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PROLOGO

Dr. Enrique Soriano
Presidente, Panlar

o0 dia 31 de maio de 1944, depois

de varios anos de arduo trabal-

ho, nasce a Liga Pan-americana

de AssociacOes de Reumatologia
(PANLAR). Em agosto de 1955, PAN-
LAR realiza seu primeiro congres-
so no Rio de Janeiro (Brasil). Passa-
ram-se treze anos desde sua fundacao
até a realizacdo de seu primeiro con-
gresso. Isto mostra claramente que as
organizacfes requerem muito tempo
e esforgo para consolidarem-se, cres-
cerem, tornarem-se fortes e amadu-
recerem Hoje, setenta e cinco anos
depois, gracas ao esfor¢o de muitos, a
visdo de alguns e a lideranca de ou-
tros, PANLAR reune as sociedades ou
associacgOes de vinte e um (21) paises
em quatro regides: norte, centro, boli-
variana e sul. Durante estes PANLAR
realizou vinte e um (21) congressos
pan-americanos; consolidou quator-
ze grupos de estudo extremamente
ativos; realizou cursos e jornadas mo-
notematicas; elaborou consensos e
guias de pratica clinica; outorgou bol-
sas e subsidios de investigacao; pro-
moveu intercaAmbios; promoveu pré-
mios e reconhecimentos; por nomear
algumas de suas atividades.



PANLAR passou de ser uma organi-
zacdo de vontades, sem personalida-
de juridica, com endereco postal igual
ao de seu presidente e uma secreta-
ria, como toda a estrutura de apoio,
a ser uma organizacdo sem fins lu-
crativos domiciliada nos Estados Uni-
dos (501C3). Conta com uma empresa
como 0 apoio secretarial e uma outra
para a organizacdo de eventos, tam-
bém com um equipe de tradutores
e de webmasters (exibe uma pagina
web moderna e atrativa).

Mas, somente nos ultimos anos que
PANLAR compreendeu que para cum-
prir o propdsito de avancar na reu-
matologia e beneficiar os pacientes
em todas as Ameéricas, deveria trabal-
har junto com os pacientes. Comeca-
mos com uma pdagina web com infor-
macdo importante para pacientes,
que é uma das mais consultadas em
lingua hispéanica, a fim de prosseguir
com o apoio econémico ao desenvol-
vimento de programas educativos
para pacientes especificos (Falando
de Lupus); por ultimo, a aproximacao
com as organizacdes de pacientes e
com os pacientes empoderados, nao
demorou para acontecer. Em 2018,
durante o 21° Congresso PANLAR,
aconteceu o primeiro congresso PAN-
LAR de pacientes. Com a participacao
de mais de quinhentas pessoas que
participaram de conferéncias e ofici-

nas em que tiveram uma excelente
acolhida. Uma das mais importantes
dessas atividades foi a reunido de pa-
cientes lideres, que reuniu represen-
tantes de organizacfes de pacientes
de toda América, que com o apoio de
PANLAR, fundaram a Rede Pan-ame-
ricana de Associacdes de Pacientes
Reumaticos (ASOPAN, por suas siglas
em espanhol).

Esta associagdo com os pacientes ndo
deixa de dar satisfacdes a PANLAR,
e PANLAR quer mais! PANLAR ja se
comprometeu em criar a primeira
escola latinoamericana de pacientes
com a convic¢do de que se converte-
rd na primeira universidade de pa-
cientes com um alcance pan-ameri-
cano. Nessa escola os pacientes com
doencas reumaticas da Ameérica La-
tina poderdo formar-se para torna-
rem-se pacientes informados, educa-
dos e empoderados, o que facilitara
com que os grandes avancos da reu-
matologia tenham um verdadeiro im-
pacto em cada um deles.

O trabalho com as associac¢des de pa-
cientes e os pacientes lideres prosse-
guiu de tal forma que durante o 20°
Congresso PANLAR 2019 levado a
cabo em Quito (Equador), se realizou
0 Segundo Congresso PANLAR de pa-
cientes. Neste ano, com uma caracte-
ristica bem distinta e possivelmente



unica, ao menos na América Latina:
O programa do Congresso de Pacien-
tes foi completamente definido e or-
ganizado por eles. Um congresso de
pacientes, organizado por pacientes,
com 0 apoio de uma organizac¢do mé-
dica. Mas, assim como em Buenos Ai-
res, em Quito a realizacdo de um con-
gresso de pacientes ndo foi suficiente,
como resultado se construiu este do-
cumento, que é o primeiro Manifesto
pan-americano sobre as necessidades
de atencdo das pessoas com doencas
reumaticas.

E com grande orgulho que como pre-
sidente da PANLAR apresento este
manifesto que serd um marco para a
reumatologia Pan-americana e trans-
mitira para as sociedades médicas,
para as organizacdes sociais, para o0s
politicos e governos a voz organizada,
firme, mas cheia de necessidades de
nossos pacientes com doencas reu-
maticas.
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PREFACIO

Priscila Torres
Presidente ASOPAN

RED PAHAMEMCAHA DE ASDCIACIOHES
oE

asGPan

ASOPAN nasce como resultado

da reunido de pacientes lideres

que aconteceu durante o 20°

Congresso Pan-americano de
Reumatologia PANLAR. Atualmente,
é composta por 35 trinta e cinco as-
sociacdes de pacientes e esta organi-
zada segundo as quatro areas geogra-
ficas do continente americano. Cada
regido tem um representante regio-
nal.

O objetivo geral da ASOPAN é promo-
ver uma gestdo colaborativa, descen-
tralizada, participativa e centrada na
pessoa, baseada em evidéncia cienti-
fica e dados da vida real, de manei-
ra transparente e evitando qualquer
possivel conflito de interesses.

E uma associacdo civil de caréter pri-
vado e sem fins lucrativos, disposta a
trabalhar pelos seguintes objetivos:
associacOes, beneficéncia, interesse
ou bem comum, interesse social, em
especial com todos os temas relacio-
nados com as doencas reumaticas.



Objetivos de ASOPAN:

1. Desenvolver capacitacdes que ha-
bilitem a profissionalizacdo e o
desenvolvimento de cada uma das
associacgoes de pacientes da regido
Pan-americana.

2. Fomentar a participacdo e coope-
racdo das associacOes orientadas a
melhorar o acesso a um diagnds-
tico precoce, tratamento, autocui-
dado, continuidade do cuidado e
direitos fundamentais de todos os
pacientes da regido Pan-america-
na.

3. Representar os pacientes e a suas
associacOes perante as instancias
internacionais.

4. Colaborar e respaldar ativamente
com a protecao do direito a saude
de cada um dos paises membros.

MANIFESTO PAN-
AS DO

O Manifesto Pan-Americano de
Doengas Reumdticas (MAPADR) nos
da a possibilidade de ter uma sé voz,
para caminhar juntos e fazé-lo colabo-
rativamente em direcdo aos objetivos
comuns de um diagnostico precoce e
uma atencao integral, e conseguir que
ninguém em nosso continente chegue
a uma incapacidade por uma doenca
reumatica.

O MAPADR nos fortalece porque po-
demos expressar para as autoridades
nossas necessidades com um grande
apoio de toda a regido e constitui tam-
bém um documento cientifico que re-
presenta a visdo dos pacientes quan-
to as necessidades de atencdo, assim
como também servira de instrumento
para melhorar as politicas sanitarias
nos diferentes paises da regido.
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Dr. Carlo Vinicio Caballero Uribe
Presidente da Comité de Educacdo e Ciéncia

PANLAR

Juntos, pacientes e meédicos.

Estamos apresentando para a comu-
nidade reumatoldgica em especial,
mas também para todos aqueles in-
teressados, o primeiro Manifesto
pan-americano sobre as necessidades
de atencdo das pessoas que padecem
de doengas reumaticas. Para nds, des-
de a 6tica da PANLAR, é um verdadei-
ro motivo de orgulho. Nas origens da
organizacdo, PANLAR e outras ligas
haviam sido formadas em ligas para
lutar contra o reumatismo, e nos es-
tatutos iniciais havia um comité en-
carregado das agéncias comunitarias
referentes aqueles grupos, que ndo
necessariamente eram médicos ou
cientistas, mas estavam dedicados a
educacdo de pacientes, de sua fami-
lia, da sociedade civil e que sem du-
vida, incluiam vincula¢do com os pa-
cientes. (PANLAR, 1994).

Fernando Herrera Ramos, um dos
fundadores de PANLAR, assinalava
em 1939:

Nossa responsabilidade é grande,
pois serd necessario despertar a



atencdo do reumatico, dos inte-
grantes dos diferentes planos so-
ciais agredidos pelas consequén-
cias dos processos reumatologicos,
tanto como 0s responsaveis pela
saude, e serd transcendente con-
seguir interessar a todos que nos
sigam, pois o sucesso de uma ideia,
obra ou criacdo depende mais da-
queles que a continuam do que de
quem a comegam.

Com a chegada da nova PANLAR (Ca-
ballero-Uribe, 2019), em 2015 con-
vidamos a uma paciente, Cecilia Ro-
driguez (Fundacdo Me Muevo), para
participar do primeiro curso de re-
visdo PANLAR que se concentrou-se
em examinar os desafios que enfren-
tamos atendendo a pacientes com
artrite reumatoide e a um programa
centrado em revisar os estandares
minimos de atencdo e decisdes com-
partilhadas que incluem a opinido
de outros atores do sistema de sau-
de, em especial aos pacientes, como
o caminho inicial de uma medicina
verdadeiramente centrada em sua
atencdo. Sua apresentacao foi um su-
cesso e deu voz aos pacientes perante
a comunidade cientifica que segui-
mos alentando. Em 2016, a convida-
mos para a oficina de planejamento
estratégico da PANLAR; pela primeira
vez, isto aconteceu em nossa organi-
zacdo, que crescia com a inclusdo de

MANIFESTO PAN-
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uma voz autorizada e uma genuina
representante do que se chama hoje
em dia: um paciente especialista ou
empoderado, como parte do que de-
nominou-se PANLAR Somos Todos
(Caballero-Uribe, 2018). Novamen-
te, sua apresentacdo se constitui em
outro sucesso que continua abrindo
portas na organizacdo. Sendo assim,
decidimos propor a criacdo do Gru-
po Juntos (Caballero-Uribe, 2019) for-
mado tanto por pacientes como por
médicos, e a partir da visdo de cada
um, abordamos as doencas desde di-
ferentes odticas, com diferentes expe-
riéncias, que podem ser muito dife-
rentes, mas, ao trabalharem JUNTOS,
estas diferencas se complementam e
podem gerar solucdes para 0os muitos
problemas aos que afrontam a re-
lacdo médico-paciente hoje em dia.

Nossos sistemas sanitarios tém se
desenvolvido sob a premissa de que
se considerava o tratamento de con-
dicOes agudas. A epidemiologia mu-
dou e hoje predominam as doencas
cronicas ndo transmissiveis. Também
mudou a concepcdo de saude, de ser
uma opcdo de beneficéncia ou “cari-
dade”, a ser um direito fundamental
(Caballero-Uribe, 2013). Neste ce-
nario, a forma de relacionar-se entre
médicos e pacientes também comeca
a ser reconfigurada. Com um melhor
vinculo (e com isso melhor comuni-
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cacdo), se podem conseguir impor-
tantes avancos em outras areas, como
a toma de decisbes compartilhadas,
educacdo e também em areas de
vozeria ou advocacia.

