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MINISTERIO DA MULHER, DA FAMILIA E DOS DIREITOS HUMANOS
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Coordenacéo-Geral das Pessoas com Doencgas Raras

| - APRESENTACAO

Uma doenca rara é uma condi¢cdo de saude que afeta um pequeno nimero de
pessoas em comparac¢ao com outras doencgas prevalentes na populacéo geral.
Segundo a definicdo dada pela Portaria GM/MS n° 199, de 30 de janeiro de
2014, sao consideradas doencas raras aquelas que afetam até 65 pessoas em
cada 100 mil individuos, ou seja, 1,3 pessoas a cada 2 mil individuos.

Existem, de acordo com a European Medicines Agency (EMA), entre 5 mil e 8
mil doencas raras documentadas que, em sua grande maioria (80%), possuem
origem genética, podendo envolver um ou varios genes ou anomalias
cromossOmicas. As demais doencas raras (20%) sdo causadas por fatores
ambientais, infeccbes bacterianas ou virais, alergias, processos
degenerativos, proliferativos ou téxicos, como produtos quimicos ou radiacdes
(LUZ; SILVA; DEMONTIGNY, 2016).

As doencas raras se caracterizam por uma numerosa diversidade de sinais e
sintomas, que variam ndo apenas de doenca para doenca, mas também de
individuo para individuo, embora acometidos pela mesma condicéo.
Geralmente, tais doencas podem causar alteracbes fisicas, mentais,
comportamentais e/ou sensoriais, comprometendo varios sistemas do
organismo (LUZ; SILVA; DEMONTIGNY, 2016).

Em geral, as doencas raras sdo crbnicas, progressivas e incapacitantes,
podendo ser degenerativas. Muitas vezes, o paciente perde autonomia para

andar, comer, sentar, respirar, podendo evoluir para o 6bito.

Ademais, a grande maioria das doencas raras nao possui cura, de tal modo

gue o tratamento consiste em acompanhamento clinico, fisioterapico,



fonoaudioldgico, psicoterapico, dentre outros, com o objetivo de aliviar os
sintomas ou postergar seu aparecimento. Esse conjunto de elementos pode
causar grande sofrimento clinico e psicossocial aos afetados, bem como para

suas familias, segundo o Ministério da Saude (2019).

Conforme afirma o estudo “Estimating cumulative point prevalence of rare
diseases: analysis of the Orphanet database”, de 2019, uma estimativa
conservadora obtida a partir de evidéncias indica uma prevaléncia mundial de
doencas raras variando entre 3,5% e 5,9% da populacéo, taxa que aplicada a
populacdo brasileira resultaria em um contingente de 7,5 milhdes a 12,5
milhdes de pessoas com doencgas raras.

Assim, muito embora sejam individualmente raras, como um grupo elas
acometem um percentual significativo da populacdo. Isso resulta em um
problema de saude relevante, representando importantes desafios para os
prestadores de servigos de saude, particularmente em um contexto de custos
crescentes (INSTITUTE OF MEDICINE, 2010).

No entanto, ainda faltam estudos populacionais mais amplos, e esse quadro,
juntamente com a diversidade e a escassez dessas doencas, dificulta a
adocao de mecanismos e estratégias que permitam o diagndstico e o cuidado

dessas pessoas.

Sabe-se que pessoas com doencgas raras enfrentam ameacas a sua dignidade
e aos seus direitos pela falta de conhecimento sobre sua condicéo; pelas
lacunas na formacao de profissionais de saude, de educacado, assisténcia
social e de seguridade social, que tém dificuldade em reconhecé-los; pela
complexidade das formas de apoio que carecem por parte dos servicos de
saude; pelos custos de seus tratamentos e medicamentos; pela falta de
abrangéncia da educacédo inclusiva; pela falta de alimentos especiais, que
carecem para sua subsisténcia; insuficiéncia de servicos especializados e
inclusivos na saude, na assisténcia social, na situacdo de dependéncia de
cuidados, servicos de acolhimento, acesso a renda e beneficios, tecnologia
assistiva e ajudas técnicas, acessibilidade no trabalho, vivéncias de estigma e
preconceito ou pela invisibilidade que sofrem no seio da sociedade, entre

outros.



Nesse sentido, reconhecendo a fragilidade intrinseca desse expressivo grupo
de pessoas, foi publicado o Decreto n°® 10.558, de 3 de dezembro de 2020,

gue instituiu o Comité Interministerial de Doengas Raras.

