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A CHEGADA DO PACIENTE
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TEMAS MAIS RELEVANTES
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“... Eu ajudei a construir, eu fui uma das associações que 
trabalhou por dois anos para ajudar a construir essa 
política... toda política é carente de uma regulamentação, 
e nós sabemos que ela está precisando de algumas 
alterações, e algumas coisas até mudaram de 2014 para 
cá, mas foi a única coisa que conseguimos construir 
dentro de um sistema tão grande quanto é o SUS. Ela é 
100%? Não é, mas é a única coisa que nós víamos que 
podia passar. “

 “... Parceiro é aquele que faz uma troca com você, e eu 
não faço troca com indústria farmacêutica, eu recebo 
um patrocínio deles para executar determinados 
projetos, mas não tenho uma contrapartida, e o 
parceiro você tem contrapartida, e o colaborador não.”

“...é preciso que o governo ou os governos de fato 
assumem a responsabilidade não só da política de 
propaganda em chamar atenção das politicas de 
doenças raras, como implementar também...”

“... a indústria não se aproxima das associações 
para entender em como é que pode ajudar, como é 
que pode interagir, como é que pode apoiar, e a 
indústria não faz isso, a indústria sempre fica na 
defensiva, sempre mesmo.”

 “... A gente costuma fazer encontro de família dos 
pacientes, para que a troca de experiência seja um 
modificador de benfeitoria, a gente faz muitas 
publicações, e as nossas redes sociais são 
bombardeadas de publicações para que as pessoas 
tenham mais empoderamento, e consiga dar mais 
qualidade de vida.”.

“...nós da associação 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 referência...”

“...hoje a maior crise, a maior problemática, a maior 
dificuldade hoje para o paciente com doença rara, é o 
diagnóstico, nós não temos acesso, nós choramos 
migalhas para que nos ajudem quando não temos 
acesso. Hoje a dificuldade do portador com doenças 
raras é única, o diagnóstico, porque se você 
diagnosticar a doença cedo, você tem como dar um 
rumo para aquele paciente, e as pessoas morrem 
sem diagnóstico.”

 “...o índice de compreensão deles é muito pequeno, e 
são populações na sua grande maioria muito carentes, 
e tem dificuldades de entender, então a forma de 
passar a mensagem precisa ser muito cuidadosa, 
então isso que a associação 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, nós precisamos procurar mais parceiros, nós 
precisamos procurar grandes empresários e que posso 
nos ajudar de alguma forma, seja ela na política da 
associação, ou que seja uma contribuição financeira 
para que seja auto sustentável, e nós não fiemos isso, e 
talvez não faz porque tem vergonha de pedir...”

“se tivesse uma pessoa com um pouco mais de 
conhecimento em associação 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 associação que apoiasse associações, e 
eu não conheço isso.”

“...O que hoje nós 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...” - Associação

“...o nosso forte mesmo é desenvolver políticas 
públicas, e incorporação de tratamento no SUS, porque 
é o único meio justo de todos terem o tratamento e de 
forma igualitária.”

 “...hoje nós tentamos participar de todos os debates 
no senado e na câmara, e quando tem as discussões 
de metodologia, inclusões de doenças raras no SUS, 
aprovação de medicamentos, e uma grande 
discussão que se faz...”

 “Hoje já temos alguns tratamentos incorporados, e 
alguns protocolos clínicos já elaborados, e isso antes 
não tínhamos, porque essa portaria traz a 
obrigatoriedade na construção de protocolo clínicos 
para a incorporação de tratamentos.” 

“...antes a gente conseguia tratamentos 
não incorporados via ação judicial, e hoje está 
mais difícil...”

“...os medicamentos são caros, e as vezes não estão 
acessíveis na formulação adequada. E outro problema 
também, por exemplo, é o acesso ao SUS que não é 
fácil, e até tem outros problemas, mas eu apontaria 
esses como os grandes entraves.”

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

“...quando fala em questão da indústria farmacêutica, 
quando nos reunimos com a indústria farmacêutica, a 
primeira coisa que eles fazem é fazer números, e isso é 
muito ruim...”

“...se a indústria farmacêutica não se metesse tanto, não 
existiria animosidade entre as associações. Eu acho que a 
indústria farmacêutica tem que tomar cuidado muito 
grande de não entrar naquela de vender remédio a 
qualquer custo.”

(11) 3031-3151
ana.martines@perception.net.br
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NOVOS TRATAMENTOS
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EM RELAÇÃO AO SUS
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““O câncer, infelizmente, só o câncer, chama 
mais atenção do que tudo, por que as 
pessoas tem medo de ter câncer, mas as 
pessoas acham que nunca vão ter uma 
doença rara....”


