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Sobre o Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencao
a Fibrose Cistica

Com fundacao em 2011, sede em Curitiba/PR e atuacao nacional, o Unidos pela Vida - Instituto
Brasileiro de Atencao a Fibrose Cistica € uma organizacao da sociedade civil sem fins lucrativos, que
tem como missao defender que pessoas com fibrose cistica e doencas raras 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. A instituicao desenvolve
acdes e projetos relacionados ao acolhimento do paciente, empoderamento, articulacao e
conhecimento em areas como advocacy e politicas publicas, conscientizacao, desenvolvimento de
outras organizagdes, apoio ao paciente com doengas raras, fibrose cistica e incentivo a atividade
fisica.

O Instituto Unidos pela Vida também esteve na lista das 10 melhores ONGs de pequeno porte do
pais em 2020 e 2021. Em 2018 e 2019, foi reconhecida como a melhor ONG de pequeno porte do
Brasil dentre as 100 melhores ONGs do pais e também recebeu o Prémio Grand Prix, como a melhor
pratica de Terceiro Setor do Parana, pelo Instituto GRPCOM, em 2019. Saiba mais em:
www.unidospelavida.org.br.

Sobre o Projeto Qualifica SUS

Considerando levantamento realizado atraves do Projeto de Participacao Social realizado pelo
Instituto Unidos pela Vida em 2022, € possivel notar que associacdes de pacientes ainda enfrentam
dificuldade no que tange ao entendimento acerca dos meios e possibilidades de participacao social
no SUS, e também sobre Avaliacao de Tecnologias em Saude (ATS). Para tanto, este projeto fez uma
pesquisa inicial, voltada para associacdes de pacientes de quaisquer patologias do Brasil (raras, nao
raras, oncologicas, etc), visando identificar os niveis de compreensao e atuagao destas entidades
nos processos de participacao social no SUS de forma geral e, em particular, no processo de ATS,
por meio da participagcao nas consultas publicas, perspectiva do paciente ou audiéncias publicas.

O projeto Qualifica SUS contou com o apoio técnico da Tina Guimaraes Consultoria. Os resultados
do trabalho, apresentados neste relatorio, servirao como insumo para um novo projeto, chamado
Conexao SUS, voltado a capacitacao de instituicoes que trabalham na defesa de pessoas com
condicdes ou doencas especificas. Os materiais de capacitacao serao elaborados a partir das
necessidades identificadas pelas instituicdes que participaram do projeto, em todas as esferas de
participacao social abordadas no projeto Qualifica SUS, e especificamente no processo de ATS.

Estes dados foram analisados pelos pesquisadores do Instituto Unidos pela Vida, em parceria com
a Tina Guimaraes Consultoria, e, a partir de deles, serao gerados materiais didaticos multimidia para
capacitacao das associacdes. Os materiais serao elaborados a partir do entendimento das
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associacoes sobre a participacao social em saude e, em especial, sobre o conhecimento das formas
de participagao e do entendimento da metodologia de avaliagcao de tecnologias de saude.

Entende-se que, ao capacitar as organizacdes e demais membros da comunidade de associacoes
de pacientes a participacao social no SUS sera mais efetiva e eficiente, impactando o cenario e
contribuindo para tomada de decisao, além de promover maior governanca do sistema de saude.

Coordenacao do Projeto:

Veronica Stasiak Bednarczuk de Oliveira

Cristina Guimaraes Rodrigues

Equipe de Apoio:

Beatriz Bertuzzo Méller

Camila Cristina Francisquetti

Gabriel da Luz Johnson

Isabella Aparecida de Azevedo Oliveira
Kamila Vintureli Felicio

Lia Mara da Silva

Marise Basso Amaral

Vinicius Bednarczuk de Oliveira
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Introducao

A participacao social desempenha papel fundamental na construcao da democracia de qualquer
sociedade, conferindo voz e representatividade aos cidadaos no processo de formulacao e
implementacao de politicas publicas. No ambito da saude, a colaboracao e o engajamento de
diversos atores, como associacdes de pacientes e movimentos sociais, sao cruciais para a
construcao de politicas de saude mais inclusivas e que respondam as necessidades da populacao.
No Brasil, o Sistema Unico de Saude (SUS) foi concebido sob os principios da universalidade,
integralidade e participacao popular, buscando garantir o acesso equanime aos servicos de saude
e a promocado do bem-estar da populacdo’. Nesse contexto, a contribuicdo da sociedade civil
organizada € fundamental para assegurar que as politicas de saude sejam sensiveis as necessidades
e demandas especificas dos diferentes grupos populacionais.

A partir da década de 2010, observa-se um grande movimento de associacdes de pacientes na
participacao social em saude no Brasil. Estes grupos, originalmente formados como forma de
oferecer suporte emocional as pessoas acometidas por doencas ou condicdoes que eles
representam, passaram a se organizar em outras frentes de trabalho, como capacitacao de
profissionais de saude, pesquisa e disseminacao de conhecimento e no trabalho em politicas
publicas®. Ao longo dos anos, vemos um maior envolvimento das associacdes de pacientes em
politicas publicas, e em canais de participacao social em diversos ambitos. No entanto, nao ha
evidéncias publicamente disponiveis sobre como essas organizacdes trabalham junto a esfera
governamental, e hem quais as necessidades de qualificacao, a partir de suas perspectivas, para
uma atuacao mais efetiva em politicas publicas.

Este relatorio apresenta os resultados da pesquisa intitulada “Qualifica SUS", realizada com o
objetivo de analisar a participacao social de associacdes de pacientes e movimentos sociais em
diferentes esferas de participacao no SUS no Executivo, Legislativo e Judiciario. O trabalho foi
estruturado de forma a abordar diferentes aspectos desse envolvimento, visando a compreensao
da abrangéncia e forma de participacao desses grupos no processo de tomada de decisdes em
politicas publicas de saude.

O estudo foi conduzido de acordo com principios éticos e recebeu aprovacao do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) em abril de 2023, sob o registro CAEE No 68166823.2.0000.5573, € parecer No

5.980.938.
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Metodologia

O projeto foi estruturado a partir da elaboragcao de um questionario como instrumento base de
coleta, com o objetivo de compreender o perfil das associacdes de pacientes e movimentos sociais
em saude em relacao as formas de participagao social em saude em diferentes ambitos, bem como
necessidades de capacitacao relacionadas a este tema. O questionario foi elaborado por meio da
combinagao de perguntas de multipla escolha e perguntas abertas que pudessem captar de forma
mais ampla caracteristicas da participacao social em saude no Brasil, e possibilitar a avaliacao das
demandas e sugestdes dos participantes em relagcao aos canais de participacao social em saude.

Estruturacdo do instrumento de coleta

A questionario foi desenvolvido com base em uma argumentacao sequencial, abrangendo
diferentes aspectos da participacao social no SUS. O passo a passo utilizado para construcao deste
instrumento pode ser resumido nas seguintes etapas:

ﬂ E : \
& = B
Determinacao dos Elaboragao do Revisao e pre- Finalizacao do
eixos e informacoes instrumento de testes instrumento de
relevantes para coleta coleta
analise

As questoes foram divididas em cinco blocos tematicos (Fig. 1), explorando a identificagao do perfil
das instituicoes, o entendimento de suas relagoes com os poderes Executivo, Legislativo e Judiciario
no contexto das politicas de saude, e suas necessidades de qualificacao para maior engajamento
nos canais de participacao social em saude no Brasil.

O questionario final foi composto por 40 questoes, sendo:

- 27 de multipla escolha, para identificacao de padroes e comparabilidade das respostas

com menor risco de viés.

> 13 questdes abertas, que correspondem a espacos para maior detalhamento dos assuntos

abordados.
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O questionario completo pode ser visualizado no Anexo 1 deste relatorio.

Figura 1. Blocos tematicos de analise

PERFIL DA INSTITUIGAO

Caracterizacao do perfil das instituicoes
participantes da pesquisa.

2 PODER EXECUTIVO

Canais de participacao social nessa esfera,
principais demandas e sugestoes para
aprimoramento da participagao social.

PODER LEGISLATIVO 3

Canais de participacao social nessa
esfera, principais demandas e sugestoes
para aprimoramento da participacao
social.

4 PODER JUDICIARIO

Canais de participacao social nessa esfera,
principais demandas e sugestoes para
aprimoramento da participagao social.

PARTICIPAGAO SOCIAL 5

Conhecimentos, dificuldades e interesses
das instituicoes para maior controle social
nas politicas de saude.

Populacéo de estudo

Compreendeu associacoes de pacientes, coletivos, movimentos sociais atuantes na area da saude,
englobando instituicdes que atuam no apoio e defesa de direitos de pessoas com doencas ou
condicdes especificas. Medidas de protecao foram adotadas para resguardar a privacidade e
anonimato dos participantes, visto que a coleta de dados se deu através de questionario eletronico
autopreenchido. Todos as instituicdes participantes assinaram um Termo de Consentimento para a

10
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participacao no estudo.

Selecdo de participantes e recrutamento

A selecao de instituicoes participantes da pesquisa foi feita com base em amostra nao probabilistica,
a partir de contatos e conhecimento de associacdes de pacientes de diversas condicdes ou
doencas. O plano de recrutamento para a pesquisa envolveu estratégias de divulgacao atraves de
canais de comunicacao oficiais do Instituto Unidos Pela Vida e e-mails diretos para associacoes
cujos contatos estavam disponiveis publicamente. Adicionalmente, utilizou-se a técnica de
amostragem de bola de neve, permitindo que os proprios participantes indicassem outros potenciais
respondentes. Parceiros do Instituto também foram contactados para ampliar o universo de
associacoes alcancadas.

Periodicidade da coleta de dados

O questionario foi incluido na plataforma Survey Monkey e o link enviado para os responsaveis pelas
instituicoes pelo Instituto Unidos Pela Vida e, posteriormente, com o apoio de parceiros e das
proprias instituicoes participantes. O questionario ficou aberto no periodo de 05/04 a 01/06/2023
e foi auto-preenchido.