A finalidade do Plano de Trabalho do Comité Interministerial de Doencas Raras
€ articular acdes sobre temas de relevancia para as pessoas com doencas
raras, tais como medicamentos de alto custo, protocolos de atendimento,
Centros de Referéncia, triagem neonatal, beneficios, aposentadorias e
pensdes, tecnologia assistiva, inclusdo de temas relacionados as doencas raras
nas matrizes curriculares de universidades, e nas capacitacoes,

empregabilidade, entre outros.

O Comité é composto por representantes do Ministério da Saude, do Ministério
da Economia, do Ministério da Cidadania, do Ministério da Ciéncia, Tecnologia
e Inovacgdes, da Casa Civil, do Ministério da Educacdo e do Ministério da

Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos, que o coordenara.

O Plano de Trabalho devera ser aprovado em reunido do Comité Interministerial
de Doencas Raras, e seu cumprimento promovera a adocao de acdes e o
desenvolvimento de projetos para pessoas com doencas raras, contribuindo,
de forma significativa, para o permanente exercicio de enfrentamento das
vulnerabilidades sociais e historicas que colocam em xeque a dignidade desse
grupo de pessoas e beneficiara todos os brasileiros com doencas raras e seus
familiares.

Este Plano de Trabalho apresenta as atividades propostas pelo Comité
Interministerial de Doencas Raras para serem desenvolvidas no periodo de
2021 a 2027.

O Plano contém acfes que ndo sdo exaustivas e podera ser alterado, ao longo
de sua vigéncia, pela concordancia da maioria de seus membros, podendo ser
acrescentadas novas acgfes a qualquer tempo, de acordo com a conveniéncia

e oportunidade.



Il - JUSTIFICATIVA

A criagao e aprovacao do Plano de Trabalho do Comité se justifica para auxiliar
a estruturacdo e acompanhamento das acbes e atividades do Comité, bem
como orientar procedimentos para a execugdo de suas competéncias. Serve
ainda como mecanismo de monitoramento do cronograma de trabalho e de

mensuragcao de metas e objetivos alcancados.

[l - OBJETIVO GERAL

O presente plano de trabalho visa propor diretrizes norteadoras para a
atuacao do Comité Interministerial de Doencas Raras, visando o cumprimento
de suas competéncias legais. O principal objetivo deste Plano de Trabalho é
auxiliar a estruturacéo, formulacéo, articulacdo e acompanhamento das acdes

e atividades do Comité.

IV - OBJETIVOS ESPECIFICOS

A finalidade do presente plano de trabalho é estabelecer:

| - objeto das discussdes técnicas e principais questdes a serem respondidas;
Il - justificativa para aprofundamento das discussdes técnicas;

[l - contribuicdo esperada de cada 6rgéo integrante do Comité;

IV - produtos esperados (informacéo, proposta, posicionamento); e

V - cronograma tentativo de atividades e entrega dos produtos.

V - ACOMPANHAMENTO DAS ATIVIDADES
O Comité acompanhara todas as atividades propostas neste Plano de
Trabalho, como também divulgara o desenvolvimento de cada uma das

atividades no sitio eletrénico do MMFDH.

VI - ATIVIDADES
O Plano de Trabalho do Comité Interministerial de Doencas Raras deve ser
aprovado por seus membros, titulares e suplentes, e ser homologado por sua

autoridade maxima.
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DIGNIDADE E OS - . ) PRAZO DE
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DIREITOS DAS ENTREGA
S ESPERADOS DE 3/12/2020
PESSOAS COM
DOENCAS RARAS
Incentivar o
Levantamento realizado; ) )
intercambio de
experiéncias e
Ac0es realizadas pelo "
praticas
a) Realizar levantamento das politicas e Governo Federal
relevantes no
acoes federais voltadas as pessoas com sistematizadas e divulgadas;
campo das
doencas raras, identificando
doencas raras
Heterogeneidade e Transversalidade, a) Mapear, integrar e divulgar as sobreposigdes e vazios; Proposta de aprimoramento " L
entre os 6rgédos e
desconexao de integracéo e politicas e agdes governamentais b) Sistematizar e divulgar as Todos os 17/12/2021 das politicas existentes tidades d
as entidades da
1 politicas voltadas ao coordenacdo das voltadas as pessoas com doengas informagBes recebidas nos portais membros do *revisar apresentada; dministraca
administracéo
publico com doencas acoes raras; oficiais das instituicfes integrantes do Comité. anualmente. ‘iblica f d(; |
Ublica federal,
raras. governamentais. b) Analisar legislacdes existentes. grupo. Guia de ac0es federais para P

c) Propor acgbes de integragcdo e
coordenacgdo das acbes e politicas no

ambito do Comité;

as familias e pessoas com

doencas raras criado;

