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Apresentacao

Sobre o Unidos pela Vida

Com fundacao em 2011, sede em Curitiba/PR e atuacao nacional, o Instituto Unidos pela
Vida € uma organizacao da sociedade civil sem fins lucrativos, que tem como missao
defender que pessoas com fibrose cistica, doencas respiratorias 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 acoes e projetos relacionados ao acolhimento do paciente,
empoderamento, articulacao e conhecimento em areas como advocacy e politicas
publicas, conscientizacao, desenvolvimento de outras organizagoes, apoio ao paciente
com fibrose cistica, doencas respiratorias e doencas raras 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 tambéem 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.

@
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Sobre o Qualifica SUS - Edicao Raras

Este relatorio integra a iniciativa “Qualifica SUS - Fortalecendo a Participacao Social nas
Politicas Publicas de Saude”, idealizada pelo Instituto Unidos pela Vida e realizada em
parceria com a Tina Guimaraes Consultoria ao longo de 2023 e 2024, em trés etapas.

O primeiro projeto, realizado em 2023, buscou compreender o processo de participagao
social das associacoes de pacientes de diversas patologias. No segundo semestre de
2024, foi realizado o segundo projeto, semelhante ao primeiro, porém com um recorte
especifico para as associacoes de doencas raras. O projeto atual concentra-se na analise
qualitativa das associacoes de pacientes de doencgas raras, com o objetivo de entender
COMO essas associacdes se preparam para o processo de Avaliacao de Tecnologias em
Saude (ATS), explorando suas estrategias e metodos de preparagao para esse processo..

O Qualifica SUS - Edicao Raras representa um esforco direcionado para analisar a
participacao das associacdes de pacientes com doencas raras no controle social das
politicas publicas de saude no Brasil. Por meio deste relatorio, busca-se identificar os
desafios especificos enfrentados por essas associacdes na preparacao para 0 processo
de ATS, bem como as estrategias que tém sido adotadas para mobilizar pacientes,
engajar outros grupos e colaborar com diferentes atores do sistema de saude. Este
trabalho contribui para o aprimoramento das estratégias de engajamento e capacitacao
dessas organizacoes, fortalecendo a defesa dos interesses e necessidades das
comunidades que elas representam.

Coordenacao do Projeto: Equipe de Apoio:
Verdnica Stasiak Bednarczuk de Oliveira Barbara Cunha de Melo
Cristina Guimaraes Rodrigues Gabriel da Luz Johnson

|zabela Viana de Araujo

Kamila Vintureli Felicio

Lia Mara da Silva

Marise Basso Amaral

Manuela Peclat de Araujo
Vinicius Bednarczuk de Oliveira

Participagao Social no Processo de Avaliagéo de Tecnologias em Satide (ATS): Desafios, Preparagao e Estratégias de
Mobilizagao das Associacdes de Pacientes de Doengas Raras - Resultados do Grupo Focal com Associagoes de Pacientes
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Introducao

Este relatorio tem como objetivo compreender como as associagcoes de pacientes de
doencas raras se preparam para a contribuicao nas consultas publicas em Avaliacao
de Tecnologias em Saude (ATS), os desafios enfrentados na preparacao, bem como
as estrategias de mobilizagao de pacientes e colaboragao com outros atores do sistema
de saude. O estudo pretende aprofundar no entendimento de como as associacoes de
pacientes se organizam internamente, capacitam seus membros e pacientes, e buscam
parcerias para melhorar sua participacao e impacto no processo de ATS.

Preparagao, estratégias de mobilizagao e participagao social em Avaliagao de Tecnologias em Saude (ATS): 6
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Metodologia

A metodologia do trabalho seguiu as seguintes etapas:

ETAPA 1: Selecao dos participantes do grupo focal

@ 6 7 associagoes

Selecao de das 85 que participaram do Qualifica SUS

associagoes (68% do total)
de doencgas raras

22
associacoes

Selecao das
associacdes que entre aquelas de doengas raras
participaram do (33% do total de raras)
processo de ATS
10 pessoas
Selecao representando 7 associacoes de pacientes
final das (32% das associagoes elegiveis)

participantes

Preparagao, estratégias de mobilizagao e participagao social em Avaliagao de Tecnologias em Saude (ATS): 7
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ETAPA 2: Instrumento da coleta de dados

2.1 - Elaboracao de roteiro do grupo focal

Roteiro semi-estruturado, abordando trés topicos:

A Este topico buscou compreender os processos internos da associacao relacionados a preparacao
para participar do processo de ATS. As perguntas buscaram explorar:
Pr raca . o o :
inteeeiaaé::o - As formas pelas quais as associagoes sao - Como a associagao coleta e organiza dados
N notificadas ou descobrem sobre a abertura e informacgodes relevantes para apresentar no
Fetsie de consultas publicas. processo de ATS.