Hoje, podemos afirmar que temos
resultados concretos de todas estas
acoes, representados em um congres-
so anual de pacientes com doencas
reumaticas, convocou mais de mil pa-
cientes em suas duas versoes. Estas fo-
ram realizadas sob a filosofia “pacien-
tes incluidos” onde eles foram parte
ativa do desenho, da organizacao e da
execucdo do programa académico; de
fato, no Segundo Congresso Pan-ame-
ricano de Pacientes outra paciente
empoderada, Priscilla Torres (Grupo
Encontrar, Brasil), atuou com grande
sucesso no papel de presidente, acom-
panhada de um comité formado em
sua maioria por pacientes. O apoio
a estas reunides em que também se
realizam os encontros de pacientes
lideres permitiu alcancar consensos
como o Manifesto Pan-Americano de
Doencas Reumaticas (MAPADR) e a
formacdo de uma comunidade dina-
mica que se expressa também atra-
vés das diferentes redes sociais, onde
¢ surpreendente o nivel de interacao
dos pacientes com a organizacao, isto
contribui ativamente para as cam-

panhas de difusdo de doencas reuma-
ticas que se fazem todos os anos, nos
meses de maio e outubro, nos fazem
lideres neste tipo de programas den-
tro das organizacdes similares e lanca
o0 programa de pacientes especialistas
ou escola de pacientes PANLAR.

Desta forma, se consolidou a ideia de
um grupo permanente de trabalho e
estudo para delinear acdes orienta-
das a melhorar a relagdo e a comu-
nicacdo médico-paciente. O Grupo
Juntos conseguiu ao longo do tempo
a sua propria dindmica com estas ati-
vidades e continua tendo desafios ou
acoes por completar, entre elas, ter
um censo completo sobre as diferen-
tes organizacdes de pacientes para
nos conhecer melhor, ajudar no tra-
balho conjunto destas organizacoes,
seguir estreitando vinculos com
eventos, redes e programas comuns
com as organizacdes de pacientes
agrupadas na Rede Pan-americana
de Pacientes Reumaticos (ASOPAN) e
avancar na investigacdo de tematicas
relacionadas com a medicina centra-
da no paciente como o autocuidado,
a aderéncia e as decisdes compartil-
hadas, entre muitos outros temas co-
muns entre pacientes e médicos.



Tabela 1. Acdes desenvolvidas e a serem executadas pelo Grupo Juntos

1. Gerar cadastro ou censo das organizac¢oes de pacientes na América Latina.
Isso permitira saber:

a. O estado atual das organizacdes (onde, quantas, etc.).
b. As areas de desenvolvimento (o tipo de apoio que oferecem).

c. As areas de interesse e necessidades de formacao.

2. Gerar um trabalho conjunto com organizacdes de pacientes em redes so-
ciais. Isso permitira:

Continuar a estabelecer lacos com PANLAR e as associacdes de pacientes.
b. Gerar trabalho colaborativo na regido.

c. Trabalhar em algumas tematicas conjuntamente, o que tornaria possivel
produzir uma mesma linguagem na regiao.

3. Solidificar campanhas de conscientizagao e atividades educacionais, o que
tornara possivel:

a. Fortalecer a identidade PANLAR e o Grupo Juntos.

b. Reforcar o trabalho contemplado no Manifesto em torno dos problemas
especificos da regiao.

4. Fornecer evidéncia a partir da perspectiva do paciente:

a. Avancar no trabalho em torno dos resultados reportados pelos pacientes
(Patient-reported outcome) e a experiéncia de adoecer (Patients’ experien-
ce).

b. Health literacy ou alfabetizacdo em saude.

c. Publicacgdes, relatorios e documentos, como o Manifesto, para que sejam
entendidos em profundidade e usados como ferramentas de trabalho e
agendas de execucdo de acdes a serem executadas em conjunto com o
Grupo Juntos.

MANIFESTO PAN-
AS DO
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INTRODUGAG

As doencgas reumaticas consti-

tuem um grupo complexo de

mais de duzentas afetacdes e

sindromes, que produzem uma
série de sintomas, como dor, fadiga,
sofrimento, impacto na qualidade de
vida e, em alguns casos, a presenca de
limitacdes fisicas e incapacidade (Eu-
ropean Commission, 2011).

E claro que na América Latina apre-
senta-se um cendrio dificil que remete
aosproblemasdesaude edeeducacao,
e com uma série de necessidades so-
ciais vinculadas com a pobreza, entre
elas, as doencas cronico-degenerati-
vas onde sdo especialmente relevan-
tes os padecimentos reumaticos. Por
este motivo, constitui-se um desafio
que esta relacionado com a priorida-
de que estas doencas tém dentro das
politicas de saude (Cardiel, 2011; Ca-
ballero-Uribe e Alonso, 2010).

Os sistemas de saude da regido
Pan-americana sdo muito diferentes
em cada um dos paises, ndo s6 em sua
estrutura organizacional, mas como
em sua complexidade operacional,
tanto para o sistema publico como
para o privado. A evidéncia mostra
que existe uma série de barreiras
presentes na regido, como podem ser
a deteccdo prematura destas doengas,



ou acesso a saude, a educacdo geral
da populacdo, a escassez de especia-
listas em reumatologia, ou acesso a
tratamentos oportunos e o impacto
da doenca a nivel econémico, social e
laboral pelo possivel grau de incapa-
cidade associado (Murray et ao., 2013;
Pineda e Caballero-Uribe, 2015; Soria-
no et ao., 2008).

Segundo a Organizacdo Mundial da
Saude (OMS), essas doencgas podem
afetar a 15 % da populacdo mundial,
que inclui criancgas, jovens, adultos e
pessoas idosas (Caballero-Uribe, 2006;
Newhall-Perry et ao., 2000). O Institu-
te for Health Metrics and Evaluation
(2013) adverte que as principais cau-
sas de incapacidade na América Lati-
na e no Caribe incluem dor lombar,
dor no pescoco e outras doengas mus-
culoesqueléticas.

De acordo com a definicdo aprovada
pela European League Against Rheu-
matism (EULAR) em 2018, se define
as doencas reumaticas e musculoes-
queléticas como um grupo diverso
de doencas que afetam com frequén-
cia as articulagdes, mas que também
podem afetar aos musculos, outros
tecidos e Orgdos internos. Existem
mais de duzentos tipos, que afetam
tanto criancas como a adultos. En-
tre as desordens reumaticas, se po-
dem mencionar a artrite juvenil, ar-

MANIFESTO PAN-AMERICAN
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trite psoriatica, artrite reumatoide,
doencas do tecido conectivo como lu-
pus, espondiloartropatias, fibromial-
gia, gota, osteoartrite, vasculite, entre
outras sindromes. As doengas reuma-
ticas costumam ser causadas por al-
teracdes do sistema imunoldgico, tais
como: inflamacdo, infec¢des ou dete-
rioracdo gradual das articulagdes, dos
musculos e dos ossos. Muitas destas
doencas sdo cronicas e pioram com
o tempo. Tipicamente sdo dolorosas
e limitam a funcdo. Em casos graves,
podem dar lugar a uma incapacida-
de significativa, com um importante
impacto tanto na qualidade de vida
como na esperanca de vida.

“0s transtornos
musculoesquelgticos constituem
a causa mais comum de

dor severa em longo prazo

g incapacidade fisica, que
afetam milhoes de pessoas

em todo 0 mundo. Tém um
enorme impacto nos sistemas
sociais Individuais, sociais e de
salde. Existem formas efetivas
(e prevenir ou tratar estas
condicoes incapacitantes. Mas
devemos agir sobre eles agora”™

Kofi Annan

0 SOBRE
MATICAS .
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Segundo PANLAR, pelo menos cerca
de 30 % da populacdo no mundo pa-
dece de alguma forma de artrite. Na
América Latina, a quantidade de pes-
soas que vivem especificamente com
artrite reumatoide (AR) de adulto é
muito varidvel. Encontramos paises
nos quais a prevaléncia é menor do
que 1 %, como na Argentina (0,3 %),
Brasil (0,46 %), Venezuela (0,40 %)
ou Peru (0,55 %), e paises onde a pre-
valéncia é maior, como o México (1,6
%). Além das regides, a AR afeta prin-
cipalmente a adultos entre 30 e 50
anos, e é mais frequente na populacgao
feminina, em uma proporcdo de trés
mulheres por cada homem (Chopra &
Abdo-Nasser, 2008; Sociedade Argen-
tina de Reumatologia, 2013).

Um informe recentemente publicado
pela Organizacdo Pan-americana da
Saude (OPS, s. f.) se refere ao impac-
to econémico das doencas cronicas
na América Latina e no Caribe, cha-
mando a atencdo sobre a equidade
e 0 acesso a saude em nossa regido e
faz mencdo a situacdo da artrite reu-
matoide. Os dados mostram que afe-
ta mais a populacdo pobre; em espe-
cial, referem-se a paises como Brasil,
Equador e Uruguai. As dificuldades,
para as pessoas sem recursos, apre-
sentam-se pela falta de seguro ou uma
cobertura de saude limitada; além da
falta de acesso a provas diagnosticas,

as visitas médicas e os medicamen-
tos para tratar adequadamente esta
doenca (Massardo et ao., 2009).

Se bem é certo que a historia natu-
ral das doencas reumaticas mudou
gracas a aparicao de novos tratamen-
tos, estas continuam muito relaciona-
das com a idade. Devido ao crescente
aumento na expectativa de vida e no
envelhecimento da populacao, se ad-
verte um incremento em sua incidén-
cia, 0 que ocasiona uma diminuicao
da qualidade de vida, reducdo da
funcionalidade fisica, etc. (European
Commission, 2011).

As doencas reumadticas tém um alto
impacto na vida das pessoas acome-
tidas, principalmente porque sao
doencas, que a medida que evoluem
vao restringindo as capacidades de
autonomia pessoal, laboral e econo-
mica. Os impactos derivados destas
doencas sdo numerosos e afetam as
diferentes areas da vida dos pacien-
tes e de suas familias (Alfaro et ao.,
2013).

Por este motivo, e por tratar-se de
condicdes cronicas, progressivas e in-
capacitantes, requerem um esquema
de atencdo personalizado e centrado
no paciente. Ou seja, nestas doencas,
¢ fundamental oferecer uma aborda-
gem multidisciplinar e intersetorial ao



paciente, que envolva a intervencao
coordenada do reumatologista com
diferentes especialistas (psicélogos,
terapeutas ocupacionais, nutricionis-
tas, especialistas em dor, fisioterapeu-
tas). Cada paciente tera suas proprias
estratégias e dificuldades na autossu-
gestdo da doenca; sem duvida, sera
fundamental acompanhar a situacdo
particular em que se vive, e ajuda-lo a
armar rotinas, buscar em cada etapa
as alternativas para que possa desfru-
tar e ter uma vida plena (Dickens, Mc-
Gowan, Clark-Carter & Creed, 2002;
Santos-Moreno et ao., 2015).

Neste sentido, quando se fala do im-
pacto global das doencgas reumati-
cas, se deve estimar a repercussdo na
qualidade de vida de aspectos como
a dor, o sofrimento, a possivel defor-
midade progressiva e as limitacdes
para desenvolver normalmente as
atividades da vida diaria. Uma das
varidveis a considerar esta relacio-
nada com a capacidade de adaptacao
das pessoas e a maneira em que pode
ver-se afetada sua autoestima, o que
pode gerar situacdes de isolamento
social, perda de convivio com fami-
liares e depressdo. As pessoas afeta-
das por doengas reumadticas podem
apresentar transtornos psicoldgicos
secundarios devido a dor croénica, as
alteracdes funcionais, a deformidade
e a perda da independéncia. Ademais,
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estas doencas tém consequéncias na
familia e nos cuidadores (Anyfanti et
ao., 2016; Cadena, Cadavid, Ocampo,
Vélez e Anaya, 2002).