Novas propostas de politicas
publicas para pessoas com

doencas raras alinhadas.

instituicbes de
pesquisae
entidades
representativas
de pessoas com
doencas raras.
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PESSOAS COM
DOENCAS RARAS
Incentivar o
intercambio de
experiéncias e
praticas
relevantes no
a) Propor estratégias de campanhas Levantamento de estratégias campo das
Invisibilidad " educativas e de conscientizagdo, de de campanha realizado; doencas raras
nvisibilidade, estigma i .
o 9 acordo com publico-alvo; o 1272001 entre os 6rgéos e
e preconceito das Bac i odos 0s
) P d Visibilidade das a) Promover campanhas educativas b) Propor agdes integradas efou bros d s Propostas de agdes as entidades da
essoas com doengas i nanH membros do revisar
P ¢ Doengas Raras. e de conscientizagao. especificas de comunicagao. ] integradas elaboradas; administracéo
raras. Comité. anualmente

¢) Mobilizar os meios de producéo e de
difusdo de campanhas juntos as

Ascoms e Secom.

Campanha elaboradas e

realizadas.

publica federal,
instituicbes de
pesquisae
entidades
representativas
de pessoas com
doencas raras.

(inciso 1)




CONTEXTOS QUE
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MINISTERIOS ENTREGAS E ART 2°DO
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DIREITOS DAS ENTREGA
S ESPERADOS DE 3/12/2020
PESSOAS COM
DOENCAS RARAS
a) Propor solug8es para tornar mais
rapido e efetivo o diagndéstico precoce
de doengas raras;
b) Articular estratégias com vista a
Demora no capacitacéo de estudantes de
diagndstico: néo é graduacdo e pos-graduacéo de Diagnostico de entraves e Estimul
stimular o
incomum que a cursos da saude, dos profissionais de | a) ldentificar entraves e potencialidades | Ministério da potencialidades na area da d i ¢
esenvolvimento
trajetoria do paciente maternidades, salas de parto, da relacionadas ao diagndstico precoce nas | Educagéo; Educacao e Saude d liti
e politicas
com doenga rara até a salde basica e saude da familia em areas de Educacdo e Saude; realizado; bli
publicas
confirmagao Triagem Neonatal e doencas raras; b) Propor agbes nas areas da Educacao | Ministério da . .
3 30/06/2022 intersetoriais no
diagnostica de sua diagndstico precoce. c) Discutir e propor solugfes e e da Saude para mitigar as dificuldades | Sadlde; Proposta de acbes e domirio d
ominio das
condicao se estenda acdes para viabilizar acesso a levantadas; solugbes elaborado;
] ) ) ] ] o doencas raras e
por muito tempo, o que servigos de saude apos o diagnostico | c¢) Levantar e promover meios para | Ministério da ) .
) ) N ) ) ] ) ) na sua aplicacéo.
causa sofrimento a realizado; facilitar o diagnostico. Cidadania. Plano de acéo criado e

€ssas pessoas € aos

seus familiares.

d) Propor-solugBes em potencial
com vistas a propiciar a identificagdo
de sinais e sintomas sugestivos de
doenga rara ao nascimento e ao
longo do acompanhamento da

crianga e adolescente.

implementado.

(inciso I)
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pd %0 insuficient Ed %0 inclusi junto aos profissionais da educagéo, necessario, P bli
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. Q_ g~ em parceria com Estados e ¢) Verificar, junto 8 SECOM, Ministério da o ) . .
4 ou inexistente em formagao Municipios: possibilidade de elaborar material Educado 31/12/2022 Material informativo intersetoriais no
Doengas Raras para profissional. ' informativo e divulgag&o junto aos produzido e divulgado; dominio das

ensino basico, médio e

superior.

c) Atrticular junto as universidades
possibilidades de ampliacdo do
conteudo referente a Doengas
Raras em cursos de graduagéo

da area de educagao.

profissionais de educacao;

d) Propor formas de articulagdo para
disseminagao do material

informativo junto aos profissionais de

escolas estaduais e municipais.

