RELATORIO FINAL

Monitoramento do Diagndstico e Agcoes gz'
para Melhoria da Adesao ao Tratamento
da Fibrose Cistica no Brasil e

2018 - 2019



Apresentacao

Objetivo Geral
Mapear o cenario do diagnéstico da Fibrose Cistica no Brasil bem como desenvolver um sistema de suporte e incentivo a
adesdo ao tratamento para pessoas com Fibrose Cistica, familiares e profissionais da saude;

Objetivos Especificos
Monitoramento Diagndéstico:

» Mapear a realizacao do teste do pezinho nos estados brasileiros;
» Mapear a realizacao do teste do suor, via particular e gratuita, nos estados brasileiros;
« Mapear a realizacdo do exame genético nos estados brasileiros;

Monitoramento Adeséao:

» Entender os motivos que impedem brasileiros adultos de aderirem ao tratamento da FC;
« Criar uma base de dados sobre adesao ao tratamento da FC no Brasil;
« Aumentar o numero de pacientes que aderem ao tratamento da FC no Brasil.

Problemas Alvo

« Dificuldade no diagnostico da FC e no entendimento da situacéo atual no Brasil

 Falta de dados sobre adesé&o ao tratamento da FC no Brasil

» Baixa porcentagem de pacientes que aderem adequadamente ao tratamento da FC no Brasil e Auséncia de uma
plataforma de apoio e suporte na adeséo ao tratamento da FC no Brasil
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Etapa 1 Q

CAPTACAO DE RECURSOS

ROCHE FARMACEUTICA

* Projeto submetido em 01/10/2017, via area de Relacionamento com Associacdes de
Pacientes;

» Custo total do projeto: R$ 50.000,00

 Valor solicitado: R$ 40.000,00

» Valor aprovado: R$ 40.000,00

« Data do Deposito: 26/01/2018 (Recibo N° 888 - 2018)

* Os projetos detalhados, contratos de patrocinio, recibos e demais documentos poderéo ser solicitados a
gualquer tempo para o Instituto Unidos pela Vida. 02
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Cédigo de Conduta Interfarma

REVISAO 2016

De acordo com a Secéo 4, itens 4.1 a
4.3, associacOes de pacientes podem
relaciona-se com industrias
farmacéuticas, desde que estejam
devidamente regulamentadas, que o

apoio se dé por meio de projetos.

Secao &4

Interacoes e relacionamento com
associagoes de pacientes

4.1 As empresas e aderentes poderdo interagir com associagdes de pacientes e outras organi-
zacoes semelhantes, desde que legalmente constituidas, por meio de apoio financeiro ou nao
financeiro a projetos que visem a capacitacao técnica. a conscientizacdo da populacao sobre
guestbes relacionadas & salude efou a disseminacao de informacdes adequadas sobre trata-
mento, prevencado e diagndstico de doengas.

4.2 Em suas interagdes com as associagoes de pacientes e outras organizacoes semelhantes,
as empresas € aderentes deverao implementar mecanismos de controle que visem garantir
que o relacionamento se dé de forma ética, clara e transparente, com objetivos legitimos e em
conformidade com as demais regras previstas neste Codigo de Conduta.

4£.2.1 o exame final e aprovacao dos projetos previstos no item 4.1 ndo contardo com a parti-
cipacao dos times de marketing e vendas das empresas e aderentes.

4.3 As associactes de pacientes devern gozar de absoluta independéncia. sendo facultada a
empresa ou aderente. quando solicitadas. a oferta de informagoes técnicas e cientificas acerca
de sua area de especializacao, observada a legislagao vigente. As empresas nac poderao in-
fluenciar as associagdes de pacientes com o proposito de obter vantagerm comercial indevida,
incluindo (mas nao se limitando a) promocao de produtos e apoio a agdes judiciais. para si ou
para empresas coligadas, subsidiarias efou associadas.
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Etapa 2

ELABORACAO DOS QUESTIONARIOS

 Revisdo de literatura nacional e internacional acerca dos temas, utilizando as
palavras-chave: diagndstico, ades&o ao tratamento, fibrose cistica;
« Elaboracdo dos questionarios para levantamento dos dados quantitativos e

gualitativos:

Monitoramento do Diagnodstico: questdes relacionadas a fase da triagem neonatal,
acesso aos exames, custo, fila de espera, tempo de demora para resultado, busca

ativa e principais dificuldades do teste do pezinho, teste do suor e exame genético.

