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Apresentacao

Sobre o Unidos pela Vida

Com fundacao em 2011, sede em Curitiba/PR e atuagao 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 doengas 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, articulagao e conhecimento em areas como
advocacy e politicas publicas, conscientizagao, desenvolvimento de outras
organizagoes, apoio ao paciente com doencas raras, fibrose cistica e incentivo

a atividade fisica. O Instituto Unidos pela Vida tambéem 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 tambem 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 Raras

Este relatorio representa uma continuidade da pesquisa “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 no ano de 2023. Seu objetivo foi identificar os niveis de compreensao
e atuacao de organizacodes da sociedade civil em saude do Brasil nos processos
de participacao social no SUS de forma geral e, em particular, no processo de
ATS, por meio da participacao nas consultas publicas, perspectiva do paciente
ou audiéncias publicas.

O Qualifica Raras representa um desdobramento desta pesquisa, destacando
apenas as associacoes de pacientes com doencas raras do pais, em virtude

das particularidades dessas doencgas para o cenario das politicas publicas. Seu
objetivo € proporcionar uma analise mais detalhada sobre a participacao desses
grupos no controle social das politicas publicas no pais. Este esforco visa nao
apenas a aprofundar o entendimento acerca da dinamica atual de participacao,
mas também a fortalecer essas organizacdes e a ampliar as oportunidades para
que as vozes dessas comunidades sejam ouvidas e consideradas nas decisoes
que impactam diretamente suas vidas.

Coordenacgao do Projeto:
Verdnica Stasiak Bednarczuk de Oliveira
Cristina Guimaraes Rodrigues

Equipe de Apoio:

Barbara Cunha de Melo
Gabriel da Luz Johnson

Izabela Viana de Araujo

Kamila Vintureli Felicio

Lia Mara da Silva

Marise Basso Amaral

Vinicius Bednarczuk de Oliveira
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Perfil das
Organizacoes
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As organizagoes de doencas raras (67 entidades) representam 68% das organizagdes
que participaram do Qualifica SUS. Das que lidam com doencas raras, cerca de 33%
estao localizadas no Estado de Sao Paulo. 8 das 67 organizagdes, nao especificaram a
localidade em que se situam.

63%
associacoes

estao sediadas
em capitais

1 21%

associacoes
estao sediadas em
2 outras cidades

o
16%
associagoes
declaram o estado,

mas nao a cidade
onde tém sede

Tipo de organizacao:

57 s1%

\\O
)

6 ox Ny 1 2% 3 5%

o o]
Associacoes D\@Q Organizagoes /?S\ Movimento 000 Outras
de Pacientes = da Sociedade Social
Civil
Formalizagao™
50 75 11 16 Ez 6 oz
Regularizadas Nao Regularizadas Em regularizacao

" Indica formalizagao documental para constituicao juridica das organizagoes.
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Patologias com as quais as instituicoes trabalham:
N (%) de instituicoes

E;C 26,9% QEG 17,9% 7 10,4%

Doencas do Doencgas do ~ Doencas metabdlicas,
. . . ;. - . .
sistema nervoso sistema respiratorio enddcrinas ou

nutricionais

Anomalias do © @ Doencas do sangue Doengas do
desenvolvimento ou érgaos formadores sistema imune
do sangue

9,0% @@ 7,5% %W(/ 7,5%

R

- O~
.'o._.‘

4,5% g 4,5%

Doencas da pele Nao especificado

Doencgas do
sistema circulatorio

)
{5 6,0%
=

3,0% 15% 1,5%
Doengas do 0 N ' . ﬁ Doencgas do sistema

. - . eoplasias . s
sistema digestivo musculo-esquelético

ou tecido conjuntivo

Escopo do trabalho das organizagoes:

70% 61% 37%
(@ Acolhimento EE' Educacdo e %lj) Advocacy

e Apoio Informagao

0y 277% p 16% s 1 12%

Assisténcia Pesquisa [I:ly Capacitacao
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Relacao com o
Poder Executivo

Perfil e participagao social da sociedade civil de doencas raras - Relatorio de Resultados | 8



