COMISSAO DE SAUDE

REQUERIMENTO DE INDICAGAO N° DE 2023

INCn.1722/2023

Apresentacdo: 18/12/2023 20:51:53.273 - MESA

(Da Comissao de Saude)

Senhor Presidente,

Nos termos do art. 113, inciso | e § 1°, do Regimento Interno da
Camara dos Deputados, requeremos a V. Ex®. seja encaminhada a Indicag&o
anexa ao Ministério da Educacgao, resultado dos trabalhos da Subcomissao
Especial de Doengas Raras (SUBRARAS), criada no ambito da Comissao de
Saude da Camara dos Deputados, com o objetivo de propor medidas para
aprimorar o cuidado de pessoas com doencas raras no Sistema Unico de
Saude (SUS), com foco na triagem neonatal. As recomendagdes contidas no
Relatério Final da SUBRARAS foram aprovadas em reunido deliberativa

extraordinaria da Comissdo de Saude, realizada em 13/12/2023.

Sala da Comissdo, em 18 de dezembro de 2023.

Deputado ZE VITOR

Presidente
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(Da Comissao de Saude)

Sugere medidas, no ambito do
Ministério da Educacdo, para aprimorar o
cuidado de pessoas com doencas raras no
Sistema Unico de Saude — SUS, conforme
relatério final da Subcomissdo Especial de
Doencas Raras, da Comissdo de Saude, da
Camara dos Deputados.
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Nas ultimas décadas, a atencdo a saude no Brasil teve como
objetivo reduzir as causas mais frequentes de mortalidade e morbidade. O
sucesso nas medidas adotadas, contudo, provocou uma alteragdo no perfil
epidemiolégico da mortalidade infantil, com redugdo proporcional da
mortalidade por doencgas preveniveis, e aumento proporcional das causas “néo
evitaveis”. as doencgas genéticas (malformagdes congénitas, deformidades e

anomalias cromossémicas).

Hoje, as doengas genéticas ja sdo a segunda maior causa de
mortalidade infantil (figura 1), ultrapassando as mortes por doengas infecciosas
e parasitarias e por doencas do aparelho respiratério, estando atras apenas
das afecgdes originadas no periodo perinatal.

Figura 1. Evolucao temporal do numero de 6bitos em criangas menores de 1
ano de idade, das seis principais causas de obito infantil, Brasil (1980-2021).
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Fonte: Ministério da Saude.

E, fatalmente, com a melhora do acompanhamento pré-natal,

as anomalias congénitas serdo a principal causa de mortalidade infantil, como

ja é o observado em paises desenvolvidos (figura 2).

Figura 2. Taxa de mortalidade infantil para as 10 maiores causas de Obitos
infantis em 2017. Estados Unidos da América, 2020 e 2021.
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Fonte: CDC Centers for Disease Control and Prevention.
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Cumpre notar que a opgao do SUS por um modelo de atengao
centrado na Atencdo Basica, priorizando as doengas mais prevalentes/comuns,
€ logicamente contraria a priorizagdo das doengas mais raras. E que, além de
“nao evitaveis”, as doengas genéticas em geral demandam cuidado por toda a

vida da pessoa e, ndo raro, exames e terapias de alto custo.

Portanto, hd um cenario de (1) aumento proporcional da
mortalidade infantil por doengas genéticas; (2) aumento desproporcional nos
custos de exames e tratamentos, com a consequente necessidade de
racionalizagéo da assisténcia a fim de aumentar a eficiéncia do sistema; e (3)
um sistema de saude configurado para assistir as doengcas mais prevalentes

em detrimento das mais raras.

A opcao pela Atencdo Basica, priorizando as doengas mais
comuns, se reflete nas diretrizes curriculares do curso de Medicina, aprovadas
em 2014, pelo Ministério da Educacao, que estabelece que a formacdo médica
devera “dar centralidade para o ensino da atengdo basica organizado e

coordenado pela area de Medicina de Familia e Comunidade [...]".

Em consequéncia, ndo ha previsdo de conteudo relacionado as
doengas genéticas durante o curso de graduagdo em Medicina, e os futuros
meédicos generalistas ndo aprendem praticamente nada sobre essas doengas.

E, se a atencdo primaria € porta de entrada preferencial do SUS, e o
meédico generalista tem a funcdo de gate-keeper, sendo responsavel pelo
encaminhamento dos pacientes para os niveis de atengcdo secundario e
terciario, o desconhecimento sobre doencas genéticas causa atraso no
diagnostico, exames desnecessarios, encaminhamentos equivocados e

sofrimento para o paciente.

Ja em relagdo aos programas de Residéncia Médica, a
Comissdo Nacional de Residéncia Médica estabelece que o ensino de
Genética Médica é obrigatorio apenas para Neurologia Pediatrica, e apenas

opcional para Hematologia, Ortopedia e Pediatria.