A evidéncia cientifica indica que as
doencas reumaticas representam
uma das causas mais importantes de
baixas por incapacidade, perda do
posto laboral ou interrupcdo da car-
reira profissional. O impacto é ainda
maior se se trata de ocupacdes ma-
nuais (Massardo et ao., 2009). Assim,
alguns dados mostram que, além dis-
S0, sdo causa da diminuicdo de produ-
tividade, que, para o caso da Alema-
nha, significou uma perda por volta
de 24 bilhGes de euros, e cerca de 650
milhdes de euros por ano em perdas
por dias ndo trabalhados (Declaration
of the European Parliament on rheu-
matic diseases (2009/C 285 E/11)).

Na Europa, as doengas reumaticas e
musculoesqueléticas representam um
custo econdémico estimado em 240 bil-
hdes de euros por ano, com tendéncia
crescente a aumentar. A esta situacao
devem somar-se os custos referentes
a algumas intervencdes, como cirur-
gia, fisioterapia, hospitalizacdes, rea-
bilitacdo, etc. (European Agency for
Safety and Health at Work, 2010).

Nos Estados Unidos, estima-se que ao
redor de 52 milhdes de pessoas convi-
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vem com alguma doenca reumatica.
Estas constituem uma das principais
causas de incapacidade e os custos
relacionados com estas doencas ron-
dam os 128 bilhdes de dolares anuais
(Barbour et ao., 2013).

No caso em que estas doencas afeta-
rem a criancas ou jovens, as medidas
de atencdo e abordagem devem in-
cluir também, uma protecdo e garan-
tia de adaptacdo do entorno escolar
para assegurar uma correta adap-
tacdo e alfabetizacdo.

Por isso, é fundamental coordenar as
intervencdes psicoeducacionais que
promovem o manejo compartilhado
destas condicdes e oferecam para as
criancas e para os pais a educacao es-
pecifica da doenca e as estratégias ne-
cessarias para fazer uma boa autos-
sugestdo (Brunner & Giannini, 2003;
Bruns, Hildrio, Jennings, Silva & Na-
tour, 2008).

Nos ultimos anos, também houve
uma evolucdo no papel dos pacien-
tes e sua relacdo com os profissionais
sanitarios, desde um modelo do tipo
hegemonico e paternalista, onde se
remitiam a indicacdo de tratamentos,
para outro modelo onde os pacientes
tém um papel mais ativo e participa-
tivo na gestao da propria saude. Neste
sentido, os pacientes estdo assumindo

um cuidado muito mais ativo de sua
propria doenca e participam de ma-
neira mais consciente na toma de de-
cisdes que afetam sua saude (Arrighi,
Jovell e Navarro, 2010; Jovell, Rubio,
Fernandez e Blancafort, 2006).

Neste papel ativo, os pacientes dese-
jam receber maior informacdo, de
uma maneira compreensivel e adap-
tada a seu contexto, de modo que pos-
sam tomar as decisbes que melhor
lhe convém em relacdo com seu esta-
do de saude (Coulter & Collins, 2011).

Neste sentido, é clara a evidéncia
disponivel que confirma que os pa-
cientes que recebem educac¢ao sobre
autocuidado aumentam a aderéncia,
melhoram o controle da dor, se sen-
tem mais preparados durante a visita
médica e aperfeicoam os gastos ao sis-
tema sanitario. As estratégias educati-
vas e de autossugestao também estdo
incluidas nas recomendacdes inter-
nacionais de abordagem integral a as
doencas reumaticas (Caballero-Uribe,
2019; Hibbard & Mahoney, 2010; San-
tos-Moreno et ao., 2015).

Com estes antecedentes, é importante
assinalar que o Manifesto Pan-Ame-
ricano de Doengas Reumdticas (MA-
PADR), junto com a evidéncia que se
apresenta aportam informacdo es-
sencial para que os agentes de politi-



cas publicas, profissionais da saude,
investigadores e sociedades cienti-
ficas, com o apoio das organizacdes
de pacientes, melhorem a atencdo

integral das pessoas que convivem
com doencas reumaticas na regiao
Pan-americana.

Esta iniciativa de PANLAR tem como
antecedentes aquelas desenvolvidas
por organizacgdes globais de politicas
de saude, que incluem o Manifesto eu-
ropeu das doencas reumaticas (2000)
e 0 consenso de 18 representantes da
América Latina e do Caribe (Chile,
2009), cujos objetivos se centraram
em identificar problemas e propor-
cionar recomendacdes para o cuidado
dos pacientes com AR, e dar énfase na
educacdo e no tratamento. Parte das
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A Liga Panamericana de Associac6es de Reumato-
logia (PANLAR) é uma sociedade constituida por
representantes de 21 paises da América, dividido
em 4 zonas geograficas (norte, centro, bolivariana
e sul). Delegados dos paises, assistiram ao 20°. Con-
gresso Panamericano de Reumatologia, onde os
dias anteriores foi realizado o I Congresso Paname-
ricano de Pacientes com Doencas Reumadticas.

Buenos Aires, Argentina, abril de 2018



O Dr. Carlo Vinicio Caballero com a Dra. Dora
Pereira, presidenta do I Congresso Panameri-
cano de Pacientes com Doengas Reumaticas.
Hotel Scala, Buenos Aires, Argentina, abril de
2018

Registro da reunido da criacdo da Rede Pana-
mericana de Pacientes com Doencas Reuma-
ticas, ASOPAN. I Congresso Panamericano de
pacientes com ER.

Buenos Aires, Argentina, abril de 2018

conclusdes deste consenso 2009 foi
a identificacdo de areas estratégicas,
cujas prioridades incluam diagnosti-
Co prematuro, acesso a um cuidado
multidisciplinar, criacdo de uma base
de dados para a identificacdo de infe-
ccoes por uso de agentes bioldgicos e
elevar o manejo do paciente segundo
os Standards internacionais.

Estes mesmos pontos foram poste-
riormente discutidos em 2018, duran-
te o Primeiro Congresso de Pacientes
PANLAR, que deu lugar a um encon-
tro entre médicos, profissionais e pa-
cientes, que revisaram 0s cendrios an-
tes descritos em linha com a chamada
Década do Envelhecimento Saudavel
2020-2030 da Organizacdo Mundial
da Saude (OPS, 2019; European Mani-
festo, 2000; Massardo et ao., 2009; Bo-
letim Lideres de Pacientes PANLAR,
2018).

O MAPADR pretende ser um docu-
mento vivo, um chamado para a agao,
para que estas premissas possam re-
fletir em estratégias concretas que
beneficiem diretamente o cuidado e a
atencdo das pessoas que vivem com
doencas reumadticas, independente
do pais onde residam, sua classe so-
cial, status educativo ou sexo.



A
0BJETIVOS

objetivo principal do Manifes-

to Pan-Americano de Doencgas

Reumdticas (MAPADR) tem sido

conhecer as necessidades de
atencdo e reabilitacdo, as barreiras
com as que se enfrentam e o impac-
to na qualidade de vida das pessoas
que padecem doencas reumadticas na
regido Pan-americana.

Com a finalidade de conhecer em
detalhe quais sdo as barreiras que
enfrentam as pessoas que convivem
com estas doencas e compreender
melhor suas necessidades de atencdo
e seguimento, se desenvolveu um es-
tudo qualitativo impulsionado pelo
Grupo Juntos de PANLAR e a colabo-
racdo das organizacOes de pacientes
com doencas reumaticas da regiao,
agrupadas em ASOPAN.

Entre os objetivos especificos do estu-
do, se podem mencionar:

O Identificar as experiéncias e ne-
cessidades que apresentam as pes-
soas com doencgas reumaticas e o
impacto que podem ter na vida fa-
miliar, social e laboral.



O Promover evidéncia cientifica
acerca da experiéncia de adoecer,
com a participacdo dos proprios
afetados, e identificar estratégias
de melhora.

O Reconhecer a informacdo que re-
colhem as organizacdes de pacien-
tes em relacdo com as necessida-
des e prioridades dos pacientes.

O Promover politicas de saude que
respondam melhor as necessida-
des dos pacientes e de suas fami-
lias.

O Aprofundar-se no conhecimento e
na percepcao social acerca destas
doencas.

Atualmente, existe um chamado a
reformar o sistema de saude em um
paradigma verdadeiramente centra-
do no paciente. O propdsito do Mani-
festo pan-americano sobre as neces-
sidades de atencdo das pessoas com
doencas reumaticas € aportar a visao
e a percepcdo dos pacientes, além de
obter o apoio das partes interessadas
para alinhar os agentes envolvidos
na atenc¢do integral das pessoas com
doencas reumaticas e suas familias.

Os sorrisos foram o comum denominador durante o fechamento do I Congresso Panameri-
cano de Pacientes com Doencas Reumaticas. Essa imagem reflete a satisfacdo dos pacientes e
médicos pelos progressos conseguidos. Buenos Aires, Argentina, abril de 2018
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METODOLOGIA

araresponder aos objetivos plan-

teados, se desenhou um estu-

do qualitativo a fim de recolher

informacdo essencial sobre as
necessidades e das experiéncias que
vivem as pessoas acometidas pelas
doencas reumaticas e seus cuidado-
res informais, através dos represen-
tantes de organizacbes de pacientes
que conhecem estas realidades por
pais e a nivel global.

Foi utilizada uma técnica de recolhi-
mento de informac¢do denominada
jurado cidadao, conhecida como “pa-
tients jury”, que envolve a partici-
pacao de especialistas referentes na
area cientifica, assim como de lideres
pacientes que conhecem o dia a dia
das pessoas que convivem com estas
doencas.

O dialogo dos membros do jurado es-
teve facilitado por um pesquisador
que, seguindo um roteiro semiestru-
turado, moderou o intercimbio de
opinides. O pesquisador, especialista
na utilizacdo desta metodologia, per-
mitiu que fosse respeitada a posicao
individual e que fluisse entre os di-
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ferentes membros do jurado a possi-
bilidade de aportar novas ideias e de
buscar ambitos de acordo com o mo-
mento de elaborar o MAPADR.

O desenvolvimento deste estudo foi
estruturado segundo as seguintes fa-
ses:

O Fase 1: Revisado da literatura cien-
tifica a nivel regional e global.

O Fase 2: Implementacdo de técnica
qualitativa de jurado cidadao.

O Fase 3: Reunido e analise da infor-
macao.

O Fase 4: Elaboracdo do informe de
resultados.

Fase 1: Revisao da literatura cientifica

Foi iniciada uma revisdo narrativa da
literatura cientifica, onde se identifi-
caram as publica¢des mais relevantes
relacionadas com as doencas reuma-
ticas e seu problema de estudo a nivel
pan-americano e global. Dita revisdo
se elaborou atraveés da busca de infor-
macdo em portais de bases de dados
para localizar os documentos publi-
cados mais relevantes.

O objetivo foi plasmar os temas de in-
teresse em um contexto geral acerca
do impacto que pode ter na vida de

quem padece desta doenca. Tal infor-
macao servirad como marco e contex-
to de trabalho para reconhecer se es-
tes mesmos problemas se apresentam
em todo o territdrio.

Foi realizada uma busca em bases de
dados Medline, selecionando os do-
cumentos e artigos de revisdo em in-
glés, italiano e espanhol, publicados
durante a ultima década (2009-2019).
As palavras chave que se utilizaram
para a busca foram rheumatic disea-
ses or disorders, quality of life, pa-
tients’ preferences, patients’ needs.