- Se a associagao participa das consultas + Quais sao os principais obstaculos internos
publicas de forma institucional e/ou que a associacao enfrenta ao se preparar
individual. para a ATS.

B Neste bloco buscou-se identificar as estratégias utilizadas pelas associagoes para engajar
pacientes na participacao das consultas publicas e no processo de ATS. As perguntas
Mobilizacao procuraram abordar:
de pacientes - As estrategias empregadas para incentivar - As dificuldades encontradas ao mobilizar
a participagao de pacientes nas consultas pacientes para o processo de ATS.
publicas.
@ + Se existe um processo continuo de

capacitacao dos pacientes para a
participagao social ou se ocorre apenas
durante as consultas publicas.

C O terceiro topico procurou explorar o engajamento e colaboracao com outras organizacoes,
como sociedades medicas e outras associacdes de pacientes, no contexto do processo de ATS.
O foco e compreender as parcerias existentes e as dificuldades enfrentadas ao mobilizar esses

Colaboracao
grupos. As perguntas procuraram entender:
com outros
grupos + Se ha colaboracao ativa com outras + Quais sao as dificuldades encontradas ao
organizagoes relevantes no campo tentar envolver esses grupos No processo
da saude. de ATS.

b |

2.2 - Aplicacao do instrumento

Formato online, Gravagao em video ; Utilizacao de roteiro
sincrono, com &e com consentimento > como guia, porém
duracao de 2:30 dos participantes, —@ com flexibilidade
horas, realizado para posterior para aprofundar

no dia 13/09/2024, transcricao. temas relevantes

na plataforma que surgissem
Google Meet. durante a discussao.
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ETAPA 3: Procedimentos de analise

31
Transcricao
dos dados

Na integra, para garantir a fidelidade das informacoes e facilitar a analise
detalhada do conteudo.

3.2
: = Analise tematica feita manualmente, com definicao de temas e categorias
Codificacao "
" de analise.
tematica
3.3 Alinhada aos trés topicos explorados:
Interpretacao
A B c

Preparacao interna Mobilizacao Colaboracgao

da associagao

Respeitou-se a confidencialidade e o anonimato dos participantes em todas as etapas

da analise. As falas utilizadas no relatério foram apresentadas de forma a nao permitir a
identificacao dos individuos. Seus nomes foram substituidos por personalidades mitologicas
relacionadas a saude e cura [significado de cada personalidade encontra-se no Apéndicel.

Limitagcoes da Analise:

- Como se trata de uma pesquisa qualitativa com um numero limitado de
participantes, os resultados nao sao generalizaveis para todas as associacoes de
pacientes com doengas raras.

+ As percepcoes e experiéncias relatadas refletem o contexto especifico dos
participantes envolvidos no estudo.
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Resultados

A Preparacao interna das associacoes

Estratégias de informacao

As associacoes utilizam diversas estratégias para se informar sobre a abertura de consultas
publicas em suas areas de interesse:

MIDIAS SOCIAIS E PARCEIROS

@ Algumas associacoes contam com membros dedicados ao monitoramento de
\O informacdes em midias sociais.

1]

A nossa associagdo, ela é muito ligada nessas coisas. Entéo, tem dois
parceiros que sdo muito atentos e vivem ligados em redes sociais...
assim que chegam essas consultas publicas, a gente divulga.”

Higia
CADASTRO EM ORGAOS OFICIAIS
@ Outras associacdes mantém cadastros em orgaos como a Conitec, recebendo
notificacdes diretas.
11

Nos temos um cadastro na Conitec e a Conitec mesmo ja avisa
para a gente, na Conitec e na ANS. Entao, nos recebemos e-mails
antes da consulta publica comecgar...”
Panaceia

Preparagao, estratégias de mobilizagao e participagao social em Avaliagao de Tecnologias em Saude (ATS): 10
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PARCERIAS COM PROFISSIONAIS DE SAUDE

@ A colaboracao com profissionais e conselhos regionais auxilia na obtencao de
informacgdes sobre as consultas publicas.

'] ]

A gente ficou sabendo por uma parceira nossa... doutora [Nomel,
ela é fisioterapeuta e faz parte do CREFITO 2.”

Salus
INTERAGAO COM OUTRAS ASSOCIACOES
\3@ A colaboracao e comunicacao com outras associacoes, alem da participagao
/?g\ em redes e federacoes, contribui para o compartilhamento de informacdes e

alertas sobre consultas publicas.

']

Eu tenho a interagéo, desde 2017, com grupos de associacées
de pacientes. Entdo, e por ela que eu aprendo muito e foi onde

eu fiquei sabendo de consultas publicas de outras doencgas.”
Eir

']

A [Associacdo] trabalha muito em rede. Entdo, nos trabalhamos em
vdrias redes e ai a gente fica sabendo. Inclusive, nos temos a Rede
Paulista, formada pelas associacées [da doencal aqui de Sao Paulo,
entdo a gente fica sabendo das consultas.”