Portanto, mesmo quando o profissional da Atencao Basica
(atencao primaria) decide encaminhar uma crianga com suspeita de doenca

genética para um servigo de referéncia (atengdo secundaria), |a provavelmente
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vai encontrar um pediatra que também ndo tem nenhum conhecimento sobre
essas doencgas, 0 que causa mais encaminhamentos equivocados, mais atraso
no diagndstico, mais exames desnecessarios € mais sofrimento para o

paciente.

Além disso, a formacédo de médicos especialistas em Genética
nao acompanhou a necessidade de mao de obra especializada para esse novo

cenario epidemiologico.

Segundo o Conselho Federal de Medicina, a Genética Médica
€ a especialidade com o menor numero de meédicos no Brasil, havendo apenas

407 profissionais (0,1% do total de médicos).

Isso equivale a 0,1 médico geneticista por 100 mil habitantes,

quando o recomendado € 1,0 médico geneticista por 100 mil habitantes.

Vale lembrar que, como outras especialidades médicas, ha
uma grande disparidade regional, sendo que em Amap4a, Roraima e Tocantins
ndao ha nenhum médico especialista em Genética Médica, e outros 4
Estados (Acre, Amapa, Rondbénia e Mato Grosso) contam com apenas um

unico meédico com especializacdo em Genética Médica (Quadro 1).

Quadro 1. Numero de médicos com titulo de especialista em Genética Médica,
por UF, 2023

Regiao UF Médicos Regido UF Médicos
AC 1 AL 5
AM 1 BA 24
Norte PA 4 MA 3
RO 1 PB 8
Nordeste
PE 9
PI 2
Subtotal 7 RN 2
DF 28 SE 4
GO 7 Subtotal 57
Centro-Oeste MT 1 Sudeste MG 33
MS 4 ES 10
Subtotal 40 RJ 42
Sul PR 21 SP 141
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RS 47 Subtotal 226
SC 9 BRASIL Total 407
Subtotal 80

Fonte: Conselho Federal de Medicina.

INCn.1722/2023

Apresentacdo: 18/12/2023 20:51:53.273 - MESA

Em relagcdo aos programas de Residéncia Médica, segundo a
Sociedade Brasileira de Genética Médica e Genbmica, ha hoje no Brasil 11
servigos de residéncia médica em Genética, sendo disponibilizadas ao todo 24
vagas por ano (Quadro 2). Considerando o déficit de 1.900 profissionais,

seriam necessarios 67 anos para sanar essa lacuna.

Quadro 2. Vagas de Residéncia Médica, por instituigdo de ensino, 2021

UF Instituicao Vagas
BA | Hospital Universitario Professor Edgard Santos - UFBA 1
DF | Escola Superior de Ciéncias da Saude - SES/DF 2
MG | Hospital das Clinicas - UFMG 2
RS Hospital de Clinicas de Porto Alegre - UFRGS 3
Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre 1
Hospital Universitario Gaffrée e Guinle - UNIRIO 2
R Instituto Fernandes Figueira - Fiocruz 2
Hospital das Clinicas da Faculdade de Ciéncias Médicas - UNICAMP 2
sp Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto - USP 3
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina - USP 4
Escola Paulista de Medicina / Universidade Federal de Sao Paulo 2
Total 24

Fonte: P4ginas de internet das instituicbes

Comparando-se os quadros 1 e 2, observa-se claramente que,
apenas nos Estados onde ha programas de Residéncia Médica em atividade,
ha mais de 10 médicos especialistas em Genética Médica, pois, como se sabe,
um dos fatores determinantes para a fixagao do profissional € haver condi¢des

adequadas de trabalho.

Considerando a transi¢ao epidemiolégica em curso, a falta
generalizada de profissionais com especializagdo na area, e a pequena

capacidade de formar médicos especialistas por ano, € provavel que no futuro

préximo a atengéo as doengas raras entre em colapso, pois em alguns Estados
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nao ha sequer um unico médico com especializacdo em Genética, e em toda a
regidao Norte do Brasil ha apenas 5 médicos geneticistas, para atender a

populagao de sete estados — cerca de 58 milhdes de pessoas.

Frente a esse cenario identificado pela Subcomissdo Especial
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contendo as seguintes sugestées ao Ministério da Educacéao:

1. Incluir a Genética Médica nas diretrizes curriculares do

curso de Medicina;

2. Incluir o ensino de Genética Médica como obrigatério no

programa de Residéncia Médica em Pediatria;

3. Incentivar novos programas de Residéncia Médica em

Genética Médica;

4. Incentivar a opgao pela Residéncia Médica em Genética
Médica, por exemplo, oferecendo aos médicos recém-formados prioridade no
recebimento de auxilio para moradia e financiamento de projetos de pesquisas
na area de Genética Médica e saude publica, que sejam de interesse para o
SUS, a serem desenvolvidos durante o programa de Residéncia Médica,
podendo ser utilizada como monografia para conclusao de curso ou requisito

para cursos de pos-graduacao stricto sensu, conforme as regras da instituicao.

Sala da Comissdo, em 18 de dezembro de 2023.

Deputado ZE VITOR

Presidente
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