PARTICIPE DA CONSULTA
PUBLICA DO TEZACAFTOR/
IVACAFTOR (SYMDEKO)

- Consulta publica n? 05
- Participe até 04/04/2022
- Todos podem e devem participar!

MAIS INFORMACOES:
CONTRIBUACOMFC.UNIDOSPELAVIDA.ORG.BR

Contribua com

a Fibrose Cistica Q , |
: o Unides pela Vida
SYMDEKOJ A A, Instituto Brasileire de Atencdo & Fibrose Cistica
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Uniddes pela Vida

Sobre a consulta publica

Durante a 1052 reunidao da Comissao Nacional de
Incorporacédo de Tecnologias no Sistema Unico de
Saude (Conitec), realizada em 09 de fevereiro de

:: ‘ : 2022, foi feita a apreciacao inicial do
o medicamento tezacaftor/ivacaftor (Symdeko).

Infelizmente foi recomendado o encaminhamento a
consulta publica com parecer preliminar
desfavoravel a incorporacao.

Com essa decisao e a abertura da consulta

| —— ‘4 publica n° 05 referente ao medicamento no site
Contribua com da Com_lssao, che_gou a horaf de toda_a
a Fibrose Cistica comunidade da fibrose cistica se unir para
#SYMDEKOJA tentar reverter essa situacao até o dia
04/04/2022.

! ! Passe para o lado


https://contribuacomfc.unidospelavida.org.br/
https://unidospelavida.org.br/symdeko-parecer-inicial-desfavoravel-conitec/
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Encontrando a consulta

Instituto

Uniddes pela Vida

P as S 0 1 . A C e S S e O S I t e CONSULTA PUBLICA N2 05 Puslicads mo DOL 15ma/anzy  INicio: 16/03/2022 Término: 04/04/2022
-

Tezacaftor-ivacaftor para o tratamento de pacientes com fibrose cistica com 12 anos de idade ou mais com mutagio

C O n i te C g O V b r/ C O n S u I ta S - F508del do gene CFTR em homozigose ou com mutagio FS08del e uma das seguintes mutagSes: PE7L, D110H, R117C,

L206W, R352Q, A455E, D579G, 711+3%>G, 5945L, 5977F, R1070W, D1152H, 2789+5GA, 3272-26AG, e 3849+10kbC->T

publicas. ST

Relatdrio Conitec Formuldrio
@ Relatdrio Tecnico @ Faga aqui sua contribuigdc

% Relatdrio pars 5 Sociedade

Passo 2: Encontre a consulta
publica n° 05 referente ao I T r———

Tezacaftor-ivacaftor para o tratamento de pacientes com fibrose cistica com 12 anos de idade ou mais com mutagio

t e Z a C aft O r/ i V a C aft O r p a r a O F508del do gene CFTR em homozigose ou com mutagio FS08del e uma das seguintes mutagGes: P67L, D110H, R117C,
. L206W, R3520Q), A455E, D579G, 71143%>G, 55451, 5977F, R1070W, D1152H, 2789+5GA, 3272-26A06, e 3849+10kbC->T

tratamento de pacientes com

f i b ro S e C IISt i C a . Relatério Conitec Formuldrio

a Relatorio Técnico E’ Faga aqui sua contribuigdo
-

ﬁ'] Relatorio para a Sociedade

Dossié da emprasa

Passo 3 Clique em R T e o
RELATORIO PARA A ' o2
SOCIEDADE se vocé tem ) O
fibrose cistica, € familiar, amigo SRRy
ou associacdo, e em | R
RELATORIO TECNICO se vocé RGBSR
. Tt i s et g e RELATORIO PARA A
é profissional da saude, para e T L SOCIEDADE

D579G, 711+43A=»G, S945L, S977F, R1070W, D1152H, infarmacgdes sobre recomendagdes de incorporacio
2789+5G-3A, 3272-26A-3G, e 3849+10kbCT de medicamentos & outras tecnologias no SUS

fazer a leitura do documento. |

recomendacao

Passe para o lado

>



http://conitec.gov.br/consultas-publicas

Preenchendo o formulario:

Passo 4: Volte para a pagina
Inicial conitec.gov.br/consultas-
publicas e cligue em FACA AQUI
SUA CONTRIBUICAO na consulta
n° 05.

Passo 5: Preencha com seus
dados pessoais as trés primeiras
paginas do formulario.

Passo 6: No item 15, informe se
vocé quer preencher o formulario
técnico-cientifico (profissionais da
saude) ou o formulario de
experiéncia e opiniao (pessoas
com fibrose cistica, familiares,
amigos, associacoes).

