PROJETO DE LEI N° , DE 2023

(Da Sra. ROSANGELA MORO)

PLn.5732/2023

Apresentacdo: 28/11/2023 11:21:59.890 - Mesa

Dispbe sobre medidas para incentivar
profissionais de saude a participarem de
acOes de educacao continuada e reciclagem
com énfase em doencas raras na atencao

primaria a saude.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei dispde sobre medidas para incentivar
profissionais de saude a participarem de acBes de educacdo continuada e

reciclagem com énfase em doencas raras na atencdo primaria a saude.

Art. 2° A Unido, os Estados, o Distrito Federal e os Municipios
poderdo adotar como critério de progressao funcional para os profissionais de
salude a participacdo em eventos de educacdo continuada e reciclagem com

énfase em doencas raras na atencao primaria a saude.

Art. 3° Os profissionais da area da saude atuantes na atencdo
priméria, publica ou privada, terdo acesso a cursos de capacitacdo em
atendimento e encaminhamento de individuos com necessidade de cuidado em

doencas raras e suas familias.

8 1° S&o responsaveis por promover as acdes de capacitacao
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em Doencas Raras o Poder Publico, no caso da prestacdo de servicos de
saude publica, e as entidades privadas de salude e as organizacdes da

sociedade civil no caso da prestacéo de servigcos de saude privada.
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§ 2° A capacitacdo em Doencas Raras sera realizada tanto na
formacao do novo membro da equipe, quanto em carater continuado, para fins

de reciclagem e atualizacao.

Art. 4° Fica o Poder Publico autorizado a firmar parcerias com
instituicbes publicas e privadas de ensino, visando a capacitacdo dos
profissionais de saude para cumprimento do objetivo desta Lei.

Art. 5° A participacdo nos cursos de capacitacdo que trata esta

Lei devera ser contada para fins de avaliacdo do profissional.

Art. 6° Esta lei entra em vigor na dada de sua publicacéo.

JUSTIFICACAO

O objetivo deste projeto de lei é incentivar profissionais de
saude participar de eventos de educacao continuada e reciclagem com énfase

em doencas raras na atencdo primaria a saude.

Sabemos que o Sistema Unico de Saude e a ateng&do primaria
foram constituidos com a finalidade de atender aos principais problemas de
salde publica do pais — as grandes endemias e as principais causas de

mortalidade e morbidade.

Desta forma, as doengcas menos prevalentes — ou seja, as
doencas raras — sao praticamente desconhecidas pelos profissionais de saude,
causando uma grande demora para paciente ter um diagndstico correto, além
do desperdicio de dinheiro com exames e encaminhamentos desnecessarios

ou equivocados.

Adicionalmente, muitas doencas raras tém inicio na infancia e
podem ter sintomas iniciais sutis ou semelhantes a outras condigbes mais
comuns; razdo pela qual os profissionais de saude na atencdo priméaria —
portas de entrada no SUS — devem ter especial atencdo para perceber os

identificar sinais de alerta.
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O objetivo de incentivar a capacitagdo de profissionais de
saude da atencdo priméria em doencgas genéticas raras, é garantir que cada
pessoa, ao entrar em uma unidade de saude, encontre profissionais que
tenham um treinamento minimo para ao menos suspeitar da possibilidade de
uma doencga rara, tomar as melhores decisdes para aquela situacdo e

encaminhar o paciente para o servigo de referéncia mais adequado.

Além disso, € preciso lembrar que o profissional da atencéo
basica é o responsavel por coordenar o cuidado do paciente, sendo que o
cuidado de doencas raras geralmente requer uma abordagem multidisciplinar,
envolvendo diferentes especialidades médicas, além de outros profissionais de

saude, como fisioterapeutas, fonoaudiélogos e assistentes sociais.

Por fim, cabe ressaltar que as doencas raras sao altamente
complexas e o conhecimento sobre ela avanga a passos largos, demandando a
atualizacao constante dos profissionais.

Desta forma, entendemos que a qualificacdo dos profissionais
de saude — sobretudo aqueles da atencdo basica — é fundamental para a

assisténcia a pessoa com doenca rara.

Em face do exposto, peco a meus nobres Pares apoio para

aprovacao deste projeto de lei.

Sala das Sessodes, em 27 de novembro de 2023.

Deputada ROSANGELA MORO
UNIAO/SP
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