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PROGRAMA DE SUPORTE AO PACIENTE

Alexion Farmaceutica Brasil Importacao e Distribuicao de Produtos e Servicos de Administracao de Vendas Ltda.
(“Alexion”), situada na Av. Dr. Chucri Zaidan, 1240, 152 Andar - Vila Cordeiro, Sao Paulo - SP, inscrita no CNPJ sob o n®

10.284.284/0002-20, por seus representantes legais, pelo presente regulamento, estabelece as condicoes e os critérios /(E)\(ilj N®

de participacao e uso dos beneficios relacionados ao denominado Programa Somos Raros.




1. 0 QUE E O PROGRAMA SOMOS RAROS?
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PROGRAMA DE SUPORTE AO PACIENTE

-

O e um programa oferecido
gratuitamente pela Alexion, que tem como objetivo dar
apoio a pacientes com prescricao medica para tratamento
com um medicamento registrado pela Alexion ante a Agencia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (“ANVISA”) no Brasil.

O engloba todas as indicacoes
terapeuticas tratadas pelos medicamentos, desde que
devidamente aprovadas em bula, no Brasil.

Atraves de acompanhamento periodico do tratamento e
orientacao educacional, o visa
auxiliar e contribuir para uma melhor qualidade de vida
dos pacientes e sua consequente adesao ao tratamento
prescrito pelo médico.
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Ter prescricao médica do medicamento Alexion para a indicacao terapeutica, devidamente aprovada em
bula, no Brasil; e

Ter o paciente e/ou seu representante entendido e concordado com este e com a

O cadastro no ocorrera por meio da CENTRAL DE RELACIONAMENTO PROGRAMA
SOMOS RAROS DA ALEXION.

Central de atendimento exclusiva para o suporte ao programa, telefone 0800-779-1234, de segunda
a quinta-feira, das 8h30 as 17h30 e as sextas-feiras, das 8h30 as 15h30 (horario de Brasilia).
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Os dados necessarios para o cadastro do paciente ao Sao:

nome completo; sexo; data de nascimento; CPF, endereco; telefone; e-mail; nome
completo, CRM e Estado do Medico Prescritor; indicacao; data do Inicio do tratamento;
comprovacao da prescricao médica do medicamento Alexion; consentimento informado
escrito e assinado (podendo ser assinado eletronicamente) ou verbal gravado.

E de inteira responsabilidade do paciente e/ou de seu representante legal/procurador o fornecimento de
iInformacoes verdadeiras e que estejam de acordo com a prescricao medica. A Alexion nao se responsabiliza
porquaisquerinformacoesincorretasfornecidaspelopacientee/ouporseurepresentantelegal/procurador,
sobretudo em relacao ao medicamento indicado na prescricao medica.

Caso sejam detectadas inconsisténcias nas informacoes apresentadas, a Alexion reserva o seu direito de
descadastrar o paciente do . Caso a prestacao de informacoes falsas venha, ainda,
a gerar prejuizo a Alexion, a empresa reserva seu direito de buscar o ressarcimento eventualmente cabivel.
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ApoOs a conclusao do cadastro, o paciente podera usufruir do(s) beneficio(s) oferecido(s) pelo
, conforme consta no item 3 deste regulamento.

Em caso de descontinuacao do tratamento, alteracao dos dados fornecidos ou alteracao da prescricao
meédica, o paciente e/ou seu representante legal/procurador devera imediatamente contatar a CENTRAL
DE RELACIONAMENTO PROGRAMA SOMOS RAROS DA ALEXION, por meio do telefone ou

e-mail: , @ Informar as alteracoes ocorridas.
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3. BENEFICIOS DO PROGRAMA SOMOS RAROS

atendimento gratuito feito por profissionais da saude
qualificados, de forma telefonica ou eletronica (por
ACOMPAN HAMENTO e-mail), a depender da disponibilidade do participante.
PERIODICO DO TRATAMENTO A Orientacao Educacional aborda informacoes gerais
~ sobre o medicamento prescrito, forma de uso do

E ORIENTACAO EDUCACIONAL

produto, aléem do fornecimento de materiais informativos
relacionados a doenca e seu tratamento.

viabilizar a realizagao de vacinas meningococicas
prescritas aos pacientes do

VACINA AO de acordo com as recomendagoes de seguranga do
§ medicamento da Alexion prescrito. Este beneficio sera
oferecido conforme diretrizes nacionais de vacinacao

vigentes e area de cobertura disponivel.
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3. BENEFICIOS DO PROGRAMA SOMOS RAROS

|1 ]
3.2 ALTERAGCAO DE PRESCRICAO MEDICA

Em caso de alteracao de prescricao medica, o paciente e/ou representante legal/procurador do paciente
devera comunicar imediatamente a CENTRAL DE RELACIONAMENTO PROGRAMA SOMOS RAROS DA ALEXION,

por meio do telefone 0800-779-1234 ou e-mail: somosraros@alexion.com, para apreciacao e possivel revisao
do beneficio concedido.
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4. CONDICOES GERAIS
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A participacao no e o aproveitamento dos beneficios concedidos pela Alexion

implica no reconhecimento e integral aceitacao, pelo paciente participante e/ou seu representante legal/
procurador, deste Regulamento e da Politica de Protecao de Dados Pessoais Alexion — Somos Raros.