Conhecimento sobre
doencas raras junto aos
profissionais de escolas
estaduais e municipais

disseminado.

doengas raras e
na sua aplicacgao.
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DIREITOS DAS ENTREGA
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PESSOAS COM
DOENCAS RARAS
a) Propor solugdes visando ampliar a) Realizar mapeamento dos cursos Mapeamento de cursos
a formacao de profissionais da ofertados no tema de Doengas Raras; sobre doencas raras
seguridade social no tema Doencas b) Elaborar cursos especificos, se realizado;
Raras, com énfase aqueles que necessario;
atuam nos servigos de assisténcia c) Verificar, junto 8 SECOM, Proposta de novos cursos
social municipais e estaduais (CRAS possibilidade de elaborar material especificos elaborada;
e CREAS), agéncias do INSS e informativo e divulgagao junto aos
S . . Material informativo
outros poderes; profissionais da seguridade social, _ _
b) Realizar campanhas informativas d) Propor formas de articulagéo para produzido e divuigado;
junto a esses profissionais, em disseminacao do material informativo Estimul
i stimular o
parceria com Estados, Municipios, junto aos profissionais de CRAS, Ministério da Conhecimento sobre q i ¢
i esenvolvimento
. INSS, Judiciario e Legislativo. CREAS, INSS, Judiciario e Legislativo. Educacéo; doengas raras junto aos .
Formagdo de . . . profissionais de escolas de politicas
o ] ] c¢) Propor solugdes visando ampliar a e) Levantar a base curricular o
profissionais da Educagéo inclusiva e . o ) . L . estaduais e municipais publicas
] ] formacao de profissionais de saude adequada a capacitagdo dos Ministério da ) o
5 seguridade social formagéo L ) ) ) 31/12/2022 disseminado: intersetoriais no
. o o no tema Doengas Raras; profissionais de salude responséaveis Cidadania; ' -
insuficiente ou profissional. o ] ) ) dominio das
o d) Propor inciativas visando a | pelo diagndstico, pelo tratamento e pelo
inexistente. - o ) o Cursos em CRAS, CREAS e doencas raras e
qualificagcao de profissionais de saude | aconselhamento genético e dos Ministério da o . .
o ) ] Agéncias do INSS na sua aplicacgao.
no tema de Doencas Raras. profissionais responsaveis pela Economia.

assisténcia continuada a pessoa com
doenca rara e seus familiares;

f) Levantar as melhores praticas de
ensino atualmente aplicadas do assunto;
g) Propor a base educacional de
formacgao e especializagdo no tema
doencas raras;

e) Propor arealizagdo de videoaulas de
educagdo em doengas rara para

profissionais da saude;

realizados.

Levantamento de base

curricular realizado;

Levantamento de melhores

praticas de ensino realizado;

Conteldo basico
estabelecido a doencas

raras;

