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PROJETO DE LEI

Equipara o Lupus Eritematoso
Sistémico (LES) as deficiéncias
fisicas e intelectuais, para os
efeitos juridicos em todo
Estado de Santa Catarina -
discriminados na Lei 17.292,
de 19 de outubro de 2017 -
Institui a Politica Estadual de
Conscientizacao e Orientacao
sobre o LuUpus e da outras
providéncias.

Art. 19 Fica equiparado o Lupus Eritematoso Sistémico - LUpus - as
deficiéncias fisicas e intelectuais, para os efeitos juridicos em todo o Estado
de Santa Catarina.

§1° Ficam assegurados as pessoas portadoras da doenca de que trata o
caput, os mesmos direitos e garantias dos beneficios sociais das pessoas com
deficiéncia fisica ou intelectual previstos na Constituicdo da Republica, bem
como os previstos na Lei Estadual 17.292, de 19 de outubro de 2017.

§2° Fica assegurado também o atendimento prioritdrio as pessoas
portadoras de Lupus Eritematoso Sistémico pelos estabelecimentos publicos e
privados sediados no Estado de Santa Catarina, bem como fica assegurado as
mesmas o direito ao uso de vagas de estacionamentos reservadas as pessoas
com necessidades especiais.

§32 Para efeitos desta lei, consideram-se estabelecimentos todos que
oferecam atendimento ao publico.

Art. 22 E facultado a Secretaria Estadual de Saude a promocdo de
estudos para a elaboracdao de um cadastro Unico em ambito estadual das



pessoas com LuUpus, desde que contenha, minimamente, as seguintes
informacdes a elas relacionadas:

| - condicdes de salde e de necessidades assistenciais;
Il - acompanhamentos clinico, assistencial e laboral,;
[1l - mecanismos de protecao social.

Art. 32 Fica criada a Politica Estadual de Conscientizacao e Orientacao
sobre o Lupus Eritematoso Sistémico - LES, a qual poderd compreender as
sequintes acodes, dentre outras:

| - campanhas de divulgacao, tendo como principais metas:
a) elucidacao sobre as caracteristicas da doenca e seus sintomas;
b) precaucdes a serem tomadas pelos portadores;

c) orientacdes sobre tratamento médico adequado e suporte as
familias de portadores de LES.

Il - implantacao de informacdes sobre a populacao atingida;
a) obtencao de informacdes sobre a populacao atingida;
b) deteccao do indice de incidéncia da doenca;

c) contribuicao para aprimoramento de pesquisas cientificas sobre o
tema.

Il - elaboracdo de parcerias e convénios com o&rgaos publicos,
entidades da sociedade civil e empresas de iniciativa privada, a fim de
fornecer meios de identificacao dos acometidos pela LES, bem como
estabelecer trabalhos conjuntos acerca do Lupus Eritematoso Sistémico - LES.

Art. 4° As despesas decorrentes desta lei correrao a conta de dotacdes
orcamentdrias referentes a SES.

Art. 59 - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala da Sessoes,

Deputado Jessé Lopes (PL/SC)



JUSTIFICATIVA

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES), € uma doenca cronica autoimune
cuja causa nao é totalmente conhecida, sendo diagnosticado com base em
critérios clinicos e laboratoriais. Provavelmente resulta da interacdo de
fatores genéticos, hormonais, ambientais e infecciosos que levam a perda da
tolerancia imunolégica com producdo de autoanticorpos. Pode afetar
multiplos érgaos e tecidos, tais como pele, articulacdes, rins, cérebro e outros
orgaos.

O ldpus pode ocorrer em pessoas de qualquer idade, raca e sexo,
porém as mulheres sdao muito mais acometidas. Ocorre principalmente entre
20 e 45 anos, sendo um pouco mais frequente em pessoas mesticas € nos
afrodescendentes. No Brasil, nao 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 ldpus e em Sao Paulo
aproximadamente 6.000.

https://www.reumatologia.org.br/doencas/principais-doencas/lupus-
eritematoso-sistemico-les/

Os sintomas do LES sao diversos e tipicamente variam em intensidade
de acordo com a fase de atividade ou remissdo da doenca. E muito comum
gue a pessoa apresente manifestacbes gerais como cansaco, desanimo,
febre baixa (mas raramente, pode ser alta), emagrecimento e perda de
apetite. A doenca nao tem cura e seu tratamento além de caro é muito
intenso, trabalhoso e dificultoso.

O desconhecimento dos sintomas pela populacao, a falta de preparo
das equipes de salde primaria para o diagndstico, e as dificuldades de acesso
a medicamentos modernos e tratamento adequado, principalmente pelo
Sistema Unico de Salde (SUS), s&o alguns dos principais problemas
enfrentados pelos doentes.

A mortalidade de um portador de lUpus é de cinco a dez vezes maior do
que na populacao em geral, mesmo sob tratamento. De 18% a 33%
enfrentam situacao tao critica que se tornam incapazes para o trabalho, ou
seja, um terco dos doentes, em idade ativa, nao pode exercer atividades
laborais.

http://www.scielo.br/pdf/rbr/v55n1/0482-5004-rbr-55-01-0001.pdf

Para a Organizacao Mundial de Saude, a palavra [Jdeficiéncia[] significa
[Juma anomalia de estrutura ou de aparéncia do corpo humano e do
funcionamento de um 6rgao ou sistema, independentemente de sua causa,
tratando-se em principio de uma perturbacao de tipo organico[]. Por sua vez,
concebe que a [Ja incapacidade reflete as consequéncias de uma deficiéncia
no ambito funcional e da atividade do individuo, representando desse modo



uma perturbacao no plano pessoal[], sendo que as [Jdesvantagens[] sao
concebidas como as [Jlimitacdes experimentadas pelo individuo em virtude da
deficiéncia e da incapacidade, refletindo-se, portanto, nas relacdes do
individuo com o meio, bem como em sua adaptacdao ao mesmol[].

Diante desse contexto, considerando a gravidade da doenca e as
dificuldades a que sao submetidos os portadores de IUpus, solicito apoio dos
nobres pares para a aprovacao do presente Projeto de Lei.

Sala da Sessoes,

Deputado Jessé Lopes (PL/SC)
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