tratamento e prevencgao de sequelas.

lll — estimulo ao desenvolvimento de pesquisas cientificas sobre a
doenca;

IV — vigilancia epidemioldgica;

V - promocgédo de parcerias com oOrgaos publicos, empresas da
iniciativa privada e entidades do terceiro setor da sociedade civil para trabalhos conjuntos
de prevencgao e informagao sobre a enfermidade.
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Art. 3° Cabera ao Sistema Unico de Saude — SUS, proporcionar,
aos pacientes lupicos, acesso, no prazo maximo de 30 (trinta) dias, a exames para
diagnostico e medicamentos necessarios para o controle da enfermidade, dentre os
quais:

| - FAN, Vitamina D, Anti-DNA, C3 e C4;
Il - Micofenolato Mofetila e Belimumabe.
Art. 4°. Esta lei entrard em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICAGAO

O termo "Qualidade de Vida" compreende uma ampla gama de
conceitos que afetam a satisfagcao global com a vida, como boa saude, moradia
adequada, emprego, seguranga, educacao e lazer. Quando relacionada a saude,
leva em conta os aspectos fisicos, sociais e emocionais causadas por uma doenga

ou tratamento.

Resta claro que “o diagnéstico das doengas reumatolégicas difusas
do tecido conectivo (DDTC) baseia-se em dados clinicos, laboratoriais, histolégicos e de
imagens. Na tentativa de se padronizar a relevancia de cada achado no diagnéstico e/ou
atividade clinica da doenca, as sociedades medico cientificas estabeleceram critérios de
diagnostico para cada uma ou a um grupo relacionado de doengas reumatologicas.
Alguns exames laboratoriais fazem parte desses critérios e podem contribuir para o

diagnostico e/ou acompanhamento dessas doengas." (Medicina Net, 2009).

Diante da suspeita de LES e a positividade do FAN (é o primeiro
teste a ser realizado, pois € positivo em mais de 98% dos casos), é fundamental tentar
caracterizar os auto-anticorpos especificos da doenca, particularmente o anti-DNA nativo
(anti-dsDNA), que é um marcador que corrobora o diagndstico. A positividade do anti-
dsDNA chega a 40% e a determinacdo de seus titulos € util no acompanhamento da

atividade inflamatodria da doenca, particularmente na nefrite. (Medicina Net, 2010).

O exame de Vitamina D é complementar e muito importante

também. O neurologista Cicero Coimbra, professor da Universidade Federal de Séao
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Paulo, Unifesp, afirma que baixos niveis dessa substancia favorecem o surgimento
algumas doengas, inclusive doengas autoimunes (que ocorrem quando o sistema
imunoldgico da prépria pessoa ataca e destréi os tecidos saudaveis do corpo. E o caso
da esclerose miuiltipla e do lupus). (TORRES, 2013).

PL n.3798/2020
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Por outro lado, a determinagdo da atividade hemolitica do
complemento e dos niveis séricos dos seus componentes C3 e C4 é extremamente Uutil

na monitorizagdo de doenca e da resposta terapéutica. (Medicina Net, 2010).

Deixar o paciente lupico evoluir para uma Doenga Renal Cronica
(DRC), atenta contra a Constituicdo Federal que determina, nos artigos 23, Il e 196,

assim determina:

"Art. 23 - E competéncia comum da Unido , dos Estados, do Distrito

Federal e dos Municipios:

(...)

Il - cuidar da saude e assisténcia publica, da protecdo e garantia

das pessoas portadoras de deficiéncia;"

"Art. 196 - A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econbmicas que visem a reduc¢do do
risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e
igualitario as acdes e servigos para a sua promogédo, protecdo e

recuperaggo.”

Vale ressaltar a Lei n.° 8.080/90, que reforga a ideia de obrigagéo de
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competéncia comum a Unido, Estados, Distrito Federal e Municipios.

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doencga inflamatéria
crbnica autoimune, multissistémica, caracterizada pela producdo de diversos
autoanticorpos direcionados especialmente contra antigenos nucleares, geragdao de
complexos imunes circulantes e ativagdo do sistema complemento, alguns dos quais
causam lesdo celular ou tecidual imunologicamente mediada. A etiologia do LES

permanece ainda pouco entendida, porém a participagdo de fatores genéticos,
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hormonais, imunoldgicos e ambientais (luz solar, drogas e infecgdes virais) € importante
para o desencadeamento da doenca.

A apresentacdo clinica do LES e sua evolugdo costumam ser
polimoérficas, havendo periodos de exacerbacdo e remissdo. O comprometimento renal
ocorre em no minimo 50% dos pacientes. A presenga do anticorpo anti-dsDNA e a
ocorréncia do antigeno de histocompatibilidade HLA-DR2 significam maior risco pra
comprometimento renal em pacientes com lupus que podem vir a desenvolver doenca
renal. (GATTI, 2017)

Segundo informagdes no site da CONITEC, a mortalidade dos
pacientes com LES é cerca de 3 a 5 vezes maior do que a da populagédo geral e esta
relacionada a atividade inflamatéria da doenca, especialmente quando ha acometimento
renal e do sistema nervoso central (SNC). Ao se falar dos exames, embora FAN esteja
presente em mais de 95% dos pacientes com a doenga ativa, o teste apresenta baixa
especificidade. Segundo o artigo da Revista Brasileira de Reumatologia (vol.48, n.4,
2008), anticorpos como anti-DNA nativo, anti-Sm e antinucleosomo pode contribuir para
melhor caracterizagéo laboratorial do quadro.

Cabe aqui salientar que se trata de uma doencga rara e com poucas
opgcoes de tratamento e, por esse motivo, necessita de uma atencdo por parte dos
responsaveis pela politica publica de saude, garantindo a medicagao necessaria para o
tratamento, impedindo sua evolugao.

Por todos os motivos, acima elencados, contamos com o apoio dos

nobres pares ao projeto.

Sala das Sessodes, em de de 2019

MARA ROCHA
Deputada Federal —- PSDB/AC
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