Relatdrio Conitec

_D
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Infcio: 16/03/2022 Término: 04/04/2022

CONSULTA PUBLICA Ne 05 Publicada no DOU 15/03/2022

Tezacaftor-ivacaftor para o tratamento de pacientes com fibrose cistica com 12 anos de idade ou mais com mutagio
F508del do gene CFTR em homozigose ou com mutagdo FS08del e uma das seguintes mutagBes: P67L, D110H, R117C,
L206W, R352Q, A455E, D579G, 711+3%>G, 59451, S977F, R1070W, D1152H, 2789+5GA, 3272-26AG, e 3849+10kbC->T

Dossié da empresa

Formulario

E’ Faga aqui sua contribuigdc

'Friﬂ Relatdrio Tecnico

% Relatdrio pars 5 Sociedade

Consulta Pablica Conitec/SCTIE n® 05/2022

* Obnigaténa
o
Pessoa Fisica
2.CPF: *
Somente numeros.
*Serd considerada apenas a Glitima contribuigio realizada com o mesmo CPFE. Caso haja necessidade de retificar algum
dado preenchide, antes do encerramento da Consulta Pablica, € preciso inserir novamente todas as informacoes no

formuldrio, visto que a contribuicdo anterior ndo serd considerada.

Insira sua resposta

3. Nome completo: *

Insira sua resposta

15.Qual destes formularios vocé gostaria de preencher? *

~, Formulario técnico-cientifico (para acrescentar ou discutir evidéncios cientificas ou econbmicas abordadas nest
* relatério)

S~

® Formulario Experiéncia ou Opinido (para enviar um comentdrio sobre experiéncia ou opinido com o tema, conx
* paciente, familiar, amigo, cuidader de paciente, profissional de salde, interessado no tema e outras)

®

Passe para o lado
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http://conitec.gov.br/consultas-publicas

Preenchendo o formulario:

Passo 7: No item 16 vocé devera informar
gue o medicamento DEVE ser incorporado
ao SUS.

Importante lembrar: o parecer inicial da
Conitec foi desfavoravel para a
incorporacao do Symdeko.

Passo 8: No item 17 vocé tera um espaco
IMPORTANTE para dizer porque
DISCORDA dessa recomendacéao inicial, e
nas perguntas seguintes, sobre a
experiéncia com o medicamento ou sobre
0 como ele seria importante para vocé ou
para quem vocé conhece. Dé seu relato
de vida real, nao copie de ninguém!

Passo 9: Caso vocé tenha algum ﬂ
documento que traga evidéncias
relacionadas ao seu relato, vocé podera
anexa-lo no item 26.

Passo 10: Apos preencher todo o
formulario, cligue em ENVIAR para que
sua contribuicao seja enviada.
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16.Qual a sua opinido sobre a incorporagdo do medicamento, produto ou procedimento em
avaliagdo? *

| (@) Eu acho que deve ser incarporado no SUS

() Mao acho que deve ser incorporado no SUS

() N3o tenho opinido formada

17. Por favor, comente sobre a sua opinido.

Insira sua resposta

18.Viocé ja teve alguma experiéncia com ofs) medicamento(s), produtols) ou procedimento(s) em
avaliagio? *

SiFf, COmo pacente
()} Sim, como cuidador cu responsdvel
Sim, como profissional de sadde

Mag

14. Com qual(is) medicamento(s), produto(s) ou procedimento(s) em avaliagdo vocé ja teve
experiéncia?

Imsira sua resposta

26.Caso vocé tenha algum documento para anexar, acesse o link abaixo:
https://saudegov-

my.sharepoint.com/:f:/g/personal/getulio junior saude gov br/EvVbvf4RXOWVMNkClf-
h5JI4MBql ES ylAOx41leYxaH2jA *

* Serdo considerados somente dois arquivos por formulario. Em caso de envio superior a0 limite, serdo considerados
os dois Ultimos documentos anexados.
** Apds anexar, volte para essa pagina. 1sso & essencial para finalizar o preenchimento e validar a sua participagio.

*** Em conformidade com a Lei Geral de Prote¢do de Dados (Lei n® 13.079, de 14 de agosto de 2018), é obrigatdrio
para anexo de documentos responder as questdes a seqguir.
e N30 & necessdrio anexar documentos pessoais.

() Confirmo que enviei os documentos no link acima.

() N30 enviei nenhum anexo.

i “ R
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Importante:

- Se vocé vai participar como familiar, pessoa com
fibrose cistica, associacado ou pessoa proxima, vocé
deve deixar sua contribuicao no formulario com
nome EXPERIENCIA OU OPINIAO.

- Se vocé vali participar como profissional da saude,
representante de centro de referéncia, sociedade
médica ou conselhos de classe, deixe

contribuicdo no formulario TECNICO CIENTIFICO.
0 tratamento de pacientes com fibrose cistica até o

dia 04/04/2022.

- Para mais informacdes acesse
contribuacomfc.unidospelavida.org.br ou entre em
contato pelo WhatsApp (41) 99636-9493 ou e-mail

contato@unidospelavida.org.br.

- Vocé podera deixar sua contribuicdo na consulta
publica n° 05 referente ao tezacaftor/ivacaftor para



https://contribuacomfc.unidospelavida.org.br/

Lontribua com
a Fibrose Cistica

#SYMDEKOJA