Adeséao ao Tratamento de Adultos com FC: questdes de investigacdo dos dados socio-

demograficos, significado da FC, rotina terapéutica e adesao ao tratamento.
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Etapa 3 Q

COMITE DE ETICA EM PESQUISA

 Elaboracao dos documentos solicitados (TCLE, Declaracbes, Termos de
Compromisso);

« Submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Centro Universitario
Campos de Andrade (UNIANDRADE);

« Correcao de pendéncias a submissao;

« Aprovacao:
Monitoramento do Diagnostico: aprovado em 21/09/18 (N° 2.909.168)

Adeséao ao Tratamento de Adultos com FC: aprovado em 14/08/18 (N° 2.817.025)

=> A pesquisa, por ser realizada com seres humanos, sO pode ser iniciada apds a
aprovacao do Comité de Etica. 05
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Etapa 4

IMPLEMENTAGCAO

Monitoramento do Diagndstico:

Entrevistas por telefone com presidentes de
AssociacoOes de FC;
Envio do formulario online para Locais de Diagnostico

e Centros de Referéncia.

Adesao ao Tratamento de Adultos com FC:

Divulgacdo do formulario online nas redes sociais do
Instituto Unidos pela Vida, por meio de posts e video;
Parceria de divulgacdo com Associacoes de FC;
Parceria de divulgacdo com medicos e profissionais da
saude;

Parceria de divulgacao com digital influencers da

comunidade de FC;

VOCE TEM MAIS
DE 18 ANOS E
FIBROSE CISTICA?

PARTICIPE DA NOSSA
PESQUISA SOBRE ADESAO

/ AO TRATAMENTO!

4‘

UNIDOSPELAVIDA.ORG.BR/ADESAOADULTO
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Etapa 5

ANALISE DOS RESULTADOS

« Registro dos contatos com participantes pela plataforma Formularios Google;
« Dados transpostos para planilhas no Excel de analise;

* Realizadas analises por meio de metodos estatisticos e analises do discurso.
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Resultados

Os resultados estao em processo de redacao para futura
submissdo e publicacdo em revista cientifica, deste
modo, serao apresentados apenas o0s resultados

parciais.

Estes resultados parciais também foram apresentados
no formato de material impresso e pdsters no IV
Congresso Brasileiro Multidisciplinar de Fibrose Cistica,
realizado entre os dias 01/05 e 04/05 em Campinas —
SP.

Anais: http://www.jornaldepneumologia.com.br/detalhe_suplemento.asp?id=100
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Resultados @

MONITORAMENTO DO DIAGNOSTICO

Participantes:
18 AssociacOes de Assisténcia a Fibrose Cistica de 17 estados brasileiros

Estados
Alagoas Para
Amazonas Paraiba
Bahia Pernambuco
Ceard Piaui
Goias Rio de Janeiro
Maranhao Santa Catarina
Mato Grosso Sao Paulo
Mato Grosso do Sul Sergipe

Minas Gerais
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Resultados
MONITORAMENTO DO DIAGNOSTICO

Teste do Pezinho

e 89% dos estados esta na Fase
IV do programa nacional da

triagem neonatal,

e« Em 14 estados, o resultado é

entregue entre 7 e 15 dias.

Principais Dificuldades

B Aparelhos antigos e
desatualizados

B Demora para re coleta
B Falta de acesso

Falta de conhecimento dos
familiares

M Falta de conhecimento dos
profissionais

M Falta de orcamento do Estado

M Falta de otimizagao do tempo
e custo

B Familiares ndo retornaram
para resultado

M Problema na busca ativa

10



Resultados @
MONITORAMENTO DO DIAGNOSTICO

Aparelho desatualizado e com
Teste do Suor Principais Dificuldades defeito

M Demora no agendamento /

encaminhamento
m Dificuldade de acesso

 Maior acesso pelos Centros

Elevado custo

de Referéncia;

B Excesso de procedimentos

burocraticos
M Falta de material

* Na rede particular, valor médio

Faltam funcionarios

capacitados

B Mau funcionamento do
hospital

B Muitos testes inconclusivos

entre 100 e 200 reais;

« O tempo de demora para
N3o coberto pelos planos de
saude

resultado é de até 7 diaS, em W Realizac3o do teste em um

Unico dia da semana

11 dos estados.
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Resultados Q

MONITORAMENTO DO DIAGNOSTICO

Exame Genético

Acesso por Centro de Referéncia, particular e Projeto Nacional do Grupo Brasileiro de

Estudos de Fibrose Cistico (GBEFC) em parceria com a Vertex;

Em 11 estados, o tempo de demora para resultado é entre 3 e 6 meses;

Na rede particular, o custo é acima de R$ 1.000,00;

Aproximadamente 2850 portadores de FC conhecem sua mutacao.

12
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Resultados
MONITORAMENTO DO DIAGNOSTICO

Exame Genético

Principais Dificuldades

B Custo elevado
B Demora para resultados
B Falta de acesso

Falta de entendimento dos
pacientes e familiares

M Falta de informacgdes sobre as
terapias génicas

B O exame nao é feito para novos
diagndsticos
Pacientes com resultado "negativo"

B Pesquisa nao é completa para todos
as mutagoes
B Preocupacao com o fim da parceria

B Realizacdo apenas por indicacao
médica

13
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Resultados
ADESAO AO TRATAMENTO - ADULTO
Participantes:

113 adultos com FC

Dados socio-demograficos:

e 55,7% é do sexo feminino;
« 38,9% tem idade entre 18 e 25 anos:

« 59,3% esta solteiro;

 51,3% tem ensino superior completo.

