INSTITUTO VIDAS RARAS

EM PROL DAS FAMILIAS E PACIENTES

www.vidasraras.org.br
facebook.com/vidasraras
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O Instituto

A Associacao Paulista dos Familiares e Amigos dos Portadores de Mucopolissacaridoses
(APMPS) e Doencas Raras, agora sob o nome de INSTITUTO VIDAS RARAS, é uma
organizacao ndao governamental, sem fins lucrativos, e de atuacao nacional. Fundada em
2001 com sede na Cidade de Guarulhos, a organizacao é norteada por 4 pilares:

v’ Etica v Transparéncia
v" Honestidade v' Comprometimento
Trajetoria

* |nicio dos nossos trabalhos para incluir nossos assistidos de MPS em pesquisas clinicas.

Comeca nossos trabalhos em Advocacy em Brasilia:

e Parceria com outras ONGs para troca de experiéncias.
* Lancamento do site www.apmps.org.br.

e 12 Encontro Nacional de MPS.

* |nicio da primeira pesquisa clinica para MPS no Brasil.



http://www.apmps.org.br/

Trajetoria
2004 / 2005

A APMPS passa a atuar oficialmente a nivel nacional, e se redne com Secretarios, Ministros e
Técnicos do Ministério da Salde, Secretarias de Saude Estaduais e Municipais, para tratar de
Politicas Publicas para Doencas Raras.

2006

* 22 ENCONTRO NACIONAL DE MPS:

Participacao de Gestores, profissionais da
saude, industria, familiares, pacientes e
sociedade.

Mércio Cipriano, Dr.Moises



Trajetoria

Participacdo ativa da APMPS em Audiéncias Publicas

em defesa dos direitos dos pacientes de Doencas Raras.
*Ao indeferir o pedido do Estado do RN, a Presidente do
STF, ainda salientou que a discussdao em relacdo a
competéncia para a execucdo de programas de saude e
distribuicdo de medicamentos “nao pode se sobrepor ao
direito a saude, assegurado pelo artigo 196 da
Constituicdo Federal, que obriga todas as esferas de
governo a atuarem de forma solidaria”.

Audiéncia Publica no Senado

Em 2007, aos 17 anos de idade, Luis Eduardo Préspero,
portador de MPS, esteve neste Senado Federal durante
Audiéncia Publica que discutiu o acesso a medicamentos
no SUS.

Naquela ocasiao, a sociedade civil ja demandava a
rapida incorporagao de medicamentos ja registrados na
ANVISA. 4




Trajetéria

Sabado, 19 de setembro de 2009

Presidente do STF decide acao sobre
fornecimento de remédios com subsidios
da audiéncia publica sobre saude.

De acordo com o presidente do STF, “se a prestacao de saude pleiteada nao estiver entre as
politicas do SUS, é imprescindivel distinguir se a ndo prestacdo decorre de uma omissao
legislativa ou administrativa, de uma decisdo administrativa de nao fornecé-la ou de uma
vedacdo legal a sua dispensacado”.



ACAO CIVIL PUBLICA ne
1.34.001.005901/2008-18

Resposta do MPF é referente
solicitacdo do Instituto VIDAS
RARAS (APMPS-DR) para atencdo
em Politicas Publicas para as
MPSs, diagnostico precoce,
celeridade no  registro  dos
medicamentos para MPSs, assim
como construcao de PCDTs, além
de incorporacdo dos tratamentos
na Lista de Medicamentos do SUS.
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MINISTERIO PUBLICO FEDERAL

Procuradoria da Republica no Estado de Sio Paulo

Oficio n°® 5397/2017 — GABPR22-LCB (PR-SP-00028194/2017)

Sé&o Paulo, 2 de maio de 2017.

A senhora

REGINA PROSPERO

Presidente do Instituto Vidas Raras (nova denominacé&o social da “Associacdo Paulista dos
Familiares e Amigos dos Portadores de Mucopolissacaridoses”)

Rua Cénego Valaddo, 914 — Gopolva

CEP 07040-000 — Guarulhos/SP

Ref.: Inquérito Civil n° 1.34.001.005901/2008-18
(Favor mencionar o numero em referéncia na resposta.)