PERFIL DAS PODER PODER PODER ADVOCACY E RELACIONAMENTO
ORGANIZACOES EXECUTIVO LEGISLATIVO JUDICIARIO COM O GOVERNO

Formas de participacao social:

26 39% 17 254
CONFERENCIA CONSELHO

DE SAUDE DE SAUDE

13 10% O 13%

CONSELHO DE DEFESA CONSELHO CONSULTIVO

DOS PACIENTES DO GOVERNO

7 11% 11 16%

CAMARA CAMARA TECNICA

TECNICA NA AREA DA SAUDE

53 79% 23 34%

CONSULTA PERSPECTIVA DO

PUBLICA PACIENTE NA COMISSAO
DE INCORPORAGAO
DE TECNOLOGIAS EM
SAUDE (CONITEC)

19 28«

AUDIENCIAS PUBLICAS

NA COMISSAO DE

INCORPORAGAO DE

TECNOLOGIAS EM

SAUDE (CONITEC)
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ORGANIZACOES EXECUTIVO L J

EGISLATIVO

UDICIARI

PODER ADVOCACY E RELACIONAMENTO
o COM O GOVERNO

26 39%

Da participacao
nas Conferéncias
de Saude;

12 46%

participaram
em um nivel

5 Municipal
2 Estadual

5 Nacional

17 25%

Da participacao
no Conselho

11 65%

participaram

de Saude: em um nivel
6 Municipal
5 Estadual

13 192

Da participacao

37 s5%

Nao participaram

8 31%

participaram
em dois niveis

5 Municipal e Estadual

3 Estadual e Nacional

50 75%

Nao participaram

4 24

participaram
em dois niveis

2 Municipal e Estadual

2 Estadual e Nacional

54 81%

Nao participaram

46%

Nao responderam

6 23%

participaram
em todos os niveis

6 Municipal,
Estadual
e Nacional

2 8%

participaram em
todos os niveis

2 Municipal,
Estadual
e Nacional

10 77%

participaram em um nivel

3 23%

participaram em dois niveis

nos Conselhos
de Defesa

do Paciente: 5 Municipal 3 Municipal e Estadual

B Estadual
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9 13% 58 87%
Nao participaram

Da participacao

nos Conselhos 9 100%

Consultivos participaram em um nivel

do Governo: 2 Estadual 7 Nacional

000 7 10% 60 o0
q@? Nao participaram

Da participacao

nos Camaras 7 100%

Técnica do participaram em um nivel
Governo. 5 Estadual 2 Nacional

9 11 6= 56 s4%
q? Nao participaram

Da participacao

nos Camaras 11 100%

Técnicas do participaram em um nivel
Governo na 7 Estadual 4 Nacional

area de Saude:
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Da participacao
em Consultas
Publicas:

53 80%

14 >0z

Nao participaram

Percentual de instituicoes que participaram de Consultas Publicas nas
referidas instancias do Poder Executivo

N (%) de instituicoes

Avaliagao de Tecnologias
em Saude (ANS/Conitec)

Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT)

ANVISA

Ministério da Saude (nao
relacionado a ATS ou PCDT)

Secretaria Estadual de Saude

Secretaria Municipal de Saude

Outro

I, 7404

L}

I 239

I 217

I 13%

Il 6%

B2%

Percentual de instituicdes que participaram de Consultas Publicas,
de acordo com a quantidade de instancias

N (%) de instituicoes

55%

Uma Duas

instancia

instancias

15%
Trés Quatro Cinco Seis
instancias instancias instancias instancias

Quantidade de instancias
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PERFIL DAS PODER PODER PODER ADVOCACY E RELACIONAMENTO
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23 344 44 6

Participaram, se inscreveram Nao participaram, ndo se inscreveram,
ou indicaram representantes nem indicaram representantes

Da participacao,

INscricaoc e 7 30% Ja participaram como primeiro representante ou suplente
indicagcao de

representantes 5 22% Indicaram representantes

nas Chamadas

Publicas de B 22% Jase inscreveram, mas nao participaram

Perspectiva

do Paciente na 4 17% Ja participaram como primeiro representante ou suplente e

Comissao de indicou representantes
Incorporagao de
Tecnologias em

Saude (Conitec):