14



Resultados
ADESAO AO TRATAMENTO

 39% dos adultos revelou néao ter cumprido
Principais Motivos Para Nao Adesao
adequadamente todo o tratamento nas

Nao gosto

ultimas duas semanas anteriores a

Percepcao de efeitos colaterais

pequisa; Tem cheiro/gosto ruim

Eu ndo sinto que faz diferenca

O tratamento é visto como uma dificuldade

Vergonha das outras pessoas

para 60% da amostra; Falta de compreensao na forma de uso

Falta de acesso

« Tratamento mais esqueCidO: en Zi mas Excesso de medicacdes na rotina terapéutica

Falta de tempo

pancreaticas;

Eu esqueco

* O processo de tratamento seria mais facil

o
=
o

se 0 tratamento fosse pratico, rapido e

feito com maior dedicacéo.

e
a
L
&
S
d
=
>
<
wd
m
- B
0
o
=
z
5

N
o
w
o



e
a
L
&
S
d
=
>
<
wd
m
- B
0
o
=
z
5

Resultados
ADESAO AO TRATAMENTO

« 31% dos participantes reveleu ja ter “mentido” para o profissional de saulde,
afirmando ter feito melhor o tratamento do que de fato o fez, especialmente por

sentirem vergonha e nao quererm levar bronca;

O medo da reacéo dos profissionais da equipe € devido atitudes de julgamento e

criticas;

» A abertura no dialogo para transparéncia sobre a ades&o ao tratamento depende da
relacdo construida ao longo do processo de tratamento e do apoio dos

profissionais.

16
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Resultados
CONCLUSOES PRELIMINARES

Monitoramento do Diagnostico: Necessario fortalecimento das politicas publicas e
atuacao conjunta com associacdoes e sociedades medicas para possibilitar melhor

acessibilidade e conscientizacao da importancia dos testes diagnosticos.

Adesao ao Tratamento de Adultos com FC: Os profissionais da saude que compdem a
equipe da FC devem buscar estabelecer relacoes de empatia, comunicacao aberta e
escolha conjunta de planos adaptados a rotina da pessoa com FC. A comunicacao na

relacéo profissional - portador de FC € um fator essencial para a adesao ao tratamento.

17
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Proximos Passos Q

* Publicacao cientifica dos resultados completos em revistas cientificas sobre o tema no Brasil;
« Os artigos serao submetidos, porém sua publicacdo dependera da analise dos editores das revistas.

« Criar Dossié Nacional sobre a Fibrose Cistica, contemplando informacfes sobre diagndstico e tratamento

em todos os estados, visando o planejamento de politicas publicas;

« Aprimorar o levantamento sobre o teste do pezinho no Brasil, como pauta do Grupo de Trabalho de
Associacoes, criado pelo GBEFC, coordenado pela Diretora do Unidos pela Vida, com participacdo das

Associacoes;
Etapas para novos projetos:
« Desenvolver aplicativo e outras ferramentas para incentivar a adesao ao tratamento de adultos com FC.

« Desenvolver politicas publicas que impactem na solucéo dos problemas identificados.

18
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Agradecimentos

Patrocinador.

19
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Financeiro
ENTRADAS
CATEGORIA FORNECEDOR NUMERO DO RECIBO RECEBIDO
Patrocinio Produtos Quimicos Roche 888 RS 40.000,00

TOTAL DE ENTRADAS RS 40.000,00

Etapa 1: Desenvolvimento de pesquisa de campo

. . . . RS 4.902,67
Prestadores de Servico e Estagiaria para desenvolvimento da pesquisa °
Etapa 2: Monitoramento Técnico e Relatorio
. . . . RS 16.228,48
Prestador de Servico e Estagiaria para desenvolvimento da pesquisa
Etapa 3: Andlise dos dados, dossié, resultados e apresentagdo dos Resultados e Pré RS 18.868.85

Sistema de Adesdo (Em andamento — Final em Dezembro/19)
Prestador de Servico (Doutor, especializado em pesquisas cientificas e analise de dados)

TOTAL DE SAIDAS R$ 21.131,15
Saldo RS 18.868,85

20



Unidos Pela Vida
Instituto Brasileiro de Atencao a Fibrose Cistica

contato@unidospelavida.org.br

Avenida Winston Churchill, 2370
Sala 202. Pinheirinho . Curitiba . PR
CEP 81.150-050

Uioos pELA Vie
INSTITUTO BRASILEIRG DE ATENGAD
A FIBROSE CISTICA