Meétodo de analise dos dados

Os dados foram exportados para um arquivo em excel e incluidos no pacote estatistico R para
analise. As questdes fechadas do questionario, correspondente a parte quantitativa, foram
submetidas a analises por meio de estatisticas descritivas, permitindo identificar padrées e
comparabilidade nas respostas. As respostas abertas foram submetidas a categorizacao para
identificacao de padrdoes comuns a partir de experiéncias e percepdes individuais. Os proximos
blocos apresentam os resultados da analise do questionario.

11
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BLOCO 1: Perfil das Instituicoes

98 instituicoes participaram da pesquisa

> 70% delas se definem como associacdes de pacientes, criadas por pacientes e/ou
cuidadores

-> 20% sao organizacdes nao fundadas por pacientes (ex.. profissionais de saude)
o . -
> 3/0 movimentos sociais

> 60/0 outras categorias

Figura 2. Classificagdo das instituicées segundo tipo

o m Associacao de paciente (criada  Categoria
3 % por pacientes e cuidadores) Grupo beneficente
Grupo de amigos
Coletivo

Grupo de suporte/ajuda

= Movimento Social

vV VVVYY

Individuos que representam

, - . . a doenga no pais (de forma
= Organizagao da Sociedade Civil ek 75 c%nstituida

(nao fundada por pacientes) formalmente como
organizagao, mas como
parte de um grupo

QOutro internacional)

IN]=98

Em relacao as patologias que representam, a classificacao foi feita de duas formas (Fig. 2), a partir
da lista de doencas informadas pelas organizacoes:

a) Categorizacao entre doencas raras e nao raras*
b) Codificacao segundo Classificacao Internacional de Doencas, 112 Revisao (CID-11)

Figura 3. Classificagéo das organizagées por tipo de doenca (raras e ndo raras)

! Consideramos a classificagdo da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) para doenga rara, que corresponde aquela que acomete 65 pessoas a cada 100 mil
individuos / 1,3 a cada 2 mil pessoas. Ha ainda outras definigbes, como da Unido Europeia, que considera como doenga rara aquela que acomete 1 a cada 2
mil pessoas.

13



Qualifica SUS - Fortalecendo a Participacao Social

nas Politicas Publicas de Saude

m Raras m Nao raras

IN]=98

A analise pela CID-11 mostrou a presenca de 16 tipos de doencas segundo essa classificacao. Os
quatro principais grupos foram:

Doencgas do sistema nervoso 63% das doengas se
enquadram nestas quatro

Neoplasias
Doencas do sistema respiratério

Doengas metabélicas, endocrinas e categorias de classificagéo
nutricionais da CID-11

Os detalhes das doencas que compuseram cada categoria, tanto de raras quanto de nao raras,
bem como da CID-11, podem ser encontrados no Anexo 2 deste relatorio.

14
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Figura 4. Classificagdo das instituicées (%) segundo capitulos da Classificagéo Internacional de
Doencas (CID-11)

}ﬁg Doencas do Sistema Nervoso (Cap. 8) I o
Neoplasias (Cap. 2) - A
Q@ Doencas do sistema respiratorio (Cap. 12) I 137
@ Doencas metabolicas, endocrinas ou I o

nutricionais (Cap. 5)
ij Anomalias do desenvolvimento (Cap. 20) N 6
N ‘){’ Doencas do sistema imune (Cap. 4) B -

4=

Doengas do sangue ou orgdos formadores do B s
sangue (Cap. 3)

Doencas do sistema circulatorio (Cap. 11) N 5%

B

Transtornos mentais, comportamentaisou do [ 4%
neurodesenvolvimento (Cap. 6)

jr;"{( Nao especificado (raras em geral) Bl 3%
{dj_‘ Doencas da pele (Cap. 14) il 5%
(= |
\@ Doengas do sistema digestivo (Cap. 13) | IPA
Z®>  Doengas do sistema visual (Cap. 9) B 1%
@2 Fatores que influenciam o estado de satde ou .
contato com servicos de saude (Cap. 24) 1%
@ Doencas do sistema musculo-esquelético ou .
tecido conjuntivo (Cap. 15) 1%
{i} o Doencas infecciosas e parasitarias (Cap. 1) | A

IN]=98

15



O
@ Unides pela Vida Qualifica SUS - Fortalecendo a Participacao Social

D@ nas Politicas Publicas de Saude

—_—

Em termos de representatividade geografica, foram obtidas respostas de 20 estados brasileiros,
evidenciando uma significativa abrangéncia territorial (Fig. 5).

Figura 5. Distribui¢céo geogrdfica das organizagées

* g organizacdes nao declararam a
7 localizac@o geografica e nao foi
possivel identificar mesmo apods
analise dos dados e cruzamento de
informacoes.

IN]=98

%
4 5 O estao localizadas na Regiao Sudeste.

> 32% das organizacdes estao situadas no estado de Sao Paulo

19% da Regiao Sul

16
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o
16 A) da Regiao Nordeste
o
6 /0 da Regiao Centro-Oeste

3% da Regiao Norte

> 5 dos 7 estados dessa regido nao foram representados na pesquisa.

Em relacao ao tempo de funcionamento, sao associacoes relativamente jovens. A organizagao mais
longeva tem 49 anos de existéncia, enquanto a mais jovem tem menos de um ano.

20,4 anos

Tempo médio de existéncia
das organizagoes
participantes da pesquisa

43% existem ha menos de 9 anos
42% funcionam entre 10 e 29 anos
12% acima de 30 anos

3% das instituicdoes nao responderam

N 2\ Z

Em relagao a formalizagao das instituicoes (Fig. 6), obtida por meio da pergunta sobre se possuem
CNPJ, observa-se que a maior parte esta formalizada (80%). Cerca de 12% nao estao formalizadas e
8% em regularizacao. Este € um aspecto importante, pois a existéncia de CNPJ permite que as
associacdes possam participar de espacos de participacao social que requerem a constituicao
juridica das mesmas, como conselhos de saude, além de permitirem a elas submeterem projetos a
editais para financiamento das acoes.

Figura 6. Distribuicdo (%) das organiza¢ées segundo formalizacéo (CNPJ)

i@ @ @

IN]=98

Regularizacdo em
andamento
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BLOCO 2: Relacionamento com o Poder Executivo

A Constituicdo Federal de 1988, no contexto da criacdo do Sistema Unico de Saude (SUS),
estabeleceu bases fundamentais para a participacao social no campo da saude publica. A Lei 8080,
que instituiu o SUS, e sua posterior regulamentagao pela Lei 8142, em 1990, promoveram a
concretizacao das formas de participacao social nas formas de Conselhos de Saude e Conferéncias
de Saude. Embora nao sejam as unicas formas de participacao social, elas representam instancias
primordiais de dialogo entre a sociedade civil e o poder publico na area da saude.

Conferéncias de Saude

Conferéncias de Saude: espacos de debate e deliberacao sobre a saude,
‘ABC K4 realizadas em niveis municipal, estadual e nacional. Estas conferéncias
I

congregam representantes dos trés segmentos mencionados anteriormente
e tém o propodsito de avaliar a situacao da saude, propor diretrizes para a
e politica de saude e discutir temas relevantes. Elas sao realizadas a quatro anos
e os resultados da Conferéncia Nacional sao utilizados para a elaboracao do

o (T e rli;:zggal\tl(a)cional de Saude, que define as prioridades do governo federal a cada

A participacao em Conferéncias de Saude foi bem semelhante entre aqueles que participaram e os
que nao participaram (Fig. 7). Importante lembrar que o questionario foi aplicado no primeiro
semestre de 2023, quando ainda nao havia ocorrido a etapa nacional da conferéncia de saude. Pode
ser que alguma associacao tenha participado da etapa nacional, porém nao tenha sido captado até

/

Das 47 associacdes que participaram de alguma Conferéncia de Saude, empataram aquelas que
participaram apenas de conferéncia municipal + estadual, e aquelas que atenderam a conferéncia
nacional, com 21% cada. Cerca de 17% participaram em todas as esferas (Fig. 8).

Figura 7. Participacéo (%) em Conferéncias de Saude

v @ @

Nao respondeu

IN]=98
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Figura 8. Participacgdo (%) em Conferéncias de Saude segundo esfera de participagdo

Municipal + Estadual I 217
Apenas nacional NG 210,
Todos I, 17 75
Estadual + Nacional I 67,
Apenas estadual I 4%
Municipal + Nacional I 2%

INI=47

Conselhos de Saude e Outros

trés setores: gestores, trabalhadores da saude e usuarios. Estes 6rgaos tém
como finalidade principal a fiscalizagao, 0 acompanhamento e a formulagao
=_ de politicas de saude. A sua criagao visa garantir a participacao ativa da
sociedade na gestdao e fiscalizagao do SUS, fortalecendo, assim, a
democratizacao das decisdes relacionadas a saude.

‘ A Bc K4 Conselhos de Saude: 6rgaos colegiados compostos por representantes dos

Para conhecer

A participacao em Conselhos de Saude ainda € um espaco pouco explorado. Quase 70% das
organizacdes nunca utilizaram este espaco de participacao social. Apenas 32% participam
atualmente ou ja participaram (Fig. Q).

Figura 9. Participagdo (%) em Conselhos de Saude

® Sim, ja participou
66% 14% = Sim, participa atualmente

= Nao

18%

Nao respondeu

IN]=98

Entre aquelas que responderam a essa questao (Fig. 10), quase metade (45%) participou apenas de
Conselhos Municipais, seguida dos Conselhos Estaduais (19%).
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Figura 10. Participacgdo (%) em Conselhos de Saude segundo esfera de participag¢do

Municipal I 4 5 7
Estadual I 10 %
Municipal + Estadual I N 13 7
Todos NI 13%
Nacional I 10%

Municipal + Nacional = 0%

IN]=31

A pesquisa também abordou a participacao em outros tipos de conselhos, alem de saude (Fig. 11).
Diferente do observado para os Conselhos de Saude, uma parte significativa das organizagdes que
responderam a essa questao ja se envolveram nesses outros tipos de Conselhos, especialmente
aqueles voltados a defesa de direitos de grupos populacionais.

