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EMENDA ADITIVA

Adicione-se um paragrafo ao art.3° da MPV 881 de 2019 passa a vigorar

com o seguinte teor:

§ 12. Nenhum 6érgédo ou agente publico agira para impedir o acesso a
qualquer medicamento ou tratamento, aprovado restritivamente ou n&o,
para 0 paciente em estado terminal que, pleno de suas capacidades
mentais, assim optar, com 6énus préprio, independente de regulacdo ou
normativo. (NR)”

JUSTIFICAGAO
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A liberdade econbmica que a Medida Provisoéria trata, deve ter o amparo
para os vulneraveis, no caso aqui 0s pacientes terminais, que com seu proprio
Onus desejam adquirir medicamento e tratamento, mesmo que ainda seja
aprovado restritivamente ou nao.

Nao existem motivos para privar pessoas que estdo em busca de
alternativas para suas doengas quando se encontram em estagio terminal, visto
que a liberagdo de novos medicamentos e tratamentos buscam defender os
pacientes de efeitos colaterais futuros, algo que ndo existira para pacientes em
tais situagdes.

Recentemente, uma legislagdo nos EUA chamada "Right to Try", ou o
direito de experimentar, permitira que pessoas doentes que ja tenham esgotado
opcdes de medicamentos disponiveis, possam ter acesso a substancias em
estagios iniciais de revisdao pelo FDA. O direito de tentar, baseado no tempo
limitado que alguns doentes tém para tratamento em caso de doencgas graves.

No Brasil, ja existem iniciativas populares pela reivindicagao de tal direito
bem como projetos de leis. Em 2013 a ANVISA editou a RDC N°38, que permite
ao paciente de doencas graves e raras como a DNM/ELA, doencas
neurodegenerativas e doengas oncologicas ter acesso a medicamentos em fase
experimental de pesquisa, através do seu uso de forma compassiva ou do
acesso expandido. Porém, na RDC da ANVISA ora em vigor, esta estabelecido
que o custeio do tratamento com uma droga em fase de pesquisa para esses
pacientes € de competéncia do laboratério ou da empresa responsavel pela
pesquisa. Na pratica, isso raramente acontece. Vale a pena entender que
também nao é de interesse que o Ministério da Saude seja responsavel por esse
patrocinio e/ou financiamento, visto que tal pratica provocara um deslocamento
de recursos para compra de medicamentos ja testados pelo mesmo Ministério
em diversos programas de acesso a medicamentos e tratamentos.

Neste sentido, a liberdade para pacientes terminais adquirirem com seus

proprios recursos nao comprometem orgamento publico, nem causam
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obrigatoriedade dos laboratérios e empresas de pesquisa arcarem com este

custeio.
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