2 9% Indicaram representantes e ja se inscreveram, mas nao participaram

19 28% 48 72%
Nao participaram

Da participacao

em Audiéncias
Publicas na ?O %@ 9«( &@

Comissao de c it c Hcinant Como ouvinte
~ Oomo ouvinte omo participante e
Incorporagao de partieiP e participante

Tecnologias em 12 63% Instituicoes 3 16% Instituicdes 4 21% Instituicdes
Saude (Conitec):
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PODER PODER ADVOCACY E RELACIONAMENTO
EGISLATIVO JUDICIARIO COM O GOVERNO

Sobre as demandas mencionadas pelas entidades ao Poder Executivo:

66 99%
Responderam a pergunta

o

28 42%

Acesso a tratamento
e medicamento

11 17

Conscientizagao
e Educacao

B

26 39%

Politicas Publicas
e Legislagao

L

4 o%
Investimento em Pesquisa
e Sistemas de Informacao

11%

Nao responderam

a

D

15 35%

Diagnéstico e
tratamento integral

¢

3 5%
Celeridade e
Desburocratizacao

Sobre as sugestoes mencionadas pelas entidades, no que diz respeito a melhoria da

participacao social no eixo de relacao com o Poder Executivo:

)

13 34%

Parceria
com outras
entidades

3 8 57%
Apresentaram sugestoes

11 20%

Capacitacao
para o Controle
Social junto
ao Executivo

29 43z

O O
[e5)
10 26%

Aproximacao
da sociedade e
transparéncia

T

8 21%

Divulgacao sobre
0S mecanismos
de participacao

social

Nao apresentaram sugestoes especificas

O x O
O K5O

6 16%

Facilitagao ou
ampliacao do
acesso aos canais
ja existentes
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ORGANIZACOES EXECUTIVO LEGISLATIVO J

PODER ADVOCACY E RELACIONAMENTO
UDICIARIO COM O GOVERNO

O que seria necessario para fortalecer a participacao social

no Poder Executivo?
DEPOIMENTOS

']

Que as reuniées [da Conitec]
sejam ao vivo, virtualmente
e com transmissdo.”

'] ]

Permisséo para falar mais
de uma vez [na Conitecl. No
caso, oportunidade de réplica
e tréplica. Abertura para

Iy participag¢éo publica presencial.”
Que os representantes
de pacientes possam (14 o
participar, com poder As associagoes b
de voz [na Conitecl." de pacientes Cada vez mais [ampliarl

deveriam
participar de
todas as decisées.”

hé

Mais divulgacdo das consultas
publicas e dos conselhos de saude.”

hé

A participagéo popular e o
controle social séo de grande
relevancia social e politica,
sendo uma garantia de que
a populacgdéo participara do
processo de formulagéo e
controle das politicas publicas de
saude, e que os grupos afetados
sejam ouvidos. Afinal, néo faz
sentido algum a cria¢do de
politicas publicas por quem néo
é deficiente, para os deficientes,
sem a efetiva participag¢do
desses grupos, representados
atraves das associacées.”

a participacdo em
cadeiras, ou de alguma
forma aumentar nossa

representatividade.”

Ter um portal [de informagées]
mais acessivel para que pequenas
associacoes e grupos possam participar.”

'] ]

Os doentes raros precisam de
espacos publicos para serem ouvidos,
representados, [tereml direito a beneficios
sociais minimos para suas sobrevivéncias
e suporte social para terem cuidadores
que deem conta de suas necessidades.
Educacdo para a cidadania,
conscientizacd@o de que conquistar
direitos significa assumir o dever de
fiscalizar quem o representa, denunciar
o mal-feito e cobrar aten¢cdo das suas
demandas como eleitor e cidadéo.”
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Relacao com o
Poder Legislativo
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PERFIL DAS PODER PODER
ORGANIZACOES EXECUTIVO LEGISLATIVO J

