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Assunto / Finalidade:

Debater a revisao das Diretrizes Curriculares em cursos de nivel superior e
profissional na area de saude, para inclusdo das disciplinas sobre doengas raras,
aconselhamento genético e genética clinica.

Observagoes:

A Audiéncia contara com o Servigo de Lingua Brasileira de Sinais - LIBRAS e sera

realizada em carater interativo, através do portal e-cidadania e do Alé Senado.

Requerimento(s) de realizagao de audiéncia:
- REQ 95/2019 - CAS, Senadora Mara Gabrilli e outros

Convidados:

Débora Gusmao Melo
* Representante da Sociedade Brasileira de Genética Médica

Natan Monsores de Sa
» Coordenador do Observatério de Doencas Raras da Universidade de Brasilia

Nildo Alves Batista
» Diretor-Presidente da Associacéo Brasileira de Educacao Médica

Regina Célia Mingroni Netto
* Representante da Sociedade Brasileira de Genética
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REQ
00095/2019

SENADO FEDERAL

REQUERIMENTO N* DE - CASDRAR

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 22, 11, da Constituicdo Federal e do art.

93, I1, do Regimento Interno do Senado Federal, a realizagdo de audiéncia publica,

com o objetivo de debater a revisdo das Diretrizes Curriculares em cursos de nivel

superior e profissional na drea da sadde para inclusio das disciplinas sobre doengas

raras, aconselhamento genético e genética clinica.

Proponho para a audiéncia a presenca dos seguintes convidados:

1.
2.

Representante do Conselho Nacional de Educacio;

Representante da Secretaria de Educacdo Superior do Ministério
da Educacio (SESu/MEC);

Representante da Sociedade Brasileira de Genética Médica (SBGM);
Representante do Observatdrio de Doengas Raras da Universidade
de Brasilia (UnB);

Representante da Associagdo Brasileira de Educagdo Médica
(ABEM);

Representagdo da Sociedade Brasileira de Genética (SBG).

SF/19583.60324-01 (LexEdit)



JUSTIFICACAO

Pela definicio do Ministério da Saude, em conformidade com a
Organiza¢do Mundial da Sadde, doengas raras sdo aquelas que afetam até 65 pessoas
em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos. Estima-se que
entre 6% e 8% da populagdo mundial manifeste alguma forma de doenga rara.
Dessas 80% sdo de ordem genética e em 75% dos casos atinge criangas. Algumas
dessas doengas sdo letais. Outras, fatalmente, modificam a vida dessas pessoas para
sempre, alterando a funcionalidade do organismo e as deixando completamente

dependentes de outras para as atividades da vida diaria.

Ha muito vimos discutindo o aprimoramento da assisténcia prestada
as pessoas com doengas raras, mesmo apds a implantagdo da Politica Nacional de
Atencgdo Integral as Pessoas com Doengas Raras do Ministério da Satde, mediante

a publicagdo da Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014.

Entre os desafios muitos, de oferecer uma rede assistencial
especializada, articulada com as outras redes assistenciais do Sistema Unico de
Saude (SUS), com cobertura em todo o territério do Pafs, que acolha todos os
pacientes e familiares, bem como prover medidas adequadas de prevencio, de
diagndstico e de tratamento dessas enfermidades, encontramos a fragilidade
dos recém formandos dos cursos das dreas da saide que ndo foram preparados
durante a graduagdo para o enfrentamento da realidade descortinada no
exercicio de suas profissdes, daf a necessidade de que esses futuros profissionais
tenham conhecimento acerca da temdtica e possam atender as pessoas com
doengas raras a contento e essa prerrogativa vem da inclusdo da tematica nos

curriculos dos cursos superiores em satde.

SF/19583.60324-01 (LexEdit)



Requeiro, nos termos do art. 58, § 2¢, I, da Constituicdo Federal e do art. 93, II, do Regimento Interno do Senado
Federal, a realizagdo de audiéncia publica, com o objetivo de debater a revisdo das Diretrizes Curriculares em cursos
de nivel superior e profissional na drea da satide para inclusdo das disciplinas sobre doengas raras, aconselhamento
genético e genética clinica.

Sala da Comissdo, 7 de agosto de 2019.

Senadora Mara Gabrilli
(PSDB - SP)
Presidente da Subcomissdo Temporaria sobre Doengas Raras

SF/19583.60324-01 (LexEdit)



