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TIRE TODAS AS SUAS DUVIDAS SOBRE A
CONSULTA PUBLICA DOS MEDICAMENTOS PARA
FIBROSE CISTICA E PARTICIPE ATE 31/08t



ENCONTRANDO AS CONSULTAS

onitec. .gov.br/consu Itas-publicas
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1) Acesse o site: |
) CONITEC
. . COMISSA0 NACIONAL DE INCORPORAGAD
conitec.gov.br/consultas-publicas
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2) Encontre a Consulta Publica: |
) [ ]
| tante! Ssoduas @
mportante: >5ao duas S

AVALIACAD DE
TECNOLOGIAS .

co n s u Ita S| CONSULTAS PUBLICAS VIGENTES
Submissdo de

o propostas CONSULTA PUBLICA Ne 38 Puslicads no DO 11/03/2020 Infcie: 12/02/2020 Términe: 31/08/2020

demandadas Ivacaftor para pacientes acima de 6 anos S??ejg::\l utacBes de gating (classe IIl), GS5ID, G1244E, G1349D, G178l

- A Consulta n° 38 é sobre o
KALYDECO (lvacaftor)ean®37é

sobre o ORKAMBI
(Lumacaftor/lvacaftor)

- Cligue em Relatério para a
Sociedade (ou o Técnico, para
profissionais da saude) para ler

os motivos pelo qual nao
recomendaram a incorporacao gEﬁlg?EﬁRﬁé

d a m e d I Ca (;a O n O S U S ! Ca d a informages sobre recomendacdes de incorporacdo
de medicamentos e outras tecnologias no SUS
medicamento tem um formulario VACAFTOR PARA PACIENTES ACHADE 6 ANOS QUE
;. APRESENTEM UMA DAS SEGUINTES MUTACOES DE
e um relatorio! GATING (CLASSE Ill, GS5ID, G1244E, G1349D, G178R,

G551S, S1251N, 51255P, S549N OU S549R



PREENCHENDO 0 FORMULARIO

Upipos petA Vip

3) ApoOs a leitura, volte para a
pagina inicial
(conitec.gov.br/consultas-publicas)
e, em ContribuicOes, abra o FECS

formulario Experiencia ou Coreu Pt ConsecSSTE N SHEGES ol Eparenes o O
Opiniao (se vocé for contribuir
como familiar, paciente, etc), ou
técnico cientifico (se vocé for

apresentar dados cientificos).

Proposta de incorporacao do ivacaftor para pacientes acima de 6 anos que ap
G178R, G551S, S12!

Recomendacdo preliminar da Conitec: Nd@o favoravel a incorporacao no SUS.

+ Relatério para a Sociedade

— Ao finalizar o preenchimento do formulario, cligue no botao "Gravar”.

* Preenchimento Obrigatdrio
Atencdo: nos campos marcados com "Visivel ao piblico’ ndo devem ser colocados dados de sua intimidade e priva
Clique aqui em caso de diividas relativas a este formulario.

Lembrando: Se vocé estiver no Henicacio doparicpate

1) Informe o tipo de pessoa: *

formulario do Ivacaftor (Kalydeco), S

2) Estado: *

fale sobre este medicamento. Se e

vocé estiver no formulario
Lumacaftor/Ivacaftor (Orkambi), 7o ek o e s Comta it
fale sobre ele. Nao fale sobre os

dois medicamentos em um unico

formulario!



PREENCHENDO 0 FORMULARIO

4) Preencha seus dados pessoais.
Nao ha idade minima para
participar, mas é obrigatorio que
tenha CPF e consiga entender e
responder as perguntas.

5) Na PERGUNTA 6, preste
atencao: A Conitec esta dizendo
gque nao recomenda que Kalydeco
e Orkambi entrem no SUS, ou
seja, recomenda que NAO sejam
disponibilizados gratuitamente pelo
SUS para quem tem Fibrose Cistica
e pode fazer uso dessas
medicacdes (que é elegivel). Se vocé
DISCORDA disso, ou seja, se vocé
acha que devem ser distribuidas
pelo SUS, vocé deve marcar
DISCORDO!