Fase 2: Trabalho de campo

Para explorar esta informacao, se uti-
lizou uma adaptacdo da técnica de
jurado cidaddo. Um jurado de pacien-
tes € um método formal e estrutura-
do baseado na metodologia de jura-
do cidaddo, conhecido como “citizen
jury” (Gooberman Hill, Horwood &
Calnan, 2008). Este estd formado por
um grupo de representantes de asso-
ciacdes de pacientes que manifestam
suas opinides acerca de um determi-
nado argumento, de acordo com seus
proprios principios, a experiéncia
acumulada e a informacao recebida
por parte de um grupo de especialis-
tas ou “testemunhas”.



Gracas a este método, os membros do
jurado dispdem de um espago para
pensar, realizar perguntas, deliberar
e chegar a uma série de recomen-
dagdes. O jurado de pacientes cons-
titui uma forma de ampliar a parti-
cipacdo democratica e um modo de
identificar déficits e areas de melhora
na sanidade.

Os membros do jurado identificaram
segundo uma mostra tedrica para ga-
rantir ao maximo a representativida-
de de diferentes perfis sécio demo-
graficos. Para o recrutamento, foram
consideradores os seguintes critérios:

Critérios de inclusao:

O Lider de organizacdo de pacientes
que conheca as necessidades das
pessoas com doencas reumaticas
de seu pais ou regido.

O Representatividade das diferentes
doencas reumaticas: artrite reu-
matoide, lupus, artrite idiopatica
juvenil, esclerodermia, artrite pso-
riasica, artrose, entre outras.

O Representatividade  geografica:
representante/s de agrupacdo de
pacientes nacional, de diferentes
paises da regiao.
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A utilizacdo de técnicas de investi-
gacdo qualitativa permite conhecer a
visdo de pacientes e cidaddos em re-
lagdo com a saude e a sanidade (Coul-
ter & Collins, 2011).

Fase 3: Coleta e analise
da informacao

Em ocasido do Segundo Congresso
Pan-americano de Doenc¢as Reumati-
cas, celebrado na cidade de Quito, no
dia 27 de abril de 2019, foi convocado
uma jornada de trabalho com os lide-
res de 30 organizacdes de pacientes
que agiram como membros do jura-
do. A agenda da jornada pode ser con-
sultada no anexo.

Os membros do jurado, constituido
pelos representantes das organiza-
coes de pacientes referentes de di-
ferentes especialidades reumaticas,
receberam informacdo atualizada
sobre a situacdo e sobre os desafios
enfrentados na deteccdo e tratamen-
to das doengas reumaticas a nivel
pan-americano. Estas contribuicdes
constituiram a base de evidéncia e os
especialistas, que agiram como “tes-
temunhas” neste jurado de pacientes,
ofereceram informacdo atualizada
sobre o estado das doengas reumati-
cas, o papel dos pacientes e das orga-
nizagdes que os representam, além da
importancia do empoderamento de
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pacientes e das escolas de pacientes e
seu impacto em resultados na saude.

ApOs receberem esta informacdo, os
membros do jurado se reuniram em
sessdo separada e deliberaram du-
rante duas horas objetivando identi-
ficar as barreiras e as areas de acdo
que sdo necessarias para melhorar a
qualidade de vida das pessoas que so-
frem destas doencas. Esta foi liderada
por um moderador especialista neste
tipo de técnicas e a sessdo foi gravada
em audio.

Os médicos Louis Tharp (esquerda) e Seth
Gingsberg (direita), da Global Healthy Living
Foundation, com a companhia do doutor
Carlo Vinicio Caballero, durante o I Congres-
so Panamericano de Pacientes com Doencas
Reumaticas.

Os membros do jurado receberam um
convite para participar no qual foram
informados sobre os objetivos do es-
tudo, além de uma folha informativa
com a dindmica da jornada e o papel
que se esperava deles com sua parti-
cipacdo no grupo de jurados.

Antes de comecar a sessdo, se reiterou
a informacao sobre os objetivos do es-
tudo, se anunciou que a sessdo seria
gravada em audio e que seria garanti-
do a confidencialidade dos dados que
foram coletados. Cada participante
assinou uma folha de consentimento
informado (anexo).

Durante o momento da deliberacao,
foi seguido um roteiro semiestrutu-
rado, que foi desenvolvido partir da
revisdo cientifica e que serviu de dis-
parador para abordar os diferentes
temas discutidos, além disso, no re-
quisito principal para que fosse gera-
do o intercambio de opinides entre os
diferentes participantes (anexo).

Fase 4: Elaboracgao do
informe de resultados

Como resultado da jornada de tra-
balho, elaborou-se um manifesto e,
segundo as fases de realizacdo des-
te estudo, um informe de resultados
que recolhe as tematicas principais
do processo de deliberacdo dos mem-



Reunido de trabalho com os pacientes lideres para or-
ganizar a preparacdo do Manifesto Panamericano e o
IT Congresso de Pacientes com Doencas Reumaticas.
Bogot4, Colémbia, setembro de 2018.
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melhora na abordagem e no manejo m“g?
destas doencas cronicas. Visando des- | ABLE Bocas

tacar desde a visdo do proprio pacien-
te e os desafios futuros desta especia-
lidade na regido Pan-americana, cabe
ressaltar os destaque foram definidos
desde a ¢tica do proprio paciente.

A preparacdo do MAPADR produz debates e também
propostas que foram compartilhadas durante a reunido
realizada em Bogotd, Colombia, em setembro de 2018.
Esse painel € uma marca desse processo.

MANIFESTO PAN-AM
DOENG



RESULTADOS

urante a deliberacdo, os mem-

bros do jurado puderam debater

sobre os temas de maior interes-

se, segundo um roteiro semies-
truturado onde identificaram-se as
areas tematicas a serem exploradas.
A evidéncia apresentada pelos espe-
cialistas foi tomada como ponto de
partida para identificar, ndo sé as
necessidades clinicas e assistenciais,
mas também as necessidades emocio-
nais, familiares, sociais e laborativas
das pessoas acometidas.

Se bem que € certo que as conclusodes
deste estudo ndo podem serem extra-
poladas a toda a populacao de pessoas
que convivem com estas doencas,
este tipo de estudos trazem evidéncia
em torno da experiéncia de adoecer.
Atualmente, as decisoes clinicas estdo
sendo tomadas, ndo sé segundo resul-
tados na saude, mas também conside-
rando a vivéncia, as necessidades dos
proprios pacientes e 0 modo em que
se vera comprometida a sua qualida-
de de vida. Este tipo de estudos con-
tribui para compreender melhor de
que maneira esta doenca impacta a
pessoa e o entorno, se sua vida social
e laboral se vé afetada, e quais sdo as
necessidades de atencdo, seguimen-



to e o possivel efeito em limitacdes e
incapacidade que podem apresentar
como consequéncia.(Arrighi et ao.,
2015).

Durante a deliberacdo, os membros
do jurado identificaram uma série de
necessidades fundamentais que apa-
recem a continuacao:

1. Griar e implantar sistemas de
inmrmagau 6 educacao para a
populacao geral sobre 0 Sinais e
sintomas das doencas reumaticas.

Uma das principais preocupacdes
detectadas pelos lideres de organi-
zacdes de pacientes de cada pais foi a
necessidade, de oferecer maior infor-
macdo para a populacdo geral sobre
os sintomas das doencgas reumaticas.
Ainda continua sendo preocupante
a falta de diagnostico precoce e isto
influi diretamente nas possibilida-
des diagnosticas e no prognaostico que
possa ter uma pessoa. Os membros
do jurado identificaram as barreiras
que podem enfrentar os pacientes
no momento da deteccdo da doenca.
Em muitos casos, este processo pode
se prolongar por meses ou anos, va-
riando segundo o lugar de residéncia
do paciente e 0 acesso que possa ter a
educacdo e a consulta com um espe-
cialista.

MANIFESTO PAN-AMERICAN
AS DOENGAS REU

“Informacgdo e educacdo para

a populacgdo sobre os sinais e
sintomas das doengas reumdaticas”™.

Por este motivo, acham necessario o
reforco de campanhas de conscien-
tizacdo dirigidas para a populacao
geral. Como consideram, as organi-
zacOes de pacientes realizar neste
sentido um trabalho constante, mas
sdo esperados acdes coordenadas
com outros agentes de saude, o que
possibilitaria um fluxo de informacao
mais continuada durante o ano, além
dos eventos que podem ser organi-
zados em ocasido dos dias mundiais
onde se recordam algumas destas
doencas.

2. Formar e capacitar aos estudantes
de ciéncias da sadde e aos times

de atencao primaria sobre as
doencas reumaticas para aumentar
as possibilidades de deteccao
oportuna destas doencas.

Os membros do jurado, que repre-
sentaram as realidades distintas de
diversos paises, coincidiram em que
existe em alguns paises um numero
insuficiente de especialistas em reu-
matologia, o que torna mais comple-
X0 para 0s pacientes que vivem em
zonas rurais ou afastadas das zonas
metropolitanas comparecerem a con-
sulta especializada.

0 SOBRE
MATICAS .
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Por outro lado, advertem a falta de
encaminhamento adequado ao espe-
cialista que é quem permitird uma
abordagem e controle precoce da
doenca, a prescricdo do tratamento
terapéutico apropriado e o acompan-
hamento e o devido seguimento ao
longo das diferentes fases da doenca.

“Promover o estudo das doengas
reumaticas na formagdo de medicina
e, onde exista esta matéria, fortalece-
la”.

“Formacdo em doengas reumadaticas
para estudantes, profissionais da
saude e equipe de atengdo primdria”.

Como medida para atenuar este fato,
recomendam uma maior formacdo
nesta especialidade aos estudantes de
carreiras de ciéncias da saude, além
de uma preparacdo especifica a mé-
dicos de atencao primaria. Esta estra-
tégia adotada por alguns dos paises
representados tem tido um impacto
positivo no aumento da triagem de
pessoas com estas doencas.

Continua sendo complexa o encami-
nhamento ao especialista. Como con-
sequéncia, muitos pacientes ficam es-
tancados nessa fase, sem possibilidade
de chegar a um diagnostico concreto
de sua doenca e sem possibilidade de

melhorar as condic¢des vitais por esse
motivo.

3. Garantir deteccao prematura,
diagnostico oportuno e transicao
dos pacientes com estas
doengas ao especialista.

Receber um diagnostico correto tem
sido uma das prioridades sobre as
quais foram centradas as discussdes
entre os membros do jurado. Trata-se
de um problema comum na regiao e
que necessita ser enfrentado com se-
riedade. Hoje em dia, as possibilida-
des terapéuticas podem modificar de
tal maneira o impacto destas doencas,
podem determinar a presenca ou a
auséncia de incapacidade associada
ou, ao menos, pode atrasa-la o0 maxi-
mo possivel, sobretudo na populacéo
de criancgas e adultos jovens.

A possibilidade de acesso a consulta
com um especialista se torna com-
plexa para muitos pacientes, espe-
cialmente para 0s que vivem em zo-
nas periféricas ou rurais. Este fato
ocasiona muita frustracdo naqueles
pacientes que, logo consultam varias
vezes a diferentes médicos ndo espe-
cializados, ndo encontrando nenhu-
ma melhoria na sua situagdo. Devido
ao impacto negativo dessas doencas
sobre a qualidade de vida, em algu-
mas ocasioes de maneira irreversivel,
eliminar as barreiras para obter um



tratamento especializado precoce e
apropriado é fundamental.

Se esta situacdo se apresenta de ma-
neira evidente para os adultos, se tor-
na ainda mais complexo nas criancas
em quem estas doencas sdo menos
prevalentes e, portanto, mais dificeis
de identificar.

“Detectar a tempo e encaminhar ao
especialista”.

