eitie

N\

22 FORUM BRASILEIRO DE
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Relatorio Final

Realizacao:
@
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Instituto Brosileire de Atengdo & Fibrose Cistico
——




Unidos pela Vida

Nascemos da necessidade latente de tornar a fibrose cistica conhecida no
Brasil, contribuindo pela busca de diagndstico precoce e tratamento
adequado.

Em 2009, aos 23 anos, apo0s inumeras pneumonias, cirurgias e graves
complicacbes de saude, nossa fundadora, a psicdologa VerOnica Stasiak
Bednarczuk, foi diagnosticada com fibrose cistica. Dias antes, sonhou que
havia fundado um grupo para ajudar pessoas com problemas respiratorios.

Quando descobriu a doenca, imediatamente comecou a atuar pelas pessoas
gue, assim como ela, poderiam estar sofrendo pela falta de diagndstico e
tratamento e fundou o Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencao a
Fibrose Cistica.

Em 2021, pelo 4° ano consecutivo, fomos eleitos como uma das 10 Melhores
ONGs de Pequeno Porte do Brasil, dentre as 100 Melhores ONGs do pais
pelo Instituto Doar. Alem disso, em 2019, recebemos o Grandprix de Melhor
Pratica do Terceiro Setor do Parana pelo Instituto GRPCOM!

NO 3° SETOR

MELHORES




Sobre o projeto

O Forum Brasileiro de Avaliacao de Techologias em Saude para Doencas Raras tem como objetivo ser um
espaco de debate sobre os processos de Avaliacado de Tecnologias em Saude (ATS) no ambito das doencas
raras, abordando a importancia do acompanhamento e seus desafios e empoderando a comunidade impactada
para engajar-se ativamente nos momentos de participacao social.

Em sua segunda edicao, o evento foi realizado em Sao Paulo/SP, no Blue Tree Premium Morumbi, com
transmissdo ao vivo e traducao simultanea para inglés, espanhol e libras, trazendo especialistas para falar
sobre os caminhos da geracdo de evidéncias e dados de vida real em ATS, os desafios de acesso e
sustentabilidade de tecnologias de alto custo para doencas raras no SUS, entre outras tematicas.
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Dinamica do evento

@ Formacdo dos painéis
. ® A programacao do evento foi composta por profissionais da saude, pesquisadores, governo,
- @ consultores, pessoas com doencas raras, membros de associacOes e familiares, reforcando
a busca por um evento plural.

Acessibilidade

) Além de ser gratuito e ter transmissdo ao vivo com traducao simultanea para inglés e
espanhol, o evento também contou com interpretacdo em Libras, tornando-se ainda mais
acessivel para todos os publicos.

palestrantes por meio de um QRCode disponibilizado para quem estava presencialmente e
online.

e Interacao

~

ﬁl Durante todos o0s painéis, o0os participantes do Forum puderam enviar perguntas aos
o



Programacao | 1° Dia

22.11.2023 (quarta-feira)

Painel 01: ATS, participacao social e a dimensao ética na tomada de decisao
Com: Dra. Marise Basso Amaral, Veronica Stasiak e Natalia Cuminale (mediacao)

Painel 02: Inovacdes para doencas raras e acesso nho SUS e Saude Suplementar
Com: Dra. Margareth Dalcolmo, Laura Murta e Natalia Cuminale (mediacao)

Painel 03: Os caminhos para geracao de evidéncias de mundo real para ATS
Com: Dr. Rodrigo Athanazio, Dr. Luiz Vicente, Dr. Ramdn Pereira e Natalia Cuminale (mediacéao)

Painel 04: Desafios de acesso e sustentabilidade no SUS
Com: Dra. Daniela Marreco, Dr. Eduardo Freire, Dra. Marcela Amaral e Natalia Cuminale (mediacao)

Palestra: Telessaude: Realidade e Futuro na Medicina & a inspiradora historia do Instituto Laura Fressato
Com: Jacson Fressatto e Veronica Stasiak (mediacao)

Mais detalhes sobre a programacao e palestrantes em: eventos.congresse.me/forumats23



https://eventos.congresse.me/forumats23

Programacao | 2° Dia

23.11.2023 (quinta-feira)

Painel 05: Controle Social
Com: Marina de Almeida Magalhaes, Natalie Alves Lima e Natalia Cuminale (mediacao)

Painel 06: Temas Transversais
Com: Dra. Fabiana Gatti, Gabriela Tannus, Monique Poubel e Natalia Cuminale (mediacao)