UDICIARI

COM O GOVERNO

PODER > <ADVOCACY E RELACIONAMENTO>
0

Do contato (reuniao ou apresentagao) com o Poder Legislativo:

45 67%
[ Tiveram contato|

32 71%

E Vereadores

10 22% tiveram contato com

uma unica instancia

e

13 29% tiveram contato com

duas instancias

e

7 16% tiveram contato com
trés instancias

oo

15 33% tiveram contato com

quatro instancias

OO

14 21%

Nao tiveram contato

37 s82%

8 12%

Nao responderam

19 424

30 67%

Deputados
Federais

Deputados Senadores
Estaduais/Distritais
3  Vereadores
5 Deputados Estaduais
2 Deputados Federais
7 Vereadores e Deputados Estaduais
2 \Vereadores e Deputados Federais
2 Deputados Estaduais e Federais
1 Deputados Estaduais e Senadores
1 Deputados Federais e Senadores
5 Vereadores, Deputados Estaduais e Federais
2 Deputados Estaduais e Federais, e Senadores
15 Vereadores, Deputados Estaduais e Federais

e Senadores
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Formas de participacao social:

27 18%

ELABORAGAO DE
PROJETOS DE LEI

45 30%

CONTATO DIRETO COM
REPRESENTANTES

33 22% 16 11%

PARTICIPAGAO EM INCENTIVO A
AUDIENCIAS PUBLICAS FORMAGCAO DE FRENTES
PARLAMENTARES
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Da participacao na elaboracao de Projetos de Lei:

27 40% 32 48% 8 12%

Ja participaram Nao participaram Nao responderam
e

a Vereadores Deputados Senadores Deputados
Estaduais/Distritais Federais

18 67% 22 81% 8 30% 13 48%

9 33% participaram da elaboragao 3 Vereadores
de projetos de lei com
uma unica instancia B Deputados Estaduais
% 1 Deputado Federal
9 33% participaram da elaboracao 6 \Vereadores e Deputados Estaduais
de projetos de lei com
duas instancias 1 Vereadores e Deputados Federais
@ @ 2 Deputados Estaduais e Federais
2 8% participaram da elaboragao 1 Vereadores, Deputados Estaduais e Federais
de projetos de lei com
trés instancias 1 Deputados Estaduais e Federais, e Senadores
" - Vereadores, Deputados Estaduais e Federais
7 26% participaram da elaboracao 7 e Senadores

de projetos de lei com
quatro instancias

CIOQ

Categorizacao das leis, de acordo com os projetos mencionados.

A o E

17 344 13 264 13 26% 7 14%

Garantia de Conscientizacao Garantia de acesso a Criagao de
Direitos Sociais sobre a Doenca Tratamento e outros Servigos Politicas Publicas
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Da participacao em Audiéncias Publicas, no ambito do Poder Legislativo:

33 49% 26 39% 8 12%

Ja participaram Nao participaram Nao responderam
°

20 61% 22 67% 7 21% 11 33%
E Camara dos Assembleias Senado Camara dos
Vereadores Legislativas Deputados

14 42% participaram da elaboracao 6 Camara dos Vereadores
de Audiéncias Publicas em
uma unica instancia 5 Assembleia Legislativa
% 2 Camara dos Deputados
1 Senado
13 19% participaram da elaboracao 8 Camara dos Vereadores e Assembleia Legislativa
de Audiéncias Publicas em
duas instancias 1 Camara dos Vereadores e Deputados
% % 1 Assembleia Legislativa e Camara dos Deputados
2 Assembleia Legislativa e Senado
1 Camarados Deputados e Senado
- B 1 Camara dos Vereadores, Assembleia Legislativa
2 6% participaram da elaboracao e Camara dos Deputados
de Audiéncias Publicas em ' L X
e 1 Assembleia Legislativa, Camara dos Deputados
e Senado
4 129 participaram da elaboracso 4 Camara dos Vereadores, Assembleia Legislativa,

de Audiéncias Publicas em
quatro instancias

e

Camara dos Deputados e Senado

Perfil e participagao social da sociedade civil de doengas raras - Relatorio de Resultados
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Da forma de participacao em Audiéncias Publicas, no ambito do Poder Legislativo:

Percentual de instituicoes que participaram das Audiéncias Publicas, de acordo com a forma de
participagao nas referidas instancias

@ Ouvinte Solicitante Convidado

Do
@)
Do
S

Senado [ &
24% 18% 15%
Camara dos
Deputados &@
39% 21%
Assembléia
Legislativa
45% 36%
O O O
Camara dos QQQ
Vereadores

48% 42% 39%
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Da participacao, ou incentivo a formacao de Frentes Parlamentares nas Casas Legislativas:

16 24% 43 64% 8 12%

Ja participaram Nao participaram Nao responderam
ou incentivaram nem incentivaram

6 38% 10 63% 319% 7 44%
a Camara dos E Assembleias Senado Camara dos

Vereadores Legislativas Deputados

9 56% participaram ou incentivaram 5 Assembleia Legislativa
em uma unica instancia
@ 2 Camara dos Deputados

2 Camara dos Vereadores

5 31% participaram ou incentivaram 2 Camara dos Vereadores e Assembleia Legislativa
em duas instancias

% % 2 Camara dos Deputados e Senado

1 Assembleia Legislativa e Camara dos Deputados

Camara dos Vereadores, Assembleia Legislativa

9 articipou ou incentivou
1 6% P C 1 e Camara dos Deputados

em trés instancias

SO

Camara dos Vereadores, Assembleia Legislativa,

. . . .
1 6% participou ou incentivou L Camara dos Deputados e Senado

em quatro instancias

e
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Sobre as demandas apresentadas ao Poder Legislativo:

54 81% 1 2% 12 18%
Apresentaram Apresentou uma Nao responderam
sugestoes sugestao inespecifica

[]

E LAY

33 61% 25 43% 10 19% 9 17%

Fiscalizagcao de Criagcao de Alteracao das Efetividade e
politicas existentes novas politicas politicas existentes compromisso politico
@)

\%)
6 1% 3 6% 3 6%
Legislagao para defesa Legislagao para defesa Desburocratizacao
de direitos em saude de direitos sociais de processos

Sobre as sugestoes para o aprimoramento da participagao social junto ao Poder Legislativo:

32 s 35 s
Apresentaram sugestoes Nao responderam

O O 0x0 9 000
res) A (55
17 534 16 504 7 22% 5 6%
Melhorar a Ampliar canais Capacitar a Capacitar a
aproximagao de participacao populacao sobre populacao sobre
com a sociedade da sociedade as fungdes do as fungodes do
Legislativo Legislativo
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O que seria necessario para fortalecer a participacao social
no Poder Legislativo?

DEPOIMENTOS
py ']

Audiéncia publica, transparéncia
na tramitagéo [das leisl.”

Maior participagéo dos
parlamentares. Audiéncia publica
precisa ter status de votagéo.”

']

A propositura de pedidos com fundamentacgées
plausiveis que possam tramitar de forma rapida.”

']

Agilidade e rapidez na
elaboragéo de projetos de lei.”

' 7 1 ']

Mais eventos com a participacdo dos representantes civis Associagoes de pacientes
das associacées de pacientes. Mais uma vez, acredito serem convidadas para o
que a abertura para a participagdo publica presencial processo de elaboragdo

seria muito importante. Inclusive com vez de fala.” das leis.”

'] F7

Espago for ma{ paraap 0’? ulagao" Ouvir mais os pacientes.”
nas assembleias e nas camaras.

']

[ Acho que os governantes e
(eleitos), com as comunidades que representam de comunicagéo com a sociedade.”

as diversas doencas raras existentes.”

