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COMISSAO DE SAUDE 2 o
S
REQUERIMENTO N° |, DE 2024 ;j o
Requer a realizacdo de Audiéncia Publica para
debater a inclusdo de doencgas raras na grade
curricular de cursos de ensino superior de
saude.
Senhor Presidente,
Requeremos a Vossa Exceléncia, com base no art. 255 do Regimento
Interno da Cémara dos Deputados, a realizacdo de audiéncia publica no ambito
desta Comissdo de Saude para debater a revisdo das Diretrizes Curriculares em
cursos de nivel superior e profissional na area de saude, para inclusdo das
disciplinas sobre doencas raras.
Para tanto, solicito, assim, que sejam convidados representantes das
seguintes instituigdes:
- Ministério da Educacao;
- Ministério da Saude;
- Sociedade Brasileira de Genética Médica; ﬁ
- Associagao Médica Brasileira; %?5
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- Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo;
- Instituto J6 Clemente;

- Casa Hunter.
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JUSTIFICAGAO

O marco da atencéo as doencas raras foi a Portaria MS/GM n°® 199, de
30 de janeiro de 2014, que instituiu a Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doencas Raras. Também de 2014, temos a Resolugcdo CNE/CES n°
3/2014, que institui as Diretrizes Curriculares Nacionais do Curso de Graduagéo em
Medicina.

Desde 2014, pouco foi feito no sentido de estabelecer as diretrizes de
cuidado as pessoas com doencas raras em todos os niveis de atengao do SUS, e
garantir as pessoas com doencgas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios
diagndsticos e terapéuticos disponiveis conforme suas necessidades, objetivos que
estdo entre os objetivos especificos da Politica Nacional de Atencéo Integral as
Pessoas com Doencas Raras.

Ademais, esta ainda entre as diretrizes da Politica Nacional de Atencéao
Integral as Pessoas com Doencgas Raras, estabelecidas pela Portaria 199/2014, a
educacao permanente de profissionais de saude, por meio de atividades que visem
a aquisicao e ao aprimoramento de conhecimentos, habilidades e atitudes para a
atencao a pessoa com doenca rara.

Desde modo, é fundamental trazer ao parlamento o debate acerca da
inclusdo do estudo referente a doengas raras nas grades curriculares dos cursos de
medicina ou relacionados a area de saude, com o intuito promover o intercambio de
experiéncias e estimulando o desenvolvimento de estudos e de pesquisas que
busquem o aperfeigopamento, a inovagdo de tecnologias e a disseminagdo de
conhecimentos voltados a promocdo da saude, a prevencdo, ao cuidado e a
reabilitacdo/habilitacdo das pessoas com doengas raras, desde a formacgédo do
médico.

Atualmente ndo ha previsdo de conteudo relacionado as doencgas
genéticas durante os cursos de graduagcdo em Saude, assim os profissionais de

saude nao adquirem conhecimento minimo sobre essas doencgas.
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L%
RS,

Ante a necessidade e urgéncia de mudar esta realidade perceptivel no

pais, e fomentar o debate do tema, proponho a referida Audiéncia Publica.

Sala da Comisséo, 07 de margo de 2023.

ROSANGELA MORO
Deputada Federal - UNIAO/SP
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