Painel 07: Participacao Social no SUS
Com: Dra. lara Muller, Priscila Torres, Dra. Andrea Brigida e Natalia Cuminale (mediacéao)

Painel 08: O Futuro da Participacao Social na ATS para contribuir com o acesso em doencas raras
Com: Dra. Cristina Guimaraes, Veronica Stasiak e Natalia Cuminale (mediacao)

Mais detalhes sobre a programacao e palestrantes em: eventos.congresse.me/forumats23



https://eventos.congresse.me/forumats23

Melhores momentos

AVALIACAO DE TECINOLOGIAS EM SAUDE

NCAS RARAS

Dia 01 - Assistal! Dia 02 - Assistal!



https://www.youtube.com/watch?v=6vUpOCS1dxs
https://www.youtube.com/watch?v=o3NSf8H2wYU
https://www.youtube.com/watch?v=6vUpOCS1dxs
https://www.youtube.com/watch?v=o3NSf8H2wYU
https://www.youtube.com/watch?v=6vUpOCS1dxs
https://www.youtube.com/watch?v=o3NSf8H2wYU

Publico do Forum

Total de Inscritos: 2.125

Membro de associacao
4,50%

Profissional da saude

Outros 30,50%

22,00%

Servidor

6,50% .
Familiar

3,50%

Pessoa com doenca rara

IndGstria Farmacéutica 2,40%
10,00% Estudante

20,00%

Obs: os numeros de avaliacdo do evento presentes nos proximos slides séo referentes a uma pesquisa
enviada pelo Instituto via e-mail e WhatsApp para todos os inscritos. No total, 83 participantes
responderam a avaliacao.




ORGANIZACAO:

NOTA 8
NOTA9 3,60%
14,50%

NOTA 10
79,50%

Avaliacao Geral dos Participantes

PLATAFORMA: DURA(}AO:
NOTA 8 POUCO TEMPO
NOTA9  2.40% 12,00%
15,70%

NOTA 10 SUFICIENTE
78,30% 84,30%



Avaliacao Geral

“So tenho a agradecer pela oportunidade de adquirir conhecimento
atraves de eventos como esse! Parabéns a organizacao!” Profissional
da saude
“A qualidade das palestras e da organizagao me supreendeu e me deixou " A lf or

maravilhada. Além disso, a existéncia das opcées online e presencial o
com traducao em tempo real foi incrivelmente executada. Espero
participar mais vezes de eventos como esse.” Estudante

“Foi um evento incrivel, disruptivo e que vai fazer muita diferenca para
todos que assistiram com atencao. Obrigada!” Membro de associacao

“Quero reconhecer a todos pelo evento. Foi excelente! As tematicas
foram todas importantes, com representatividade de todos os setores.
Ressalto aqui o tempo de palestra e o respeito com o horario. Atrasos

ocorrem, mas foram pequenos e manejaveis. E eu ndo poderia deixar de
destacar a presenca de mulheres! Tivemos varias mesas em que soO
tinham mulheres, e isso € demais! Parabéens e aguardando os proximos!”
Industria farmacéutica

AVALIAG,




Avaliacao Painel 01

ATS, participacao social e a dimensao ética na tomada de decisao
Com: Dra. Marise Basso Amaral, Verdonica Stasiak e Natalia Cuminale (mediacao)

Duracao total do painel Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
Boa Importa;nte 6timo
4,80% 12,00% 7,00%

Otima
15,70%

Excelente _
74,70% Muito importante Excelente
83,10% 88,00%

“Conteudos claros, de facil entendimento e ao mesmo tempo rico no conteudo.”
Profissional da saude

“Esclarecedor, aprendi muito neste painel. As palestrantes com dominio no conhecimento do
tema tratado.” Profissional da saude



Painel 01 - ATS, participacao social e a dimensao etica na
tomada de decisao
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Avaliacao Painel 02

Inovacdes para doencas raras e acesso ho SUS e Saude Suplementar
Com: Dra. Margareth Dalcolmo, Laura Murta e Natalia Cuminale (mediacao)

Duracao total do painel Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes

Importante

Oti
11,00% Mo

4,00%

Otima Boa
9,00% 0,00%

Excelente Muito importante Excelente
79,50% 84,30% 93,00%

“As duas palestrantes estavam super atualizadas em suas falas. Eu gostei muito!”
Industria farmacéutica

“Figuel muito agradecida de ouvir a Dra. Margareth, por quem tenho muita admiracao. Laura foi
muito bem tambéem, e seu tema me deixou muito impressionada!” Profissional da saude



Painel 02 - Inovacoes para doencas raras e acesso no SUS e
Saude Suplementar
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Avaliacao Painel 03

Os caminhos para geracao de evidéncias de mundo real para ATS
Com: Dr. Rodrigo Athanazio, Dr. Luiz Vicente, Dr. Ramon Pereira e Natalia Cuminale (mediacao) .

