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Devemos 

discutir o 

direito ao 

tratamento  de 

pacientes com 

doencas raras 

?  
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Um paciente portador 

de uma doenca rara  

tem menos direitos que 

um paciente de outra 

enfermidade?

DIREITO A SAUDE

A Constituicão brasileira ao cuidar da ordem social, assegurou a

TODOS OS INDIVIDUOS, O DIREITO A SAUDE, fixando o dever

jurídico do Estado de prestá-la. Assim dispõe o artigo 196 da CF:



 A Saúde de um paciente com doença

RARA ou não RARA, é  uma garantia

constitucional, vinculada ao principio da 

dignidade da pessoa humana.  

 A Saúde é dever do Estado e direito do 

Cidadão, tratando-se de um direito

fundamental, como se vê do artigo

segundo da Lei 8080/90:



COMPETE AO PODER PUBLICO
FORMULAR

IMPLEMENTAR
POLITICAS SOCIAIS E ECONOMICAS 

idôneas que

visem a garantir, aos cidadãos, 

inclusive àqueles portadores de 

doencas raras, o acesso universal e

igualitário à assistência farmacêutica e 

médico-hospitalar. - O direito à saúde -

além de qualificarse

como direito fundamental que assiste a 

todas as pessoas - representa 

conseqüência

constitucional indissociável do direito à 

vida.
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MINISTERIO DA SAúDE

CONITEC





Politica Nacional de Doenças Raras 

(Portaria 199 de 30/01/14)

• Algumas das principais responsabilidades definidas:

(a) responsabilidade comum das 3 esferas de gestão - Ministério da

Saude, SES e Municípios - estimular o controle social para a elaboracao

de estratégias e controle na elaboração da Política

(b) compete ao Ministério da Saúde: estabelecer, através de PCDTs,

recomendações de cuidado para tratamento de doenças raras, levando

em consideração a incorporação de tecnologias pela CONITEC, de

maneira a qualificar o cuidado das pessoas com doenças raras



CONITEC – INCORPORAÇÕES? 

MPS I

 Parecer de recomendação favorável

 Aguardando publicacão do PCDT para fornecimento pelo SUS 
retirando o paciente do judiciário



CONITEC
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Centros de Referencia de Doenças Raras: 



Até o final de 2017, considerando a 

escassez de recurso anunciada pelo 

Ministério da Saúde, quantas novas 

habilitações podemos esperar do Governo 

Federal ?



ANVISA



Consulta Pública ANVISA



CONEP



CONEP: Minuta de Resolução sobre doenças ultrararas



CONEP: Minuta de Resolução



Ministro da Saúde



Doencas Raras – Sistema Publico
MINISTRO DA SAUDE - 29/05/2017

Fiesp /SP

“ O SUS adotara formulario especifico para 

medicamentos fora da RENAME e que o 

medico que prescrever alguma tecnologia 

deste tipo, devera justificar porque nao utiliza 

as que estao disponiveis no SUS”.

Ainda nao estao disponiveis …. O que faz os
pacientes? 



INFELIZMENTE por falta de 
alternativa terapeutica,  até que 

os pacientes tenham os protocolos 
publicados e os produtos disponiveis 

no SUS, terão que recorrer ao 
judiciario.

 O judiciario não é uma escolha do médico e nem do paciente

 é a busca pela vida e a dignidade humana
 A negativa deste acesso é a MORTE DO PACIENTE E A 

ESPERANCA DA SUA FAMILIA



Interação entre 
todos os atores do 

processo

Tratar as 
doenças raras

de forma 
excepcional

DOENÇAS RARAS : para um resultado de Sucesso !

Judiciario

Industria

Legislativo Governo:MS, 

SES, ANVISA,

CONEP, etc

Prof Saude

Pesquisadores

Médicos

Familiares

PACIENTES

CASA

HUNTER

Ter agilidade para 
solucionar

problemas e 
entraves

Inovar em
todos os

momentos

Ter uma
regulamentação

especifica e  
apropriada para as 

DR

Discutir 
estratégias e 

soluções
sustentaveis

Ter um objetivo comum: SALVAR VIDAS !!



http://www.casahunter.org.br/

(11) 2776-3647

casahunter@casahunter.org.br