Sirona

']

Através da FEBRARARAS... eles colocam grandes informacoées,
circulam isso. Entdo é uma comunidade especifica,

porém intensa e ativa.”
Asclepio
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CONTATO COM A INDUSTRIA FARMACEUTICA

é % Algumas associacdes recebem informagdes diretamente da industria farmacéutica,
@D que as notifica sobre consultas publicas relacionadas a novos tratamentos.

']

Normalmente a consulta publica vem do contato da industria
em geral com a nossa representacdo... eles sempre procuram
a associacdo para informar sobre desenvolvimentos, tratamentos,
porque eles sabem que logo em seguida eles vao precisar desse
apoio na consulta.”
Brigid

Formas de participagcao nas consultas publicas

As associacoes adotam uma abordagem dupla de participacao nas consultas publicas,
contribuindo oficialmente como instituicao e pessoa fisica.

']

A gente faz ambos... a gente usa ambas as maneiras,
tanto na pessoa fisica quanto na da entidade.”
Asclépio

11

Ambos. Eu participo, enquanto [pessoa fisical... Nos participamos também
enquanto pessoa juridica com o CNPJ da [Nome da associac¢dol.”
Panaceia

Alem de participarem institucionalmente, as associacoes auxiliam os pacientes a
compreenderem e contribuirem no processo.

']

*A gente estimula que as associag¢oes fagam a manifestag¢éo
na consulta e também todo mundo passa individualmente.”
Brigid

Preparagao, estratégias de mobilizagao e participagao social em Avaliagao de Tecnologias em Saude (ATS):
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As associagoes incentivam a contribuicao individualizada de pacientes e membros,
enfatizando a necessidade de orientacdes para que as contribuicdes nao sejam repetitivas
e possam contribuir, de fato, para o processo. E perceptivel que as associacdes estao

aprimorando seu entendimento sobre a necessidade de oferecer contribuicdes qualificadas.

71
A gente tentou orientar vdrias vezes as pessoas para qual é a melhor
maneira de se participar. NGo adianta copiar e colar..
Entdo é tentar fazer, de fato, aquela contribui¢do interessante.”
Asclépio
11

E ai, na [contribuicdol] individual, a gente coloca mais dados do cotidiano.
Enquanto associacdo, o discurso é mais representativo,
mas ndo e mais copia-cola, entendeu?”
Brigid

Evidéncias utilizadas na contribuicao

As associacoes desempenham um papel ativo na coleta e organizagao de informagoes para
subsidiar suas contribuicoes no processo de ATS:

DADOS ESTATISTICOS E CIENTIFICOS

.ﬂlﬂ. Algumas associacoes mantém cadastros e coletam dados epidemiologicos
e cientificos para embasar suas contribuicoes.

11

A gente, praticamente, o unico cadastro nacional que a gente tem
de [sobre a doencgal das pessoas, que é como se fosse um prontudrio
clinico que a gente tem com todo mundo. Entéo, a gente, de maneira

agregada, nunca individual, mas de uma maneira agregada, em
termos de estatistica, predomindncia, prevaléncia... A gente alimenta
o Ministeério da Saude, a Conitec, e todo o processo com estatistica.”

Asclépio

Preparagao, estratégias de mobilizagao e participagao social em Avaliagao de Tecnologias em Saude (ATS):
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INCENTIVO PARA QUE OS PROFISSIONAIS DE SAUDE LEVEM DADOS
CLINICOS DOS SEUS PACIENTES

Ha também colaboracao com profissionais de saude para fornecer
informacgoes tecnicas.

7]

Os meédicos do nosso Conselho Cientifico, eles levam... a experiéncia
que eles tém dentro de consultorio, porque eles tém dados muito mais
robustos para levar, inclusive dados cientificos. Nos ndo temos dados
cientificos, porque nos néio somos profissionais de satude, mas eles tém.”
Panaceia

Algumas discutem consultas publicas com sua comissao cientifica para
esclarecer duvidas antes de orientar seus associados.

11

A gente lé, discute o que a gente entendeu ali para ver se estda claro
para nos... Depois a gente discute com a comissdo cientifica, pede
apoio em algumas coisas, instalacéo de duvidas, para depois a gente
estar comunicando com os associados.”

Sirona

DADOS SOBRE JUDICIALIZAGAO

Outras focam na coleta de relatos e dados de judicializagcao para
demonstrar a necessidade de incorporagao de determinadas tecnologias
para evitar a judicializacao.

']

A gente pega os testemunhos... principalmente os dados de
Judicializacéo... a gente leva esses dados para eles [Conitecl.”

