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ASSOCIACAO DE PACIENTES

DOENCAS

« Geralmente sem cura e que atinge + Momento de mudangas; » Doengas exigem tratamento multidisciplinar » Acesso ainda € restrito, centralizado em
65/1000hab (OMS); para pacientes e familiares; poucos locais e com urm percurso longo,
«Houve avancos diagnésticos e em demorado e tortuoso até a chegada aos

« Um universo amplo de doengas relacdo a politicas de satide pUblica « Acesso a terapias ndo incorporadas centros de referéncia;
com origem metabolica, ambientais, (portaria 199 - Politica Nacional de no SUS via judicializagdo esta mais dificil; o o
lisossémicas e boa parte com Atencdo Integral as Pessoas com o ) » Formagdo medica ainda deficitaria o que
componente genético. Tal variedade Doencas Raras); + Quadros vdo além da doenca. Ha um forte retarda o fechamento do quadro e gera
“Um paciente com doenga rara é um paciente sem rumo... E matar de doengas obriga as associacbes a l q abalo psicologico; hipoteses diagnosticas equivocadas;
- ; S « Ha algumas pesquisas em andamento;
uma arena de le%io por dia...sem estrutura...que precisa de uma trabalharem er;w rede, cada uma « Exige um cuidado constante, que demanda « Teste do pezinho ainda n3o engloba
equipe multidisciplinar.. ele vai demorar muito para chegar em um comduEn experd|se um SOUC.O mais « Acesso a informac3o é maior, com mais afastamento do trabalho e dedicacio integral, doencas que poderiam ter diagndstico
centro de referéncia e que ele possa ser acolhido, e nesse meio tempo em determinados quadros; debates sobre o tema. com alto impacto financeiro. precoce;

dependendo da doenca, ele pode ter sequela ou ir a ébito.”
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= 0 NASCIMENTO 0 TRABALHO ATUAL A RELACAOCOMA !
V 4 b o~ '
e S INDUSTRIA FARMACEUTICA .
- Pelo contato com a . Solidariedade: recurso), focado em: |
doenca/caso na familia; . Busca de mais « Informac&o/ « Patrocinio de passagens Um relacionamento distante, baseado em interesses |
. Necessidade de se buscar eCUreos. esclarecimentos / troca 4reas e suporte para comerciais que, inclusive, geram ruidos entre as ‘ AssociacBes de pacientes 0
alternativas para informacio de experiéncias (encontros, hospedagem de pacientes a;ioccgagfoes, mas ptgrcebem que um novo modelo seria i
; . e X ) T visto de forma positiva.
ou tratamento (inclusive para aLalicasies, eLnoes) do interior; / = I |
inclusdo em estudos clinicos); « Encaminhamento: + Politicas pablicas A sensacdo é que existe pouco interesse em doencas Industria Farmaceutica I
raras devido ao baixo potencial de vendas. Vb :
OS PILARES PRINCIPAIS Modelo ideal passa pela rede colaborativa, ndo uma Centro de referéncias / médicos |
relacdo de parceria (sujeita a interesses de ambos): I
Educagdo/Conscientizacdo Acolhimento |
|
leeicio Sl AiLaeRe e Belftess B lieas or aniEeae Jufelc: Olhar direcionado Proximidade com Apoio financeiro Ajuda em terapias |
também para centros e com para projetos e coadjuvantes/ acesso |
responsabilidade social associagdes eventos a exames )
Um universo de instituicdes que trabalha em rede Contato com associacées de outros doencas - e e e e e e e e e e e . e . e ... ... ... ... .- .- -
colaborativa, inclusive internacional. A ideia é também ocorre. Buscam referéncias e boas préticas
complementaridade / interdependéncia. para aplicar em doencas raras.
- “E muito diffcil para a gente, porque as vezes ndo temos o que “Geralmente uma associacdo de paciente nasce por uma familia
AS DEMANDAS NAO ATENDIDAS falar para as pessoas, e as vezes vocé ndo fala, mas faz com que viu a necessidade de fazer um cnpj, porque ela acha que vai
gesto, faz um gesto de carinho, gesto de amor, gesto de conseguir ou um recurso ou até mesmo mais informacdes, mas
S di ‘ctico dif 2do: e tidiscinll Soria: psico| atencdo com a pessoa, e saber que a pessoa tem uma doenca muitas nao se profissionalizam, e muitas acabam morrendo por
* Suporte para diagnostico diferenciado; » Estrutura multidisciplinar propria: psicologos, crénica e a qualguer momento ela pode perder aquela ndo evoluir, e vocé tem que evoluir.”

