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(Antonio Carlos Albino)

Institui a Campanha “ONDA ROXA” de atengdo a pessoa com lupus
(semana do dia 10 de maio).

Art. 1° E instituida a Campanha “ONDA ROXA”, de atenc¢do a pessoa
com lupus, a ser promovida pela sociedade civil organizada por meio de conscientizagdo quanto ao
acompanhamento e valorizagao para essas pessoas, na semana em que incidir o dia 10 de maio de cada

ano, que podera, dentre outras iniciativas, compreender:

I — atividades sobre o assunto junto a faculdades e escolas técnicas, publicas

ou particulares;

II — palestras de médicos, enfermeiros, funcionarios de clinicas e ONGs

ligadas a satide ou que tratem da valorizagdo da vida e do ser humano;
III - apresentacdo de pegas teatrais;

IV — incentivo a pesquisa sobre as caracteristicas da doenga, seus sintomas,
precaugdes a serem tomadas por pessoas com lapus, orientagdes ¢ exames médicos e assisténcia aos

familiares.

Art. 2°. Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Justificativa

O Lupus Eritematoso Sist€émico (LES) ¢ uma doenga cronica autoimune cuja
causa ndo ¢ totalmente conhecida, sendo diagnosticada com base em critérios clinicos e laboratoriais.
Provavelmente resulta da interacdo de fatores genéticos, hormonais, ambientais e infecciosos que
levam a perda da tolerancia imunologica com produgdo de autoanticorpos. Pode afetar multiplos

orgaos e tecidos, tais como pele, articulagdes, rins, cérebro e outros 6rgaos.

O lapus pode acometer pessoas de qualquer idade, raga e sexo, porém os
casos em mulheres sdo muito mais numerosos. Ocorre principalmente entre 20 e 45 anos, sendo um

pouco mais frequente em pessoas mesticas e nos afrodescendentes. No Brasil, ndo dispomos de
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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 doenga. Desta
forma, em uma cidade como o Rio de Janeiro teriamos cerca de 4.000 pessoas com lipus e em Sado

Paulo aproximadamente 6.000.

Os sintomas do LES sfo diversos e tipicamente variam em intensidade de
acordo com a fase de atividade ou remissio da doenca. E muito comum que a pessoa apresente
manifestacdes gerais como cansago, desanimo, febre baixa (mas raramente, pode ser alta),
emagrecimento e perda de apetite. A doenca ndo tem cura e seu tratamento além de caro ¢ muito

intenso, trabalhoso e dificultoso.

O desconhecimento dos sintomas pela populacdo, a falta de preparo das
equipes de saude primaria para o diagnostico, e as dificuldades de acesso a medicamentos modernos e
tratamento adequado, principalmente pelo Sistema Unico de Saude (SUS), sdo alguns dos principais
problemas enfrentados pelos doentes. A mortalidade de um portador de liipus ¢ de cinco a dez vezes
maior do que na populagdo em geral, mesmo sob tratamento. De 18% a 33% enfrentam situacgdo tao
critica que se tornam incapazes para o trabalho, ou seja, um ter¢o dos doentes, em idade ativa, ndo

pode exercer atividades laborais.

Para a Organizacdo Mundial de Saude, a palavra “deficiéncia” significa
“uma anomalia de estrutura ou de aparéncia do corpo humano e do funcionamento de um 6rgio ou
sistema, independentemente de sua causa, tratando-se em principio de uma perturbagdo de tipo
organico”. Por sua vez, concebe que a “a incapacidade reflete as consequéncias de uma deficiéncia no
ambito funcional e da atividade do individuo, representando desse modo uma perturbagdo no plano
pessoal”, sendo que as “desvantagens” sdo concebidas como as “limitagdes experimentadas pelo
individuo em virtude da deficiéncia e da incapacidade, refletindo-se, portanto, nas relagdes do
individuo com o meio, bem como em sua adaptagdo ao mesmo”. Diante desse contexto, considerando
a gravidade da doenca e as dificuldades a que sdo submetidos os portadores de lapus, solicito apoio

dos nobres Pares para a aprovacgao do presente projeto de lei.

Sala das Sessoes, 09/06/2021

ANTONIO CARLOS ALBINO
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