Figura 11. Participacdo (em %) de algum outro Conselho em defesa dos pacientes ou de grupo

populacional
% %
SIM N&o respondeu NAO
IN]=-98

Tipos de Conselhos citados para aquelas que participam:

Direitos da Pessoa Idosa

Direito das Pessoas Deficiéncia

Direitos das Criancas e Adolescentes

Direitos das Mulheres

Conselho de Pessoas com Doencgas Raras
Conselho de Seguranga Alimentar e Nutricional
Direitos Humanos

Assisténcia Social

Conselho de Politicas sobre Drogas
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o
60 /0 desses conselhos pertenciam a esfera municipal (Fig. 12).

Figura 12. Participagéo (%) em Outros Conselhos segundo esfera de participacéo

Municipal I G0 7%
Municipal + Estadual N 20 %
Estadual I 167
Nacional mmmE 4%
Todos 0%

Municipal + Nacional = 0%

IN]=25

Conselhos Consultivos

A BC K Conselhos Consultivos: orgaos colegiados estabelecidos pelo poder publico,
formados por representantes do governo, profissionais, sociedade civil, de
carater temporario ou permanente, criado para assessorar algum orgao
| — publico ou privado. Embora nao possuam autoridade decisoria, a influéncia
—{ que exercem pode ser significativa, uma vez que suas recomendacodes
Para conhecer podem orientar a elaboracao e execucao de politicas publicas.

Outra forma de participacao avaliada foi a participacao em conselhos consultivos do governo. A
diferenca entre esse tipo de conselho e o anteriormente citado € que no Conselho Consultivo ha
uma chamada publica para participacao do mesmo, enquanto o outro pode ser proposto pela
sociedade civil.

Os resultados mostram que a maioria consideravel das organizacdes nao esta envolvida nesses
espacos (Fig. 13).
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Figura 13. Participagdo (%) em Conselhos Consultivos do Governo

°/o

‘ 9% m Sim, participo = Sim, ja participei = Nao

INI-98
o
Apenas 13 A) participam ou ja participaram

Tipos de Conselhos citados para aquelas que participam ou participaram:

Comissao Avaliadora de Programas

Comissao de Ciéncia, Techologia e Assisténcia Farmacéutica

Conselho Consultivo do Instituto Nacional de Cancer (Consinca)

Comité Permanente de Regulacao da Atencao a Saude (Cosaude), da Agéncia Nacional de
Saude Suplementar (ANS).

Camaras Tecnicas

consultiva que surgem da necessidade de aprofundar a discussao de
assuntos pertinentes a algum orgao, coordenacao, diretoria, comissao, entre
— outros. Em geral correspondem a grupos temporarios compostos por
especialistas ou representantes de envolvidos no setor, e sdo criadas a
Para conhecer convite do érgéo.

‘ AB( { Camaras Técnicas: instancias colegiadas de atuagao tematica e natureza
I

A participacao em Camaras Técnicas do governo possui pouca representatividade entre as
organizagoes, sendo que mais de 85% delas nunca participaram deste espaco (Fig. 14).
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Figura 14. Participag¢éo (em %) em Camaras Técnicas do Governo

o
14’ m Sim, participo/Sim, ja participei
/ 2%
/ = Sim, participo
10%

= Sim, ja participei

Nao
IN]=98

607%
Mais de O O da participagcao em camaras técnicas se deu na esfera nacional (Fig. 15).

Figura 15. Participag¢do (em %) em Camaras Técnicas do Governo, segundo esfera de participagéo

S 6 - — (o7,) )

Nacional Estadual Municipal

IN]=13

As camaras técnicas que as instituicoes participam estao vinculadas a decisoes de carater
organizativo do sistema de saude, como:

e Camaras Técnicas de Medicamentos
e Camara da Saude Suplementar (CAMMS)
e Relacionadas a doencas especificas:

» Camara Técnica de Reumatologia
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Grupos Tecnicos

ABCE
Grupos Técnicos: estrutura semelhante a Camara Técnica, porem sem o
—_— carater formal deste. Sao formados por especialistas no tema, que se reunem
= " para realizar estudos técnicos aprofundados e especificos.

Para conhecer

A participagao em Grupos Teécnicos (GTs) mostrou mais representatividade que as Camaras
Técnicas, embora ainda baixa (Fig. 16). Entre os GTs mencionados, verifica-se que a maior parte deles
refere-se a alguma doenca especifica, como tuberculose, cancer e diabetes, alem de outros que
dizem respeito a organizacao do SUS, como GTs de contratualizagao, de linhas de cuidado, como
triagem neonatal, ou voltados a pesquisa e desenvolvimento (P&D), como grupo tecnico de
pesquisas.

Figura 16. Participagdo (em %) em Grupos Técnicos do Governo

m Sim, participo = Sim, ja participei = Nao

INI=97

Para aquelas 19 organizacoes que participaram de Grupos Técnicos, quase 60% dessa participacao
se deu na esfera nacional (Fig. 17).
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Figura 17. Participagéo (em %) em Grupos Técnicos do Governo, segundo esfera de participag¢éo

e 0

Nacional Estadual Municipal

Nacional/Estadual/Municipal

IN]=19

Consultas Publicas

Alem dos espacos de representatividade institucional mencionados anteriormente, a administracao
publica dispde de outras formas de ouvir a populacao, por exemplo, por meio das consultas
publicas. S&o espacos que permitem maior representatividade do cidadao, dado que toda a
populacao pode participar quando ha uma consulta aberta. Nestes casos, o governo torna publica a
chamada para a contribuicao neste espaco de participacao social.

Consultas Publicas: mecanismo de participacao social, de carater consultivo,

A Bc K realizado com prazo definido e aberto a qualquer interessado, com o objetivo

de receber contribuicdes sobre determinado assunto. Incentiva a participacao

— da sociedade na tomada de decisdes relativas a formulagao e definicao de

—— politicas publicas e visa promover o didlogo entre a administracao publica e o

cidadao, em cumprimento aos Principios da Legalidade, Moralidade,
Eficiéncia, Publicidade, Transparéncia e Motivacao.

Para conhecer

O questionario avaliou a participacao em consulta publica em saude em qualquer area do governo.

A maior parte das associacoes e movimentos sociais ja participaram de alguma consulta publica
(Fig. 18). A Fig. 19 detalha essa participacao, apresentando qual orgao ou esfera administrativa essa
participacao ocorreu.

Mais de 60% das organizacdes participaram de alguma consulta publica ho ambito da Comissao
Nacional de Avaliacao de Tecnologias em Saude (Conitec), seja para incorporacao de tecnologias
ou relacionadas a Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT).
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Figura 18. Participagdo (em %) em Consultas Publicas do Governo

79%

SIM NAO

IN]=98

Figura 19. Participacdo (em %) em Consultas Publicas do Governo, por canal de participagéo

Avaliagao de Tecnologias em Saude (ANS/Conitec) I 38%

Elaboracao ou alteracao de Protocolo Clinico e Diretriz

auti I 24
Terapéutica (PCDT) 24%
Anvisa IIIINIINGEGEGEGEN 147

Ministéerio da Saude (nao relacionado a ATS ou PCDT na
Conitec)

Secretaria Estadual de Saude 1IN 6%

I 117

Secretaria Municipal de Saude M 4%

Outro W 2%

[NI=77 instituicées e 138 respostas. Possibilidade de multiplas respostas por instituicdo.

1, 8 foi o numero medio de 6rgaos da administragao publica que as organizagcoes ja participaram

- 1 foi o minimo de tipos de consultas publicas

> 6 foi o maximo, ou seja, algumas associacoes ja participaram de consultas publicas em
todos os canais listados

Participagdo social na Conitec

Procuramos compreender melhor como as associacdes de pacientes e movimentos sociais
participam do processo de avaliagao de tecnologias em saude da Conitec, em todos os canais de
participacao possiveis neste ambito (Perspectiva do Paciente, Consulta Publica e Audiéncia Publica).
O objetivo foi entender um pouco mais sobre essa participacao, uma vez que conforme informado
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na Fig. 19, quase 40% das associacdes ja participaram de consultas publicas na Conitec.

A BC K¢ Perspectiva do Paciente: espaco para que cidadaos participem da reuniao da
Comissao Nacional de Incorporacao de Tecnhologias no Sistema Unico de

Saude (Conitec). A ideia € que os participantes apresentem um relato da sua
= " experiéncia com a condicao de saude ou com a tecnologia em saude em
avaliacao.

Para conhecer

Em relacao a Perspectiva do Paciente, mais de 60% das organizagdes sociais nunca participaram,
enquanto 13% ja participaram como primeiro representante ou suplente.

Figura 20. Participag¢éo na Perspectiva do Paciente da Conitec (em %)

13%  _ o .
m Sim, participei (como primeiro representante ou
suplente)
= Sim, indiquei representantes

® Sim, ja me inscrevi (porem nao participei)

10%

Nao participei

IN]=98 instituicbes e 106 respostas. Possibilidade de multiplas respostas por instituicdo.

Para aquelas que participaram, hove uma divisao relativamente igual entre as que foram como
primeiros representantes ou suplementes, as que indicaram representantes ou que se inscreveram
mas nao participaram.

Audiéncia Publica na Conitec: instrumento de participacao social, utilizado

pela Administracao Publica, para obter informagdes, opinides e criticas da

A BC K{ sociedade a respeito de tema que esteja sob analise. Seu objetivo € ampliar a

discussao sobre o assunto e embasar as decisdes sobre formulagao e

definicao de politicas publicas. No processo de ATS, que ocorre no ambito da

— Conitec para as incorporagdes do SUS, ha previsao de realizacao de audiéncia

(—C publica apos a recomendacao final da Conitec, caso o Secretario da Secretaria

de Ciéncia, Tecnologia, Inovagao e Complexo Industrial da Saude (SECTICS)

entenda que sejam necessarias mais informacdes e manifestacdées da
sociedade do que os contidos no Relatorio de Recomendacao da Conitec.