Duracao total do painel Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
Boa Importante Rui
9 Otimo uim
Otima 2,00% 11,00% 0,00%

14,00%

16,00%

Excelente
74,70%

Excelente

Muito importante
79,50% 81,00%

“Adorei conhecer sobre o banco de dados de fibrose cistica. Achei a iniciativa sensacional e
mostra que € possivel.” Industria farmacéutica

“Muito importante ter conhecimento baseados em evidéncia. Tema muito pertinente,
abordagem muito bem planejada.” Profissional da saude



Painel 03 - Os caminhos para geracao de evidencias de
mundo real para ATS

INVESTIMENTO SOcIAL

Alexion (f)k




Avaliacao Painel 04

Desafios de acesso e sustentabilidade no SUS
Com: Dra. Daniela Marreco, Dr. Eduardo Freire, Dra. Marcela Amaral e Natalia Cuminale (mediacéao)

Duracao total do painel Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
B Importante oti
oa 0 timo Ruim
8,00% 8,00% 8,00% O
Otima

8,00%

Excelente

Muito importante Excel
77.00% xcelente

83,00% 82,00%

“Este tema foi 0 mais interessante para mim. Figuei impressionada com a didatica e
conhecimento dos palestrantes.” Profissional da saude

“Tema muito pertinente e de altissimo nivel.” Industria farmacéutica



Painel 04 - Desafios de acesso e sustentabilidade no SUS
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Avaliacao Palestra de encerramento dia 01

Telessaude: Realidade e Futuro na Medicina e a inspiradora histdria do Instituto Laura Fressato
Com: Jacson Fressatto e Veronica Stasiak (mediacao)

Duracao total do painel Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
Importante .
oy Boa : Rui
Otima 1.00% 13,00% Otimo uim

11,00% 11,00% 0,00%

Excelente Muito importante Excelente
78,00% 82,00% 84,00%

“Palestrantes empoderados. E 6timo conhecer casos de protagonismos tdo relevantes na
saude.” Membro de associacao

“Este tema ganhou muito a minha atencao, muito inovador. Os palestrantes estao de
parabéns.” Profissional da saude



PALESTRA DE ENCERRAMENTO: Telessaude: Realidade e
Futuro na Medicina & a inspiradora historia do Instituto
Laura Fressato
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Avaliacao Painel 05

Controle Social
Com: Marina de Almeida Magalhaes, Natalie Alves Lima e Natalia Cuminale (mediacao)

Duracao total do painel Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
5 Importante .. .
Otima 0a 4,00% Otimo Ruim

2,00%

10,00% 0,00%

10,00%

Excelente Muito importante Excelente
75,00% 83,00% 82,00%

“Explicacao de milhGes de aprendizados.” Profissional da saude

“Para mim, este foi o melhor painel do evento.” Profissional da saude



Painel 05 - Controle Social
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Avaliacao Painel 06

Temas Transversais
Com: Dra. Fabiana Gatti, Gabriela Tannus, Monique Poubel e Natalia Cuminale (mediacao)

Duracao total do painel Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes

Importante
12,00%

Boa
Otima 2,00%

15,00%

Otimo Ruim
10,00% 0,00%

Excelente
72,00%

Muito importante Excelente
77,00% 82,00%

“Temas abordados com profundidade e discussao muito enriqguecedora.” Industria
farmacéutica

“Trazer a luz experiéncias sempre humaniza o trabalho. Muito relevante para nosso
crescimento enquanto cidadaos e profissionais.” Estudante



Painel 06 - Temas Transversais
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Avaliacao Painel 07

Participacao Social no SUS
Com: Dra. lara Muller, Priscila Torres, Dra. Andrea Brigida e Natalia Cuminale (mediacéo)

Duracao total do painel Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
Boa Importante Otimo
6,00% 8,00% 7,00%
Otima

12,00%

Excelente

ito i Excelente
75,00% Muito importante

82,00% 84,00%

“A explanacao foil excelente, principalmente sobre a importancia de todos entenderem e
participarem do SUS.” Industria farmacéutica

“Necessario! Um complemento muito bom para varios outros painéis do evento.” Membro de
associacao



[ a : o SUS
Painel 07 - Participacao Social n
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Avaliacao Painel 08

