Campinas, 10 de julho de 2022.

A Associacdo dos Familiares Amigos e Portadores de Doencas Graves
(AFAG) na leitura e anélise do documento “Uso de Limiares de Custo-Efetividade nas Decisdes
em Saude”; e,

CONSIDERANDO que o documento apresentado resulta de Oficina
com um grupo pequeno de nove (09) profissionais da CONITEC, sem critérios claros de inclusdo
e exclusdo, bem como, a comprovacao de expertise para integrar ao grupo; e,

CONSIDERANDO que a técnica Delphi utilizada na referida Oficina
se caracteriza como um painel com especialistas que pode incluir todas as partes interessadas e
gue um especialista pode ser qualquer pessoa com conhecimentos e experiéncias relevantes de
um topico particular (ZARILI; NEMES, 2021); e,

CONSIDERANDO que as Decisbes em Salde Publica envolvem
milhares de Vidas e que as recomendacbes apresentadas ndo somam as métricas de
posicionamento da sociedade civil, pesquisadores e outros profissionais expertises sobre 0 assunto
no Brasil; e,

CONSIDERANDO que néo ha clareza na validacao do instrumento de
coleta de dados da referida Oficina; e,

CONSIDERANDO que a Lei 8142/1990 dispGe sobre a participacdo
da comunidade na gestdo do Sistema Unico de Salde (SUS) e sobre as transferéncias
intergovernamentais de recursos financeiros na area da salde (BRASIL, 1990); e,

CONSIDERANDO que estudos mostram a necessidade de um
processo de Avaliagdo de Tecnologias em Salde bem definido para a anélise de custo-efetividade,
melhorando a transparéncia das decisdes politicas (NASCIMENTO, 2022); e,

CONSIDERANDO a necessidade da inclusdo de critérios
humanisticos, notadamente no que se refere a tratamentos para doencas de menor prevaléncia, no
caso as doencas raras, cuja avaliagdo deve atender a multicritérios, em razdo de suas
especificidades, sob pena de ser impossibilitada a inclusdo no ambito do SUS, da maioria dos
tratamentos oOrféos, imprescindiveis as pessoas com doengas raras (NASCIMENTO, 2022).

A AFAG se posiciona contra as recomendacGes do documento
apresentado pela Secretaria de Ciéncia, Tecnologia, Inovacdo e Insumos Estratégicos em Saude
e se manifesta na presente carta aberta.

At.te.
Diretoria AFAG
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