Prezada Senhora,

Sirvo-me do presente para comunicar que o procedimento em epigrafe,
instaurado a partir de manifestacdo dessa Associagdo, foi arquivado, nos termos da Promogao de
Arquivamento cuja cépia segue anexa, que serd submetida 3 apreciagdo do Nucleo de Apoio Operacional a
Procuradoria Federal dos Direitos do Cidad&o (NAOP/PFDC).

Ressalto que, até a homologag&o ou rejeicdo da Promogao de Arquivamento
pelo NAOP/PFDC, Vossa Senhoria podera apresentar razdes escritas ou documentos, que serdo juntados aos
autos para apreciagdo, nos termos do artigo 99, §2°, da Lei n° 7.347/85 e do artigo 10, §3°, da Resolugdo
no 23, de 17 de setembro de 2007, do Conselho Nacional do Ministério Pablico.

Atenciosamente,

. Coh.
LISIANE BRAECHER
Procuradora da Republica

Rua Frei Caneca, 1.360 — Cerqueira César — CEP 01307-002 — Sio Paulo/SP — Tel. 3269-5000



Trajetoria

2010

A APMPS evolui para APMPS-DR (Doengas
Raras), passando a lutar pelos direitos dos
pacientes de todas as doencas raras.

Nasce a Alianga Brasil de MPS (ABRAMPS).

Lancamento do Blog Dudu e Amigos, inicio
um trabalho exclusivo com as midias da
APMPS-DR

Nasce a campanha #TODOSpelosRAROS, a
fim de chamar atencdo da sociedade para
os diversos tipos de doencas raras. Esta
campanha atemporal ganha mais forca no
meés de fevereiro por este ser conhecido
mundialmente como o més Internacional
da Conscientizacdo das Doencas Raras.

Através do Blog do Dudu e Amigos conseguimos
mobilizar os internautas e conscientizar sobre as Doencas
Raras em geral. Na foto, faixa no jogo do Oeste x
Palmeiras em Itdpolis, SP

#10D0S RAROS

Eu luto pela Vida de quem tem Doenca Rara. E vocé?



Trajetoria

CONVERSE (C
APREFET

Reunidao com o entdo Ministro da Saude, o
Alexandre Padilha.

*Nasce a intencao da formacao de GT de Raras.

Lancamento da
“Campanha Crescer como Iguais’.



Trajetéria

2012

Criacdo do GT de Doencas Raras pelo Ministério
da Saude, com participagao do Instituto Vidas
Raras por meio de representacdo de Regina
Prospero.

2013

Participacao constante em Audiéncias Publicas
solicitando a Triagem Neonatal expandida.




Portaria 199/2014

Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras

Em 2014, a contribuicao dos esforcos do Instituto e de seus parceiros resultou |
assinatura e publicacdo da Portaria n? 199/2014, a qual prevé:

Implantar agdes para promover o

Ministério da Saude

diagndstico precoce de doengas raras.
PORTARIA N° 199, DE 30 DE JANEIRO DE 2014
. o Institui a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas
Estabelecer Servicos de Atengao ieral 24 Passosssom boaneas Faras o ambi do S
. A A . Unico' de Saude (SUS) e institui incentivos financeiros de
Especializada e Centros de Referéncia

em Doencas Raras no SUS.

Elaborar Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas para o
tratamento de pessoas com doencas
raras, levando em consideracao a
incorporacao de tecnologias atraveés

da Comissao Nacional de mmmwd,wwmmmkm
Incorporacao de Tecnologias no SUS

(CONITEC).
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2014
Poucos esforcos foram feitos para atender as necessidades dessa populacao:
atualmente, o SUS disponibiliza pouco mais de 30 PCDTs para doencas raras, e
apenas sete estabelecimentos foram habilitados ao atendimento especializado.