Panaceia

1]

A gente pega os testemunhos de pessoas que... os e-mails que
chegam no juridico. Entéo é importante a gente mostrar [para
a Conitecl], olha o tanto de pessoas, o tanto de gente que esta
precisando, isso no universo muito pequeno.”
Panaceia

Preparagao, estratégias de mobilizagao e participagao social em Avaliagao de Tecnologias em Saude (ATS):
Resultados do Grupo Focal com Associagoes de Pacientes de Doengas Raras
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As associagoes deixam claro que gostariam de um acesso sustentavel as

tecnologias, sem que as pessoas necessitem recorrer a judicializagao.

']

[Sobre levar os dados para a Conitec] Olha a experiéncia que
nos temos enquanto associacdo da vida real mesmo, das pessoas
que estdo fazendo, que estdo pedindo isso judicialmente e que
ndo é para pedir judicialmente. Tudo que a gente quer, a gente néo
quer judicializar, sabe? Ninguem quer judicializar, entéo a gente

leva esses dados para eles.”

Panaceia

C]Q RELATOS DE PACIENTES SOBRE O DIA A DIACOM A DOENCA

500 As associacoes incentivam os pacientes a compartilharem suas
/N experiéncias pessoais para enriquecer a contribuicao.

[A gente] pediu para cada uma contar a sua experiéncia,
como é que trata, que usa bandagem, o que precisa fazer,
que é todo dia, que ndo tem cura, mas que tem como dar uma

melhorada na qualidade de vida..."

Panaceia

000 DADOS SOBRE O IMPACTO SOCIAL DA DOENCA
\Y

Algumas associacoes realizam pesquisas para evidenciar o impacto social das
doencas e dos tratamentos.

'] ]

A gente fez um projeto de pesquisa e a gente descobriu que so
1% dos nossos pacientes chegam na universidade. Entdo, ndo é
SO a questdo da viabilidade curativa, do tratamento do remédio.
E o quanto de impacto social isso [o tratamentol pode ter agora

favoravelmente para o paciente.”

Brigid

Preparagao, estratégias de mobilizagao e participagao social em Avaliagao de Tecnologias em Saude (ATS):
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B Mobilizacao de pacientes @ @

Estratégias utilizadas para o engajamento de pacientes

As associacoes utilizam diversas estratégias para engajar pacientes:

GATILHOS COMPORTAMENTAIS E APELO EMOCIONAL

@ Algumas associacdes utilizam técnicas de ciéncia comportamental para
chamar a atencao dos pacientes, enfatizando a possivel perda de direitos

Ou acesso a tratamentos.

11
A estratégia que a gente usa é neuromarketing... Se a gente fala,
‘o medicamento X ndo sera fornecido no SUS, ai todo mundo:
‘como assim ndio vai ser?... O paciente precisa ser desafiado.
Eles sdo movidos a desafios.”
Panaceia

COMPARTILHAMENTO DE HISTORIAS E TESTEMUNHOS
O@ O uso de relatos pessoais e videos de pacientes para sensibilizar e
r mobilizar outros.

'] ]

A gente cria videos... a mog¢a saindo de casa 4 horas da manha
e chegando 8 horas da noite... Isso para sensibilizar.
As pessoas séo movidas ao desafio do ‘ndo’ e a necessidade.”
Panaceia

_ COMUNICAGAO DIRETA E PERSONALIZADA
@ Contato telefonico e mensagens diretas para incentivar a participagao.

71
A gente telefona... para eles entenderem quando chegar...
A gente vai monitorando na época: ‘olha quem fez,
vamos colocar aqui no grupo:”
Brigid

Preparagao, estratégias de mobilizagao e participagao social em Avaliagao de Tecnologias em Saude (ATS):
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Além disso, ha o incentivo para que os pacientes mobilizem suas familias
e comunidades.

11

Eu diagnostiquei agora... vou mobilizar minha familia,
para que quando tiver consulta publica, todos participem.”
Higia

EVENTOS E CAPACITAGOES
i\? Realizacao de encontros regionais, lives e eventos presenciais para educar

e engajar os pacientes.

1]

A gente faz sempre uma prepara¢do durante o ano...
faz live, faz o evento... para engajar a pessoa para estar apta
a preencher um formulario.”
Salus

USO DE MIDIAS DIGITAIS E MIDIAS SOCIAIS
CS?:@ Divulgacao de informacoes e materiais educativos atraves de plataformas
como Instagram, Facebook e sites oficiais.

A nossa maior fonte de informagéo é o Instagram...
a gente vai alimentando ele com as informacgées.”
Airmed
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Engajamento por meio de capacitacao

As associacoes variam em suas abordagens de capacitagao:

CAPACITACAO CONTINUA
":EH? Algumas investem em treinamentos e educagao permanente.

