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| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 5.151, de 2019, institui o Dia Nacional de
Conscientizacdo e Orientacdo sobre o Lupus, a ser celebrado anualmente no

dia 10 de maio, mesma data do Dia Mundial do Lupus.

A justificativa do Projeto de Lei se fundamenta na necessidade
de haver maior informacdes e conscientizacdo sobre o Lupus Eritematoso
Sistémico, principalmente em relacdo ao impacto fisico, econémico, emocional,
social que a doenca tem sobre a vida das pessoas acometidas e seus

familiares.

Trata-se de proposicéo sujeita a apreciacdo conclusiva pelas
Comissbes (art. 24, 1, do RICD), despachado a Comissdo de Seguridade
Social e Familia; e a Comissdo de Constituicdo e Justica e de Cidadania (art.
54, I, do RICD).

Tramita em regime ordinario (art. 151, Ill, do RICD).
N&o ha outros projetos de lei apensados.
Decorrido o prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas.

E o relatorio.



Il - VOTO DA RELATORA

Cabe a esta Comissdo de Seguridade Social e Familia a
apreciacdo do Projeto de Lei n® 5.151, de 2019, no que tange ao direito a

saude e ao sistema publico de saude.

Nesse sentido, é preciso saudar a iniciativa do nobre Deputado
DARCI DE MATOS, que propbe a criacdo de um dia para conscientizar e
orientar a sociedade sobre o Lupus Eritematoso Sistémico — ou simplesmente,

LUpus.

O Lupus é uma doenca inflamatéria crbnica, autoimune, que
apesar de acometer quantidade significativa da populacdo mundial, ainda é
considerara “rara”, nos termos da Portaria n® 199, de 2014, do Ministério da
Saude, que institui a Politica Nacional de Atencado Integral as Pessoas com
Doencas Raras.

Um dos fatores que dificultam o diagndstico do Lapus é que os
sinais e sintomas caracteristicos podem ser bastantes discretos como por
exemplo, uma sensibilidade aumentada da pele ao sol (fotossensibilidade) e
dores articulares recorrentes, havendo periodos de melhora espontanea

guando os sintomas se torna mais brandos, mas que depois recrudescem.

Esses sinais e sintomas podem ser severos o suficiente para
causar insuficiéncia renal, pericardite e diminuicdo de todas as linhagens de
células sanguineas (pancitopenia), sendo assim, considerada uma doenca

grave potencialmente fatal.

Pelo fato de essas pessoas doentes apresentarem sintomas
incapacitantes para o trabalho e outras atividades cotidianas de forma
recorrente, muitas vezes sem o diagnostico estabelecido, e as vezes até com
quadros psicoticos associados, essas pessoas sdo recebidas com ceticismo
pela familia, pelos amigos, pela sociedade como um todo — como bem

apontado na justificativa no Projeto de Lei em andlise.

Dessa forma, como em toda forma de prejulgamento e
discriminagdo que nasce da incompreensdo dos que estdo a volta da pessoa

doente, a orientacdo e informacéo sobre a doenca se tonam essenciais



Portanto, a iniciativa deste Projeto de Lei revela um potencial
de grande impacto na vida dessas pessoas.

Face ao exposto, voto pela APROVACAO do Projeto de Lei n°
5.151, de 2019.

Sala da Comissao, em de de 20109.

Deputada MARINA SANTOS
Relatora
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