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SOBRE O UNIDOS PELA VIDA

MISSAO

Defender que pessoas com fibrose cistica no
Brasil tenham conhecimento sobre sua saude
e direitos, equidade no acesso ao diagnostico
precoce e aos melhores tratamentos,
contribuindo para melhora na qualidade de
vida.

VISAO

Lutaremos até que todas as pessoas com
fiorose cistica tenham tudo o que ha de
melhor. E ndo € sobreviver. E sobre viver.

VALORES

Compromisso, Empatia, Etica, Exceléncia e
Transparéncia
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OBJETIVO

Criar uma plataforma de educacao publica e gratuita para
fomentar a capacitacao e educacao continuada da
sociedade civii em temas relativos a saude publica e
participacao social ao fornecer informacoes adequadas,
didaticas e de qualidade para que pacientes, familiares e
cuidadores consigam melhorar seus niveis de
alfabetizacdo em saude e sintam-se empoderados para
participar de processos de engajamento social
promovidos pelo Sistema Unico de Satde.

Publico-alvo: Associacoes de pacientes, pacientes,
familiares e cuidadores.



Qualificacao nos processos de participacao social para gue as pessoas possam fazer
melhor uso do sistema de saude e qualificar sua adeséo ao tratamento.

A propagacao de informacoOes falsas (fake news), sobre saude, participacdo social e
politicas publicas de uma forma geral.

A necessidade de capacitacao continua dos representantes de pacientes em relacao
ao processo de participacao social no SUS e avaliacao de tecnologias em saude.

A falta de informacao sobre saude fora dos canais de nicho e janelas de oportunidade
e em momentos em que a pauta nao e prioridade.

A necessidade latente de chamada para acao e articulacao na defesa de direitos de
pessoas com diferentes patologias, inclusive raras.



PLATAFORMA CONEXAO SUS

Disponivel gratuitamente no endereco conexaosus.org.br.

2 aulas
disponibilizadas
gratuitamente

Avaliacoes
durante as aulas e
avaliacao final do curso

O

8 professores
especialistas nos
assuntos abordados

Certificado
aos alunos com 70% de
acerto na avaliacao final

conexao
SUS

conexdo
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Bem-vindos ao

CONHEGA A PLATAFORMA


http://conexaosus.org.br/

CURSO 01

Tematica: Entendendo o Advocacy e Impactando Politicas Publicas

Aula 01: O que é advocacy, divisao de poderes e politicas publicas

Aula 02: Principios e organizacéo do SUS e legislacédo de saude no Brasil

Aula 03: Historico de mobilizacao das organizacfes de saude no Brasil

Aula 04: Controle social e espacos de participacao social institucionalizados no SUS

Aula 05: O papel das associacdes em advocacy de saude e cases de sucesso




CURSO 01 - PROFESSORES

Dra. Cristina Guimaraes Santusa Pereira Marcia Leao
Consultora em Politicas de Farmacéutica e especialista Advogada e especialista
Saude e Advocacy em Saude Publica em Direitos Humanos

Tiago Farina Veronica Stasiak

Advogado sanitarista e Psicologa e fundadora do
consultor em advocacy Unidos pela Vida



CURSO 01 - TELAS

Entendendo o Advocacy...

CANAIS DE CONTROLE SOCIAL

O que & advocacy, ... O

ﬁ a COMO E QUANDO FAZER ADVOCACY?

invodugio o o g A

Enlendemas que o advocacy busca promaver uma solugio especifica para um dado problema. Por isso, antes de fazer o advocacy & Mo Brasil, existen canais institucicnalizadas e garanides por lei por meio dos guals 2 populagda pade exercer o contrale social das
O que & ad oy? o necessina definir de forma clara qual é a silvacio gue se desejs enfrent, gual a polilica pdblica necessdria para is=o & como a palilices piblicas. Os principais canals de controls sockal =30

solugio e o problema se refacionam. Ou seja, & necessdnio uma esirabégia organizada

Come e quando fa... O I I B A Dra. Cristina Guimares. professora & consuliors na drea de palilices de saode & adocacy @ prsguisadora de arganizagaes do
. . . lerosin setor em salide apresenta exemplos de agdes diretas @ indineles de advocacy na drea da sadde:

COMSELHOS DE POLITICAS PUBLICAS

Grgﬁus colegiodos criodos pelo Estodo e compostos por membros
do poder publice e da seciedade civil. Os conselhos desempenham
papel de acompanhamento & controle dos atos praticados pelo
Poder Plblice,

Quem faz advocacy? O

Aula 1 - Entendendo o Advccacy - Aches diretas e indinstas

Exemplos de prati... O

. AULA 1

e o O que é advocacy,
R divisGo de poderes
e— . e influéncia politica

Referéncias [s]

*»  Exercicios o EHTE"DE"DO o ADVOCACY
E IMPACTANDO POLITICAS PUBLICAS

Ministéria Pablics =}

conexado

SUS - Eventos temdticos que retnem segmentos da sociedode para
discutir @ propor diretrizes paro politicas pablicos, formular
O O solugbes & avdliar o gue fol implementada.

| =] Finalizar

€ na Tonmulo

a FUNGOES DAS ASSOCIAGOES NO ADVOCACY &2t
el RESUMO DA AULA

Opapel das sescal.. © | =
e = -“‘\-\..‘
Inbrodugsa o e ‘ . . _ _ _ _ As assooagbes de pacientes formecem vma plataforma para gue as wazes desses grupos sejam ouvidas, especgalmente em debates
- "'--.._\___ - 7 soire poliicas de sadde & na formulagio de novas leis e regulamentas.
A accosiapiecde.. O e SR o ) ) ) _ o
' ' Nesta aula, vimos que o controle social é a participagde da e S il Mo caso de associagbes de pacienies ouja doenca especifica carece de medicamentos ou iratamenios adequadas, a sua aluagio & T —p— e o . —
. . do civil M_ panhamento da g ' publica 9_ da Alfabefizegloemc_. o ;I:..l- it voltada &= reivindicagies por pesquisas, producio @ disponibiizagio de medicamentas na rede de smide, ou seja, demandam b = s0fare 0 icio dees motiEzagins sonrs de sairs m )
execucdo das politicas pdblicas. O controle social é um direito e ol ek i i ek il carRE,
. se dd por meio de canais como conselhos sociais, conferdncias, Fu s
audigncias e consultas pablcas. TpRCMEML0-. O Me=mo com isso, a5 associagies Se recusam a aluar coma merss recepiores, contibuindo alivamenie par @ evougio de pesouisas,
ol morsso & informagda o ampliscio do debate.
Fermmardacde ad... o }
| A '
Atusgo junts acE.. o i
No U5, o control socal é xerckdo por molo dos consohas e 5, g o oy - ol ASSOCIAGOES: PRINCIPAIS FUNGOES DE ADVOCACY
salide, que existem a nivel federal, estadual @ municipal, & dos Lagy a ; b | | O napel das o - ACHe
conferéncios de saude, realizodas a coda quatro anos. y 3
(A 1) ] Recumo da mula a - =
= (11O e sauce e EDUCACAD E CAPACITAGAD
Resfsrinolas [s]
d dSE L1 = » - = — .
» Exsreiokos a - = Promover o alfobetizogio sonitaria & educar o poblico sobre
-;;é;_ e questdes de salde, direitos dos pacientes & servicos disponiveais:
O conselho de solde de codo estado e municiplo tem a -
- realizar companhas de consclentizogBic sobre prevencto,
responsabllidade de aprovar o Plano de Sadde, documanto 1 B ok | g L) L) O ALY [ P
com objetivos, diretrizes e metas do govemne para a satde para - - DA ANDO PO A PLB A diagnéstico, tratamento e a importéncia do acesso a cuidados de
um periodo de quatro anos. y soude de qualidode.




CURSO 02

Tematica: Participacao Social em Avaliacao de Tecnologias em Saude no SUS

Aula 01: O que é Tecnologia em Saude e sua jornada no Brasil
Aula 02: Principios basicos de ATS e sustentabilidade do sistema de saude

Aula 03: O que é Participacdo Social e a importancia da qualificacao para as
consultas publicas

Aula 04: Qualificacao para contribuicado nos espacos participatorios da Conitec

Aula 05: A importancia da participacao social e cases de sucesso




CURSO 02 - PROFESSORES

Dra. Cristina Guimaraes Dra. Fabiana Gatti Laura Murta
Consultora em Politicas de Farmacéutica e Doutora Head de Health Economics
Saude e Advocacy em Ciéncias na ORIGIN Health