']

A gente faz capacitag¢do continua... alfabetizacGo em saude
em todos os aspectos € um processo permanente.”
Brigid

A gente passa o ano todo disseminando informagéo... ja faz isso até
para engajar a pessoda para estar apta a preencher um formuldario.”
Salus

CAPACITACAO PONTUAL
% Outras realizam treinamentos apenas quando ha consultas publicas ou
eventos especificos.

']

A capacitacdo continua, a gente tentou implantar isso,
ndo deu certo... Funciona na hora que tem a consulta publica,
no calor do momento.”
Panaceia

Apesar do esforco, a baixa participacao dos pacientes em atividades de
educacao continua € um desafio recorrente.

11
As publicacées com menor engajamento sdo as publicacées
de educacdo para ATS... Néo adianta fazer no dia a dia.
Naéo adianta.”
Panaceia
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Desafios na mobilizacao de pacientes

As associacoes enfrentam diversos obstaculos na mobilizagao:

BAIXA ALFABETIZAGAO EM SAUDE E DIFICULDADE DE ENTENDIMENTO
‘ oy | DA IMPORTANCIA DA PARTICIPAGAO SOCIAL EM CONSULTAS PUBLICAS

Muitos pacientes tém dificuldades em compreender informacdes técnicas
e a importancia da participagao.

']

O problema é o que todo mundo ja relatou: baixa escolaridade
dos pacientes... O gargalo é a educagéo.”
Eir

']

As pessoas ndo entendem a pergunta, ndo sabem o que é
que vai responder... E muito complicado.”
Higia

1]

Eles ndo se sentem nem seguros, nem a vontade para falar
escrevendo nesse sistema... Eles acham que a linguagem é prolixa...
que so6 quem pode falar é o médico. As vezes a dificuldade
é traduzir isso numa linguagem mais simples...
como que eles vdo tentar entender?”
Brigid

']

As pessoas ndo compreendem o que significa isso, ndo sabem
exatamente como participar... Eu ndo vejo muita participacdo,
mesmo a gente incentivando bastante.”
Airmed

' 11
E uma das coisas que a gente pede muito, falar numa
linguagem acessivel ao paciente... as vezes, alguma palavra
que ta la parece que ndo se encaixa.”
Sirona
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DIFICULDADES TECNOLOGICAS E INSEGURANGA
Acessar e havegar nos sistemas governamentais € um obstaculo para muitos.

Alem disso, muitos pacientes se sentem inseguros, o que dificulta sua participacao.

I'71
E muito dificil a gente conseguir que as pessoas participem...
aquele ‘Gov.br' é complicado, e volta para cq, e volta para la...”
Higia

1]

As pessoas tém medo, acham que néo vdo dar conta de responder
ou tém alguma dificuldade tecnologica mesmo, ou, as vezes, nem
tanta boa vontade, acham que ndo vdo fazer diferenca.”
Panaceia

DESINTERESSE OU PRIORIDADES IMEDIATAS
Pacientes focam em necessidades imediatas, como obtengao de
medicamentos, e nao na participacao em processos mais amplos.

74
As pessoas sdo muito imediatistas... para participar, ndo adianta a
gente falar, falar, falar todo dia, porque eles ndo vdo prestar atencdo.”

Panaceia
11
Quando tem muito engajamento nas coisas é quando falta
o0 medicamento. Ai, sim, ele se preocupa. Mas ele ndo
se preocupa de garantir o medicamento.”
Sirona
11 11
As mensagens que eles recebem, para Eles ndo tém duvidas
eles participarem, depende muito de porque eles nem tém
quem manda... Quando eu mando a interesse, entdo a
mensagem, parece que é diferente.” duvida nem vem.”
Sirona Airmed
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LIMITAGOES DE RECURSOS E EQUIPE
[o)e)®) . : G
() Pequenas equipes dificultam a mobilizacao em larga escala.

71
A equipe é pequena, mas a gente mobiliza todo mundo...
a gente minimiza muito o impacto dessa dificuldade
de interpretacdo de texto.”
Panaceia
11

A associacdo tem pouquissimo pessoal, na verdade
é praticamente so eu e a [colega de trabalhol... a gente tem
que ser objetivo tambem.”
Airmed

O RESISTENCIA E ESTIGMA ENTRE PACIENTES
Ha casos de pacientes que nao desejam se expor ou participar das atividades
(?() da associacao.

']

Tem paciente que ndo quer aparecer. Isso na associagdo tem demais.
‘Olha, eu ndo quero nem fazer parte da associacdo, ndo quero.
Mas a gente consegue angariar algumas pessoas.”

Higia
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¢ Engajamento e Colaboracao
com Outras Organizacoes

Colaboracao com Sociedades Médicas e Profissionais de Saude

As associacoes destacaram a importancia de colaborar com profissionais de saude e
sociedades meédicas para fortalecer suas agoes:

PARCERIAS ESTREITAS COM SOCIEDADES MEDICAS
%I Algumas associacdes mantém uma relagao proxima com sociedades medicas
I regionais e nacionais, o que facilita 0 acesso a recursos e apoio.