geneticistas, fisioterapeutas, terapia ocupacional, pessoa e é muito triste, e ndo sei nem como te responder isso,

+ Acesso a Terapia génica e Centros de referéncia; fonoaudiélogos, etc; e A T

“..a associacdo ela vive em um mundo com varias associacoes
« Efetiva implementacdo da portaria 199;

- Suporte; q . . que acabam nos procurando, ouNentéo varios pacientes que
gente acompanha muitas doengas que ndo tem tratamento acabam nos procurando e que ndo tem um rumo.”
« Maior integracdo entre associa¢des de pacientes  Espaco adequado para atendimento; medicamentoso, e no geral elas avancam nesse quadro
com SUS e outros stakeholders; : neurodegenerativo, e o que podemos oferecer para a familia € o ) B B
. EngaJameﬂtO dOS aSSOCladOS 0 NOSSO acolhimentO, para que ela ndo se sinta Sé emum “A maioria C|OS paCIentes, nao tem acesso, porque o gOVGmO nao

- Unir um universo restrito e disperso de pessoas. momento t3o critico na vida dela”. implementou dentro do seu estado e dentro do seu municipio”.




Via assistentes sociais dos centros de referéncia,
via sites / redes sociais (em especial Facebook)

«Informacdo/orientacdo (o que é, tipos de
tratamentos, consequéncias, onde tratar,
quem pode tratar, etc) e acolhimento.

« 0 desafio: adaptar o contelido ao perfil
sociocultural dos associados, especialmente
devido a dificuldade de entendimento.

« Novidades

« Tratamentos

« Adesdo aos tratamentos « Falta de medicamento

« Locais de tratamento

« Sustentabilidade

« Construcdo de parcerias

« Apoio financeiro / capitagdo de recursos
« Profissionalizacdo

« Capacitacdo para atuacdo em politicas
publicas / atuacdo politica / direito

« Mobilizacdo (interna, de parceiros,
da sociedade, etc)

« Gestdo / capacitagcdo em projetos

« Capacitacdo dos colaboradores
(relacionamento, gestdo, Softwares (excel))

« Gestdo do tempo

Grande maioria com perfil sociocultural baixo.

A falta de engajamento e colaboragdo de PF e PJ é um
grande desafio para quem lida com doencas raras. Foco
de muitas empresas é em doengas mais presentes e

com maior visibilidade, como a Cancer.

« Diagnéstico (precoce)

« Profissionais qualificados

O FUTURO

AS EXPECTATIVAS SAO ALTAS

NOVOS TRATAMENTOS

Terapia génica - ainda ndo ha uma ideia clara do
potencial imediato, mas existe alta expectativa
em relagdo a langamentos. A sensagao é que é
um tipo de terapia ainda um pouco distante
tanto em relagdo a estudos quanto em acesso.

Velocidade / acesso facilitado em todos os
niveis: no acesso a centros de referéncia,
diagnosticos e tratamento.

€M RELACAO AO SUS

Um modelo teoricamente considerado bom.

A construcao das diretrizes atuais foram feitas em
conjunto com as associagdes, mas, na pratica, ha
problemas de implementacdo, burocracia, falta
de estrutura e recursos financeiros.

Cadastramento de centros de referéncia ainda
¢ insuficiente. Cadastramento é burocréatico
e restritivo.

Profissionalizacdo e sustentabilidade
da associacdo.

Ndo buscam parceiros, buscam Colaboradores:
empresas e pessoas que nao buscam uma
contrapartida. A ideia de “parceria” é vista
com reservas, sugere uma troca, ndo um
interesse genuino.

Novos testes incorporados ao pré-natal e teste do
pezinho. Todavia a dlvida sobre o acesso
democratizado ainda é alta.

“0 cancer, infelizmente, s6 o cancer, chama
mais atencdo do que tudo, por que as
pessoas tem medo de ter cancer, mas as
pessoas acham que nunca vao ter uma
doenca rara....”

“... Parceiro é aquele que faz uma troca com vocé, e eu
ndo fago troca com industria farmacéutica, eu recebo
um patrocinio deles para executar determinados
projetos, mas ndo tenho uma contrapartida, e o
parceiro vocé tem contrapartida, e o colaborador ndo.”

“...€ preciso que o governo ou os governos de fato
assumem a responsabilidade ndo sé da politica de
propaganda em chamar atencdo das politicas de
doencas raras, como implementar também...”

«..aindustria ndo se aproxima das associa¢des
para entender em como é que pode ajudar, como é
que pode interagir, como é que pode apoiar, e a
industria ndo faz isso, a industria sempre fica na
defensiva, sempre mesmo.”