111
“ 4k Estar mais

Mais acesso aos

Que houvesse maior proximo de seus
divulgagdo, interesse e busca PR CR U2 parlamentares
de pessoas que sdo afetadas também as comissoes.” em cada

por esta realidade, para estado.”
participarem do processo, sob
pena de termos apenas leis V74 y 7 1
que servem para inflar nosso Compartilhamento Incentivar as associa¢cées
sistema juridico e néo terdo interestadual da importdncia do
aplicabilidade concreta, as legislacGes legislativo na formagdo
apenas abstrata, por ndo relacionadas ds de politicas em satide.”

atender a demanda real.” z
doencas.
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Relacao com o
Poder Judiciario, Ministerio
Publico e Defensoria Publica
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Da interacao das instituicoes com o Poder Judiciario:

11

10

4

29 43%

acionaram uma
Unica instancia

e

acionaram
duas instancias

006

acionaram
trés instancias

066

acionaram
quatro instancias

0600606

29 43% 9 14%

Nao interagiram Nao responderam

Ministério Publico
Defensoria Publica

Tribunal Federal

Ministério Publico e Defensoria Publica
Tribunal Estadual e Ministério Publico

Tribunal Federal e Ministério Publico

Tribunal Estadual, Ministério Publico e Defensoria Publica

Tribunal Federal, Ministério Publico e Defensoria Publica

Tribunal Estadual, Tribunal Federal, Ministerio
Publico e Defensoria Publica

Perfil e participagao social da sociedade civil de doengas raras - Relatorio de Resultados
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Percentual de instituicoes que se relacionaram com o Poder Judiciario, de acordo com as

&

referidas instancias:

N (%) de instituicoes

RN

Cc)
83% 66% 31% 24%
Ministério Publico Defensoria Publica Tribunais Estaduais Tribunais Federais

(STJ, STF, etc)

Das 29 (43,3%) E?OQ (% %

instituicoes que A

acionaram o Poder o o o

Judiciario, foram 48% 35% 21%

apresentadas as Paft'?'PaGa? conjunta Apoio para acesso Acao C':IVIl_publlca
em discussoes para a tratamentos e e denuncias

seguintes solicitagoes: defesa de direitos medicamentos

Sobre as sugestdes para o aprimoramento da participagao social junto ao Poder Judiciario:

29 43% 38 57%
Nao responderam

&i& oXo ﬁ@n

ox’o AN\ =
45% 43% 24% 10%

Maior abertura Criacao de Trabalho mais Informacgao
a Sociedade novos canais pro-ativo das ONGs sobre as formas
de participacao para divulgacao de acionar este
social da doenca poder
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O que seria necessario para fortalecer a
participacao social no Poder Judiciario, Ministeério
Publico e Defensoria Publica?

DEPOIMENTOS

7} ki - )
Acées civeis de associacoées A tAssoc:ag:oes, SEREEGTEE
de doencas raras para pacientes devem ser chamados
fomentar leis sobre seus d t_es~temunhar a.ntejs d‘e qualquer
direitos e equidades.” decisdo sobre o direito a vida deles.”
'] &4
Mais celeridade, mais conhecimento, mais Maior proximidade
empatia e comprometimento com o direito a vida.” com o Ministério
Publico.”
' 71
1] Ouvir os pacientes.”
Formacdo de defensores
sobre a [doencal, porque ha
um nivel alto de dificuldade '] ]
para se comunicar com as A sugestdo € que avalie
defensorias, especialmente.” cuidadosamente o caso dos pacientes,

em questées individuais e coletivas.”

1]
Os magistrados participarem (1
ativamente dos congressos que existem Deveria haver maior
acerca do tema doencas raras.” envolvimento do Ministério
Publico, colaborando
na busca dos recursos
necessdrios para os pacientes
y 1 4 de cada associagéo.”

Que possamos patrticipar
pelo menos como ouvinte.”