Para conhecer
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Embora a Audiéncia Publica na Conitec seja um espaco de participacao possivel desde 2011, na
criacao da Conitec, ela foi utilizada pela primeira vez em 2020. Apesar disso, quase 25% das
associagoes participaram de audiéncias publicas (Fig. 21).

Dessas, a maior parte se participou como ouvinte (quase 70%). Isso pode refletir um interesse em

compreender melhor como se da esse canal de participacao (Fig. 22).
6%
79070
NAO
Como participante da discussao IEEEEEGEGGNG—G——— 317

Como ouvinte I 6975

0o 10 20 30 40 50 60 70 80

Figura 21. Participagéo (%) em Audiéncia Publica na Conitec

247

SIM

INJ-98. ‘

Figura 22. Forma de participagdo (%) em Audiéncia Publica na Conitec

= Como ouvinte = Como participante da discussao
INI-29

Este bloco contou também com duas questoes abertas, uma relacionada as principais demandas
Jjunto ao Poder Executivo, e outra sobre sugestoes para aprimoramento da participagao social neste
eixo.

Demandas junto ao Poder Executivo

As demandas das instituicoes junto ao Poder Executivo foram divididas em seis categorias, a partir
da analise das respostas de 96 instituicdes que responderam a essa questao (Fig. 23).
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demandas junto ao Poder Executivo
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©HIn
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Embora as respostas tenham sido agrupadas em seis categorias, a analise individual revela uma
demanda diversa, que abarca diversos topicos, alem dos ja citados, como reconhecimento do CID
da doenca para facilitacao de politicas publicas e recursos, melhoria da coordenacao da atencao,
reajuste da tabela SUS, maior qualificacao dos profissionais de saude, aumento do orcamento em
saude e mais interlocugao com a sociedade civil.

Exemplos de
demandas junto
ao Poder
Executivo:

Acesso a tratamentos e medicamentos
‘Entender melhor como chegar ao Poder Executivo, através de quais acoes,
como fazer essa articulagao.”

‘Capacitacao e informagao sobre conselhos e camaras técnicas.”

Diagnéstico e tratamento de forma geral
‘Facilitagao diagnostica | tratamento em tempo oportuno | flexivel do PCDT e
inclusao da forma progressiva primaria no PCDT."

‘Melhoria do tempo de diagnostico, tempo de inicio de tratamento e acesso
aos melhores tratamentos.”

Politicas Publicas e Legislagao

‘A principal demanda € que existe uma politica publica para as doencas raras
que garanta os principios do SUS de universalidade, integralidade e equidade
aos portadores dessas condicdes. Pra ilustrar, meu filho ficou oito anos
peregrinando em diversas cidades e estados para fechar o diagnostico de
doenca rara. Tal delonga aumentou as comorbidades que ele apresenta.”

“Mais recurso para a saude, reajuste da tabela SUS e mais investimento e
capacitacao na atencao primaria.”

Sistemas de informacgao e investimento em pesquisa
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“Mais apoio e investimento em pesquisa acerca das doencgas raras. Producao
de estatistica sobre as doencas raras, a fim de melhor conhecé-las, e com isso
inseri-las em politicas publicas sociais de saude.”

‘A implantacao da notificacdo compulsoria dos casos de Doenca de Crohn e
de Retocolite Ulcerativa para que saibamos exatamente quantos somos e
onde estamos localizados em territorio nacional.”

‘Fundos para financiamento de pesquisas em autismo e em doengas raras.”
Conscientizacao e educacao
“Ter mais conhecimento e divulgacao das formas de acesso aos servicos do

poder executivo. Criacao de uma ouvidoria qualificada das associacdes de
doencas raras.”

‘Leis de conscientizagao.”

‘Informacdes e preparacao da classe meédica para tratar doencgas raras.”
Celeridade e Desburocratizagao

‘A autorizacdo e liberacao (desburocratizacao) de tratamentos

quimioterapicos para pacientes com tumor desmodide; incorporacao de
tratamentos de ponta (técnicas ablativas) ao SUS."

‘Fiscalizar o cumprimento das atribuicdes em relacao a prestagao do servico.”

‘Desburocratizacao na entrada de ensaios multicéntricos no Brasil e envio de
material biologico para grandes centros mundiais.”

Sugestoées de aprimoramento da participac¢éo social junto ao Poder Executivo

O questionario deixou espaco para que as associacoes pudessem sugerir como melhorar a
participacao social na esfera do Poder Executivo. As respostas foram categorizadas para aqueles
que responderam a questao (Fig. 24). Cerca de 30% das associagcdes nao responderam a essa
questao, e duas organizagoes (2%) disseram que nao havia sugestoes.

Grande parte das demandas refere-se a uma solicitacao ao Poder Executivo sobre capacitacao
das formas de participacao social e divulgacao das formas existentes. Uma vez que a participacao
comunitaria esta estabelecida na constituicao, uma das acdes por parte do governo seria dar
visibilidade e treinamento para que a sociedade civil pudesse ser parceira do governo nas politicas
publicas. Isso se reflete na terceira categoria mais demandada, de parcerias com a sociedade civil
para decisdes de carater deliberativo.
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Figura 24. Sugestées para aprimoramento da participagéo social
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Capacitacao e informacao sobre os canais de participacao social no
Executivo para fortalecimento do controle social

‘Entender melhor como chegar ao Poder Executivo, através de quais acoes,
como fazer essa articulacao.”

‘Capacitacao e informacao sobre conselhos e camaras técnicas.”

“Maior destinacao de verbas para o terceiro setor, capacitacao.”

Mais divulgacao das formas de participagao social

‘Realizar campanha nacional mostrando todas os momentos da vida que

usamos o SUS e o privilegio que temos de ter o maior sistema publico de
saude do mundo, com depoimentos das pessoas.”

Sugestoes de
aprimoramento
da participacao

social:
"Maior divulgacao da importancia dessa participacao.”

Formacao de parcerias com associagoes para decisoes deliberativas
‘Seria ideal que nossos governantes fossem mais parceiros das ONGs que
cuidam de pessoas que precisam do SUS."

‘Cada vez mais a participacao em cadeiras, ou de alguma forma aumentar
nossa representatividade.”

*Aumentar o numero de participantes dos pacientes na comissao com direito
a voto nas decisoes.”

‘Formar conselhos civis de autistas e Neurodiversos Adultos (participagao de
pais somente quando representantes de autistas), com o foco no
envelhecimento e nao somente na infancia e adolescéncia.”
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Facilitacao ou ampliacao do acesso aos canais ja existentes

“Facilitar o acesso as consultas publicas.”

‘Permissao p/ falar mais de uma vez. No caso, oportunidade de réeplica e
tréplica. Abertura para participacao publica presencial.”

Maior aproximagcao com a sociedade / estabelecimento de parceria
continua e frequente

‘Aproximacao da sociedade civil das esferas de controle social e participacao
comunitaria.”

‘Como sugestao, promover encontros dessas associacdes de apoio com
representantes dos poderes publicos.”

‘Encontros periodicos.”
Maior aproximagao com a sociedade / estabelecimento de parceria
continua e frequente / maior transparéncia nas agoes

"Aprimorar a transparéncia em todos os ambitos do governo, garantindo
visibilidade para o controle social."

INI=39. Algumas das respostas se encaixam em mais de uma categoria.

33



nas Politicas Publicas de Salde sSuUs

LA
Q Linictes pela. Vida Qualifica SUS - Fortalecendo a Participagao Social Qualifica e

BLOCO 3:
Relacionamento com o
Poder Legislativo




('.'_’5 Umdo&gefa/ Cl)m’w Qualifica SUS - Fortalecendo a Participacao Social

nas Politicas Publicas de Saude

—_—

BLOCO 3: Relacionamento com o Poder Legislativo

A representacao dos interesses da populacao € funcao primordial do Poder Legislativo em uma
democracia. Os legisladores, eleitos pelo povo, tém a responsabilidade de traduzir as necessidades,
preocupacoes e aspiracoes da populagao em leis e politicas publicas. Isso € essencial para garantir
que as decisdes governamentais sejam legitimas e reflitam a vontade do povo. Por isso, alem das
funcodes legislativas e de fiscalizagao e controle, os legisladores devem atuar como intermediarios
entre os cidadaos e o governo, exercendo sua funcao representativa. Isso implica ouvir atentamente
seus eleitores, compreender as questdes que mais lhes importam e agir de acordo com essas
demandas para o bem-estar comum e os interesses da sociedade.

o
71 A) das organizagdes tiveram contato com algum membro do poder legislativo

> 17 % das associacdes nio tiveram contato

> 11% nao responderam

Entre aquelas que possuem relacionamento com membros do Poder Legislativo, ou que ja tiveram,
vereadores e deputados estaduais empatam, com quase 30% das associagoes (Fig. 25), seguido de
deputados federais (25%) e senadores (16%).

Figura 25. Distribui¢cdo (%) das organizag¢ées segundo esfera de relacionamento no legislativo

m Vereador
» Deputado estadual/distrital
m Deputado federal

Senador

INI=70 instituicoes e 187 respostas. Possibilidade de multiplas respostas por instituicGo.

1
. /4 das associacdes tém ou ja tiveram contato com vereadores, deputados estaduais/distritais,

deputados federais e senadores, em seu conjunto.
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Projetos de Lei

o
4 5 /O das organizagodes afirmaram terem participado da elaboracao de projetos de lei

> 44% nunca participaram da elaboracao de projetos de lei

> 11% nao responderam

Entre os projetos de lei em colaboragao com a esfera legislativa, 30% deles ocorreram no ambito
estadual, seguido da municipal, federal e em conjunto com senadores (Fig. 26).