(inciso 1)
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Mulher, da
Familia e dos
a) Prover a pessoa com doenca rara o ] ) o
B ) . a) Propor diretrizes visando informar Direitos
e seus familiares informagbes
L adeguadamente as pessoas com Humanos;
adequadas sobre sua condi¢ao; L .
. - . . doengas raras sobre sua condi¢éo Propostas de diretrizes de Estimular o
Informacéo insuficiente b) Aperfeicoar o0 conhecimento . . .
) ) ) b) Insergédo de informagdes de Casa Civil, informagc&o elaboradas desenvolvimento
ou de qualidade existente nos servigcos que acolhem . ’ »
o georreferenciamento dos centros de de politicas
limitada & pessoa com pessoas com doencas raras no o L . . o
R o doencas raras no aplicativo Conecte Ministério da Material informativo publicas
doenca rara e a seus Acesso a ambito do SUS; . . . ] o
6 - _ sSuUs Salde; 31/12/2022 produzido e divulgado; intersetoriais no
familiares sobre sua informacgao. c) Propor solugdes para aumentar a ) o ] o
L . . . L c) Disponibilizacao de informacg8es dominio das
condicdo de saude. inclusdo e a permanéncia das ) ) o heci b
atualizadas aos cidadéos sobre os Ministério da Conhecimento sobre doencas raras e
pessoas com Doencas Raras no ) . ] .
servigos prestados pelos centros de Educacéo; doencas raras junto aos na sua aplicagéo.
mercado de trabalho. ) o S . o
] _ y referéncia brasileiros em doencas raras profissionais de satide (inciso 1)
d) Ampliar a divulgagao dos centros o o . .
) no aplicativo Conecte SUSD, em Ministério da disseminado.
de doencgas raras em parceria com ) )
. parceria com o DATASUS/MS Economig;
estados e municipios.
Ministério da
Cidadania.
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AMEAGAM A MINISTERIOS ENTREGAS E ART 2°DO
N° DIGNIDADE E O3 TEMA OBJETIVOS ACOES DO COMITE RESPONSAVEI PRAZO DE RESULTADOS DEC N° 10.558,
DIREITOS DAS ENTREGA
PESSOAS COM S ESPERADOS DE 3/12/2020
DOENCAS RARAS
a) Mapear as prioridades de P, D&l em
doencas raras.
b) Apoiar centros e redes de P, D& |
qgue envolvam tecnologias aplicadas as
doencas raras
a) Fomentar iniciativas, projetos, | © Fomentar projetos de Pesquisa,
chamadas, centros e redes de Desenvolvimento e Inovacao que tenham
Pesquisa cientifica, desenvolvimento como foco o desenvolvimento de novas .
tecnolégico, inovagdo com foco | @bordagens terapéuticas, incluindo o M.'?'St.er'o da
solugdes com novas abordagens | desenvolvimento de: (1) terapias _Cr:'enc'la' . Chamadas publicas de il o
Estudos, pesquisas e terapéuticas, adaptages  de ?;i:‘zs::&@zg) rezzs\,;;onaml:;?orm(:z |neocvr:;22:;1 € fomentoem P, D & | deconvoiments
inovagdes para Pesquisa cientifica, formulagles  medicamentosas tecnolé ic;as incluindo pbiobancos de politicas
doengas raras desenvolvimento pradutos para salide, rastreamento e ciéncia%e dados. tecnologias assistivas’ Ministério da Redes (_3 centros publicas
7 insuficientes, e de tecnologico, diagnostico, solugGes para e reabilitaca ’ ° . ’ Mulher, da 31/12/2022 fortalecidos intersetoriais no
. o ) . superacéo de desafios enfrentados. ¢ao. 4 tecnologia n .
qualidade limitada ou inovagéo e estudos b) Fomentar pesquisas com vistas farmacéutica e novas apresentacoes:.. Fém.llla e dos Desenvolvimento de dominio das
que gere.\m. produtos de sobre doencas raras. a0 desenvolvimento de  acdes d) Fomentar projetos e estudos de Direitos tecnologias nacionais no doencas r.aras~e
acesso limitado voltadas & garantia de direitos e Pesquisa, Desenvolvimento e Inovagéo Humanos; ambito das doencas raras na su.a el.pllca(;ao.
qualidade de vida das pessoas com | 9ué tenham como foco rastreamento, o (inciso 1)
doengas raras na triagem neonatal, | Jiagnostico e marcadores progndsticos Z;r;':teer'o da

fornecimento  de medicamento,

[tratamentos, reabilitagdo e

adaptagoes.

em doencas raras, incluindo:

desenvolvimento  de  insumos e
aprimoramento de técnicas
biomoleculares, bioinformatica,
sequenciamento gendmico e algoritmos
de aprendizagem de maquina, estudos
epidemiolégicos e de associacao

gendtipo/ fendtipo.

16



CONTEXTOS QUE

AMEACAM A 3
MINISTERIOS ENTREGAS E ART 2°DO
DIGNIDADE E OS o _ ; PRAZO DE
N° TEMA OBJETIVOS ACOES DO COMITE RESPONSAVEI RESULTADOS DEC N° 10.558,
DIREITOS DAS ENTREGA
S ESPERADOS DE 3/12/2020
PESSOAS COM
DOENCAS RARAS
Ministério da
Saulde;
Ministério da
. Economig;
dos conceitos de a) Realizar levantamento de definiges Apresentar
oengas raras 5
. tgd ) ) rval Cefinicses dod de doencas raras para além das Ministério da ] t t rad proposta de
adotados podem néo valiar se as definicdes de doencas - evantamento realizado;
P . ¢ ¢ adotadas pelo Brasil; Mulher, da definicdo para
8 ser adequado a Conceito de doencas raras atualmente adotadas pelo Familia e d 31/12/2023 d
: . . amilia e dos oengas raras a
realidade brasileira, raras. Brasil sdo adequadas e propor ) Avaliar se ha necessidade de Diret Nova definicdo, se dotad
x . ireitos ser adotada em
excluindo ou incluindo alteracdes, se necessario. alteracdo nas definicdes atualmente . pertinente, proposta. o _
condigdes adotadas e, caso necessario, propor Humanos; amb.lto .namonal.
indevidamente. nova definicao de doencas raras. (inciso 1)
Ministério da
Cidadania;
Ministério da

Educagéo.




