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Documento de posição do IEEPO: Prefácio

Estamos à beira de uma nova era. 

Enquanto o documento de posição do IEEPO está sendo finalizado, líderes de todo o mundo estão se reunindo para discutir ações sobre mudança climática. A evidência científica demonstra, cada vez mais, que a mudança climática está afetando as pessoas e o planeta; do ar que respiramos até a água que bebemos, tudo está inexoravelmente relacionado.

Os líderes e negociadores na COP26 em Glasgow, Reino Unido, têm uma tarefa monumental pela frente. O futuro de nosso planeta depende deles trabalhando juntos. Devem pôr de lado as diferenças e enfrentar alguns dos maiores desafios que nosso mundo já viu.

Mudanças dessa magnitude também são necessárias para nossos sistemas de saúde globais, o que foi confirmado pela escolha de tópicos na Cimeira Mundial de Saúde de 2021. Uma mudança de paradigma é necessária para podermos reconfigurar a forma como distribuímos a saúde de maneira justa e sem preconceitos ao redor do mundo, e sustentando essa mudança de paradigma está a necessidade de parcerias. O documento de posição do IEEPO é chamado "Humanização da saúde: uma chamada para a mudança transformadora". É despudoradamente ambicioso em sua chamada para a ação e tudo é alcançável, mas uma coisa é certa,nós não teremos sucesso sem várias partes interessadas e parcerias internacionais tanto dentro como fora do ecossistema de saúde, trabalhando em sintonia uns com os outros e com outros líderes em todo o mundo.

Precisamos cultivar a diversidade, trabalhar entre diferentes culturas e colocar as necessidades das diferentes pessoas no coração do que fazemos. Esta é a medicina humanizada, um componente crítico para promover mudanças transformadoras em nosso sistema de saúde. Contamos com a comunidade do IEEPO para liderar essa transformação.



Mary Baker, 
Ex-presidente, European Brain Council, membro do Comitê executivo externo do IEEPO

Bogi Eliasen, 
Diretor de Saúde, Instituto de Copenhagen de Estudos Futuros, colaborador do IEEPO 2021 e orador principal
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Resumo em linguagem simples
O Intercâmbio Internacional de Experiências para Organizações de Pacientes (IEEPO) é uma iniciativa liderada por pacientes que visa melhorar os sistemas de saúde ao redor do mundo. A comunidade do IEEPO escreveu um Documento de posição para ajudar a apoiar esse objetivo de duas maneiras: 
1. Para unificar suas visões de como os serviços de saúde precisam mudar para melhor atender aos pacientes
2. Para fazer recomendações específicas sobre como essa mudança pode acontecer.
No centro do Documento de posição está o que chamamos "humanizar a saúde". Isso significa reconstruir os sistemas de saúde de acordo com as necessidades dos pacientes e as comunidades. O Documento de posição também defende que os governos e a indústria farmacêutica gastem quantias iguais de dinheiro para prevenção e tratamentos; que as escolas foquem mais na educação para a saúde; e que as companhias de tecnologia continuem a investir em novas maneiras de ajudar as pessoas a monitorar sua saúde e navegar pelos sistemas de saúde de forma rápida e eficiente.
Finalmente, o Documento de posição solicita a todos que ajudem a fazer essas mudanças para que possamos ter um melhor sistema de saúde, mais sustentável e mais justo, para todos.
[bookmark: _heading=h.1fob9te]


Resumo executivo

Pela primeira vez na história viva, uma pandemia fechou a economia global e colocou de joelhos os sistemas de saúde. Mesmo antes da COVID-19, os problemas estavam começando a aparecer. Projetados originalmente para cuidados intensivos, nossos sistemas de saúde estavam sendo prejudicados pelas necessidades de uma população cada vez mais diversificada, em envelhecimento e em crescimento, e havia começado a pressão para uma mudança transformadora na forma como fornecemos cuidados de saúde. Os desafios sistêmicos identificados nos sistemas de saúde incluem:

· Sistemas de saúde isolados onde diferentes especialidades, disciplinas e grupos de partes interessadas trabalham isoladamente uns dos outros 
· A evolução do papel da comunidade de pacientes na tomada compartilhada de decisões sobre saúde 
· A necessidade de maior comunicação, especificamente entre os pacientes e os profissionais da saúde, bem como com outras partes interessadas
· O domínio da ideia de "uma solução única" versus uma abordagem de atendimento personalizado.
· A falta de acesso, alfabetização e ferramentas digitais, juntamente com a ausência de uma infraestrutura digital sistemática e confiável para o compartilhamento de informações
· A necessidade de evidência baseada no paciente e dados relevantes do paciente
· Questões jurídicas/de privacidade sobre os dados do paciente.
 
A reconstrução dos sistemas de saúde com base nas necessidades dos pacientes e cidadãos já não precisa ser um sonho. A explosão tecnológica e o uso das redes sociais oferecem novas oportunidades para nos ajudar a reimaginar e reconstruir. Precisamos de um sistema solidário e sustentável, que coloque os pacientes, os profissionais da saúde e outras partes interessadas do ecossistema, mais perto uns dos outros, em parcerias mais confiantes e igualitárias para oferecer cuidados holísticos e obter melhores resultados.Humanizar a saúde é fundamental para recriar sistemas de saúde sustentáveis e melhorar os cuidados personalizados
O principal conceito do Documento de posição e do trabalho do IEEPO é a importância de "humanizar a saúde". Busch, Moretti, Travaini et al. (2019) reconhecem que o conceito de "humanizar" ainda não foi bem definido e não é claro. Eles definem a "saúde humanizada" em oposição aos procedimentos mecânicos, impessoais e automatizados na área da saúde que tendem a resultar da crescente implantação e confiança na tecnologia.