Diagnostico e tratamento para doencas raras | PCDTs

Em Outubro de 2014, o MS anunciou a priorizacao de PCDTs para seis grupos de
doencas raras a serem lancados até 2018. Destes, 12 tinham previsao de publicacao
para 2015. No entanto, eles AINDA NAO FORAM PUBLICADOS.

2016

Familiares e pacientes com
doencas raras lutam
diariamente pelo acesso a
diagnostico e tratamento,
como MPS, Amiotrofia
Muscular Espinhal (AME),
Doenca de Fabry, Doenca
de Pompe, Doenca de
Niemann Pick C, etc.
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Diagnostico e tratamento para doencas raras | PCDTs

e Varias drogas orfas ja possuem registro na ANVISA, mas seus portadores ainda nao
possuem acesso via SUS. Apesar do interesse dos fabricantes, a CONITEC,
responsavel por analisar as incorporacdes de tecnologias no sistema publico,
sistematicamente nega o acesso por utilizar parametros que nao se aplicam ao
universo das doencas raras, devido ao baixo numero de pacientes.
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2007-2017: Dez anos depois, a batalha continua

v/ Estd em trdmite no Supremo Tribunal Federal, duas acdes (REs 566471 RN e
657718 MG) que discutem sobre a obrigatoriedade ou ndo do Estado em fornecer
medicamento de alto custo que nao esteja incluso no SUS.

v' Em todo este tempo, hos mobilizamos e
conseguimos audiéncia com Ministros do
STF pedindo que as doencas
graves/raras/cronicas, tenham o
acolhimento merecido por estas
autoridades.

Decisao do STF sobre fornecimento de
remédios guiara acoes pelo pais

NATALIA_CANCIAN
DE BRASILIA

24/09/2016 © 02h00

v A possibilidade de que o STF blogueie a SAUDE

Unica via de acesso a tratame_ntos Julgamento no STF mobiliza grupos de
para doengas raras pode gerar muitas pacientes com doengas raras

mo rte S. Supremo decidira se governo deve custear remédio caro fora do SUS ou sem registro
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Consequéncias da auséncia de PCDTs
para Doencas Raras

v" Demandamos (desde 2005) a inclusdo de novos tratamentos para pessoas com
doencas raras no SUS, o que levaria a diminuigao do numero de ag¢des judiciais.

v A auséncia de protocolos para doencas raras bloqueia o acesso destes pacientes
ao tratamento.

v" A judicializacdo da saude é consequéncia direta da falta de protocolos clinicos e
incorporagao de tratamentos ao SUS, e constitui a Unica via ao acesso a
tratamentos.

v De 2005 para cd, apesar de imensos esforcos de familiares e pacientes de
doencas raras e dos avancos no marco regulatorio de doencas raras, QUASE
NADA foi de fato implementada: os pacientes de doencas raras continuam
tendo barreiras ao acesso a diagnostico e tratamento apropriados.
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Consequéncias da auséncia de PCDTs
para Doencas Raras

SE EXISTE CULPA, E DE QUEM ????

 DAS FAMILIAS QUE BUSCAM A TUTELA DO ESTADO NA AUSENCIA DE
RECURSOS PROPRIOS?

] DAS ASSOCIAGOES DE PACIENTES QUE LUTAM POR SEUS ASSISTIDOS?

[ DO ESTADO QUE NAO CUMPRE COM AS PROPRIAS REGULAMENTACOES?
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NOSSAS CONTRIBUICOES

Um jeito simples e rapido de
ajudar quem tem doenca rara

Vidas Razas

@D Linha Rara

Linha direta com os raros

0800 006 /368

“Com doencas raras assim, descobrir o que se tem é o

Baixe o app VIDAS RARAS e primeiro desafio.”

responda as pesquisas

www.vidasraras.org.br / 53
facebook.com/vidasraras

DISPONIVEL NO
P> Google play

www.vidasraras.org.br /
facebook.com/vidasraras



Atuacao em rede
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Temos um histérico de participagao no
Legislativo, lutando em rede pelo
atendimento dos direitos das pessoas que
vivem com doencgas raras.
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EPIDERMOLISE BOLHOSA

Algumas das nossas parcerias
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