CONTEXTOS QUE

AMEACAM A 3
¢ MINISTERIOS ENTREGAS E ART 2°DO
DIGNIDADE E OS N _ ; PRAZO DE
N° DIREITOS DAS TEMA OBJETIVOS ACOES DO COMITE RESPONSAVEI ENTREGA RESULTADOS DEC N° 10.558,
S ESPERADOS DE 3/12/2020
PESSOAS COM
DOENCAS RARAS
a) Levantar as necessidades técnicas e

Estud lacionai materiais para a criacdo de um banco

studos populacionais

pop de dados unificado sobre a populagéo Ministério da
de mapeamento das Formular
com doengas raras e sobre atecnologia Saude; o
pessoas com doengas a) Articular formas de criar uma assistiva disponivel para atendimento a estrategias para
raras insuficientes ou base de dados unificada: esse grupo: Ministério da acoleta, o
de qualidade limitada ; ihili ; ; ' processamento,
9 d iLe falta d Base de dados/ b) Disponibilizar e difundir b) Definir a responsabilidade pela Cidadania; 12/ Base de dados unificada . L

nf) Br~a3| —e.ata © . Cadastro Unico. informagGes sobre tecnologia gestéo e operacgédo do banco de dados 31/12/2023 implementada. 2 S|s.temat|.za(;z-io
difus@o-de informagdes assistiva disponivel e seus unificado: Ministério da e adisseminagéo
consolidadas sobre fornecedores/desenvolvedores. c¢) Planejar a coleta e processamento Ciéncia de informagdes

tecnologia assistiva
disponivel e seus

fornecedores.

das informag6es componentes do banco
de dados unificados;
d) Iniciar a implantagédo do banco de

dados unificado.

Tecnologia e

Inovagoes.

sobre doencas

raras. (inciso V)
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CONTEXTOS QUE

AMEACAM A 3
DIGNIDADE E OS MINISTERIOS PRAZO DE ENTREGAS E ART 2°DO
N° TEMA OBJETIVOS ACOES DO COMITE RESPONSAVEI RESULTADOS DEC N° 10.558,
DIREITOS DAS ENTREGA
PESSOAS COM S ESPERADOS DE 3/12/2020
DOENCAS RARAS
a) Levantar os 6bices para a integracédo o
Ministério da
plena e permanente dos pontos de i
o Mulher Familia e
atencdo as pessoas com doengas raras; o
) . ) Direitos
b) Planejar as estratégias de integracao
L Humanos;
entre os pontos de atengdo as pessoas
com doengas raras; Incentivar a
Ministério da
c) Levantar recursos e custos ) atuacao em rede
. . Saude;
a) Apoiar a criagdo e a necessarios a integracdo e dos centros
Cobertura insuficiente sustentabilidade de rede entre os sustentabilidade de servigos de saude, Ministério d especializados,
inistério da
no territorio para Pontos de atenca servicos especializados, hospitais com vistas ao atendimento integral de Cienei Propostas de integragéo dos hospitais de
ontos de atengéo e ' iéncia,
atendimento adequado Anci o essoas com doencas raras; entre os pontos de atengdo referéncia e dos
10 . Servigos de referéncia, hospitais P ¢ Tecnologia e 31/12/2025 P ¢

e especifico a
diversidade de

doencas raras.

especializados.

universitarios, profissionais da
area e pontos de atencao as

pessoas com doen(;as raras.

d) Elaborar projetos de integracao dos
pontos de atengdo as pessoas com
doencas raras e promover discussfes
sobre implementagédo e sustentabilidade
dos mesmos com os setores publicos
responsaveis por sua implementagao;

e) Apoio, implementacao, fomento e
atualizacao de Centros e Redes
Nacionais de pesquisa,
desenvolvimento e inovagao na area de

Tecnologias para Doengas Raras.

