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SOBRE O UNIDOS PELA VIDA

MISSAO

Defender que pessoas com fibrose cistica 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.

VISAO

Lutaremos até que todas as pessoas com
fiorose cistica tenham tudo o que ha de
melhor. E ndo € sobreviver. E sobre viver.

VALORES

Compromisso, Empatia, Etica, Exceléncia e
Transparéncia



Sobre o Qualifica SUS

Considerando levantamento realizado atraves do Projeto de

Participacdo Social realizado pelo Instituto Unidos pela Vida em QUCI”ﬁCCI@
2022, e possivel notar gue associacOes de pacientes ainda enfrentam SUS
dificuldade no que tange ao entendimento acerca dos meios e

possibilidades de participacao social no SUS, e tambéem sobre ATS.

Para tanto, este projeto se propos a realizar uma pesquisa Inicial, voltada para associacoes de
pacientes de quaisquer patologias do Brasil (raras, nao raras, oncoldgicas, etc), voltada para
associacoes de pacientes de quaisquer patologias do Brasil (raras, nao raras, oncoldgicas, etc),
visando identificar os niveis de compreensao e atuacao destas entidades nos processos de
participacao social no SUS de forma geral (Conselhos de Saude, Conferéncias de Saude, entre
outras formas de participacao social tanto no Executivo quanto Legislativo ou Judiciario) e, em
particular, no processo de ATS no SUS, por meio da participacdo nas consultas publicas,
perspectiva do paciente ou audiéncias publicas.



Sobre o Qualifica SUS QUO“@%@@

Estes dados foram analisados pelos pesquisadores do Instituto Unidos pela Vida, em parceria com
a Tina Guimaraes Consultoria, e foram gerados alguns produtos:

Relatorio da pesquisa com todos os resultados completos compilados, que
demonstram o envolvimento e o conhecimento das associacoes de pacientes
em politicas publicas e processos de avaliacao de tecnologias em saude.

Materiais didaticos para capacitacao das associacoes de assisténcia, como
cartilhas, videos, textos, hotsite, entre outros, que serao lancados oficialmente
em evento a ser desenhado na sequéncia do projeto.




Sobre o Qualifica SUS Q”"”@%‘é@

Os materiais didaticos seréo elaborados a partir do entendimento das associacoes sobre a
participacao social em saude e, em especial, sobre o conhecimento das formas de participacao e
do entendimento da metodologia de avaliacao de tecnologias de saude.

Objetivo:

Promover uma qualificacao mais refinada das associacoes de pacientes no processo de avaliacao,
Incluindo aspectos gerais da metodologia e critérios adotados por agéncias de ATS e, em especial,
na Conitec.

Resultados esperados:

Entende-se gue, ao capacitar as organizacoes 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.



A pesquisa Q“"”@‘fg@

98 instituicoes 20 estados 64 patologias
responderam a pesqguisa brasileiros representados representadas

Informacao importante: A pesquisa passou por Comisséo de Etica e
Pesquisa (CEP) e ficou no ar de 05/04/23 a 14/06/23.



As etapas da pesquisa oz
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do perfil da Associagdo de de envolvimento com o de envolvimento das de envolvimento das conhecimento, dificuldades
PaCientes e o tipo de Poder Executivo, como Associagbes de Pacientes Associagbes de Pacientes | e interesses das Associagies
trabalho que desenvolve; ocorre a participacio em com o Poder Legislativo, com o Poder Judiciano; de Pacientes no processo de
Camaras Técnicas, seja em elaboracao de participacao social no 5U5
Conselhos Consultivos e projetos de lei, em
Conferéncias de Salde; participacdo em audiéncias

publicas ou em
envohlvimento em Frentes

Parlamentares;



Acesse o relatério completo Sl

O Unidos pela Vida, em parceria com a Tina Guimaraes Consultoria,
realizou estudo com quase 100 organizacoes de diversas patologias do
Brasil visando identificar os niveis de compreensao e atuacao destas
entidades nos processos de participacao social no SUS de forma geral )
’ - . -
e, também, no processo de ATS. O resultado fol apresentado no Painel Qu O I|ﬁCCI e
8 do Forum de ATS. —y

Dentre outros achados, a pesquisa descobriu que ainda falta
conhecimento e engajamento em politicas publicas em espacos de Fortalecendo a Participacio Social
participacdo social que ja existem. Abaixo vocé acessa o0 relatorio nas Politicas Publicas de Saude
completo com todos os resultados do mapeamento.

Clique e acesse o relatorio!



https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/12/QUALIFICA-SUS-Relatorio-de-Pesquisa.pdf
https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/12/QUALIFICA-SUS-Relatorio-de-Pesquisa.pdf
https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/12/QUALIFICA-SUS-Relatorio-de-Pesquisa.pdf

Ivulgacao

Qualifica SUS!

Associagdes de apoio, assisténcia e defesa
de direitos de pacientes, participem dessa
pesquisa que guer entender a participacdo
social das organizagdes de pacientes no SUS.

Responda em bit.ly/qualificasus
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Associacoes de
apoio, assisténcia

e defesa de direitos
de pacientes:
precisamos de
vocés!

Participem da pesquisa que
quer entender a participacéo

social das organizagdes de
pacientes no SUS

Questionario disponivel em

bit.ly/qualificasus
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Participe da pesquisa
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Associagdes de apoio,
assisténcia e defesa de direitos
de pacientes: participem da
pesquisa sobre a participagdo
social das organizagdes de

pacientes no SUS.

» Questiondrio disponivel em

bit.ly/qualificasus
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Qualifica
SUS

da participacac so
SUS?