Figura 26. Distribuicdo (%) das organiza¢des segundo instdncia de participagéo em projetos de lei

m Municipal = Estadual = Federal = Senadores

INI=44 instituices e 96 respostas. Possibilidade de multiplas respostas por instituicGo.

Muitas instituicoes se envolveram em projetos de lei para criacao de datas de conscientizagao de
doencas, outras para projetos de lei relacionados ao acesso a servicos de saude ou tratamentos, e
muitos voltados a assisténcia social e direitos sociais.
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Figura 27. Tipos de projetos de lei criados/incentivados pelas instituicées

Qualifica SUS - Fortalecendo a Participacao Social
nas Politicas Publicas de Saude

-, [
C@‘ Conscientizacao da doenca g Criacao de politicas publicas
_—

Garantia de acesso a -

ofe
&j tratamentos e servicos

Tipos de
projetos de lei
criados ou
incentivados
pelas
instituicoes:

Garantia de direitos sociais

Conscientizacao da doenca
‘Lei no 8.163 que institui o dia estadual de conscientizacao e
divulgacao da fibrose cistica".

‘Lei que instituiu o dia 16 de abril como dia de conscientizacao
da Sindrome de Wolf-Hirschhorn".

"Lei no 14.154 que institui o dia da pessoa com atrofia muscular espinhal’.

Criacao de politicas publicas
“Politica Nacional da Oncologia Pediatrica.”

‘PL Estadual da Politica de Atencao Integral a Pessoas com Coagulopatias
Hereditarias."

"Registro compulsorio [do cancerl em Minas Gerais.”

Garantia de acesso a tratamentos e servigos

‘Projeto de inclusao da quimio oral na cobertura dos planos de saude.”
‘Projeto de cobertura do tratamento contra tabagismo nos planos de saude.”

‘Projetos de transplante de medula dssea via SUS para pacientes com
Adrenoleucodistrofia.”

Garantia de direitos sociais
‘Lei que garante transporte publico para pacientes em tratamento com
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HIV/Aids."

‘Inclusao do CID de Insuficiéncia Cardiaca no passe livre DF."
INI=44

Audiéencia Publica

o
5 5 /0 das organizagdes ja participaram de alguma audiéncia publica no legislativo

> 34 % das associacdes ndo participaram

> 11% nao responderam

A maior parte participou de audiéncias na camara de vereadores (37%), seguida igualmente pela
assembleia legislativa estadual e camara federal de deputados (25%). A participacao em audiéncias
publicasno  Senado contou com participacao de apenas 13% das organizacoes (Fig. 28).

Figura 28. Participag¢éo (%) das organizacées em audiéncias publicas, segundo instancia de
participacdo

m Camara de vereadores

= Assembleia Estadual/Distrital

= Camara dos Deputados (Federal)

Senado Federal

INI=54 instituicdes e 89 respostas. Possibilidade de multiplas respostas por instituicao.

Em relacao a forma de apresentacao nas audiéncias publicas, observa-se que ha uma variacao entre
a forma de participagao dependendo da esfera do legislativo (Fig. 29). A participagao como ouvinte
foi maior para a Assembleia Legislativa Estadual/Distrital e para o Senado Federal, enquanto a
participacao como convidado foi maior para a Camara Federal dos Deputados e de Vereadores. A
posicao como solicitante foi a menor para todas as esferas do legislativo, exceto para a Assembleia
Legislativa Estadual, que ocupou o segundo lugar no ranking. Alem disso, em numeros absolutos a
maior parcela de participacao como solicitante da audiéncia foi feita no nivel estadual.
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Figura 29. Forma de apresentagéo nas audiéncias publicas
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[N]=88 instituicbes e 215 respostas. Possibilidade de multiplas respostas por instituicéo.

Frentes Parlamentares

o
31 A) das organizagdes ja participaram da formagao de alguma frente parlamentar

> 57 7% das associacées nao participaram

> 11% n3o responderam

Frentes Parlamentares: grupos formados por membros do Poder Legislativo
(vereadores, deputados estaduais/distritais, deputados federais e senadores)
com o proposito de discutir e debater questoes especificas relacionadas a
AB( K¢ determinados temas, causas ou interesses. Elas atuam de forma
suprapartidaria, reunindo parlamentares de diferentes partidos que
— compartilham interesses em comum. As frentes parlamentares tém como
1 objetivo promover agdes conjuntas, elaborar propostas legislativas,
—L acompanhar politicas publicas e representar determinados setores da
Para conhecer sociedade no ambito legislativo. A sociedade pode articular com os
representantes do legislativo a formacao de frentes parlamentares, bem
como participarem de eventos, acompanhar atividades, entre outros.
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A maior parte participou da formacao de frentes parlamentares no ambito da camara federal de
deputados (38%), seguida do estadual (38%) e municipal, com quase 20% (Fig. 30).

Figura 30. Participacdo (%) das organiza¢ées em formagdo de frentes parlamentares, segundo
instancia de participagéo

P

m Camara de vereadores
m Assembleia Estadual/Distrital
= Camara dos Deputados (Federal)

Senado Federal

[NI=30 instituicbes e 48 respostas. Possibilidade de muiltiplas respostas por instituicéo.

Demandas junto ao Poder Legislativo

As demandas junto ao Poder Legislativo foram classificadas em seis categorias, a partir da analise
das respostas das 80 organizagoes que responderam a essa questao (Fig. 31).
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Figura 31. Principais demandas junto ao Poder Legislativo

Qualifica SUS - Fortalecendo a Participacao Social
nas Politicas Publicas de Saude
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Muitas das demandas se encaixam em mais de uma categoria, e havia possibilidade de multiplas
respostas por instituicao. Algumas foram especificas, citando leis ou projetos de lei, enquanto outras
nao especificaram a demanda. Temas transversais a essa categoria incluem acesso a tratamentos e
servicos de qualidade, em tempo oportuno, e garantia de tratamentos complementares aos

medicamentosos.

Exemplos das
demandas
incluem:

Criacao de novas politicas
“Criacao da Politica de Atencao a Saude Hemofilia."

‘Fundo Nacional de Combate ao Cancer.”

Fiscalizacao das politicas existentes

“Garantir o cumprimento da legislacao.”

‘Implementacao de tabelas no SUS para dar suporte as Praticas Integrativas
e Complementares de Saude (PICS).”

Alteracao de regulamentacoes existentes

*Alteracao da legislacao em relacao ao aproveitamentos do plasma.”
“Mudancgas no BPC."

Legislacao para defesa de direitos em saude

‘Pl 4231/2021 facilitacao diagnodstica e tratamento em tempo oportuno.”
‘Lei de testagem genética e gendémica.”

Legislagao para defesa de direitos sociais

‘Leis para que os direitos dos Raros sejam estabelecidos e cumpridos como
dos PCDs."
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‘Projeto de lei que torne as pessoas deficiéncia invisivel com os mesmos
direitos das pessoas com deficiéncia visivel."

Desburocratizacao de processos

‘Desburocratizacao de ensaios clinicos internacionais multicentricos e
aprovacao de medicamentos e terapias aplicadas as mais diversas
patologias.”

‘Desburocratizacao no encaminhamento de material bioldgico para grandes
centros mundiais.”

IN]=80

Sugestées de aprimoramento da participacdo social junto ao Poder
Legislativo

A analise da questao sobre sugestoes de aprimoramento da participacao social no legislativo foi
dividida em quatro categorias (Fig. 32).

Figura 32. Sugestées de aprimoramento da participagdo social junto ao Poder Legislativo

— : = Aumentar visibilidade das acoes
— | Capacitar a populacao sobre as : S
= Gt feitas no legislativo para a
funcoes do legislativo =
8 8 populacao
= Ampliar canais de participacao da @1 Melhoraraaproximacao coma
sociedade o "Z" O sociedade
=20

Observa-se que, de forma geral, as respostas retratam a necessidade de maior informagao para a
populacao sobre aimportancia dessa esfera de poder nas politicas publicas. Aléem disso, a sociedade
civil organizada solicita maior conscientizacao dos parlamentares de que como representantes da
populacao eles precisam estar mais presentes e engajados nas necessidades da populacao. Muitas
organizagdes mencionaram que 0s canais existem, mas as pessoas precisam exercer a cidadania e
participar mais ativamente desse espaco publico. Outras acreditam que ha oportunidades para
ampliacdo dos canais de participacao social. Ha, ainda, aquelas que acham que a melhoria da
participacao social passa por uma educacao da sociedade sobre o que seriam demandas possiveis

42



@ Umdo&;ﬁla, Cym Qualifica SUS - Fortalecendo a Participacao Social

nas Politicas Publicas de Saude

e plausiveis, sob risco de projetos de lei nao serem votados por nao serem exequiveis.

Capacitar a populagao sobre as fungoes do legislativo

‘O cidadao nao sabe que pode e deve frequentar as casas legislativas, ouvir,
opinar, demandar assuntos importantes. Informacao massiva a respeito dessa
possibilidade de exercer cidadania seria interessante.”

‘Acredito que o poder legislativo ja possui varias ferramentas para a ampla
participacao social; talvez uma sugestao seja trabalhar para torna-las mais
conhecidas (educagao de publico leigo).”

Aumentar visibilidade das acoes feitas no legislativo para a populacao
‘Que houvesse maior divulgacao, interesse e busca de pessoas que sao

Exemplos das  afetadas por esta realidade, para participarem do processo.”
sugestoes

incluem: ‘Compartilhamento interestadual as legislacoes relacionadas a FC."

Ampliar canais de participacao da sociedade

‘Mais eventos com a participacao dos representantes civis das associacoes
de pacientes. Mais uma vez, acredito que a abertura para a participacao
publica presencial seria muito importante. Inclusive com vez de fala."

“Espaco formal para a populagao nas assembleias € nas camaras.”

Melhorar a aproximagao com sociedade

‘Sabe, acredito precisar fazer com que os parlamentares passassem por
capacitacao de vivéncia com pessoas com todos os tipos de deficiéncia, para
eles aprenderem a respeitar, porque nas campanhas levantam uma bandeira,
que logo apos eleitos passam por cima de tudo e de todos.”