O Futuro da Participacao Social na ATS para contribuir com o acesso em doencas raras
Com: Dra. Cristina Guimaréaes, Veronica Stasiak e Natalia Cuminale (mediacao)

Duracao total do painel Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
6t Boa Importoante Stimo
Ima 7,00/0 8,00%

10,000 200%

Excelente Muito importante Excelente
80,00% 86,00% 85,00%

“Painel muito esclarecedor e estimulante.” Industria farmacéutica

“As informacoOes transmitidas foram espetaculares!” Familiar de uma pessoa
com doenca rara



Painel 08 - O Futuro da Participacao Social na ATS para
contribuir com o acesso em doencas raras

A capacitacio em ATS é fundamental — para todas as dreas e envolvidos,
e para todas as formas de controle social!
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O Unidos pela Vida, em parceria com a Tina Guimaraes Consultoria,
realizou estudo com quase 100 organizacOes de diversas patologias do
Brasil visando identificar os niveis de compreensao e atuacado destas
entidades nos processos de participacao social no SUS de forma geral e,
também, no processo de ATS. O resultado foi apresentado no Painel 8
do FOrum de ATS.

Dentre outros achados, a pesquisa descobriu que ainda falta
conhecimento e engajamento em politicas publicas em espacos de
participacao social que ja existem. Abaixo vocé acessa o0 relatorio
completo com todos os resultados do mapeamento.

Clique e acesse o relatorio!

Painel 08 - Pesquisa Qualifica SUS

Qualifica =

Fortalecendo a Participacao Social
nas Politicas Publicas de Saude



https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/12/QUALIFICA-SUS-Relatorio-de-Pesquisa.pdf
https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/12/QUALIFICA-SUS-Relatorio-de-Pesquisa.pdf

Midias Sociais

A divulgacao do Forum foi feita em todas as midias sociais do Unidos pela Vida e dos seus parceiros
Institucionais, com publicacbes e investimento em midia paga no Linkedin, Facebook e Instagram. Além disso,

também contamos com divulgacao na imprensa por meio do trabalho especializado de uma assessoria para
disparo dos conteudos a midia especializada.

Resultados | Linkedin Ads Resultados | Meta Ads (Facebook e Instagram)
Impressoes Cliques Impressoes Cliques Alcance
N 0’ N N P,
90.852 161 2.563.488 1.338 2.125.241
O numero de vezes que 0sS Cligues no link dos anudncios O nimero de vezes que 0S Cliques no link dos anudncios Pessoas alcangadas

anuncios foram vistos. (site evento) anuncios foram vistos. (site evento) com 0s anuncios



Midias Sociais
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Imprensa

Buscamos espacos na imprensa nacional para a divulgacdo do evento, alcancando os seguintes resultados:

EMPREGABILIDADE E APERFEMQAMENTO

e : TR Férum de ATS para doencas raras
Desahos da ||l-|_nr|:|-:|rai;_.J-r..- de I:1_|..-i|J-|.3... trasa o bt s abistas
1 3 para doencas raras serao debatidos desafios. evidéncias. educacdo e
no 2" Forum Brasileiro de ATS Participacdo Social no SUS
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texto e 3 em radios) , Q""‘“""" L Eaman . s
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Sequencia do Projeto

Acesso ao conteuido

O Forum foi realizado nos dias 22 e 23 de novembro de 2023, mas todos o0s inscritos poderao acessar as

palestras até o dia 31 de dezembro de 2023 diretamente na plataforma do evento, pelo endereco
eventos.congresse.me/forumats23.

Disponibilizacao das palestras
O Instituto Unidos pela Vida também disponibilizara trechos do evento em seu canal no YouTube, a TV
Unidos, no link youtube.com/@institutounidospelavida.

R Abertura
@ v
@ visuatizar no fusc horério: Americal=ac Paulo (GMT-03:00)
Comentarios
- i'.i% ‘Ii ' ENVIAR
22 FORUM EguesiLEIRO DE 2 ’
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https://eventos.congresse.me/forumats23
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Investimento Social

Agradecemos aos 11 Patrocinadores do Forum!
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Parceiros Institucionais

Agradecemos aos 69 Patrocinadores do Forum!
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SAVE THE DATE!

32 FORUM BRASILEIRO DE

AVALIACAO DE TECNOLOGIAS EM SAUDE

PARA DOENGCAS RARAS

FEVEREIRO/2025

Para mais informacoes, contate gabriel@unidospelavida.org.br
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www.unidospelavida.org.br

Informacoes:
Veronica Stasiak Bednarczuk
Fundadora e Diretora Executiva
veronica@unidospelavida.org.br

(41) 99957-9493
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