Responda o questionario em

bit.ly/qualificasus
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Confira agora
o caderno
Qualifica SUS

Fortalecendo a

Participag&o Qualifica =
Social nas —
Politicas Publicas
de Salde

Fortalecendo a Participagiao Social
Bﬂix& em nas Politicas Publicas de Satde

unidospelavida.org.br/cartilhas



Divulgacao

e A pesquisa foi divulgada na ocasiao do 2°
Forum Brasileiro de Avaliacao de
Tecnologias em Saude para Doencas
Raras, evento realizado em Sao Paulo, nos
dias 22 e 23 de novembro de 2023.

Clique e assista ao painel!

Educacao em Saude para
qualificacao da ATS

Dra. Cristina MSc Verdnica
Guimaraes Stasiak Natalia Cuminale
Igl ~
PARTICIPE © 23/11 (O 15h25 as 16h35
Blue Tree Premium Evento presencial com transmissao ao vivo e

Morumbi | Sao Paulo/SP tradugao simultanea para inglés e espanhol

eventos.congresse.me/forumats23

o
i .. 22 FORUM BRASILEIRO DE

) AVALIAGAO DE TECNOLOGIAS EM SAUDE

— )7~ PARA DOENCAS RARAS


https://eventos.congresse.me/forumats23
https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/12/QUALIFICA-SUS-Relatorio-de-Pesquisa.pdf
https://drive.google.com/file/d/1sv5q1mKzcisOdvzvkV0SR6ANIVmfhV3W/view?usp=drive_link

Conteudos publicados

Video: Sobre os projetos Qualifica SUS e
Conexao SUS

Nesse video, a fundadora e Diretora Executiva
do Unidos pela Vida explica sobre a pesquisa

Qualifica SUS e seu projeto relacionado
paralelo, Conexao SUS.

Clique e assista!



https://www.instagram.com/p/C1UxjEnNoap/
https://www.instagram.com/p/C1UxjEnNoap/
https://www.instagram.com/p/C1UxjEnNoap/

Conteudos publicados

Video: A importancia e o impacto da articulacao
politica das associacoes de pacientes nos trés
poderes

Nesse video, a Dra. Cristina Guimaraes,
parceira do projeto, fala sobre o impacto da
articulacido politica das associacO0es nos trés
poderes, ponto Importante abordado na
pesquisa.

Clique e assista!



https://www.youtube.com/watch?v=96lJ_u-eA_8
https://www.youtube.com/watch?v=96lJ_u-eA_8
https://www.youtube.com/watch?v=96lJ_u-eA_8

Conteudos publicados

Texto informativo: Entenda a diferenca entre
0s Poderes Executivo, Legislativo e Judiciario e
suas Iniciativas de participacao social

Nesse texto, aprofundamos conceitos basicos
de Ciéncia Politica, pois os resultados mostram
gue nao ha clareza entre as associacOoes de
qual é o trabalho e quais as autarquias estao
vinculadas a qual poder.

Clique e leial

Entenda a diferenca entre
os Poderes Executivo,
Legislativo e Judiciario e
suas iniciativas de
participacao social

unidospelavida.org.br
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Qualifica =



https://unidospelavida.org.br/entenda-a-diferenca-entre-os-poderes-executivo-legislativo-e-judiciario-e-suas-iniciativas-de-participacao-social/
https://unidospelavida.org.br/entenda-a-diferenca-entre-os-poderes-executivo-legislativo-e-judiciario-e-suas-iniciativas-de-participacao-social/
https://unidospelavida.org.br/entenda-a-diferenca-entre-os-poderes-executivo-legislativo-e-judiciario-e-suas-iniciativas-de-participacao-social/

Conteudos publicados

APRESENTAR E
OFERECER

Video: Vocé sabe o que é a Perspectiva do INFORMACOES

Paciente e a importancia da sua participacao?

Nesse video, o Unidos pela Vida explica como
funciona a Perspectiva do Paciente, com base

na baixa participacao neste processo das
associacoes pesquisadas.

Clique e assista!


https://www.youtube.com/watch?v=-rqu-80k_ow
https://www.youtube.com/watch?v=-rqu-80k_ow
https://www.youtube.com/watch?v=-rqu-80k_ow

Proximas acdes Qualifica @

e Os resultados da pesquisa foram divulgadas para todas as associagcoes gue participaram da
pesquisa, bem como para a industria farmacéutica e para a sociedade via midias sociais;

e A pesquisa e seus resultados serao publicados em formato de artigo em revista cientifica
a definir, de modo a contribuir para a producao de dados e ciéncia nacional;

« Uma nova pesquisa ja esta planejada para ser realizada em 2024, com um recorte em doencas
raras: Qualifica SUS - Edicao Raras, que tem como objetivo mapear a percepcao das
associacO0es de pacientes de doencas raras que se envolvem em consultas publicas da
Conitec, para contribuir com a jornada de engajamento qualificado;

e O projeto Conexao SUS, também anunciado no 2° Forum Brasileiro de ATS para Doencas
Raras, sera lancado no fim do primeiro semestre de 2024 e contera cursos baseados nos
resultados da pesquisa Qualifica SUS. Da mesma forma, a plataforma deve contar com 0s
dados da pesquisa em uma landing page.



Investidores Sociais Q”"“@%‘é@
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PARA MAIS _
INFORMACOES:

veronica@unidospelavida.org.br
(41) 99957-9493

Acompanhe o nosso trabalho:

@ unidospelavida.org.br
instagram.com/institutounidospelavida

I1 facebook.com/unidospelavida
1] linkedin.com/company/unidospelavida
) www.youtube.com/@institutounidospelavida

W https://twitter.com/unidospelavida
% Instituto Unidos pela Vida