']

Nos temos uma proximidade muito grande com a Sociedade
Brasileira e Paulista de Reumatologia e de Dermatologia também.
O nosso envolvimento é muito grande, principalmente
com a paulista... ela nos apoia em tudo.”
Sirona

ENGAJAMENTO COM MEDICOS ESPECIALISTAS
%@ O contato direto com médicos especialistas permite a troca de informacdes e
encaminhamento de pacientes para as associagoes.

71
Com médicos, a gente tem muito engajamento. Principalmente uma
médica no Nordeste, que € um espetaculo... Entdo, a gente faz essa
ponte atraveés do colaborador, a gente faz muita questéo de ter
engajamento com o neuro e com o cardiologista.”
Higia
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FORMAGAO DE CONSELHOS TECNICOS
Algumas associagoes criaram conselhos técnicos ou cientificos para apoiar
suas atividades e contribuir com conhecimento especializado.

']

A gente formou um conselho técnico consultivo dentro da
associagcdo, mas ja pensando em fazer algo voltado para a ciéncia,
para apresentacdo de estudos mesmo.”
Salus

CRIACAO DE REDES PROFISSIONAIS
Esforcos para estabelecer redes de profissionais de saude interessados em
determinadas patologias.

']

Eles ja estdao criando uma rede, que esta aos poucos crescendo,
uma rede de profissionais ligados a [doencal.”
Eir

Colaboracao com Outras Associacoes de Pacientes

A cooperacao entre associacoes de pacientes e vista como estrategica para ampliar o

alcance e a efetividade das agoes.

Y

TRABALHO EM REDE COM ASSOCIAGOES FILIADAS
Algumas associacoes operam em rede com outras entidades, fortalecendo
a representatividade.

']

Nos temos as associacdes que sdo filiadas a [associagdol,
entdo todas, a gente trabalha em rede... a capilaridade do nosso
trabalho é esse trabalho em rede.”
Panaceia
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APRENDIZADO E TROCA DE EXPERIENCIAS

r%_fg—)] Participagao em grupos maiores de doengas raras para aprender e
compartilhar conhecimentos.
7]

Eu aprendi com um grupo de doencas raras...
foi ai que eu aprendi.”
Eir

Dificuldades ao Tentar Mobilizar Esses Grupos para o Processo de ATS

Apesar das parcerias, ha obstaculos na mobilizacao de médicos e outros profissionais para
participarem ativamente do processo de ATS:

FALTA DE PARTICIPAGAO DIRETA NO PROCESSO DE ATS
% Alguns medicos nao estao envolvidos nas contribuicoes para o ATS, seja por
@ e desconhecimento ou restricoes éeticas percebidas.

71
No processo de ATS, eles ndo participam... Eu até nunca perguntei
ao meu médico ndo, mas eu acredito que ndo, porque ndo sei nem
se a ética permite, porque € uma coisa que envolve laboratorio...”
Higia

DEPENDENCIA DE SOCIEDADES MEDICAS PARA MOBILIZAGAO

o%o As associacdes conflam que as sociedades medicas realizem a mobilizacao
e dos profissionais, mas nao tém certeza do impacto.

Nos sabemos que o GEDIIB e a ABCD tém um alcance muito grande
com os médicos, porque séo médicos falando para médicos...
Nos ficamos tranquilos em relacéo a isso.”
Panaceia
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APROXIMAGAO INICIAL E TIMIDEZ NO ENGAJAMENTO
j A construcao de relacionamentos com profissionais de saude pode ser lenta
e desafiadora.

11
Médico pra gente é mais complicado...
ainda é uma aproximagdo timida com eles.”
Airmed
0O ENGAJAMENTO LIMITADO COM OUTRAS ASSOCIAGOES
AN Algumas entidades nao possuem uma conexao forte com outras associacoes
O--O de pacientes.
71

A gente ndo tem muita ligacdo com outras associacgoes, ndo.
Quando a gente é convidado pra algum evento, a gente vai.”
Higia

Estratégias para Superar as Dificuldades

Apesar dos desafios, as associacdes adotam diversas estratégias para fortalecer a colaboracao:

APROVEITAMENTO DE REDES EXISTENTES
Utilizacao de relacionamentos ja estabelecidos para facilitar a comunicacao
e mobilizacao.

']

A rede de pacientes reumadticos de Sao Paulo tem uma proximidade
muito grande com a Sociedade Paulista, ela nos apoia em tudo.”
Sirona
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ABORDAGEM DIRETA E PERSONALIZADA
Contato pessoal com profissionais de saude para construir parcerias.