(;‘2

Upipos petA Vie

Contribuicado

8) Vocé ja teve alguma experiéncia com o(s)

\._! Sim, como paciente

\._! Sim, como cuidador ou respensavel

\._! 5im, como profissicnal de sadde

() NEo

%) Vocé ja teve alguma experiéncia com outr
Meste campo considerar medicamento, produto ou

\._! Sim, como paciente

\._! Sim, como cuidador ou respensavel

\._! 5im, como profissicnal de sadde

() NEo



g,'zﬁ

Upipos petA Vip

PREENCHENDO 0 FORMULARIO

6) A PERGUNTA 7 E MUITO
IMPORTANTE!!! E aqui que vocé vai

Contribuicado

&) A recomenacdo preliminar da Conitec foi /

escrever com as suas palavras (nao recomendacio? *
copie de ninguém!) o por que vocé ) concordo
acha que essas medicacOes deveriam () W&o Concordo e N3o Discordo

I Discordo

ser distribuidas pelo SUS. Que
diferenca faria na vida de quem tem
FC? Ha quanto tempo nao temos um
medicamento novo? Quantos
problemas, dificuldades e
complicagées UMma pessoa com FC vive? 8) Vocé ja teve alguma experiéncia com o(s)

7)1 Comente:

Nao ha nenhuma medicac¢ao parecida! O sim, come paciente

Relate sua histdria, o quanto essa () 5im, como cuidador ou responsavel
medicacdo poderia fazer a diferenca na ) Sim, como profissional de saiide

vida das pessoas. Pense em quem - N

tem FC, independente se vocé tem %) Vocé ja teve alguma experiéncia com outr

Meste campo considerar medicamento, produto ou

ou nao indicagao para tomar essa
. ~ , ./ 5im, como paciente
medicacao! Essa é a nossa hora de —_ | ,

\._! Sim, como cuidador ou responsavel

dar Informagoes relevantes para (_) sim, como profissional de satide

qgue saibam que a realidade de quem ) NZo
tem FC pode mudar para muito
melhor com essas medicacdes!



PREENCHENDO 0 FORMULARIO Q

Upipos petA Vip

7) Na pergunta 8, querem saber  c,uiribuicio

Se VOCEé ou quem VOCEé conhece &) A recomenacao preliminar da Conitec foi /
. s recomendaciao? *

que tem FC ja usou essa

medlcagaC)' Se voce nunca '3:;3' Mao Concordo e N3o Discordo

tomou essa medicacao, diga que ® piscordo

NAO. Se vocé ja tomou (exemplo = 7) Comente:

dos pacientes que conseguiram

via medida judicial), diga que sim

e responda os efeitos, melhoras,

etc.

| Concordo

8) Vocé ja teve alguma experiéncia com o(s)

'3:;3' Sim, £Lomo paciente

(_) sirft, como cuidador ou responsavel

8) Na pergunta o querem saber (_) Sim, como profissional de sadde

se vocé ou quem vocé conhece .

com FCJé tomou alguma outra

medicacado para Fibrose Cistica - Sim, fomo paciente

(exemplo: enzima, alfadornase, e . .
-/ 5im, como profissional de saude

etc etc). ) nzo

e alguma experiéncia com outr
ciderar medicamento, produto ou




PREENCHENDO 0 FORMULARIO Q

9) Na pergunta 10, caso
VOCE queira preparar um
arquivo com um relato

maior, fOtOS, gréficos, 10.1) Descricao do arquivo:
exames, etc, fac;a este
arquivo em Word e salve em 10.2 do arquivo:

Para upload de multiplus arquivos

PDF, e anexe clicando em
SIM e depois em ESCOLHER
ARQUIVO. Nao é possivel
anexar video, somente
PDF.

I (Escolher arquivo) Nenhum arquivo se

10) Apds preencher o
formuldrio inteiro, NAO G
ESQUECA DE CLICAR NO @ Favar

BOTAO GRAVAR! =)



IMPORTANTE 4

Upipos peLA Vipa

e SO e possivel participar até 31/08!

e Familiares, pacientes, associacdes, profissionais da
saude devem participar!

e Quando for responder a pergunta 7, no "Comente",
pensa em quais informacgoes as pessoas que vao
avaliar deveriam saber sobre quem tem FC... Coloque
seu coracdo, sua realidade e seu relato de vida ali. E a
nossa chance de tentar reverter essa decisao inicial
gue nao recomenda a entrada dessas medicacfes no

SUS!

e Acesse o site unidospelavida.org.br/consultapublica
para tirar outras duvidas ou entre em contato conosco
pelas redes sociais, whatsapp, e-mail!
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INSTITUTO BRASILEIRO DE ATENGAD
A FIBROSE CISTICA

JUNTOS, VAMOS CONSEGUIR

Entre em contato conosco!

contato@unidospelavida.org.br
unidospelavida.org.br
41 99636-9493