*Associacoes de pacientes serem convidadas para o processo de elaboracao
das leis.”
IN]-56
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BLOCO 4: Relacionamento com o Poder Judiciario

O Poder Judiciario desempenha um papel fundamental na garantia da saude publica, pois atua
como um mecanismo de protecao dos direitos individuais e coletivos dos cidadaos. O Ministério
Publico foi incluido junto neste bloco, embora tenha uma fungao independente de todos os poderes.
Isso foi feito porque ele desempenha um papel complementar, atuando como fiscal da lei e dos
interesses da sociedade. Em muitas situacdes o Ministério Publico instiga agdes judiciais, como nos
casos de negligéncia ou omissao do poder publico.

(o)
47 /O das organizacdes tiveram alguma interagao com o poder judiciario

-> 42% das associacdes nao tiveram contato

> 11% nao responderam

A maior parte das organizagdes teve interacao junto ao Ministério Publico (39%), seguida da
Defensoria Publica (37%), nos tribunais estaduais (13%) e, por ultimo, nos tribunais federais (10%).

Figura 33. Interacdo com o poder judicidario, segundo instdancia de participacéio

o
13 A’ m Tribunais estaduais

10%
® Tribunais federais (STJ, STF, etc)

= Ministerio Publico

Defensoria Publica

INI=46 instituicGes e 98 respostas. Possibilidade de multiplas respostas por instituicdo.

A analise das respostas sobre o tipo de interacao pode ser agrupada em trés eixos, conforme o
Figura 34.
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Figura 34. Tipo de intera¢do junto ao Poder Judiciario
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Algumas instituicoes recorrem ao sistema judicial para garantir tratamentos, considerado, em muitos
relatos, como a unica opgao viavel para acesso, embora compreendam as desvantagens desta
forma de acesso para o sistema de saude em geral. Outras recorrem a esta esfera de poder para
apresentacao de acgoes legais mais amplas, como acao civil publica, ou em discussdes conjuntas
sobre temas relativos ao direito a saude.

Apoio para acesso a tratamentos/medicamentos (judicializagao)

‘Nos nao temos medicamentos especificos para [doencal, todos sao
experimentos e apoiados por estudos clinicos internacionais, entao
constantemente temos que pedir pela cobertura de nossos tratamentos na
justica. Nao € incomum os pacientes terem que recorrer ao judiciario por
acesso a saude.”

Exemplos das  Processos para adquirir remedios de alto custo.”

interacoes L L.

incluem: {-\gao (EIVIl pulb!lca’e glenunmasl i "
A¢ a ocivil publica para criacao de centro de tratamento.
‘Denuncia de falta de imunoglobulina e aquisicao de medicacao sem registro
da Anvisa pelo governo.”
Participagao conjunta em discussoes para defesa de direitos
‘Temos um bom relacionamento com a defensora publica do estado.
Encaminhamos o0s pacientes para resolver assuntos relacionados a:
internacdes, medicamentos, alimentacao enteral. Também contamos com a
participacoes de defensores em audiéncias publicas e foruns.”
"Participamos como amicus curiae em processos de tribunais regionais e
acompanhamos de perto acdes e julgamentos nos tribunais superiores.”

IN]-28

As sugestdes de aprimoramento da participacao social foram, de forma geral, recomendacdes para
que esta esfera possa compreender melhor o trabalho das associacdes de pacientes e as condicoes
de vida das pessoas com alguma doenca, com o intuito de aproximar a sociedade e aprimorar a
participacao social neste eixo (Fig. 35). A analise qualitativa também mostrou que as associacdes
gostariam de obter mais conhecimento sobre como o Poder Judiciario, Ministerio Publico e
Defensorias atuam para saber quando e como aciona-los. Aléem disso, expressaram uma
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necessidade de maior abertura dos membros dessa esfera para ouvir as demandas e necessidades
da populagao.

Figura 35. Sugestées de aprimoramento da participag¢do social junto ao Poder Judicidario
Criacao de novos | Informacao sobre
Maior abertura a ‘o canais de Z asformasde
i sociedade participacao acionar este

social poder

Trabalho mais

oo  Maior interacado @ pro-ativo das
[|_ _l] com a sociedade ] i ONGs para
Ilﬁll civil % divulgacao da
doenca

Em relacao ao trabalho das préoprias ONGs, muitas comentaram que seria necessario ter maior
divulgacao da doenca para os profissionais do judiciario para sensibiliza-los em relacao as
demandas. Outras, ainda, relataram que gostariam que o judiciario nao fosse acionado para casos
de judicializagao, sendo este um ultimo recurso para ter acesso a tratamentos. Foi interessante notar
que algumas associacoes que nao trabalham com essa esfera despertaram seu interesse apos a
pesquisa, como neste exemplo: “Boa pergunta. Aindana o pensei nisso. Vou levar o assunto a minha
comunidade.”

Maior abertura a sociedade
‘O poder judiciario € extremamente técnico e mais fechado, ainda havendo
bastante espaco de aprimoramento para a participacao social.”
“Facilitar e aumentar o numero e o atendimento ao publico.”
Exemplos das

5_“995t595 Criacao de novos canais de participagao social
incluem: ‘Formacao de defensores sobre a [doencal, porque ha um nivel alto de
dificuldade para se comunicar com as defensorias, especialmente.”

‘Formacao de representantes das ONGs para uma maior participacao nos
conselhos.”

Informacgao sobre as formas de acionar este poder

*“Maior divulgacao dessa agenda e possibilidades de interacao.”

‘Informacao clara e objetiva ao cidadao comum de como ele pode e deve
interagir com o judiciario.”
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Maior interacao com sociedade civil
‘Os magistrados participarem ativamente dos congressos que existem acerca
do tema doengas raras.”

‘Evento com representantes do Judiciario e associagcdes de pacientes para
que possamos discutir temas de interesse de pacientes.”

Trabalho mais pro-ativo das ONGs para divulgagao da doenca

‘Divulgacao da doenca e sensibilizacao do judiciario.”

‘Divulgacao da sindrome.”
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BLOCO 5: Participacao Social

O Sistema Unico de Saude (SUS) é fundamentado em uma série de principios que norteiam sua
atuacao e seus objetivos de promogao e acesso aos servicos. Aléem dos principios doutrinarios de
universalidade, equidade e integralidade, ha os principios organizativos de regionalizagcao,
descentralizacao e participacao social. A participacao social € também denominada “participacao
comunitaria” no contexto da saude, sendo estabelecida e regulada pela Lei n° 8.142/90, a partir da
criacao de Conselhos de Saude e Conferéncias de Saude, nas trés esferas de governo, bem como
de colegiados de gestao nos servicos de saude.

A participacao social € uma ferramenta essencial para garantir a qualidade e a equidade na
prestacao de cuidados. Ela permite que os cidadaos expressem suas necessidades, preocupacoes
e expectativas em relacao aos servicos de saude, contribuindo para a formulacao de politicas mais
alinhadas com as demandas reais da populacao. Alem disso, a participacao social no contexto de
saude brasileiro fortalece a prestacao de contas (accountability) das instituicdes de saude,
promovendo maior transparéncia.

Neste contexto, a compreensao de canais de participagao social emerge como uma habilidade
fundamental para as organizacdes da sociedade civil que buscam influenciar e participar
efetivamente no desenvolvimento e monitoramento de politicas publicas. Compreender a
complexidade do sistema politico e as nuances das politicas de saude € essencial para formular
propostas embasadas e articular demandas de maneira eficaz. No entanto, muitas organizagoes
enfrentam desafios significativos nesse processo. A falta de acesso a informagoes detalhadas, a
linguagem técnica e burocratica empregada nas politicas, a limitada capacidade de navegar pelo
sistema politico ou conhecer estratégias de advocacy mais amplas sao algumas das barreiras
enfrentadas. Essas dificuldades podem resultar em uma participacao menos efetiva e, em ultima
instancia, afetar a representatividade das organizacdes da sociedade civil nas politicas publicas de
saude.

Este bloco procurou compreender quais as dificuldades das instituicdes para maior participacao
social em todas as esferas de poder, tipos de qualificacdes necessarias para 0 maior exercicio de
controle social, areas de maior interesse e participacao.
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Esferas de participacdo social de maior conhecimento dos participantes da
pesquisa

De forma geral,as instituicoes participantes da pesquisa possuem maior conhecimento dos canais
de participacao social junto ao Legislativo, seguido do Judiciario e do Executivo (Fig. 36).

Figura 36. Esferas de participag¢éo social com maior conhecimento das instituicées e participantes
da pesquisa

/

m Canais do Executivo = Canais do Legislativo
38%

= Canais do Judiciario Nao respondeu

INI=86 instituicdes e 150 respostas. Possibilidade de multiplas respostas por instituicdo.

Dificuldades para o envolvimento nos canais de participacdo social das trés
esferas de poder

As dificuldades para o envolvimento nos canais de participagao social passam por barreiras do ponto
de vista da organizacao das proprias instituicoes, como falta de recursos humanos e financeiros, ou

conhecimento sobre como atuar, bem como barreiras externas as elas, do proprio sistema, como
burocracia e falta de interesse dos governantes (Fig. 37).
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Figura 37. Dificuldades para o envolvimento nos canais de participagéo social
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social e como atuar

Dificuldades internas as instituicoes

Falta de recursos financeiros para as atividades de advocacy
‘Orgamento para as atividades e acdes de advocacy.”

‘Recursos financeiros para bancar tantas viagens.”

‘[Falta del investimento para contratacao de profissional especializado.
Trabalhamos com muitas demandas, muitos projetos e estrutura muito

Exemplos das  enxuta.’

dificuldades .
incluem: Falta de recursos humanos para as atividades de advocacy

‘Pessoal capacitado na equipe para dar sequéncia as pautas.”
“Falta de voluntarios.”