“Os pediatras ndo diagnosticam nas
criangas nenhum tipo de doenca
reumadtica”.

“Um sistema de saude que garanta
a detec¢do prematura das doencas
reumadticas e o encaminhamento
adequado ao especialista”.

O jurado tem batido o pé na “peregri-
nacdo” que realizam alguns pacien-
tes em busca de um diagnostico e que
este processo, em muitos casos, pode
chegar a tardar anos. Como reconhe-
ce o jurado, a consulta com um espe-
cialista competente é o inicio do bom
manejo da doenca, o pontapé inicial
para acabar com a deterioracdo da
qualidade de vida do paciente e da
oportunidade de comecar a convi-
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ver de maneira mais harmoénica com
doencas que tém uma carga de estig-
ma tdo marcada como as reumaticas.

O jurado também adverte sobre as
dificuldades, ndo s6 de acesso a pro-
fissionais preparados, como também
para transitar e interagir dentro do
sistema sanitario que, em muitas oca-
sides, se transforma em uma espécie
de labirinto. O jurado coincide em
que devem ser reduzidos os tempos
de demora no diagndstico, ja que afe-
tam de maneira importante as possi-
bilidades futuras do bom manejo des-
tas doencas.

A. Abordar de maneira integral ao
paciente e a sua familia por parte
(e uma equipe multidisciplinar

que inclua ao menos a atengao

para as necessidades fisicas,
emocionais, sociais e de reabilitaao
das doencas reumaticas.

A abordagem integral do paciente e
da familia nas doencas reumaticas
constitui em um estandares de qua-
lidade essenciais na hora de medir o
impacto na qualidade de vida. Assim
declaram o os membros do jurado,
que consideram existir muito por se
fazer para responder de maneira in-
tegrada e coordenada as necessida-
des que apresentam as pessoas que
convivem com doencas reumaticas
na regido Pan-americana.
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“Abordagem integral ao paciente

e para a familia sobre doengas
reumadticas por parte de uma equipe
multidisciplinar”.

“As necessidades sociais também
podem ser solucionadas pelo grupo
de pacientes”.

“A importancia do reconhecimento
da incapacidade”.

Os membros do jurado destacam que
estas doencgas afetam ao paciente em
todos os aspectos de sua vida cotidia-
na, por isso é necessario um médico
reumatologista que possa articular
para os outros especialistas. Neste
sentido, uma abordagem integral in-
clui, ndo s6 os aspectos relativos as
melhores opcdes terapéuticas para
cada caso, mas também de assistén-
cia psicologica, emocional, social e
laboral, se for necessario. Para mui-
tos pacientes, principalmente aqueles
em que existe a presenca da incapa-
cidade associada as terapias de reabi-
litacdo sdo fundamentais e oferecem
atualmente uma série de beneficios
que melhoram a qualidade de vida do
paciente e de seu entorno familiar.

Um correto seguimento implica, além
do mais, a consulta com outras espe-

cialidades clinicas que irdo intervin-
do de acordo com a evolucdo de cada
uma das doencas. Resulta fundamen-
tal também, segundo mencionam di-
ferentes membros do jurado, que os
pacientes tenham um bom autocui-
dado e assumam um papel mais ativo
no manejo de sua doenca.

O tratamento integral deve propor-
cionar ferramentas para seguir des-
envolvendo uma vida o mais normal
possivel, e para isso é fundamental
que as pessoas acometidas por estas
doencas, possam receber apoio psi-
cologico, se necessitam. Outro dos as-
pectos fundamentais esta relacionado
com a vida laboral e as oportunidades
para poder seguir trabalhando adap-
tando-se a funcionalidade e as possi-
bilidades de cada pessoa.

“Que existam as condig¢oes para
que a pessoa siga se desenvolvendo

dentro de seu entorno e siga sendo
util em termos laborais”.

Garantir o acesso a equipes especiali-
zadas e integradas por diferentes es-
pecialidades clinicas é uma das con-
di¢Oes indispensaveis para aumentar
as possibilidades terapéuticas e ter
menor incapacidade associada e uma
maior possibilidade de acesso a opor-
tunidades laborais e de vida ativa
para os afetados.



Registro fotografico do II Congresso Paname-
ricano de Paciente com Doencas Reumaticas.
Quito, Ecuador, abril de 2019.

9. ldentificar e reconhecer as
organizacoes de pacientes como
referéncia de informacao, educacao,
seguimento das necessidades e
defesa dos direitos dos pacientes
acometidos por doencas

reumaticas e de suas familias.

Os membros do jurado manifestaram
a grande contribuicdo das organi-
zagOes de pacientes, ndo so para eles,
mas também para a sociedade em
geral através das diferentes tarefas
que realizam. Por meio das acdes de
conscientizacdo e as campanhas que
vao gerando ao longo do ano com as
diferentes doengas reumaticas.

Desempenham um trabalho informa-
tivo, com o acompanhamento para
os pacientes e para as familias, desde
a suspeita do diagnostico e ao longo
de todas as fases de atencdo, reabili-

MANIFESTO PAN-AMERI
DOENG

ERICANO SO0B
AS ENGAS REUMATIC

| ~ & 'I- 2o ".: d I.‘n.‘t
O Dr. Carlo Vinicio com Priscila Torres, pri-
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tacdo e reinsercdo social e laborativa.
Em muitos casos, organizam jornadas
de divulgacdo com a colaboracdo de
especialistas, a fim de aprofundar-se
em assuntos de interesse para os afe-
tados ou oferecer atualizagdes das no-
vidades assistenciais nestas doencgas.

“Que o Estado, através dos médicos,

se envolva e dé apoio para a
educagdo dos pacientes”™.
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“Promover a formalidade da
educagdo e do empoeiramento na
satde”.

“Que o sistema de satide reconheca
o trabalho das organizagoes na
educagdo e no autocuidado a
pacientes e cuidadores, e ative o
sistema de colaboragdo conjunta”.

Os membros do jurado consideraram,
as organizacdes de pacientes como
referéncias em educacdo. As ativida-
des organizadas sem fins lucrativos,
com o0 apoio dos voluntarios promo-
vem a formacdo de pacientes exper-
tos que estdo comprometidos com o
tratamento de sua doenca e que po-
dem antecipar situacdes de dificul-
dade consultando aos profissionais.
Combatem o estigma da doenca e o
isolamento, e aumentam a empatia e
a capacidade de resiliéncia entre os
afetados.

Em outras ocasides, as organizacoes
de pacientes se posicionam em defesa
dos interesses dos pacientes e de suas
familias, sobretudo em situacdes de
falta de acesso ao tratamento ou em
situacOes de discriminacgdo laborati-
vas, despedimento ndo justificado ou
acesso a prestacoes relacionadas a re-
abilitacdo ou com a incapacidade.

Muitas vezes as organizacdes de pa-
cientes oferecem também, servicos
profissionais relacionados com a as-
sisténcia psicoldgica ou com ou des-
envolvimento de atividades para o
controle das emocdes e 0 bem-estar,
tais como a yoga, relaxamento, e ati-
vidades integrativas, como pintura,
desenho e outras atividades artisticas.

Este trabalho silencioso e incansavel
merece ser reconhecido e valoriza-
do, e esta é a reivindicacdo dos mem-
bros do jurado. Por em evidéncia a
importante tarefa que realizam as
organizacOes de pacientes e dar-lhe
visibilidade constitui um ato de jus-
tica e uma estratégia para aumentar
as possibilidades terapéuticas dos
pacientes, colaborando para a mel-
hor coordenacdo e ampliacdo dos es-
forcos junto com os centros de assis-
téncia, os especialistas, das politicas
governamentais e a optimizacdo dos
recursos disponiveis

6. Proteger oS direitos laborais
e educativos das pessoas com
doencas reumaticas para
adultos, jovens e criangas..

A protecdo dos direitos trabalhistas
para as pessoas acometidas por estas
doencas é imprescindivel e por cau-
sa destas dificuldades de reinsercao
laboral, muitas das organizacdes de
pacientes contam com o suporte de



advogados especializados para orien-
tacdo de solugdes destes conflitos.

A reinsercdo laboral das pessoas com
doencas reumadticas deve ser aborda-
da em um contexto multidisciplinar,
de maneira tal que o paciente possa
normalizar sua atividade no trabalho
0 antes possivel, com um apoio diri-
gido, que evite o grande impacto que
tem a doenca nesta area. Atualmente,
as regides pan-americanas enfrentam
um grande desafio neste contexto, ja
que as barreiras e dificuldades para
reinserir a pessoa a seu ambito de tra-
balho sdo complicadas.

“Proteger os direitos laborais das
pessoas com doengas reumdaticas”.

“Muitos empregados ndo sdo
promovidos em seus trabalhos pelo
fato de conviverem com a doenc¢a”.

“Solicitar ao Governo que se
desenvolvam politicas orientadas
para a preservagdo do cargo no
trabalho ou a recolocagdo em
caso de incapacidade por doencgas
reumadticas”.

De maneira similar, sucede no ambito
educativo. As criangas que padecem
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de doencas reumadticas desde pre-
matura idade, além das dificuldades
na deteccdo, enfrentam barreiras no
acesso a uma assisténcia especializa-
da e adaptada a suas necessidades. O
trabalho das organizacdes de pacien-
tes nestes casos também se dirige a
realizacdo de um trabalho de infor-
macdo e formacdo com a entidade
educativa para que os professores
possam oferecer as melhores oportu-
nidades de aprendizagem para estas
criancas. Sua tarefa também se dirige
ao entorno da crianga, de seus com-
panheiros, para a maneira de evitar
situacdes de discriminacdo e isola-
mento.

“Hoje em dia, o mundo da saude
reconhece a importancia do apoio

dos pais no manejo de doencas
cronicas como a nossa’.

Os programas educativos e de apoio
social também estdo dirigidos aos
pais destas criangas que muitas vezes
se encontram sozinhos e sem a infor-
macao necessdria para enfrentar es-
tes desafios.

7. Assegurar 0 acesso a tecnologia
sanitdria para a populagao
com doengas reumaticas.

As organizacdes de pacientes tém a
responsabilidade de participar na to-
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Pacientes lideres do II Congreso
Panamericano de Pacientes com Doengas
Reumaticas. Quito, Ecuador, abril de

2019.

mada de decisdes relacionadas com a
incorporacdo e acesso a novas tecno-
logias. Esta participacdo dos lideres
possibilita a representacao das neces-
sidades dos pacientes e uma democra-
tizacdo da saude. Considerando que a
oportunidade de participa¢do ainda
é escassa nos governos da regido, al-
guns paises vao incorporando a visdo
dos pacientes, e é esse o desafio que
deverdo ir assumindo os outros pai-
ses.

“A tecnologia sanitdria se refere a

farmacos, inovagao e terapias™.

“Acesso as terapias necessarias”.

Para poder compreender estes pro-
cessos, ¢ fundamental que tanto os
lideres de organizacgdes de pacientes
possam estar preparados e conscien-
tes do que se espera deles para que
0s agentes de governos possam siste-
matizar de maneira ordenada a pers-
pectiva e a evidéncia que oferecam os
lideres de organizacdes de pacientes.

Os membros do jurado sdo conscien-
tes das dificuldades de financiamento
dos sistemas de saude dos diferentes
paises, mas, por sua vez, consideram
necessario o acesso a inovacdo e a
melhores condicdes de qualidade de
vida para as pessoas afetadas por es-
tas doencas.

