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Introducao: Desde a vigéncia da Politica Nacional de Doencas Raras, publicada pela Portaria
GM/MS 199/2014 observa-se um crescente interesse do Ministério da Salde do Brasil na
estruturacao de sua rede de cuidado no campo das doengas raras, bem como na avaliagao de
tecnologias em salide nesse tema, visando a inclusdo no Sistema Unico de Saude (SUS) de me-
dicamentos, procedimentos e diretrizes clinicas para o diagndstico, tratamento e manejo dessas
doencas. Objetivos: Descrever as recentes incorporagdes de tecnologias em salde para o trata-
mento de doencas raras realizadas pela Comissdo Nacional de Incorporacao de Tecnologias no
SUS (CONITEC) e o seu impacto orgcamentario estimado. Método: Estudo descritivo utilizando
informacodes sobre os processos de incorporacao concluidos e em analise, disponiveis no sitio
eletronico da CONITEC. Resultados: Até julho de 2018, foram identificadas no site da Conitec
3 avaliagoes na area de doencas raras com recomendacao positiva de incorporacgéo: idursulfase
alfa para mucopolissacaridose tipo Il, laronidase para mucopolissacaridose tipo | e tafamidis
para polineuropatia familiar relacionada a idade. O impacto orcamentario médio estimado para
a aquisicao desses 3 medicamentos para os proximos 3 anos é de R$ 838,1 milhdes. Outras
7 demandas no tema encontram-se em avaliacao: nusinersena para atrofia medular espinhal,
evolucumabe para hipercolesterolemia familiar homozigética, alfa-alglicosidase para Doenca de
Pompe, agalsidase alfa e beta na Doenca de Fabry, triagem neonatal para deficiéncia de glicose-
-6-fosfato desidrogenase, eltrompague olamina e romiplostim para trombocitopenia idiopatica.
Também foram identificadas publicagdes de novas diretrizes clinicas ou atualizagdes nos temas:
Doenca de Gaucher, Doenca de Wilson, Acromegalia, Fenilcetonuria, Parpura trombocitopénica
idiopética, Sindrome de Guillain-Barré, Sindrome de Turner, Hepatite autoimune, Deficiéncia
de Biotinidase, Amiloidoses Hereditarias Associadas a Transtirretina e Mucopolissacaridose | e
II. Conclusao: Observa-se uma crescente e relevante atuacdo do Ministério da Salde do Brasil
para qualificar o cuidado e ofertar tratamentos de forma universal e gratuita a fim de reduzir a
mortalidade e a incapacidade por doengas raras, com a incorporacdo de tratamentos de alto
custo, diretrizes clinicas especificas e avaliagoes criteriosas pautadas nos principios da medicina
baseada em evidéncia.
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