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APOIO a nova modalidade de aquisicdo governamental de medicamentos para doencas
raras (“compartilhamento de risco”) anunciada pelo Ministro da Saude.

APRESENTADA
?%y%
07-03-2019

Considerando que existem cerca de oito mil doengas raras; que segundo a
Organizagao Mundial da Saide (OMS) a doenca rara € assim considerada porque afeta
no maximo 65 pessoas em cada grupo de 100 mil, sendo 80% dos casos decorrentes de
fatores genéticos; e que segundo o Ministério da Saude ha no Brasil cerca de 13 milhdes
de pessoas com tal doenga,

Considerando que ha décadas sdo adquiridos medicamentos nacionais e
importados sem qualquer compromisso dos fabricantes com o0s resultados, ou seja,
prometem-se melhoras significativas, controle das doencas e até cura, mas infelizmente
muitos medicamentos mostram-se ineficazes;

Considerando que em sessdo solene do Congresso Nacional alusiva ao Dia
Mundial das Doengas Raras foi anunciada pelo Ministro da Salude nova modalidade de
aquisicao de medicamentos pelo Sistema Unico de Saude (SUS): o “compartilhamento de
risco”, que prevé pagamento s6 no caso de haver melhora do paciente;

Considerando que esta nova modalidade reduzira significativamente o desperdicio
de recursos publicos com medicamentos que nao produzem resultado ou melhora
perceptivel na saide do paciente, gerando economia que podera ser revertida em
investimentos, ampliagdes de acesso e maior qualidade no atendimento das pessoas com
doencas raras,

APRESENTO a Mesa, na forma regimental, sob apreciagdo do Plenario, esta
Mocao de APOIO a nova modalidade de aquisicao governamental de medicamentos para
doencas raras (‘compartiihamento de risco’) anunciada pelo Ministro da Salde, Luiz
Henrique Mandetta. Dé-se ciéncia a: 1. Ministério da Saude; 2. Conselho Regional de
Medicina do Estado de S&o Paulo — Delegacia de Jundiai; 3. Casa Hunter.
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