"Equipe capacitada para esse trabalho.”

Falta de informagao sobre como atuar em advocacy
‘Desconhecimento dos processos de participacao social.”
‘Falta de formacao aprofundada em advocacy."

‘Saber por onde comecar € quem procurar.”

Dificuldades externas as instituicoes
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Desinterese por parte dos representantes do governo
‘Conseguir que nos recebam.”

‘Conseguir despertar interesse real dos mesmos.”

‘Se houvesse escuta maior do poder executivo para implementar melhorias
em termos de assisténcia a saude multidisciplinar, além de assisténcia social,
certamente teriamos menores impactos na previdéncia e no sistema de
saude, pois as pessoas teriam tratamento precoce e nao chegariam em
situacoes de internacao e emergéncia devido a infeccdes.”

Burocracia e falta e resposta sobre as demandas encaminhadas
‘Os site de alguns o6rgaos nao dispdem de informacdes claras para
acompanhamento das demandas encaminhadas a eles.”

‘Burocracia, pouca divulgacao de audiencias publicas, tornam o processo
mais claro.”

“Entraves burocraticos.”

Conhecimento sobre a fungao dos poderes na representagao social e como
atuar

‘A nossa atuacao € maior com o Poder Legislativo, por encontrar uma maior
abertura e assim ter a oportunidade de conhecer mais de perto, o que traz
mas seguranga para atuagao. Por isso acredito que conhecer mais de perto
cada um dos poderes e a forma articular com cada um deles facilitaria o
envolvimento.”

*Acesso a um calendario e clareza sobre quem pode participar em cada
etapa.”

‘Entender as competéncias de cada ambito e sobre o acesso a saude em si.”

Areas de maior interesse dos participantes da pesquisa

Embora muitas associacoes tenham mencionado que conhecem os canais de participacao social,
ha uma demanda continua por mais conhecimento sobre formas de atuar em advocacy (Fig. 38).
Além disso, de todos os poderes, o que elas menos participam € do Executivo, seguido do
Legislativo e, por fim, do Judicario. O que demonstra o desconhecimento de conceitos basicos da
Ciéncia Politica, pois as consultas publicas em saude, por exemplo, em sua maioria, fazem parte do
Poder Executivo e 79% das associacdes citaram que participam. O menor interesse no Judiciario
corroborado com relatos do Bloco 4, de que ele é acionado em ultimo caso apenas, quando nao é
possivel solucionar as demandas por outros meios que nao a via judicial.
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Figura 38.Areas de maior interesse das instituicées para o trabalho de participagéo social

@3‘ Conhecimento de estratégias de advocacy 30%
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ﬁ Participacdo social no Poder Judiciario

Nao respondeu

7%
Outros

| %

INI=84 institui¢des e 187 respostas. Possibilidade de multiplas respostas por institui¢do.

Categoria Outros inclui:

e Todos citados acima, incluindo conselhos deliberativos, transversais (Conade, Consinca, etc.)
e Politicas publicas em saude
e Formas de engajamento

Qualificagbées necessdrias para maior participacdo social em politicas
publicas

Entre as qualificacdes necessarias para maior controle social na saude, destacam-se detalhes de
atuacao em todos os canais das esferas trabalhadas neste projeto (Executivo, Legislativo, Judiciario),
seguida do conhecimento sobre estratégias de advocacy e o conhecimento sobre em que momento
atuar, além de maior compreensao sobre o funcionamento do SUS (Fig. 39).
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Figura 39. Tipos de qualificagbées necessdrias para maior controle social na saude

Ter mais detalhes sobre o processo de

@’: participacdo nos dmbitos de participacdo
mencionados (Executivo, Legislativo e
Judiciario)

25%

29%

Conhecer estrategias de advocacy

b
el

ﬁ Saber em que momento atuar 17%

Conhecer melhor o SUS 16%

9%

@ Nao respondeu

Outros 4%

INI=73 instituicbes e 190 respostas. Possibilidade de multiplas respostas por instituicGo.
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Categoria Outros inclui:

e “Aprender sobre cidadania, direitos e deveres.”

e ‘Conhecer especificidades da Anvisa e Conitec.”

e ‘Financiamento para custear as agdes, com apoio para passagens, didrias para acdes
realizadas fora da base.”

e ‘Num primeiro momento, ser ouvido. Nao adianta chamar para a reuniao para o escopo do

PCDT e nao ter a palavra. A primeira pessoa a ser ouvida € o paciente. Isso, em todos os

ambitos.”

“Ter condigbes de saude, pois minha enfermidade me limita muito.”

“Projetos de capacitacdes direcionados a gestores de Organizacdes Sociais de Saude.”

‘Aumento de voluntarios especializados.”

“Ter pessoas com capacitacao para essa atuacao.”

‘Apoio de mais pessoas.”

“Ter uma equipe capacitada.”

“Tempo.”

“Ter mais tempo para fazer mais, como eu gostaria, como deve ser.”
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Consideracoes finais

Considerando a relevancia da participacao social ha construcao democratica da sociedade, este
estudo investigou a dinamica da colaboracao entre associagdes de pacientes e movimentos sociais
no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) no Brasil. A pesquisa adotou uma abordagem
metodologica mista, combinando elementos quantitativos e qualitativos para compreender a
extensao e as formas de participacao desses grupos nos poderes Executivo, Legislativo e Judiciario.

A analise do perfil das instituicoes mostra que a grande maioria foi composta por associacdes de
pacientes, especialmente de doencas raras, e concentradas nas regides Sudeste e Sul do pais. Os
resultados destacam o movimento da sociedade civil organizada para maior colaboracao na
construcao e implementacao das politicas publicas de saude. Foi possivel observar uma diversidade
de interacdes e formas de atuacao nos espacos formais de participacao social.

No Poder Executivo, embora os Conselhos de Saude e as Conferéncias de Saude se destaquem
como instancias centrais, a participacao em Conselhos de Saude € explorada por poucas
organizacgoes, indicando um espaco subutilizado. A pesquisa também evidencia o envolvimento em
outros conselhos, especialmente voltados para a defesa de direitos de grupos especificos. Alem
disso, a participacao em Camaras Técnicas e Grupos Tecnicos apresenta-se limitada, destacando
areas em que as organizagoes podem ampliar sua presenca. A participagcao em Consultas Publicas
e notavel, sendo a Comissao Nacional de Avaliacao de Tecnologias em Saude (Conitec) uma area
significativa. As demandas e sugestdes apresentadas pelas organizacdes refletem a necessidade
de capacitacao, divulgacao efetiva dos canais existentes, parcerias mais deliberativas com a
sociedade civil e aprimoramento da transparéncia nas acdes de participacao social.

No relacionamento com o Poder Legislativo destaca-se a importancia do legislativo na
representacao dos interesses da populacao em uma democracia. Legisladores eleitos tém a
responsabilidade crucial de traduzir as necessidades da populacao em leis e politicas publicas,
garantindo decisdes governamentais legitimas. A analise das formas de participacao social neste
bloco revela que a maioria das instituicoes ja teve contato com membros do legislativo, destacando
a interacao com parlamentares locais, como vereadores e deputados estaduais. Cerca de metade
das instituicdes participaram da elaboracao de projetos de lei, muitos focados em conscientizagcao
de doencas, politicas publicas, garantia de acesso a tratamentos e direitos sociais. E mais da metade
participou de audiéncias publicas, principalmente nas camaras de vereadores e assembleias
legislativas estaduais. Quanto as demandas, estas foram diversificadas, abrangendo criagao de
politicas, fiscalizacao, alteracao de regulamentacoes, legislacao para defesa de direitos em saude e
sociais, e desburocratizagao de processos. As sugestoes de melhoria incluem capacitar a populagao
sobre as fungdes do legislativo, aumentar a visibilidade das acdes legislativas, ampliar canais de
participacao e melhorar a aproximacao entre parlamentares e sociedade.

Os participantes expressaram um desejo por mecanismos mais eficazes de responsabilizacao e
fiscalizacao das politicas de saude, destacando a importancia de um dialogo constante entre a
sociedade civil e os representantes eleitos. O fortalecimento da participacao social nao apenas
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contribui para uma governanga mais transparente e responsiva, mas também pode impulsionar a
eficacia das politicas de saude, incorporando uma diversidade de perspectivas e experiéncias.

Por fim, € essencial reconhecer que a participacao social na saude nao € apenas uma aspiragao
democratica, mas uma peca fundamental na construcao de sistemas de saude mais equitativos e
acessiveis. Este estudo destaca a necessidade continua de um compromisso renovado com a
promocao da participacao ativa da sociedade civil em todas as esferas do governo. As necessidades
de qualificacao para participacao social e sugestdes de aprimoramento dos canais de participacao
em diversas esferas governamentais mostra o interesse da sociedade em contribuir para as politicas
publicas de saude, promovendo assim uma abordagem mais inclusiva e centrada no cidadao.
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ANEXO 1 - Questionario

BLOCO 1 - DADOS GERAIS

Objetivo: conhecer um pouco o perfil da associacdo e o tipo de trabalho que desenvolve.
1. Nome da Associacao:
2. Informe o Estado e o municipio que a associagao esta localizada

3. Tipo de instituicao
e Associacao de paciente (criada por pacientes e cuidadores)
e Organizagao da Sociedade Civil (ndo fundada por pacientes)
e Movimento Social
e Outro. Qual?

