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(Do Senhor Deputado Roosevelt Vilela) %

Secrgidria‘Legislativa
Requer a realizagdo de audiéncia z:’lica no dia
10 de maio as 10 horas, para discutir “a educagao
e a sensibilizagdo da sociedade sobre o dia 10 de
maio - Dia internacional de atengdo a pessoa com
Lupus - uma doencga autoimune que pode matar”.

Excelentissima Senhora Presidente da Camara Legislativa do Distrito Federal:
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e Nos termos dos arts. 85; 135, inciso |ll, alinea “d”, e 239 do Regimento Interno da
cCamarr:l Legislativa do Distrito Federal, a realizagae de audiéncia publica, para discutir “a
%ducag;ao e a sensibilizagdo da sociedade sobre o dia 10 de maio - Dia internacional de
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étengao a pessoa com Lupus - uma doenga autoimune que pode matar”.
Para a realizag&o da audiéncia publica sugerimos os seguintes convidados para a

composicdo da mesa;

1- Dra Ana Patricia ( Sociedade Brasileira de Reumatologia)
2- Dra Jamile { Chefe do HDBB)

3- Dep. Celina Ledo ( familia Lupeica) | -
4- Dr Humberto Lucena - Secretario de Salde é'a‘\,
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P . or Protocolo Legislativo
5- Minist dasS
inistério a' aude ‘?& Ao /H“?ZJZOUD
6- Dra Raquel Lisboa - ANS Folha N° (73 '\ e
JUSTIFICATIVA

Dia 10 de Maio € o " Dia Internacional de ateng&o a pessoa com Lupus. Por este
motivo, pego pra iluminar a CLDF com a cor lilds, no periodo de 03 a 11/05.

O Ldpus Eritematoso Sistémico (LES) foi classificado recentemente como uma
doenga rara no Brasil conforme a definigdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doencas Raras e de acordo com o documento de Priorizagéo de Protocolos e
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Diretrizes Terapéuticas para Atengao Integral s Pessoas com Doengas Raras da CONITEC
(Brasil 2014; Ministério da Salude, 2014). Estima-se que o LES atinge em torno de 36.000
pessoas no Brasil, sendo 90% delas mulheres.

O LES é uma doenga autoimune grave, que acomete mulheres jovens,
com uma taxa de mortalidade cinco vezes maior que a da populagéo geral. Além disso, o
ldpus provoca um alto impacto negativo na qualidade de vida dos pacientes, uma vez que
ele causa importantes mudancas da aparéncia fisica dos pacientes, tais como queda de
cabelos, lesdes cutaneas estigmatizantes, além de dificuldade de sustentar uma gravidez,
dores articulares e muita fadiga. Todo esse quadro pode interferir ndo s6 na vida do
paciente, assim como, na manutengdo do seu bem estar psicossocial.

A fadiga € uma das manifestagées clinicas mais frequentes, e a sua intensidade,
muitas vezes impossiblita a realizagdo de tarefas rotineiras, assim como, das atividades
laborais. Dessa forma, pode haver um impacto negativo importante ndo apenas nos
individuos acometidos e seus familiares, mas também nos recursos previdenciarios do pais
por conta da necessidade de afastamento prematuro destes individuos em plena idade ativa
para o mercado de trabalho. De acordo com estudo de custo de IGpus no SUS desenvolvido
por Meindo et al (2001), aproximadamente 43% dos pacientes llpicos apresetaram prejuizos
profissionais, sendo que 21% ficaram totalmente sem renda. Portanto, € evidente a
necessidade de tratamentos capazes de controlarem a doenga com consequente redugéo
do sofrimento desses pacientes.

Pelo exposto, proponho aos nobres pares a aprovacdo do presente

Requerimento.

Sala das Sessoes, de margo de 2016.
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Assunto: Distribuicdo do Requerimento n2 1.712/16.
Autoria: Deputado (a) Roosevelt Vilela (PSB)

Ao SPL para indexagbes, em seguida a Secretaria Legislativa para
inclusdo na Ordem do Dia. (Art. 145, Vill do RICL).

Em 04/05/16
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