8. Incluir as organizacoes de
pacientes na tomada de decisoes
em politicas pablicas e mecanismos
de participacao cidada.

Para os membros do jurado, é clara
a necessidade de ativar mecanismos



permanentes de participacdo na to-
mada de decisdes relacionadas com as
politicas publicas, e neste caso, em es-
pecial na area da saude. Sabemos que
ndo sdo todos os governos dos diferen-
tes paises a nivel pan-americano que
estdo preparados para assumir este
desafio, também é verdade que cons-
titui uma forma de democratizacdo da
saude e uma maneira de garantir a go-
vernabilidade do sistema.

Neste sentido, existe uma tendéncia
internacional a incluir a perspectiva e
as prioridades dos pacientes na hora
de tomar decisoes que afetardo as es-
tratégias de abordagem a as diferentes
doencas. Que pode ser melhor entdo,
que garantir a participacdo dos lide-
res de organizacdes de pacientes que
conhecem a fundo o problema de cada
pais, cada micro realidade, e que po-
dem representar as prioridades dos
pacientes e dos cuidadores.

“Hoje em dia, se percebe que as
organizacoes de pacientes estdo fora
do sistema de saude”.

“Instruir as organizagoes de
pacientes de doengas reumadticas
na tomada de decisdes em
politicas publicas e mecanismos de
participagdo cidada”.

MANIFESTO PAN-
AS DO

Em relacdo com este aspecto, as or-
ganizacdes sdo conscientes também,
de que devem receber formacdo para
poder fazer efetiva uma optimizagao
da participacdo. Os lideres ndo so po-
dem ser veiculo para estas necessi-
dades, sendo que também se sentem
preparados para poder oferecer al-
ternativas de solucdo e involucrar-se
e colaborar com os diferentes agentes
implicados.

9. Promover aliancas estratégicas
com sociedades cientificas, a
academia, entes governamentais
6 0utras organizagoes e
fundacoes afins, para a tomada
de decisoes compartilhadas.

Oslideres das organizacdes de pacien-
tes tém a percepcdo de que existem
muitas a¢des que se encontram pouco
coordenadas nas quais se poderiam
aperfeicoar os esforcos se existisse
uma colaboracdo mais fluente entre
os diferentes atores que intervém na
deteccdo, no diagndstico e no cuida-
do das pessoas que convivem com
doencas reumaticas.

“Promover aliancgas estratégias
entre sistemas de satide publica e

organizagdo de pacientes orientadas
tanto para a educagdo como para a
difusdo, e refor¢car o empoeiramento
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de pacientes com doencas
reumaticas”.

“Trabalhar de maneira coordenada

com as sociedades cientificas, com
a academia e organizagoes afins,
para assegurar a melhor qualidade
de vida possivel nas doengas
reumadticas”.

Os membros do jurado reconhecem
a necessidade de estreitar aliancas
de trabalho estratégico, por exemplo,
com as sociedades cientificas e com
as universidades. Ambas constituem
os pilares do bom seguimento dos pa-
cientes, e é ai onde as organizacdes
de pacientes podem promover um
impacto comunitario e o reforco das
estratégias que se recomenda aos pa-
cientes de maneira individual.

Muitas das estratégias que hoje se rea-
lizam teriam um impacto maior se as
acoes fossem realizadas de maneira
transversal e com o apoio dos diferen-
tes implicados. Neste sentido, também
se faz um chamado a academia e aos
investigadores para que estejam mais
proximos das necessidades reais dos
pacientes e da comunidade em geral.
Neste aspecto, as organizacgoes de pa-
cientes também colaboram com a so-
cializacdo do conhecimento e podem

facilitar a compreensao da area de in-
vestigacdo com linguagem que parece
complexa, para que estejam mais per-
to dos interesses dos pacientes.

10. Ativar estratégias de colaboracao
conjunta para assegurar a tarefa
das organizagoes de pacientes

como referente de educacao

em autocuidado a pacientes

com doengas reumaticas..

Cada vez mais se reconhece o papel
das organizagdes de pacientes na area
de educacdo e empoderamento. Neste
sentido, sabemos que os pacientes que
podem manter um bom autocuidado
melhoram sua qualidade de vida, au-
mentam a aderéncia aos tratamentos,
sdo capazes de incorporar hdabitos
de vida saudaveis e de prevenir si-
tuacOes de crises agudas com um bom
seguimento com o especialista. Assim
€ como 0s pacientes ativos, segundo
a evidéncia disponivel, tém melhores
resultados de saude, ao mesmo tempo
em que produzem um gasto menor ao
sistema.

“Promover a formalizagdo
da educacgdo na saude e do
empoderamento”.

“Incluir as organizagoes de pacientes
para que sejam referéncia no apoio




do autocuidado das pessoas com
doencgas reumadticas, familiares e
cuidadores”.

As acOes educativas das organizacdes
tendem a promocao de pacientes em-
poderados, mais conscientes de sua
propria condicdo e com um papel
ativo no cuidado de sua saude. Os
pacientes empoderados organizam
melhor suas consultas e seu plano de
tratamento. Além disso, colaboram
de maneira ativa com os profissionais
que os atendem.

E importante recordar que as acoes
educativas realizadas pelas organi-
zacdes de pacientes ndo tém como
objetivo principal o conhecimento
exaustivo a nivel clinico, mas pelo fato
de conviverem com estas doencas co-
tidianamente os qualificam para ofe-
recerem todas as informacoes relacio-
nadas com a experiéncia de adoecer.
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Estas acdes sdo complementares para
a educacdo terapéutica, tradicional-
mente realizadas por profissionais
da enfermagem e nao substituem as
acoes de educacdo que realizam os es-
pecialistas a nivel individual no trata-
mento dos pacientes.

Neste sentido, também seria de mui-
to beneficio, como ja existe em alguns
paises, uma relacdo mais estreita en-
tre os profissionais da saude, as so-

Uma das preocupacoes
principais detectadas pelos
lideres de organizacdes de
pacientes de cada pais foi a
necessidade de oferecer mais
informacao para a populacao
geral sobre 0s Sintomas das
doencas reumaticas.
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ciedades cientificas e as organizacdes
de pacientes. Claro exemplo disso é
0 Grupo Juntos de PANLAR, uma es-
tratégia de boa pratica que deveria
difundir-se a nivel nacional e das ci-
dades de todo o territorio pan-ameri-
cano.

1. MBthfﬂf_EIS ac0es necessarias
para garantir 0 acesso a tratamentos
para a dor e cuidados paliativos.

Em relacdo com a atencao de pacien-
tes acometidos por doencas reuma-
ticas, que frequentemente convivem
com a dor e a fadiga, é importante ga-
rantir o tratamento para a dor. Neste
sentido, seu manejo deve formar par-
te dos cuidados integrais do paciente.

“Um grande numero de criancas e
jovens requerem reconhecimento de

sua condig¢do, assim como o grau de
dor e a incapacidade que as doencas
reumadticas produzem”.

Os membros do jurado também ma-
nifestaram a importancia de oferecer
cuidados paliativos tanto aos adultos
como aos jovens que 0 necessitem.
Neste sentido, os comentarios se di-
rigiram a oferecer as condi¢Ges para
uma fase final respeitando o conforto
e a dignidade da pessoa.

12.Proteger a criangas e jovens
acometidos por doencas
reumaticas e garantir todos 0s
pontos que se especificam no
Manifesto pan-americano sobre
as necessidades de atencao das
pessoas com doengas reumaticas.

Durante a discussdo nas diferentes
etapas de desenvolvimento do Mani-
festo pan-americano sobre as neces-
sidades de atengdo das pessoas com
doengas reumdaticas, os membros do
jurado chamam a atencdo para cada
um dos temas, sobre as necessidades
das criancas e adolescentes. Cada um
dos principios que se expdem e que
fazem referéncia a necessidade de
maior informacdo para a populagao,
maior formacgdo aos profissionais
para a deteccdo, necessidade de diag-
nostico oportuno e tratamento ade-
quado, assim como para a atencao
integral e a educacdo do paciente,
devem considerar-se de maneira es-
pecial para criangas e jovens com
doencas reumaticas que incluem seus
pais e professores.

“As doengas reumadticas acometem
a um grande numero de criangas e

jovens que requerem um diagnostico
prematuro”.




“Chegar a um tratamento adequado,
oportuno e eficaz”.

“Diagnostico e transi¢cdo oportuna
para eles”.

“Todos os pontos anteriores sdo
validos para as criangas”.

Aabordagem integral paraas criancas
e adolescentes que padecem doencas
reumaticas constitui uma necessida-
de urgente e deve ser garantida, uma
vez que estd relacionada com o des-
envolvimento normal da personali-
dade e das melhores oportunidades
terapéuticas.
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Participantes do II Congreso
Panamericano de Pacientes com
Doencas Reumaticas. Quito, abril de
2019.

Os principios que se apresentaram
no Manifesto pan-americano sobre as
necessidades de atencdo das pessoas
com doencas reumaticas, constituem
uma chamada a todos os atores que
intervém no atendimento das pessoas
que convivem com doencas reumati-
cas para melhorar as estratégias de
diagnostico, e assim desenhar diretri-
zes de atendimento que possam res-
ponder melhor as necessidades dos
pacientes e de suas familias.
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O MAPADR ¢ uma chamada para a agido e um

instrumento para poder melhorar as politicas
sanitarias nos diferentes paises da regiao.

Memodria da reunido de pacientes lideres no final da
elaboragdo do MAPDR. Quito, Ecuador, 2019.

Da desagregacdo de todos os aspectos abordados
pelos lideres surgiu o MAPADR. Essa imagem ¢é
uma marca do trabalho realizado.



MANIFESTO PAN-
AMERICANOSOBRE AS
NEGESSIDADES DEATENGAQ
DAS PESSOAS QUE PADEGEM
DE DOENGAS REUMATIGAS

abordaram os ambitos tematicos

explicados no capitulo anterior,
chegou-se a elaboracdo do Manifesto
pan-americano sobre as necessidades
de atencdo das pessoas com doencas
reumaticas.

0g0 que o jurado realizou a dis-
cussdo em uma sala fechada, e

Que foi estruturado em doze pontos
que vao desde um encaminhamento
e diagnostico precoce, realizado por
um especialista, até a necessidade
de ter acesso a uma abordagem inte-
gral destas doengas, garantindo uma
maior colaboracdo e participacdo en-
tre todos os agentes implicados, quer
dizer, entre as sociedades cientificas,
os formuladores de politicas publi-
cas e as organizacdes de pacientes
para garantir estratégias que melho-
rem a qualidade de vida das pessoas
com estas doencas em toda a regido
Pan-americana.
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Manifesto pan-americano sobre as
necessidades de atencdo das pessoas
com doencas reumaticas:

1. Criar e implementar sistemas de
informacdo e educacdo para a po-
pulacao geral sobre os sinais e sin-
tomas das doencas reumaticas.

2. Formar e capacitar aos estudantes
de ciéncias da saude e a equipes
de atencdo primdaria em doencas
reumaticas para melhorar as pos-
sibilidades de detecgdo precoce.

3. Garantir a deteccdo prematura, o
diagnostico oportuno e a transi¢cao
ao especialista dos pacientes com
estas doencas.

4. Abordar de maneira integral ao
paciente e a sua familia com aten-
dimento por uma equipe multidis-
ciplinar que inclua o atendimento
para as necessidades fisicas, emo-
cionais, sociais e de reabilitacao das
pessoas com doencas reumaticas.

5. Identificar e reconhecer as organi-
zacdes de pacientes como referén-
cias de informacdo, educacao,
seguimento das necessidades e
defesa dos direitos dos pacientes
acometidos por doengas reumati-
cas e suas familias.

6. Proteger os direitos trabalhis-
tas e educativos das pessoas com

doencas reumaticas para adultos,
jovens e criancas.

