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Resumo

O conceito de associa¢des remete ao agrupamento voluntario de individuos que possuem
objetivos em comum. Destaca-se entre as atribui¢des deste grupo a representacdo de seus
interesses em esferas politicas e sociais responsabilizando-se por levar a "voz" publica e
assim contribuir no progresso em ambito individual e coletivo daqueles a qual representa
e perante a sociedade enaltecendo o direito e dever da democracia. Quando a associagao
de individuos ocorre motivada por uma doenca ou determinada condicdo de saude
denomina-se associacdo de pacientes. Estas associacdes sao, geralmente, formadas pelos
proprios individuos portadores de determinada patologia ou doenca e/ou por seus
familiares e cuidadores. O escopo de atuacdo deste grupo pode englobar o
assistencialismo, suporte emocional, papéis significativos na educacdo de pacientes,
familiares, profissionais da area da saude e do publico leigo. Outro importante papel
desempenhado por estas associacdes consiste em fazer /obby junto a funcionarios do
governo com o objetivo de fomentar o financiamento de pesquisas para o tratamento, bem
como incluir ou alterar a legislacdo relacionada as doencgas a qual representam. Embora
sejam varios os fatores que influenciem na necessidade de se fazer advocacy, geralmente,
€ comum encontrar profissionais e organiza¢des no ambiente da salde para assumir este
papel de defesa do paciente, especialmente, quando a estes sdo impostas condi¢des do
sistema que prejudiquem ou impossibilitem seu bem-estar e recuperacdo plena. E através
da mobilizacdo social que se reline esforcos para buscar a solu¢do dos variados problemas
de interesse publico e é por isso que sociedades democraticas possuem como aspectos
centrais a mobilizagdo e a participagdo social. No Brasil, a Comissao Nacional de
Incorporacdo de Tecnologias — CONITEC no Sistema Unico de Salde — SUS tem se
demonstrado aberta a querer dialogar e conhecer pacientes e associacbes de pacientes
que tenham interesse no SUS e na area de Avaliagdo de Tecnologias em Saude — ATS. A
proposta da CONITEC é de identificar usuarios do SUS e associa¢des de pacientes
existentes no Brasil e consolidar um banco de dados para a¢des de participagdo social que
serdo realizadas pela Secretaria-Executiva da Comissdo. O objetivo deste estudo é analisar
as acdes desenvolvidas por associacdes de paciente e sua atuagdo na incorporagdo e na
alteracdo de politicas publicas de saude. Este estudo é uma revisdo sistematica integrativa
da literatura, que teve como base inicial a decomposicao da pergunta de pesquisa: “Como
€ a atuacdo das associagdes de pacientes na alteracdo e na incorporacdo de politicas
publicas de salde?” Para definicdo dos termos de busca foram mapeados os descritores
DeCS eMeSH. A pesquisa bibliografica foi realizada nas bases de dados: LILACS/BVS,
Pubmed/Medline, Scopus, Web of Science e Embase. Apds realizada as testagens nas bases
de dados selecionadas, incluindo variagdo de idiomas portugués, inglés e espanhol, foi
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determinada a estratégia final de busca: (“Patient Association Groups” OR “Patient Groups”
OR "Accountable Care Organizations” OR “"Nonprofit Organization”) AND (“Patient
Advocacy” OR “"Health Advocacy” OR “Stakeholder Participation” OR “Operation” OR
“Contributions”) AND (“Health Policy” OR “Health Care Policy”). Esta estratégia de busca
permitiu a identificacdo de 203 publica¢des, considerando 20 publicagdes em duplicidade
entre as bases de dados que foram excluidas. Na busca nao foi incluido nenhum filtro. Na
etapa de selecdo das publicagdes contemplou-se como critérios de inclusdo: o idioma
(portugués, espanhol e inglés) e o tipo de artigo (artigos originais); e como critérios de
exclusdo: o tipo de publicacdo excluindo-se artigos de ensaio, estudos experimentais, livros
e capitulos de livros, a falta de acesso a publicagdo, publicacdes fora do escopo ou que
descreviam as associacOes de pacientes em um papel secundario na andlise realizada. Nesta
etapa obteve-se um total de 22 publicagdes. Optou-se por complementar este total,
incluindo publicacbes identificadas em pesquisa exploratéria na literatura cinzenta e em
um segundo momento, apds a avaliacdo de um quarto revisor ampliou-se esta pesquisa
exploratéria contemplando um novo descritor “ativismo de paciente”. Esta etapa final da
pesquisa possibilitou a selecdo de mais 14 publicacées, totalizando 36 publicacbes incluidas
na revisdo. As analises iniciais permitem identificar e comparar as contribui¢cdes e desafios
enfrentados pelas associa¢gdes de pacientes ao buscarem garantir a “voz" dos pacientes nas
esferas politicas da area da satde. Os blocos de analise estabelecidos para categorizagéo e
discussao dos resultados foram: a causa/doenca abordada, o local/regido da andlise, o tipo
de publicacdo, metodologia adotada no artigo, se é citada alguma(s) associacdo de
pacientes e a identificagdo desta(s), qual o objetivo central da discussdo do artigo, quais
sdo os papéis desempenhados pelas associacbes destacados na publicacdo, quais as
contribui¢des e/ou desafios expressados na publicacdo frente as associagdes de pacientes
para a incorporacao e alteracdo de politicas publicas e demais esferas de atuacdo, se ha e
quais sdo os conflitos de interesse abordados e quais sdo os demais stakeholders citados
no artigo que nao as associagdes de pacientes. Nesta etapa foi possivel apurar as diferentes
areas terapéuticas tratadas nos artigos, que incluiram oncologia, doengas raras, doencas
cardiovasculares, diabetes, doengas do sistema nervoso central, doencas
infectocontagiosas como HIV dentre outras. Identificou-se experiéncias relatadas em
diversas regides do mundo, como EUA, Europa, Canadé, Australia, Africa e Brasil. E evidente
o reconhecimento da influéncia que as associacbes de pacientes exercem frente ao
desenvolvimento de politicas publicas e demais esferas da arena a qual estas contribuem,
como o engajamento em pesquisas, desenvolvimento de novas tecnologias e acesso ao
tratamento, traduzindo assim, a necessidade coletiva de atuacdo permanente para
transformacdo da sociedade. Este reconhecimento, por vezes, pode gerar conflitos de
interesse com importante atores do sistema de salde e de governos. Destaca-se que o
trabalho desempenhado pelas associagdes é de suma importancia para garantir a “voz" e
o direito dos pacientes e, portanto, essa atuacdo legitima, transparente, democréatica e
responsavel, deve ser protegida e fortalecida frente a pressdes de instituicbes privadas e
publicas que possam vir a inibir e até mesmo extinguir este propdsito.
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