PROJETO DE LEI N°, DE 2020
(Do Dep.Julio Delgado)

Inclui no rol de doencas graves e
raras, o0 LuUpus Eritematoso
Sistémico e a Artrite Reumatoide
Juvenil e Cronica.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei inclui no rol de doencas graves e raras, do sistema SUS (Sistema
Unico de Saude), o Lupus Eritematoso Sistémico, LGpus Eritematoso Discoide,

a Artrite Reumatoide Juvenil e a Artrite Reumatoide Crbnica

Art. 2° Para os efeitos desta Lei, é considerada pessoa com doenca rara aquela
afetada por patologia, debilitante e/ou incapacitante, cuja prevaléncia em cada

100 mil habitantes corresponda a 65 casos.

Art. 3° Os portadores de doencas graves e raras, descritas no caput,
devidamente comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de receber,
diretamente, do Ministério da Saude, os medicamentos necessarios ao

tratamento prescrito.

Art. 4° Ficara responsavel o Ministério da Saude em estabelecer as normas
relativas aos procedimentos administrativos a serem observados para o
recebimento do receituario médico, da andlise dos laudos e para a

disponibilizacdo do medicamento, diretamente, ao paciente.

7

Paragrafo unico. A pessoa com doencga rara € considerada pessoa com

deficiéncia, para todos os efeitos legais.

Art. 5° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICACAO
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O Sistema Unico de Satde (SUS) retrata na legislacdo de sua criagéo, Lei
n° 8.080 de 19 de setembro de 1990, todas as diretrizes, acbes e servicos
prestados por este Sistema, destacando o seu papel fundamental em garantir as

pessoas e a coletividade condi¢cdes de bem-estar fisico, mental e social.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define como doencgas crénicas
as doencas cardiovasculares (cerebrovasculares, isquémicas), as neoplasias, as
doencas respiratorias crénicas e diabetes mellitus. A OMS também inclui nesse
rol aquelas doencas que contribuem para o sofrimento dos individuos, das
familias e da sociedade, tais como as desordens mentais e neuroldgicas, as
doencas bucais, 0sseas e articulares, as desordens genéticas e as patologias
oculares e auditivas.

Destaca — se que, as doencas cronicas ou graves sao doencas de
evolucdo prolongada, permanentes, para as quais, atualmente, ndo existe cura,
afetando negativamente a salde e a funcionalidade motora ou psiquica do
paciente. No entanto, os seus efeitos podem ser controlados, por acéo de
medicamentos continuos melhorando a qualidade de vida do paciente.

Diante do cenario da Pandemia do COVID -19, foi suscitado por diversos
especialistas, médicos e autoridades de paises a utilizacdo de Cloroquina e
Hidroxicloroquina para minimizar os efeitos na evolugéo do virus em pacientes
com estagios médios a avancados da doenca. Mesmo que ndao comprovados
cientificamente a utilizacdo desse medicamento, houve em algumas situacées a
utilizacdo dos mesmos no tratamento do coronavirus.

Relatos das autoridades médicas e cientificas do Pais informaram que,
esse medicamento é utilizado em pacientes com quadro de diversos tipos de
lGpus, artrite reumatoide e tratamento da malaria e que nestes, a utilizacdo do
medicamento &, obrigatoriamente, continua para minimizar as consequéncias da
manifestacdo das doencas listadas. Sabe-se que, a utilizacdo continua desses
medicamentos pode proporcionar diversos efeitos colaterais como cegueira,
insuficiéncia renal, cardiopatias graves, alteracbes hematoldgicas,
gastrointestinais, neuropsiquiatricas, além das altera¢c6es nos quadros psiquico
e emocionais dos pacientes que os utilizam, bem como dos familiares que

convivem com estes.
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“O Lupus Eritematoso Sistémico (LES ou apenas lapus) é uma doenca
inflamatoria crénica de origem autoimune, cujos sintomas podem surgir em
diversos orgaos de forma lenta e progressiva (em meses) ou mais rapidamente
(em semanas) e variam com fases de atividade e de remissao.

O lapus pode ocorrer em pessoas de qualquer idade, raca e sexo, porém
as mulheres sdo muito mais acometidas. Ocorre principalmente entre 20 e 45
anos, sendo um pouco mais frequente em pessoas mesticas e nos
afrodescendentes. No Brasil, ndo dispomos de numeros exatos, mas as
estimativas indicam que existam cerca de 65.000 pessoas com lUpus, sendo a
maioria mulheres. Acredita-se assim que uma a cada 1.700 mulheres no Brasil
tenha a doenca. Desta forma, em uma cidade como o Rio de Janeiro teriamos
cerca de 4.000 pessoas com ltpus e em Sao Paulo aproximadamente 6.000. Por
essa razao, para os reumatologistas, o lipus é uma doenca razoavelmente
comum no seu dia-a-dia”. Sociedade Brasileira de Reumatologia — Cartilha SBR-
Lapus — www.reumatolia.org.br

Portanto, a proposta desse Projeto de Lei, permite resguardar e preservar
a totalidade das doencas que podem acometer o ser humano, sendo necessario
a incluséo destas doencgas no rol de doencgas graves e cronicas, as quais podem
ocasionar patologias graves, associadas ao uso de medicamentos como a
hidroxicloroquina e cloroquina, de alta toxicidade para o tratamento destas,
propiciando o acesso, desses pacientes, a integralidade do sistema publico de
saude, acdes de protecdo e prevencao englobadas nas diretrizes que norteiam
o SUS, envolvendo todos os aspectos para combater e minimizar certas
patologias e suas consequéncias no que tange a atencdo a saude, bem como
os efeitos legais do enquadramento dessas patologias como doencas graves e
raras.

Diante do exposto, conto com o0 apoio das Senhoras e Senhores

Parlamentares para a aprovacao deste projeto de lei.

Sala de Sessdes, em de de 2020.
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Deputado Federal — PSB/MG
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