Ao aderir ao , 0 paciente e/ou seu representante legal/procurador autoriza o envio

regular de informacoes eletronicas e/ou por correio e/ou ligacoes telefonicas relacionadas ao
, sempre visando ao melhor atendimento ao participante.
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Para fins e efeitos dessa Secao 5, sao adotadas todas as definicoes constantes do artigo 52 da Lei n2 13.709,
de 14 de agosto de 2018, Lei Geral de Protecao de Dados Pessoais e suas posteriores alteracoes (“LGPD”).

A Alexion coleta dados pessoais no ambito do Programa Somos Raros por diferentes meios, como
os dados coletados diretamente por meio formularios de cadastro online, obtidos por meio de
iInformacoes prestadas por qualquer meio pelos respectivos titulares, cuidadores ou responsaveis
legais, por empresas prestadoras de servicos e informacoes disponiveis publicamente ou em bancos
de dados publicos. Dentre os dados pessoais coletados estao dados de contato como nome, endereco
e e-mail; informacoes médicas como medico tratante, diagnosticos e tratamentos realizados; dados
profissionais, como formacao academica e experiencia profissional.

O paciente consente com a coleta e tratamento de seus dados pessoais pela Alexion com a finalidade de
operacionalizar as atividades do Programa Somos Raros. O paciente consente ainda com o tratamento destes
dados, de forma agrupada com dados de outros pacientes, para fins de a realizacao de analises internas na
Alexion relativas a estudos de mercado e planejamento de producao e logistico de medicamentos. Naausencia
de consentimento do titular, a Alexion podera tratar dados pessoais de pacientes para todas as hipoteses
previstas na LGPD, especialmente para o cumprimento de obrigacoes legais ou regulatoria, exercicio regular
de direitos da Alexion e para a protecao da vida, da incolumidade fisica ou, ainda, g

para a tutela da saude dos participantes do Programa Somos Raros. /(E;(IDN®
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Os dados pessoals tratados poderao ser compartilhados com terceiros fornecedores e prestadores de
servicos da Alexion.

Os dados pessoais sao protegidos de acordo com medidas técnicas de seguranca da informacao adequadas
diante do atual estado da tecnica. No entanto, devido a natureza da internet, nao é possivel garantir de maneira
Irrestrita que os dados pessoais estao completamente seguros.

Os titulares de dados pessoais ou seus responsaveis legais podem entrar em contato a qualquer
momento para obter os seguintes direitos em relacao aos seus Dados Pessoals: a confirmacao do
tratamento de seus dados pessoals; 0 acesso aos dados pessoaistratados;a correcao de dados pessoails
Incompletos, inexatos ou desatualizados;aanonimizacao, o bloqueioouaeliminacao de dados pessoais
desnecessarios, excessivos ou tratados em desconformidade com a LGPD; a portabilidade dos dados
pessoals; a eliminacao dos dados pessoals tratados com o seu consentimento; a informacao das
entidades publicas e privadas as quais seus dados pessoais foram compartilhados.
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5. PROTECAO DE DADOS PESSOAIS

Consulte as informacoes completas sobre as formas de tratamento de dados pessoais na Politica de
Protecao de Dados Pessoals Alexion.

Para exercer os direitos relacionados a protecao de dados pessoals, entre em contato com nosso
Encarregado de Protecao de Dados no e-mail:
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6. CANCELAMENTO E PRAZO DE VALIDADE

A participacao no podera ser cancelada a qualquer momento e sem necessidade
de aviso prévio, bastando o paciente e/ou seu representante legal/procurador entrar em contato com a
CENTRAL DE RELACIONAMENTO PROGRAMA SOMOS RAROS DA ALEXION, atraves do telefone

ou e-mail: , segunda a quinta-feira, das 8h30 as 17h30 e as sextas-feiras, das
8h30 as 15h30 (horario de Brasilia).

Além do descrito nos itens 2.3 e 2.4 acima, a critério da Alexion, o paciente e/ou seu representante legal/

procurador podera ser excluido do caso utilize o beneficio recebido em favor de
tercelros.
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6. CANCELAMENTO E PRAZO DE VALIDADE

6.3 PRAZO

O Programa Somos Raros vigera por prazo indeterminado e podera ser total ou parcialmente alterado,
suspenso, interrompido ou cessado/encerrado, a qualquer momento, pela Alexion, nas seguintes situacoes:

Na hipotesedealteracaoouencerramentointegral/parcialdo ProgramaSomos
Raros, com aviso prévio de 30 (trinta) dias corridos para os participantes;

Imediatamente, em decorrencia de lei, norma ou regulamentacao proferida
por autoridade competente; ou

Mediante aviso prévio de 30 (trinta) dias corridos, quando ocorrer a
descontinuacao da comercializacao de todos ou qualquer medicamento da
Alexion.
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A Alexion reitera que respeita e nao interfere na autonomia, independeéencia e/

ou liberdade do médico na prescricao da terapia adequada a seus pacientes, e

que nenhum tipo de incentivo, vantagem ou beneficio & concedido ao medico
prescritor pela participacao dos pacientes no
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