Inovagoes;

Ministério da

Economig;

Ministério da

Cidadania;

Ministério da

Educagéo.

as pessoas com doencas

raras elaboradas.

demais locais de

atendimento as
pessoas com

doencas raras da
rede publica.

(inciso V)
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CONTEXTOS QUE

AMEACAM A 3
DIGNIDADE E 0S MINISTERIOS PRAZO DE ENTREGAS E ART 2°DO
N° TEMA OBJETIVOS ACOES DO COMITE RESPONSAVEI RESULTADOS DEC N° 10.558,
DIREITOS DAS ENTREGA
PESSOAS COM S ESPERADOS DE 3/12/2020
DOENCAS RARAS
a) Propor estratégias e solugdes
em potencial para mitigar e superar
0s riscos ao abastecimento
continuo de medicamentos e
produtos para a salde necessarios
ao tratamento e bem-estar das Incentivar a
Ri pessoas com doengas raras; atuacao em rede
iscos ao
basteci ; b) Propor estratégias inovadoras dos centros
abastecimento . . )
i d para a incorporagéo de novas @) Monitorar falta de Medicamentos; Ministério d especializados,
continuo de i ; ; inistério da
_ tecnologias no SUS, com vistas ao b) Identificar e consolidar riscos ao o dos hospitais de
1 dmedlc.amenctios € Tratamento atendimento de pessoas com abastecimento continuo e adequado Saude; 31/12/2026 referéncia e dos
emais produtos ; .
'p. medicamentoso. doengas raras. de medicamentos; L demais locais de
necessarios ao c) Buscar propostas e alternativas c) Propor estratégias e solugdes em Ministerio da atendimento as
tratamento e bem-estar Economia;

das pessoas com

doencas raras.

de financiamento sustentavel para
acesso das pessoas com doengas
raras aos medicamentos, insumos
e terapias inovadoras incorporadas
no SUS.

d) Promover a¢des de advocacy,
de forma continuada, ao
financiamento do tratamento de

pessoas com DR

potencial de mitigagc&o e superacao.

pessoas com
doencas raras da
rede publica.

(inciso V)

20



VIl - REFERENCIAS

BRASIL. Ministério da Saude. Doencas raras: o que sdo, causas, tratamento, diagnostico e
prevencado. 2019. Disponivel em: < https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z-

1/d/doencas-raras >. Acessado em: 25/03/2021

. Ministério da Saude. Portaria n 199 de 30 de janeiro de 2014: Institui a Politica Nacional de
Atencdao Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprova as Diretrizes para Atencao Integral as
Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS) e institui incentivos

financeiros de custeio. Brasilia (DF): MS; 2014.

EURORDIS. Rare Diseases: understanding this Public Health Priority. European Organisation for
Rare Diseases. 2005. Disponivel em: Rare Diseases: Understanding this Public Health Priority (eu-

rordis.org). Acessado em: 25/03/2021

INSTITUTE OF MEDICINE (US). Rare diseases and orphan products: accelerating research and
development. Washington (DC): National Academies Press; 2010. Disponivel em: Rare Diseases
and Orphan Products: Accelerating Research and Development | The National Academies Press

(nap.edu). Acesso em: 25/03/2021

LUZ, G. S.; SILVA, M. R. S.; DEMONTIGNY, F. Necessidades prioritarias referidas pelas familias

de pessoas com Doencas Raras. Texto & Contexto Enfermagem, v. 25, n. 4, p. 1-9, 2016

NGUENGANG, S. W.; LAMBERT, D. M.; OLRY, A.; RODWELL, C. et al. Estimating cumulativa point
prevalence of rare diseases: analysis of the Orphanet database. European Journal of Human Genet-

ics, v. 28, p. 165-173, 2019. Disponivel em: https://www.nature.com/articles/s41431-019-0508-0.
Acesso em: 12 abr. 2021.

21


https://www.eurordis.org/IMG/pdf/princeps_document-EN.pdf
https://www.eurordis.org/IMG/pdf/princeps_document-EN.pdf
https://www.nap.edu/catalog/12953/rare-diseases-and-orphan-products-accelerating-research-and-development
https://www.nap.edu/catalog/12953/rare-diseases-and-orphan-products-accelerating-research-and-development
https://www.nap.edu/catalog/12953/rare-diseases-and-orphan-products-accelerating-research-and-development

	Plano de Trabalho CIDR (2527951)