7. Assegurar o acesso a tecnologia
sanitaria para a populacdo com
doencas reumaticas.

8. Incluir as organizacdes de pacien-
tes na tomada de decisdes em po-
liticas publicas e mecanismos de
participacdo cidada.

9. Promover aliangas estratégicas
com sociedades cientificas, com a
academia, entes governamentais
e outras organizacdes e fundacdes
afins, para a tomada de decisdes
compartilhadas.

10. Ativar estratégias de colaboragao
conjunta para assegurar a tare-
fa das organizacdes de pacien-
tes como referéncia de educacdo
em autocuidado a pacientes com
doencas reumaticas.

11. Instaurar as agdes necessarias para
garantir o acesso a tratamentos
para a dor e cuidados paliativos.

12.Proteger as criancas e 0s jovens
acometidos por doengas reumati-
cas e garantir todos os pontos que
se especificam neste manifesto.

O MAPADR foi desenvolvido, escrito e
recebeu aval de mais de trinta organi-
zacOes de pacientes que representam
diferentes doencas reumaticas, de
diferentes paises da regido, como se
apresenta na tabela 2.



Tabela 2. Organizacdes de pacientes que apoiam o Manifesto Panamericano

de Doengas Reumaticas

- Nome Associacdo que representa m

1

w N

10

11

12

13

14

15

Ana Lucia Silva
Marcal

Ana Maria Acosta

Ana Parra Rodriguez

Andrea Stefania R.
Lopes

Carlos Eduardo D.
Tenério

Carlos Miguel Vélez

Carmem L. Macias
Garcia

Catia Dominguez
Figueredo

Cecilia Rodriguez
Ruiz

Daniel Hernandez

Enma Pinzoén de
Torres

Eunice Beatriz
Parodi

Evelyn Roxana

Farah Haydee
Ducasa

Gabriel R. Orihuela
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Grupo de Apoio ao Paciente

- o~ Brasil
Reumatico de Ribeirdo Preto
Clamar Artrite Reumatoide Uruguai
Pacientes Confm Venezuela
Funcrea AR - Artrite Equador
Associacgdo Brasileira Superando o :
. Brasil
Lupus
Fundacdo Um Passo de Fé para Republica

Pacientes com Artrite Reumatoide | Dominicana

Fundacdo Equatoriana de Ajuda ao

. - Equador
Paciente Reumatico qu
Associacgdo de Pacientes com
Doencgas Reumaticas do Estado do Brasil
Rio de Janeiro Recomeco
Fundacdo Me Muevo Chile
Estados
Creaky Joints .
y] Unidos
Fundacdo Nacional de Artrite ,
. . Panama
Reumatoide de Panama
Alianca Federal (Amar Posdor) Argentina
Psoriase Nova Vida El Salvador El Salvador
Fundacdo Nacional de Artrite ,
. . Panama
Reumatoide de Panama
Fundacdo Pacientes Equador Equador
Continta

45
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16

17
18

19

20

21

2/

23

24

25

26

27

28

29

30

Gina Sicilia Ochoa
Galeano

Glenda Chavez
Gonzalo Canizo
Jessica Knezerich
Pilay
Marco Aurelio
Azevedo
Maria Andrea Defeo

Maria Mercedes
Rueda

Myrna Gonzalez de
Castilho

Narcisa Lopes

Priscila Torres da
Silva

Tini Jordan
Veronica Flores
Ledn
Veronica Molinar
Robles

Wanda Heloisa
Rodriguez

Yari Pacheco
Herndndez

Fundacdo Colombiana de Apoio ao

Paciente Reumatico

Funda Lupus El Salvador

Agrupacdo Lupus Chile

Associagdo Equatoriana de
Pacientes Reumaticos

Grupo de apoio ao paciente
reumatico do Ceara

Clamar Kids

Fundacdo Colombiana de Apoio ao

Paciente Reumatico

Artrilup

Funcrea Artrite

Grupar-RP/EncontrAR

Artrite Alianza Federal
Associacao Esclerodemia Equador

Associacdo de Lupus e Al

Caminanda Santos A. C.

Instituto Gruparj Petrépolis

Fundacdo Yanye e Still

Colombia

El Salvador
Chile

Equador

Brasil
Uruguai

Colombia

Guatemala
Equador
Brasil
Argentina
Equador
México
Brasil

Venezuela
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CONCLUSOES E
DESAFIOS FUTUROS

omo conclusdo geral do estudo,

se apresenta um cendrio cheio de

esafios para a regido Pan-ame-

ricana que foram resumidos em

cinco estratégias que forma descritas
abaixo.

1. Estabelecer as doencas
reumaticas como prioridade na
politica pablica e desenvolvimento
de uma estratéoia nacional

Em paises com sistemas de atencdo de
saude descentralizados, existe uma
grande variacdo no tratamento, ja
que se regem por diferentes padroes
e normas. A abordagem integral das
doencas reumaticas requer uma co-
rreta dimensdo do impacto que tém
na qualidade de vida dos pacientes
e na capacidade produtiva de um
pais e a clara convicc¢do de abordar o
problema como o descrevem as reco-
mendacdes internacionais (European
Commission, 2011; Woolf, 2012).

Dispor de uma estratégia nacional de
abordagem a estas condic¢des implica
poder estabelecer ndo s6 a manei-
ra em que deve articular-se o aten-
dimento, assim como 0S recursos e



insumos necessarios para poder le-
va-los adiante, disponibilidade de es-
pecialistas, capacidade e distribuicado
das instalagdes, identificacdo das re-
gides menos atendidas, assim como
disponibilidade de métodos de diag-
nostico e centros de infusdo. Possuir
uma estratégia nacional que determi-
ne uma planificacdo mais uniforme
para diminuir as desigualdades de
atendimento e de acesso, como se tem
feito em outros paises como a Espan-
ha (Ministério de Sanidade, Servigos
Sociais e Igualdade, 2013).

2.Atendimento integral

por parte de uma equipe
multidisciplinar de atendimento
em centros especializados

As doencas reumadticas constituem
uma série de doencas sistémicas que
requerem um atendimento integral
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As organizagoes de pacientes
recolnem de maneira
sistematica as necessidades
e a preferéncia dos pacientes
e familiares, e se constituem
em porta-vozes diante de
organismos sanitarios.

que envolvem um grupo multidis-
ciplinar. Desta maneira, é possivel
garantir um correto seguimento des-
tas doencas, além da prevencdo de
situacdes de comorbilidades e com-
prometimento de outros érgios. E ne-
cessdrio identificar as manifestagdes
e os sintomas apresentados pelo pa-
ciente, para realizar o encaminha-
mento ao especialista que correspon-
da. Por este motivo, é necessaria uma




52

atencdo centrada nas necessidades
dos pacientes com um seguimento
continuado no tempo, que podem
apresentar outras doencas cronicas
de comorbilidades (Epstein, Fiscella,
Lesser & Stange, 2010).

Atualmente, se dispdem de experién-
cias e boas praticas descritas na lite-
ratura como as clinicas de exceléncia,
um modelo que contempla o enca-
minhamento para o reumatologista
e a acompanhamento de outros espe-
cialistas, entre eles, os especialistas
em reabilitacdo, nutrigdo, psicologia,
etc. Este tipo de modelos tem mostra-
do ter um impacto positivo no segui-
mento do paciente, um aumento na
sua qualidade de vida e a prevencao
de situacdes agudas ou derivadas de
um inadequado controle da doenca
(Santos-Moreno et ao., 2015).

3. Acesso universal a sadde.

Para assegurar equidade e igualda-
de de oportunidades para os pacien-
tes afetados por doengas reumaticas,
€ necessario garantir o diagnostico
precoce e 0 acesso aos tratamentos
disponiveis, independente do lugar
onde resida, seguindo a linha de tra-
balho que esta desenvolvendo a Or-
ganizacdo Mundial da Saude (OMS)
(UHC2030, s. £.).

Um dos principais desafios que se
apresentam na regido Pan-america-
na estd marcado pelas caracteristi-
cas tdo diferentes que apresentam os
sistemas de saude que coexistem em
cada pais. Além desta diversidade, os
pacientes necessitam receber uma
assisténcia de qualidade e as melho-
res oportunidades assistenciais, do
tipo médicas, assim como de reabili-
tacdo fisica, psicoldgica e social. Pro-
move-se, além disso, a educacdo dos
pacientes através de programas siste-
matizados para fomentar um pacien-
te ativo e envolvido com o proprio au-
tocuidado (Pineda & Caballero-Uribe,
2015).

As doencas reumaticas devem cons-
tituir uma prioridade na saude pu-
blica, j& que o impacto que a impos-
sibilidade de chegar a tratamentos
adequados tem no doente pode levar
a consequeéncias irreversiveis relacio-
nadas com a incapacidade (Massardo
et ao., 2009).

4. Importancia das organizagoes
de pacientes quanto a
formacao do paciente.

Um paciente ativo, informado, res-
ponsavel, empoderado, que participe
nas tomadas de decisdes que dizem
respeito a sua saude e seja compro-
metido com sua doenca, pode ter um



Com grande entusiasmo, pacientes e médicos, continuardo a se encontrar até conseguir que
as politicas publicas em saude tenham em conta as doencas reumaticas como prioridade.

melhor autocuidado. Estd compro-
vado que um paciente ativo, ndo so
tem melhores resultados de saude e
de aderéncia aos tratamentos, como
também utiliza melhor os servigos sa-
nitarios disponiveis, o que implica em
um gasto sanitario menor (Hibbard &
Mahoney, 2010; Moreno-Chico et ao.,
2017).

O paciente € o primeiro que deve sa-
ber sobre sua doenca, o alcance desta
e dos cuidados basicos que deve ter.
Para isso, deve estar informado e as-
sumir a responsabilidade, com toda
a importancia que isso acarreta e 0s
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beneficios que traz. E importante que
esta tarefa seja reconhecida e articu-
lada com os diferentes organismos e
instituicOes (Escorcia et ao., 2006).

As organizacbes de pacientes aju-
dam para que estes pacientes e seus
familiares possam conhecer em pri-
meira mao o0s avancos cientificos
em relacdo com sua propria doenca,
compartilhem suas experiéncias com
seus conjuges, para que aprendam a
conhecé-la, resultando em uma cons-
cientizacdo muito importante desde
diferentes pontos de vista. As organi-
zacOes de pacientes devem continuar
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sua tarefa de promocao dos direitos
dos pacientes, além de dar evidéncia
sobre asnecessidades dos acometidos,
suas familias e o impacto que produz
a doenca sobre a vida diaria. Neste
sentido, as organizacdes de pacien-
tes, como as que integram a ASOPAN,
devem cumprir um papel transcen-
dental, ndo sO para o paciente e sua
familia, assim como para a sociedade
em geral (Kickbusch & Gleicher, 2012;
Sienkiewicz & Vao Lingen, 2017).

As organizagdes de pacientes recol-
hem de maneira sistematica as neces-
sidades e a preferéncia dos pacientes
e familiares, e se constituem como
porta-vozes diante de organismos sa-
nitarios. A participacdo dos pacien-
tes na tomadas de decisdes em saude
também divulga-se gracas aos lideres
que representam esta voz. O desafio
das organizacdes € contribuir para
a geracdo de evidéncia sendo por-
ta-vozes da experiéncia de adoecer
(Richards, Montori, Godlee, Lapsley &
Paul, 2013).

5. Participacao sistematiqa 10s
pacientes nas politicas panlicas.

Os pacientes e cidaddos como
usuarios do sistema de saude e como
contribuintes que pagam seus impos-
tos estdo convocados para participar
na tomada de decisbes sobre a for-

mulacdo de politicas e estratégias de
saude (Epstein et ao., 2010; Florin &
Dixon, 2004).