']

Unificar jurisprudéncias
de cardter geral.”
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Necessidades e estrategias
para fortalecer as atividades
de advocacy e relacionamento
com o governo

Perfil e participagao social da sociedade civil de doengas raras - Relatorio de Resultados
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Desafios para a participagao social:

BARREIRAS EXTERNAS

25 67%

Burocracia e falta
de resposta para as
demandas encaminhadas

18 35%

Desinteresse
por parte dos
representantes
do governo

7 19%

Desconhecimento
sobre a causa
das associacoes

DIFICULDADES INTERNAS A ORGANIZAGAO

17 50%

Desconhecimento sobre a funcao
dos poderes na representacao
social e como atuar

16 47% N ‘ y 15 44%

Falta de I ’
informacgao sobre s
como atuar A
em advocacy

f K as atividades

de advocacy

12 6%

Falta de recursos
financeiros para as
atividades de advocacy

Sobre as QUALIFICAGCOES NECESSARIAS para maior controle social na saude:

57 85%

10 15%

Responderam a pergunta Nao responderam

SHo @

41 72% 24 42%

Conhecimento Conhecimento
sobre o processo sobre o

de participacao funcionamento
nos 3 Poderes do SUS

&  Hy oo

23 40% 18 32% 10 18%

Conhecimento Saber em que Outras
sobre estratégias momento qualificacoes
de Advocacy atuar

Perfil e participagao social da sociedade civil de doengas raras - Relatorio de Resultados

- Y Falta de recursos
! g humanos para

30
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Sobre areas de MAIOR INTERESSE das instituicoes para o trabalho de participacao social.

57 85% 10 15%
Responderam a pergunta Nao responderam
[ ]

%:b - é& 000

35 61% 35 61% 32 56% 20 35% 2 4%
Participacao Conhecimento Participacao Participacao Outras areas
social junto ao sobre estratégias social junto ao social junto ao
Poder Executivo de Advocacy Poder Legislativo Poder Judiciario

Sobre os canais que a entidade declara ter conhecimento do funcionamento do processo:

57 ss2 10 15«
Responderam a pergunta Nao responderam
o

@)
., 4% oo, 33% 25%
o] £ K

Executivo Legislativo Judiciario

O O O 4% 10/0
ﬁ ‘%‘ Executivo e ﬁ é& Executivo
Legislativo e Judiciario

0 0 O 7% 0 0 0O 25%
% é}% Legislativo é& % é& Executivo,

e Judiciario Legislativo
e Judiciario
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Sobre o tipo de capacitagao que a organizagao gostaria de ter para ampliar e fortalecer
sua participacao nos ambitos de interesse:

36 s54% 10 5% 21 1%

Responderam Respostas inespecificas Nao responderam

e 33% Sy 25%
Ad Processos para Participagcao
s /?s\ e Controle Social <

5

o o
25% 19%
Papel e canais de SUS e Direito
acesso aos Trés Poderes a Saude

"h‘ [o) (o)
{@) 6 /0 000 3 /O
N4 Captacao de Recursos Outras capacitagdes
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Qualificacao necessaria para fortalecer a atuacao
nos ambitos de interesse

DEPOIMENTOS

hé

Como acessar os candais do
executivo e legislativo.”

']

[Aprender sobrel processos
burocraticos para a
participacdo social.”

hé

Entender como sdo divulgadas as
oportunidades de participacdo
social em cada poder.”

']

Capacitagéo para
terceiro setor e
frentes de atuag¢éo
possiveis nas trés
esferas de governo, em
temadticas de saude e
deficiéncias.”

hé

']

Capacitagées com aulas
prdaticas, e poucas teoricas.”

7, ']

., , Estratégias
Direitos dos pacientes. 9 Y
. de Advocacy.
Conhecer os caminhos
corretos para agirmos
quando nossos
direitos sdo negados.” yy
Como ter acesso
aos tomadores
F {4 de decisdo do
Experiéncias bem- L v.o e"do
Executivo.

sucedidas de outras
associacoes, outros estados
e/ou paises semelhantes.”

']

Explicagées basicas sobre como se envolver nas
participacées sociais e em como tudo funciona.”

7]

Conhecimento sobre SUS.”

Capacitagdo que oportunizasse o acesso
as formas de agilizar os processos e
cumprimento das leis que amparam
as pessoas com doencas especificas,

dentre elas as doengas raras.”

']

Papel do Conselheiro, SUS,
espacos de articulagdo,
em que momento agir,
estratégia de advocacy .”

Perfil e participagao social da sociedade civil de doengas raras - Relatorio de Resultados
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Perfil e participacao social da
sociedade civil de doencas raras
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