']

ocho

E um simples fato de conversar mesmo com as pessoas
e as pessoas estarem disponiveis... a gente veste a cara de pau
evaila e fala com eles.”

Airmed
ENGAJAMENTO POR MEIO DE CONSELHOS E COMISSOES
@ Participacao ativa em comissoes dentro de sociedades méedicas para
' ?Qﬁ ' representar os pacientes.
' 11

Criaram a Comissdo de Relac¢éo com as Associagées e Pacientes...
sdo medicos mais acessiveis.”
Sirona
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Consideracoes finais

A participagao social ho processo de Avaliagao de Tecnologias em Saude € um componente
fundamental para garantir que as necessidades e perspectivas dos pacientes sejam
consideradas na tomada de decisao sobre a incorporacao de novas tecnologias no

sistema de saude. As associacoes de pacientes de doencas raras desempenham um papel
crucial nessa dinamica, atuando como pontes entre os pacientes, profissionais de saude e
formuladores de politicas.

Observa-se, pela analise, que as associacoes empregam diversas estrategias para se
informarem sobre as consultas publicas, apresentam diferentes tipos de evidéncias

em suas contribuicoes e promovem a mobilizacao de pacientes e outros grupos da
sociedade por meio de diversos canais, alem de oferecerem capacitacdes. No entanto,
enfrentam desafios internos e externos, como baixa alfabetizagcao em saude, dificuldade
de compreensao dos processos, desinteresse das pessoas e questoes inerentes ao
funcionamento das associacdes, como equipes reduzidas e recursos limitados, alem de
pouco contato com outros grupos da sociedade ou profissionais de saude.

A superacao desses desafios requer um esforco coletivo e coordenado que va além das
associacoes individualmente, envolvendo todos os atores relevantes na area da saude.
Somente atraves de uma participacao social efetiva e inclusiva sera possivel garantir que
o processo de ATS reflita verdadeiramente as necessidades e aspiracoes dos pacientes,
contribuindo para um sistema de saude mais justo, eficiente e equitativo, onde a
perspectiva social seja valorizada como um critério essencial.
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Apéndice

Personalidades mitolégicas associadas a doenca e cura:

1 Higia

2 Asclépio

3 Panaceia

4 Salus

5 Eir

6 Brigid
7 Airmed
8 Sirona

Deusa grega da preservacao da saude, limpeza e sanidade. E equivalente
a Salus na mitologia romana.

Deus grego da medicina e da cura. Pai de Higia.
Deusa grega da cura universal de todos os males, filha de Asclépio.

Deusa romana da saude e bem-estar, equivalente a Higia. A palavra
‘saude’ € derivada do seu nome.

Deusa nordica associada a cura e a medicina.
Deusa celta da cura, da poesia, inspiracao sabedoria.

Deusa irlandesa da cura e da medicina, associada as ervas medicinais
e a restauracao.

Deusa celta da cura, frequentemente associada a fontes termais e aguas
curativas.

Preparagao, estratégias de mobilizagao e participagao social em Avaliagao de Tecnologias em Saude (ATS): o8
Resultados do Grupo Focal com Associagoes de Pacientes de Doengas Raras



INTRODUGAO

CONSIDERAGOES

FINAIS APENDICES

METODOLOGIA RESULTADOS

Preparacgao, estratégias de mobilizacao
e participacao social em Avaliacao
de Tecnologias em Satde (ATS):
Resultados do Grupo Focal
com Associacoes de Pacientes
de Doencas Raras

Realizacao Apoio técnico

Investimento social



	cAPA
	1 - Introdução
	2 - Metodologia
	Etapa 1
	Etapa 2
	Etapa 3

	3 - Resultados
	A - Preparação interna
	Estratégias de informação
	Formas de participação
	Evidências utilizadas

	B - Mobilização
	Estratégias utilizadas
	Engajamento por meio de capacitação
	Desafios na mobilização

	C- Engajamento e colaboração
	Colaboração com sociedades médicas
	Colaboração com outras associações
	Dificuldades ao tentar mobilizar
	Estratégias para superar as dificuldades


	4 - Considerações finais
	5 - Apêndice
	Sumário

	Botão 126: 
	Página 2: 
	Página 5: 

	Botão 127: 
	Página 2: 
	Página 5: 

	Botão 129: 
	Página 2: 
	Página 5: 

	Botão 128: 
	Página 2: 
	Página 5: 

	Botão 130: 
	Página 2: 
	Página 5: 

	Botão 119: 
	Página 2: 
	Página 5: 

	Botão 186: 
	Página 2: 
	Página 5: 

	Botão 113: 
	Página 3: 
	Página 4: 
	Página 29: 

	Botão 156: 
	Página 3: 
	Página 4: 
	Página 29: 

	Botão 157: 
	Página 3: 
	Página 4: 
	Página 29: 