4. Patologia/ Condicao/ Doenca
5. Ano de fundagao

6. Possui CNPJ?
e Sim
e Nao

Regularizagao em andamento

7. Tipos de atividade que desenvolve na instituicao

BLOCO 2 - PARTICIPAGAO SOCIAL EM SAUDE NO PODER EXECUTIVO

Objetivo: entender o tipo de envolvimento no controle social no Poder Executivo

1. Ja participou de alguma etapa da Conferéncia de Saude? (marcar todas que se aplicam)

e Sim, Nacional
e Sim, Estadual
e Sim, Municipal
e Nao

2. Quando?
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3. Participa de algum Conselho de Saude?
e Sim, participo atualmente
e Sim, ja participei
e Nao

4. Se sim, qual(is)?

5. Qual a esfera desse Conselho de Saude?
e Nacional
e Estadual
e Municipal
e Nao se aplica

6. Participa ou ja participou de algum outro Conselho em defesa de pacientes ou de algum grupo
populacional?

e Sim

e Nao

7. Se sim, qual(is)?

8. Qual esfera desse Conselho?
e Nacional
e Estadual
e Municipal
e N3ao se aplica

9. Participa ou ja participou de algum Conselho Consultivo do Governo?
e Sim, participo
e Sim, ja participei
e Nao

10. Se sim, qual(is)?

11. Qual a esfera desse conselho?
Nacional

Estadual

Municipal

Nao se aplica

12. Participa ou participou de alguma Camara Técnica do Governo?
e Sim, participo
e Sim,ja participei
e Nao

13. Se sim, qual(is)?
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14. Qual esfera dessa Camara Técnica?
Nacional

Estadual

Municipal

Nao se aplica

15. Participa ou ja participou de algum Grupo Técnico do Governo na area da saude?
e Sim, participo
e Sim, ja participei
e Nao

16. Se sim, qual(is)?

17. Qual a esfera desse Grupo Tecnico?
e Nacional
e Estadual
e Municipal
e Nao se aplica

18. Ja participou de Consulta Publica?
e Sim
e Nao

19. Em qual instancia ocorreu essa participacao em consulta publica?

ANVISA

Avaliacao Tecnologica em Saude (ANS/Conitec)

Elaboracao ou alteracao de Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas (PCDT)
Ministério da Saude (nao relacionado a ATS ou PCDT)

Secretaria Estadual de Saude

Secretaria Municipal de Saude

Nao se aplica

Outro. Qual(is)?

20. Ja participou ou se inscreveu para alguma chamada publica de Perspectiva do Paciente na
Comissao de Incorporacao de Tecnologias em Saude (Conitec)?

Sim, participei (como primeiro representante ou suplente)

Sim, indiquei representantes

Sim, ja me inscrevi (porém nao participei)

Nao

21. Ja participou de alguma audiéncia publica da Conitec?
e Sim
e Nao

22. Como se deu essa participacao?
e Como participante na discussao
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Como ouvinte
N&ao participei de audiéncia publica

23. Se sim, dé mais detalhes dessa participacao, por favor.

24. Qual a principal (ou principais) demandas junto ao Poder Executivo?

26. Qual seria sua sugestao para aprimorar a participagcao social nesse eixo?
BLOCO 3 - PARTICIPAGAO SOCIAL EM SAUDE NO PODER LEGISLATIVO
Objetivo: entender o tipo de envolvimento no controle social no Poder Legislativo

1. Ja teve contato (reuniao, apresentacao) com algum membro do legislativo?

Sim, com vereador

Sim, com deputado estadual/distrital

Sim, com deputado federal

Sim, com senador

Nao, nunca tive contato com nenhum membro do poder legislativo

2. Vocé ou sua organizagao ja participaram da elaboragao de projetos de lei?

Sim, com a camara dos vereadores

Sim, com a camara dos deputados estaduais/distritais
Sim, com deputados federais

Sim, com senadores

Nao

3. Vocé ja participou de alguma audiéncia publica no legislativo?

Sim, na camara de vereadores

Sim, na assembleia legislativa estadual/ Camara Legislativa (deputados estaduais/distritais)
Sim, na Camara dos Deputados (Federal)

Sim, no Senado Federal

Nao

4. Qual sua forma de representacao na audiéncia publica e instancia?

Como solicitante Como convidado Nunca participei
da audiéncia para palestrar/ Como ouvinte de audiéncia
publica apresentar publica

Camara dos
Deputados
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Assembleia
Legislativa/
Camara
Legislativa

Camara dos
Deputados

Senado Federal

5. Ja participou/incentivou a formacao de alguma Frente Parlamentar?

Sim, na Camara dos Vereadores

Sim, na assembleia legislativa estadual/ Camara Legislativa (deputados estaduais/distritais)
Sim, na Camara dos Deputados

Sim, no Senado Federal

Nao

6. Qual a principal (ou principais) demanda (s) junto ao Poder Legislativo?

7. Qual seria sua sugestao para aprimorar a participagao social nesse eixo?

BLOCO 4 - PARTICIPAGAO SOCIAL EM SAUDE NO PODER JUDICIARIO/ MINISTERIO PUBLICO

Objetivo: entender o tipo de envolvimento no controle social no Poder Judicidrio/ Ministério Publico

1. Ja teve alguma interagao com o Judiciario?
e Sim, com Ministério Publico
Sim, com a Defensoria Publica
Sim, nos tribunais estaduais
Sim, nos tribunais federais (STJ, STF, etc.)
Nao

2. Comente qual €/foi a interacao com o Judiciario?

3. Qual seria sua sugestao para aprimorar a participacao social nesse eixo?

BLOCO 5 - SOBRE O PROCESSO DE PARTICIPAGAO SOCIAL
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Objetivo: compreender as dificuldades e necessidades de capacitacdo para fortalecimento da drea de
controle social/advocacy da institui¢do.

1. Qual sua maior dificuldade para envolvimento em quaisquer dos ambitos de participagao social
mencionados (Executivo, Legislativo e Judiciario)?

2. O que precisaria para se envolver mais no controle social na area da saude?
e Conhecer melhor o SUS
e Ter mais detalhes sobre o processo de participacao nos ambitos de participacao mencionados
(Executivo, Legislativo e Judiciario)
e Conhecer estratégias de advocacy
e Saber em que momento atuar
e Outro. Qual(is)?

3. Qual sua area de maior interesse?

e Participacao social no Poder Executivo
Participacao Social no Poder Legislativo
Participagao Social no Poder Judiciario
Conhecimento de estratégias de advocacy
Outro. Qual(is)?

6. Em qual destes canais vocé tem conhecimento do funcionamento do processo, mesmo que nunca
tenha atuado? Marque todas as opcdes que se aplicam.

e Canais do Legislativo

e Canais do Executivo

e Canais do Judiciario

7. Que tipo de capacitacao gostaria de ter para ampliar/fortalecer sua participagao nos ambitos de
interesse?

ANEXO 2 - Classificacao das organizacoes segundo
doencas que representam

Classificacao CID-11 | REIEES Nao raras
e HIV/Aids
e Tuberculose
1 - Doencas infecciosas e e Hepatites Virais
parasitarias e Outras Infeccoes
Sexualmente
Transmissiveis (IST)
, e Tumor desmoide e Cancer de mama
2 - Neoplasias - . . . - . . I
e Cancer infantojuvenil raro e Cancer infantojuvenil nao
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e Outros tipos de cancer raro

raro
e Qutros tipos de cancer
Nao raro

3 - Doencas do sangue ou
orgaos formadores do
sangue

e Hemofilia e Coagulopatias
Hereditarias

e Trombocitopenia imune (ou
Purpura Tromboitopénica
Idiopatica)

e Anemia falciforme

4 - Doencgas do sistema
imunologico

e Granulomatose com Poliangeite
(GPA)

e Erros inatos da imunidade

e Lupus erimatoso sistémico

e Mutacao no gene DEAF1

e Sindrome de Vulto-Van Silfhourt
de-Vries

e Sindrome de NEDHELS

e Sindrome de behcet

e Erros inatos da
imunidade

5 - Doengas metabodlicas,
enddcrinas ou nutricionais

e Amiloidose hereditaria TTR

e Defeito Congénito de
Glicolizacao

e Doenca de Pompe

e Mucopolissacaridose

e Hipercolesterolemia Familiar e
dislipidemias genéticas

e Insuficiéncia Adrenal

e Nanismo

e Panhipopituitarismo

e Diabetes insipidus

e Diabetes

6 - Transtornos mentais,
comportamentais ou do
neurodesenvolvimento

e Deméncias

e Alzheimer

e Depressao

e Transtorno Bipolar
e Esquizofrenia

8 - Doengas do Sistema
Nervoso

e Adrenoleucodistrofia

e Atrofia Muscular Espinhal (AME)

e Ataxia de Freidreich

e Distrofias musculares

e Esclerose Lateral Amiotrofica
(ELA)

e Esclerose Multipla

e L eucodistrofia de Vanishing
\¥hite Matter ou leucodistrofia
da mielina evanescente

e Miastenia

e Neurodegenerativa

e Neuromielite Optica

e Autismo

e Epilepsia

e Sindrome pos Pdlio -
Sequela de Poliomielite

9 - Doencas do sistema visual

e Doencas da retina

e Doencas da retina
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11 - Doencas do sistema
circulatorio

e Doencgas Reumaticas
e Hipertensao Pulmonar
e Insuficiéncia Cardiaca
e Linfedema primario ou
secundario

e Doencgas Reumaticas
e Linfedema primario ou
secundario

12 - Doencas do sistema
respiratorio

e Fibrose cistica

e Hipertensao Pulmonar

e Doencga Pulmonar
Obstrutiva Crénica
(DPOC)

e Asma Grave

e Fibrose Pulmonar

13 -Doencas do sistema
digestivo

e Chiari

e Siringomielia

e Doenca de Crohn

e Retocolite Ulcerativa

14 - Doencas da pele

e Epidermolise Bolhosa (EB)
e Sindrome de Schnitzler

15 - Doengas do sistema
musculo-esquelético ou
tecido conjuntivo

e Artrite Idiopatica Juvenil (AlJ)

20 - Anomalias do
desenvolvimento

e Discinesia Ciliar Primaria DCP
e Sindrome de Angelman

e Sindrome de Rubinstein-Taybi
e Sindrome de Wolf-Hirschhorn
e Sindrome DiGeorge

e Sindrome do X Fragil

24 - Fatores que influenciam
0 estado de saude ou contato
com servigos de saude

e Transplante de Medula
Ossea

Nao especificado

e Doencas raras de forma geral
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