“...nesse momento queremos de fato o social.”

“... A gente costuma fazer encontro de familia dos
pacientes, para que a troca de experiéncia sejaum
modificador de benfeitoria, a gente faz muitas
publica¢des, e as nossas redes sociais sao
bombardeadas de publica¢bes para que as pessoas
tenham mais empoderamento, e consiga dar mais
qualidade de vida.”.

“...hoje a maior crise, a maior problematica, a maior
dificuldade hoje para o paciente com doenga rara, é o
diagnéstico, nds ndo temos acesso, nds choramos
migalhas para que nos ajudem quando ndo temos
acesso. Hoje a dificuldade do portador com doencas
raras é Unica, o diagndstico, porque se vocé
diagnosticar a doenca cedo, vocé tem como dar um
rumo para aquele paciente, e as pessoas morrem
sem diagnostico.”

“..0 indice de compreensdo deles é muito pequeno, e
sdo populagdes na sua grande maioria muito carentes,
e tem dificuldades de entender, entdo a forma de
passar a mensagem precisa ser muito cuidadosa,
entdo isso que a associagdo tenta fazer, o apoio da
assistente sociais, que eles tem muito cuidado em
passar a mensagem clara e correta, além da
linguagem de entendimento....”

“..uma das coisas que a gente mais precisa é de mais
parceiros, nds precisamos procurar mais parceiros, nos
precisamos procurar grandes empresarios e que posso
nos ajudar de alguma forma, seja ela na politica da
associacado, ou que seja uma contribuicdo financeira
para que seja auto sustentavel, e nds ndo fiemos isso, e
talvez ndo faz porque tem vergonha de pedir...”

“..antes a gente conseguia tratamentos
nao incorporados via a¢do judicial, e hoje esta
mais dificil...”

«..0s medicamentos sdo caros, e as vezes nao estao

acessiveis na formula¢io adequada. E outro problema

também, por exemplo, é 0 acesso ao SUS que ndo é
facil, e até tem outros problemas, mas eu apontaria
esses como os grandes entraves.”

“... Eu ajudei a construir, eu fui uma das associagGes que
trabalhou por dois anos para ajudar a construir essa

politica... toda politica é carente de uma regulamentagio,

e nés sabemos que ela esta precisando de algumas
altera¢Bes, e algumas coisas até mudaram de 2014 para
¢4, mas foi a Unica coisa que conseguimos construir
dentro de um sistema tdo grande quanto é o SUS. Ela é
100%? Ndo é, mas é a Unica coisa que nds viamos que
podia passar. “

“...quando fala em questao da industria farmacéutica,

quando nos reunimos com a industria farmacéutica, a

primeira coisa que eles fazem é fazer niimeros, e isso é

muito ruim...”

“..se aindlstria farmacéutica ndo se metesse tanto, ndo

existiria animosidade entre as associa¢des. Eu acho que a

industria farmacéutica tem que tomar cuidado muito
grande de ndo entrar naquela de vender remédio a
qualquer custo.”

“..nds da associacdo temos alguns parceiros, que nos
ajudam com passagens aéreas, hospedagem no estado,
para que essa pessoa consiga fazer um
acompanhamento médico, e entramos em contato com
os centros de referéncia...”

“se tivesse uma pessoa com um pouco mais de
conhecimento em associa¢ao em si, eu acho que
ajudaria, por que o que existe é a boa vontade de
pais, mas a gente gostaria de ter um apoio maior, e
talvez uma associacao que apoiasse associacoes, e
eu nado conhego isso.”

“..0 que hoje nds conseguimos fazer é dar suporte de
esclarecimento, e como somos muito poucos, é dar um
apoio em grupo para todo mundo, mas sem um
profissional de psicologia...” - Associa¢do

“..0 nosso forte mesmo é desenvolver politicas
publicas, e incorporagdo de tratamento no SUS, porque
¢ 0 Unico meio justo de todos terem o tratamento e de
formaigualitaria.”

«..hoje nés tentamos participar de todos os debates
no senado e na camara, e quando tem as discussoes
de metodologia, inclusdes de doencas raras no SUS,
aprovagao de medicamentos, e uma grande
discussdo que se faz...”

“Hoje ja temos alguns tratamentos incorporados, e
alguns protocolos clinicos ja elaborados, e isso antes
ndo tinhamos, porque essa portaria traz a
obrigatoriedade na construcdo de protocolo clinicos
para a incorporacdo de tratamentos.”
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