	Botão 158: 
	Página 3: 
	Página 4: 
	Página 29: 

	Botão 159: 
	Página 3: 
	Página 4: 
	Página 29: 

	Botão 160: 
	Página 3: 
	Página 4: 
	Página 29: 

	Botão 192: 
	Página 3: 
	Página 4: 
	Página 29: 

	Botão 165: 
	Botão 166: 
	Botão 167: 
	Botão 171: 
	Botão 175: 
	Botão 179: 
	Botão 172: 
	Botão 176: 
	Botão 180: 
	Botão 173: 
	Botão 177: 
	Botão 181: 
	Botão 174: 
	Botão 178: 
	Botão 182: 
	Botão 183: 
	Botão 168: 
	Botão 169: 
	Botão 170: 
	Botão 184: 
	Botão 185: 
	Botão 124: 
	Página 6: 

	Botão 151: 
	Página 6: 

	Botão 152: 
	Página 6: 

	Botão 153: 
	Página 6: 

	Botão 154: 
	Página 6: 

	Botão 155: 
	Página 6: 

	Botão 191: 
	Página 6: 

	Botão 123: 
	Página 7: 
	Página 8: 
	Página 9: 

	Botão 146: 
	Página 7: 
	Página 8: 
	Página 9: 

	Botão 147: 
	Página 7: 
	Página 8: 
	Página 9: 

	Botão 148: 
	Página 7: 
	Página 8: 
	Página 9: 

	Botão 149: 
	Página 7: 
	Página 8: 
	Página 9: 

	Botão 150: 
	Página 7: 
	Página 8: 
	Página 9: 

	Botão 190: 
	Página 7: 
	Página 8: 
	Página 9: 

	Botão 122: 
	Página 10: 
	Página 11: 
	Página 12: 
	Página 13: 
	Página 14: 
	Página 15: 
	Página 16: 
	Página 17: 
	Página 18: 
	Página 19: 
	Página 20: 
	Página 21: 
	Página 22: 
	Página 23: 
	Página 24: 
	Página 25: 
	Página 26: 

	Botão 141: 
	Página 10: 
	Página 11: 
	Página 12: 
	Página 13: 
	Página 14: 
	Página 15: 
	Página 16: 
	Página 17: 
	Página 18: 
	Página 19: 
	Página 20: 
	Página 21: 
	Página 22: 
	Página 23: 
	Página 24: 
	Página 25: 
	Página 26: 

	Botão 142: 
	Página 10: 
	Página 11: 
	Página 12: 
	Página 13: 
	Página 14: 
	Página 15: 
	Página 16: 
	Página 17: 
	Página 18: 
	Página 19: 
	Página 20: 
	Página 21: 
	Página 22: 
	Página 23: 
	Página 24: 
	Página 25: 
	Página 26: 

	Botão 143: 
	Página 10: 
	Página 11: 
	Página 12: 
	Página 13: 
	Página 14: 
	Página 15: 
	Página 16: 
	Página 17: 
	Página 18: 
	Página 19: 
	Página 20: 
	Página 21: 
	Página 22: 
	Página 23: 
	Página 24: 
	Página 25: 
	Página 26: 

	Botão 144: 
	Página 10: 
	Página 11: 
	Página 12: 
	Página 13: 
	Página 14: 
	Página 15: 
	Página 16: 
	Página 17: 
	Página 18: 
	Página 19: 
	Página 20: 
	Página 21: 
	Página 22: 
	Página 23: 
	Página 24: 
	Página 25: 
	Página 26: 

	Botão 145: 
	Página 10: 
	Página 11: 
	Página 12: 
	Página 13: 
	Página 14: 
	Página 15: 
	Página 16: 
	Página 17: 
	Página 18: 
	Página 19: 
	Página 20: 
	Página 21: 
	Página 22: 
	Página 23: 
	Página 24: 
	Página 25: 
	Página 26: 

	Botão 189: 
	Página 10: 
	Página 11: 
	Página 12: 
	Página 13: 
	Página 14: 
	Página 15: 
	Página 16: 
	Página 17: 
	Página 18: 
	Página 19: 
	Página 20: 
	Página 21: 
	Página 22: 
	Página 23: 
	Página 24: 
	Página 25: 
	Página 26: 

	Botão 121: 
	Página 27: 

	Botão 136: 
	Página 27: 

	Botão 137: 
	Página 27: 

	Botão 138: 
	Página 27: 

	Botão 139: 
	Página 27: 

	Botão 140: 
	Página 27: 

	Botão 188: 
	Página 27: 

	Botão 120: 
	Página 28: 

	Botão 131: 
	Página 28: 

	Botão 132: 
	Página 28: 

	Botão 133: 
	Página 28: 

	Botão 134: 
	Página 28: 

	Botão 135: 
	Página 28: 

	Botão 187: 
	Página 28: 