Tiago Farina Veronica Stasiak Luana Ferreira

Advogado sanitarista e Psicologa e fundadora do Advogada e especialista
consultor em advocacy Unidos pela Vida em Acao Humanitaria



CURSO 02 - TELAS

= 0 que é Tecnologia em Sailde e sua jornada no Brasil

Parficipagdo Social em ..
O que € Tecnologi... ©
Introdugio I}

o]

Tecnologias em Sa...
Jornada da Teenol... ©

Conitec &) ‘

Fluxo da incorpora... O

Resumo da aula s} . A‘

Referéncias [s]

o

» Exercicios

= Finalizar ‘

PARTICIPAGAO SOCIAL EM AVALIACAO
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> AULA1

n O que é Tecnologia
em Saude e sua
- » jornada no Brasil

DE TECNOLOGIAS EM SAUDE NO SUS

Recomendagdo final

Audiéncia publica (opcional)

Decis@o do Ministério da Saude e
publicagdo no Diarie Oficial da UnidGo

Ao enviar o pedido de incorporacio, a proponenie deve anexar um dossié completo sobre a TS em questao: o que €, qual o seu
plblico indicado, em quais paises ela ji & utiizada & qual o seu preco. A Secretaria Executiva (SE) da Coniec analisa o dossié e
emite uma recomendagio preliminar, que sera apreciada pelo comité da Conilec responsavel pela tecnologia em quesiao (o Comité
de Medicamentas s& a TS for um medicaments, por exemplo).

Messa primeira reunido de apreciagdo ha a escula do testemunho de pacientes, que podem falar por 10 minutes sobre a sua
realidade e como esperam s beneficiar com a nova tecnologia. Esse momento € chamado de Perpectiva do Paciente.

DISPOSITIVOS
MEDICOS

TECNOLOGIAS
EM SAUDE

PRODUTOS
BIOLOGICOS

SISTEMAS
ORGANIZACIONAIS

&

PROCEDIMENTOS
MEDICOS E
CIRURGICOS

Aula 2 - Participagao Social em ATS no SUS - Definigdo de ATS

SUS

2 YouTube

GO PROFESSORAS

FABIANA GATTI, ESPECIALISTA EM ATS

Executiva dao drea de Acesso oo Mercodo e Economio da Soude co
experigncia em estratégias de acesso & precos para portfolios da oncologi
atuando também no segmento de dispositivos médicos. Desenvolve proje
de evidéncias (RWE, andlises econdmicas), de Value-Based Healthcare
de incorporagio de tecnologias tanto no mbito de saade pablica quanto

LAURA MURTA, BIOMEDICA

Blomédica groduado pela UNIRIO e Mestre em Chénclos Meédicas pel
pés—graduagho em Avaliogbo de Tecnologlos em Sodde pelo Curso
Distanciao de Evaluacidn de Tecnologlos Sanitarias do Instituto de Efect]
Sanitaria (IECS), @m Buanos Alres. Atua desde 2011 nas dreas de Avallagho
em Salde, Solde Boseada em Evidéncias & Economia da Sadde. Tem expe
@m cursos de curta duragfo nos areas de Avaliogho de Tecnologlas em S«
da Saude & Apole Multicritério & Tomada de Dectsdo em Sadde.

INCORPORAGAO E UTILIZAGAO EM LARGA ESCALA

. A difusGo da nova TS possibilita que se coletem mais dados sobre
os efeitos da sua utilizagdo. Quande um consenso sobre os
beneficios comega a se formar, a tecnologia pode ser
recomendada para incorporagio no SUS e/ou nos planos de
salde.

Foco avaliative: evidéncias clinicas e fatores econdmicos

ABANDONO

Una TS & abandonada quando os seus beneficios sGo
ultrapassados por outras tecnologias mais eficientes. Nesse caso, a
Conitec @ a ANS podem recomendar o interrompimento da sua
oferta.



REALIZACAO INVESTIMENTO SOCIAL
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PARA MAIS _
INFORMACOES:

veronica@unidospelavida.org.br
(41) 99957-9493

Acompanhe o nosso trabalho:

@ unidospelavida.org.br
instagram.com/institutounidospelavida

I1 facebook.com/unidospelavida
1] linkedin.com/company/unidospelavida
) www.youtube.com/@institutounidospelavida

W https://twitter.com/unidospelavida
% Instituto Unidos pela Vida