As necessidades das pessoas acome-
tidas por doencas reumaticas devem
constituir uma prioridade na agenda
da saude dos paises pan-americanos
e transcender a diversidades de orga-
nizagdo e de estrutura dos sistemas.
E necessario trabalhar de maneira
coordenada entre todos os agentes
comprometidos, os profissionais da
reumatologia, as sociedades cientifi-
cas, as autoridades de saude e as or-
ganizacoes de pacientes.

Desde os governos e de quem se ocu-
pa das estratégias de abordagem a
doencas reumaticas, se deve identi-
ficar a maneira de detectar correta-
mente esta doenca e de oferecer tra-
tamentos continuados que assegurem
a prevencdo de maiores complicagdes
(Pineda e Caballero-Uribe, 2015).

Em paises europeus, como a Espanha,
além de contar com guias de pratica
clinica, os sistemas de saude tém es-
tratégias para incorporar a reabili-
tacdo como componente essencial
da atencdo integral e com isso dirigir
suas acoes a todos os niveis do sistema
referente ao manejo da incapacidade
e assegurar aos pacientes as melhores
condic¢Oes de qualidade de vida.



Neste contexto, a América Latina vive
um caso diferente, ainda é uma area
de oportunidade, os sistemas de ava-
liacdo das incapacidades e se apre-
sentam barreiras concernentes aos
organismos que as avaliam, assim
como atraso e defasagem do atendi-
mento para a reabilitacido, de manei-
ra oportuna, adequada e segundo 0s
recursos com que contam, o que nos
afasta do que deve ser o atendimento
integral da saude no manejo das in-
capacidades (Ministério de Sanidade,

As organizacoes de pacientes
ajudam 0s pacientes e seus
familiares possam conhecer

em primeira mao 0S avangos

cientificos em relagao com sua
propria doenca, compartilhem
suas experiéncias com seus
conhecidos, para que aprendam

a conhecé-la, resultando em uma
conscientizagao muito importante
desde diferentes pontos de vista.
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Servicos Sociais e Igualdade, 2013;
Vazquez e Caceres, 2008).

Os sistemas de saude modernos de-
vem tornar efetivos os ambitos que
garantam a democratizacdo da saude
para que se possam trasladar as ne-
cessidades e prioridades dos pacien-
tes, representadas pelos lideres de
suas organizacoes, para juntos desen-
har estratégias melhor se ajustem a
maneira em que esperam ser atendi-
dos (Arrighi et ao., 2015; Weil, 2016).
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Anexo 2. Folha de infnrma@ao a0 paciente
Folha de informagao ao participante

Esta sendo levado a cabo um estudo qualitativo denominado Manifesto pan-ame-
ricano sobre as necessidades de atencédo de pessoas com doengas reumaticas,
que tem por objetivo conhecer quais séo as necessidades dos pacientes acome-
tidos por doengas reumaticas na América.

Para alcancgar este objetivo, se realizard uma dindmica grupal seguindo a técnica
de grupo focal. Vocé foi convidado a participar do grupo de discussao para com-
partilhar a informacédo que tem acerca da situagao dos pacientes de seu pais ou
regiao.

A duracdo da sessdo sera de duas horas aproximadamente e estara moderada
por um pesquisador especialista. Com o fim de recolher em detalhe a informacéao
gue nos proporcione, a sessao sera gravada em audio.

Recordamos-lhes que a participagao neste estudo € voluntaria e que vocé podera
se retirar no momento que o considere oportuno. Seus dados pessoais e a infor-
macao que nos facilite se manterao confidenciais para todas as pessoas alheias
a equipe de investigagao, serao utilizados so6 para responder aos objetivos deste
estudo e se respeitardo as declaragbes internacionais vigentes (Codigo de Nu-
remberg em 1947, a Declaracao de Helsinki em 1964 e a Declaragao de Toquio
em 1975).

Obrigado por sua colaboragao

NOME E SOBRENOME: ... .o
DNIE:

Assinatura



Anexo 3. Roteiro do jurado de pacientes

Roteiro da investigacgao

1

Necessidades relativas

a deteccdo e diagnos-

tico

Necessidades relacio-
nadas com a atencgao
clinica

MANIFEST

0
AS

P

Qual é a situacdo atual em processo de
deteccdo das doengas reumaticas?
Que nivel de conhecimento vocé acre-
dita que tem a sociedade sobre este
tipo de doencgas?

Quais sdo as barreiras que se apresen-
tam no diagnostico?

Que estratégias de melhora poderiam
implantar-se neste ambito?

Que deficiéncias encontram no atendi-
mento sanitario?

Como seria a assisténcia que necessi-
tam os pacientes e que profissionais
deveriam incluir-se na equipe?

O paciente participa das decisdes em
relacdo com o tratamento.

Acredita que haja um bom acompan-
hamento no manejo da dor?

Quais sao as necessidades que se apre-
sentam na reabilitacdo e no acompan-
hamento?

Que estratégias sdo necessarias para
enfrentar a incapacidade?

Que instrumentos podem ajudar a ter
a populacdo e suas necessidades iden-
tificada nas diferentes fases de atendi-
mento?

O que ocorre quando uma pessoa re-
cebe o diagnostico de doengas reuma-
ticas? Como segue sua vida?

Segundo seu conhecimento, se pro-
duzem mudancas na relacao de casal?
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3

3

(o]

8

Necessidades psico-
légicas, emocionais/
espirituais

Necessidades sociais e
laborais

Necessidades educati-
vas e empoeiramento
dos pacientes

Papel das organi-
zagoes de pacientes

Qualidade de vida e

estratégias de melhora

Politicas publicas

Que sentimentos invadem a pessoa?
Que barreiras emocionais encontra?
Que fatores ajudam a estar melhor?
De que maneira a doenca impacta a fa-
milia e o cuidador principal?

A vida social da pessoa se vé afetada?
Quais sdo as necessidades identifica-
das?

Impacto no ambito laboral e dos com-
panheiros de trabalho.

Que funcdo cumprem as organizagoes
de pacientes no empoderamento e
na atitude ativa dos pacientes ante a
doenca?

Importancia das escolas de pacientes e
da formacdo em autocuidado.

Que papel estratégico devem desem-
penhar as organizacdes de pacientes
para melhorar a qualidade do atendi-
mento das pessoas com doencgas reu-
maticas?

E necesséria uma relacdo de colabo-
racdao com as sociedades cientificas?

Quais sdo as recomendacdes chave que
se podem aportar para atender mel-
hor as necessidades de quem tem
doencas reumaticas e de seus cuidado-
res informais?

O que é necessario quanto a estraté-
gias e planos nacionais de saude para
responder a uma atencao integral das
doencgas reumaticas?



MANIFESTO PAN-AMERIGANO
DAS NEGESSIDADES DE PAGIENTES
COM DOENGAS REUMATICAS

SITUACAO ATUAL

As doencgas reumaticas constituem
um grupo complexo de mais de 200
afecOes e sindromes que produzem
diversos graus de dor, sofrimento,
incapacidade e uma qualidade de
vida diminuida.

Estima-se que na América existem ao
redor de 52 milhdes de pessoas que
convivem com alguma doencga
reumatica.?

As principais causas da incapacida-
de e os custos relacionados a estas
doengas encontram-se ao redor dos
128 bilhdes de dolares anuais.?

OBJETIVO DO
MANIFESTO

Transmitir a visdo dos pacientes, no
que diz respeito das suas necessida-
des de atencdo integral e diagnostico
oportuno. O MANIFESTO é um
chamado a agdo e um instrumento
para a melhora das politicas sanita-
rias nos diferentes paises da regido
pan-americana.®

Referéncias:

N . En
COMO FOI ATINGIDO?

No seu desenvolvimento participaram mais
de 30 lideres de organizagdes de pacientes,
em representagao das diversas regides da
América que, como especialistas nas
necessidades dos pacientes, realizaram o
Manifesto através de uma dinamica chama-
da “jurado ciudadano” (“jurado cidad&o”).?

& PANLAR

¥

PANLAR

A Liga Pan-Americana de Asso-
ciagbes de Reumatologia (PAN-
LAR), fundada em 1944, integra
as sociedades cientificas de
reumatologia, profissionais da
saude relacionados com as
afecbes reumaticas e agrupa-
¢cdes de pacientes reumaticos
de todos os paises da América.

&
asoPan

MED PAMNAFENICANA Tl AL DT RO SHER
O P N TS BT T pOOs

ASOPAN

A Rede Pan-Americana de Asso-
ciagbes de Pacientes Reumati-
cos surge como resultado da
reunido de pacientes lideres no
20° Congresso Pan-Americano
de Reumatologia  PANLAR.
Atualmente, a integram 35 asso-
ciagdes de pacientes e, encon-
tra-se organizada em quatro
areas geograficas do continente
americano. Cada regido possui
0 seu representante.

1. EULAR. Htorizon 2020 Framework Programme. EULAR's position and recommendations. Available at: https://www.eular.org/public_affair-

s_research_horizon_2020.cfm

2. Barbour KE, Helmick CG, Theis KA, Murphy LB, Hootman JM, Brady TJ, et al. Prevalence of Doctor-Diagnosed Arthritis and Arthritis-Attribu-
table Activity Limitation. MMWR. 2013;62(44):869-873
3. Gooberman-Hill, R., Horwood, J., & Calnan, M. Citizens' juries in planning research priorities: process, engagement and outcome. Health

Expectations.2008; 11(3), 272-281.



Implementar as agoes necessarias
para garantir o acesso aos tratamen-
tos da dor e aos cuidados paliativos.

Abordar integralmente as necessida-
des dos pacientes e suas familias.
Isto, com a participagdo de uma
equipe multidisciplinar que inclui, no
minimo, a atencao das necessidades
fisicas, emocionais, sociais e de
reabilitacdo das doencas reumdticas.

Garantir 0 acesso a tecnologia sanita-
ria para a populagdo com doengas
reumaticas.

Identificar e reconhecer as organiza-
¢oes de pacientes como referéncia,
com relagdo a informagao, educacao,
seguimento das necessidades e a
defesa dos direitos, tanto dos pacien-
tes afetados pelas doengas reumati-
cas, como também das suas familias.

MANIFESTO PAN-AMERICAND
DAS NEGESSIDADES DE PAGIENTES

COM DOENGAS REUMATICAS

Proteger os direitos laborais e
educativos das pessoas com doen-
cas reumdticas. Sejam adultos,

jovens ou criancas.

o

®)
Q o
Proteger as criangas e jovens afetados
pelas doengas reuméticas, garantindo o

cumprimento de todos os pontos
especificados neste manifesto.

Incluir as organizagdes de pacien-
tes na tomada de decisdes das
politicas publicas e dos mecanismos
de participagao cidada.

0.0

Criar e implementar sistemas de
informagao e educagéo a populagéo,
referente aos sinais e sintomas das
doengas reumdticas.

Garantir a pronta deteccgao, precoce
e 0 encaminhamento para o especia-
lista dos pacientes que possuem
estas doengas.

Ativar estratégias de colaboragéo
conjunta, com a finalidade de garantir
as agoes das organizagoes de pacien-
tes como referéncia da educacgéo no
autocuidado aos pacientes com
doengas reumadticas.

Promover parcerias estratégicas com
sociedades cientificas, a academia, os
entes governamentais e outras organi-
zacdes e fundacdes afins, para a
tomada de decisdes compartilhadas.

Formar e capacitar aos estudantes de
ciéncias da salde e as equipes de
atencdo primaria sobre as doengas
reumaticas, visando ampliar as
possibilidades de detecgao oportuna
destas doengas.
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