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CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 3.543, DE 2019

(Da Sra. Edna Henrique)

Altera a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, para incluir
treinamentos em doencas raras na politica de recursos humanos da
area da saude.

DESPACHO:
APENSE-SE AO PL-4345/2016.

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 |l

PUBLICACAO INICIAL
Art. 137, caput - RICD
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O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei altera a Lei n® 8.080, de 19 de
setembro de 1990, para incluir treinamentos em doencas raras
na politica de recursos humanos da area da saude.

Art. 2° O art. 27 da Lei n° 8.080, de 19 de
setembro de 1990, passa a vigorar acrescido do seguinte § 2°;
renumerando-se o paragrafo tiinico como § 1°:

§ 2° Os profissionais de saude que atuam em
unidades de saude da atencao basica, unidades
de pronto atendimento e nas portas de entrada
hospitalares de urgéncia e emergéncia, deverao
receber treinamento anual para identificacao e
conduta de casos suspeitos de doencas raras,
conforme protocolos de atencao e
encaminhamento, elaborados pelos respectivos
gestores de Sistema Unico de Saude, em cada
esfera de governo.” (NR)

Art. 3° Esta lei entra em vigor trezentos e
sessenta e cinco dias decorridos de sua publicacao oficial.

JUSTIFICACAO

O Brasil adota o mesmo conceito de “Doenca
Rara” da Organizacdao Mundial de Saude (OMS): doenca que afeta
até 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 para
cada 2.000 pessoas. Em consequéncia, as doencas raras formam
um grupo bastante heterogéneo de doencas, com uma diversidade
enorme de manifestacoes clinicas dificultando o diagnostico,
sendo que a Unica coisa em comum a todas elas € a baixa
frequéncia na populacao.

Segundo informacdes do Ministério da Saude,
estima-se que ha entre 6.000 a 8.000 diferentes doencas raras
em todo o mundo; sendo que 80% delas decorrem de fatores
genéticos, e as demais, de causas ambientais, infecciosas,
imunologicas, entre outras. Muito embora sejam individualmente
raras, como um grupo elas acometem um percentual significativo
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da populacao, o que resulta relevante em um problema de saude
publica (BRASIL, s/d)!.

Uma das grandes dificuldades em relacao ao
diagnostico de pacientes com doencas raras se deve a opcao do
Sistema Unico de Saude (SUS) pela valorizacido da Atencéao
Basica/Primaria, priorizando as doeng¢as mais comuns, o que €
logicamente contrario a priorizacao das doencas mais raras. Isso
pode gerar muitas dificuldades na implementacao de politicas
publicas voltadas as doencas raras, na medida em que os
proprios meédicos recebem instrucao académica com foco nas
doencas mais prevalentes e priorizando a Atencao Basica.

Apenas para se ter uma ideia, se ha
aproximadamente 6.000 doencas, e fosse ministrada uma aula de
apenas 10 minutos sobre cada uma, explanando brevemente o
quadro clinico e ou diagnostico e condutas iniciais, seriam
necessario 60.000 minutos, o que equivale a 1.000 horas de aula,
ou 125 dias letivos (em periodo integral de 8 horas diarias) — ou
seja, praticamente 1 semestre de aula, em periodo integral,
exclusivamente para essa disciplina.

Portanto, o que se ora propoe € que, seguindo
politica de recursos humanos na area da saude, sejam ofertados
a todos os profissionais de saude que trabalham nas principais
portas de entrada do SUS, cursos de educacao continuada com
objetivo de permitir-lhe identificar casos suspeitos de doencas
raras e instituir corretamente as condutas iniciais, visando um
diagnostico precoce da doenca e tratamento correto do paciente.

Face ao exposto, peco o apoio dos meus nobres
Pares para a aprovacao deste projeto.

Sala das Sessoes, em 13 de junho de 2019.

Deputada EDNA HENRIQUE
PSDB/PB

! BRASIL. MINISTPERIO DA SAUDE. Doengas raras: o que sdo, causas, tratamento, diagndstico e prevencao
[online]. Disponivel em: http://portalms.saude.gov.br/saude-de-a-z/doencas-raras. Acesso: 25/04/19.
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LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenagéo de Organizagao da Informacéo Legislativa - CELEG
Servico de Tratamento da Informacéo Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacdo Citada - SELEC

LEI N°8.080, DE 19 DE SETEMBRO DE 1990

Dispde sobre as condi¢fes para promocéo,
protecdo e recuperacdo da saude, a
organizagdo e o funcionamento dos servigos
correspondentes e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

TITULO IV
DOS RECURSOS HUMANOS

Art. 27. A politica de recursos humanos na area da saude sera formalizada e
executada, articuladamente, pelas diferentes esferas de governo, em cumprimento dos
seguintes objetivos:

| - organizacdo de um sistema de formacdo de recursos humanos em todos 0s
niveis de ensino, inclusive de pos-graduacdo, além da elaboracdo de programas de
permanente aperfeicoamento de pessoal;

Il - (VETADO)

Il - (VETADO)

IV - valorizagio da dedicagio exclusiva aos servigos do Sistema Unico de Sadde -
SUS.

Paragrafo Gnico. Os servicos publicos que integram o Sistema Unico de Saude -
SUS constituem campo de pratica para ensino e pesquisa, mediante normas especificas,
elaboradas conjuntamente com o sistema educacional.

Art. 28. Os cargos e funcBes de chefia, direcdo e assessoramento, no ambito do
Sistema Unico de Sadde - SUS, s6 poderdo ser exercidas em regime de tempo integral.

8 1° Os servidores que legalmente acumulam dois cargos ou empregos poderdo
exercer suas atividades em mais de um estabelecimento do Sistema Unico de Sadde - SUS.

8§ 2° O disposto no parégrafo anterior aplica-se também aos servidores em regime de tempo
integral, com exce¢do dos ocupantes de cargos ou funcao de chefia, direcdo ou
assessoramento.

FIM DO DOCUMENTO
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