A saúde humanizada trata-se de trabalhar de mãos dadas com pacientes e todas as partes interessadas para criar uma abordagem mais personalizada. No entanto, o analfabetismo digital e a inacessibilidade das soluções digitais podem minar esse processo. Um relatório extenso de The Lancet descreve muitos dos desafios que surgiram durante a transformação digital na saúde com o digital tornando-se um novo determinante na saúde (Kickbusch, Piselli, Agrawal et al. 2021).









O Documento de posição do IEEPO define e examina esses desafios e oportunidades ao longo de cinco categorias (listadas abaixo) e fornece um roteiro para mudanças que foi aprovado pela comunidade internacional de pacientes 
1. Colocar as pessoas no coração da saúde
2. Humanizar a educação para a saúde
3. Humanizar a saúde digital para criar capacidade, aproveitando os dados do paciente
4. Humanizar a saúde para focar a prevenção e a cura com um novo modelo 50:50
5. Priorizar a diversidade, a igualdade e a inclusão para humanizar as abordagens à saúde.
1. Para obter a definição do termo "paciente", consulte o EUPATI: https://toolbox.eupati.eu/resources/guidance-for-patient-involvement-in-industry-led-medicines-rd/ 



O Documento de posição é despudoradamente ambicioso, ao mesmo tempo sugere e fornece formas práticas e baseadas na evidência de tornar os cuidados com a saúde personalizados uma realidade, trabalhando com inovadores, técnicos, profissionais da saúde, a indústria farmacêutica/biofarmacêutica, reguladores, escolas, academia e governos para transformar os ecossistemas da saúde.

Os documentos de apoio, publicados aqui pela primeira vez, foram extraídos da pesquisa do IEEPO realizada em agosto e setembro de 2021. A pesquisa recebeu 304 respostas de pacientes representantes de todas as seguintes regiões: Europa, EUA/Canadá, Ásia-Pacífico, América Latina e Oriente Médio e África. Os resultados também foram complementados por uma ampla investigação documental e entrevistas com especialistas, com base no excelente trabalho que já foi feito neste campo.
 
Nossa meta é a ação!


As mudanças não acontecem da noite para o dia, mas se nos unirmos para as mudanças, poderemos transformar nossos sistemas de saúde, juntos – Comitê Consultivo Externo (EAC) do IEEPO






É necessário trabalhar com todas as partes interessadas em toda a área de saúde para defender uma mudança fundamental na forma como oferecemos assistência médica, ou seja, construída em torno das necessidades das pessoas e de suas comunidades. Nossas chamadas para a ação são amplas e abrangentes; solicitamos aos governos reconfigurar e sincronizar o atendimento primário e secundário com maiores investimentos na prevenção; às escolas e academias fazer parcerias com as organizações locais de pacientes para ajudar a desenvolver a educação para a saúde; à indústria tecnológica continuar a investir em tecnologia da informação (TI) para reunir pacientes e profissionais de saúde em parcerias mais confiáveis e igualitárias. Finalmente, todos precisamos agir de forma mais proativa para compreender nossas necessidades individuais de saúde enquanto pedimos, simultaneamente, uma transformação. 
 
Todos os capítulos e tópicos deste documento de posição contêm chamadas para a ação específicas para diferentes partes interessadas no sistema de saúde; isso encontra-se no final de cada capítulo. A comunidade de pacientes do IEEPO irá, junto com seus membros, trabalhar em todo o mundo para traduzir essas chamadas gerais para a ação em atividades concretas e específicas que respeitem as circunstâncias e origens culturais de diferentes contextos.

Sabemos que nem todas as recomendações e chamadas para a ação neste documento de posição ou a governança da saúde são fáceis de aplicar ou viáveis em ambientes com recursos limitados. 


Com o objetivo de compartilhar as práticas recomendadas de cada área discutida nesse documento de posição, foi compartilhado, em cada capítulo, pelo menos um caso de estudo sobre ações e iniciativas que funcionaram com sucesso. Simultaneamente, o IEEPO também coletou uma galeria de pôsteres científicos (estudos de caso) que não foram incluídos no documento de posição. Eles fornecem exemplos adicionais e pontos de partida para ação e planejamento continuados. Encorajamos todos a compartilhar seus estudos de caso com o IEEPO e as comunidades de pacientes com as quais estamos em contato.

[bookmark: _heading=h.3znysh7]Agradecemos especialmente ao Comitê Consultivo Externo pelo apoio e contribuição ao desenvolvimento do trabalho e à comunidade de pacientes do IEEPO por sua participação na pesquisa que sustenta nossas descobertas.
Capítulo 1: Colocar as pessoas no coração da saúde 
Autores: Kin Ping Tsang, Presidente, Doenças raras Hong Kong; Mary Baker, Ex-presidente, European Brain Council; Mayra Galindo Leal, Diretor Geral, Associação Mexicana de Luta contra o Câncer

Imagine um sistema de saúde em que compaixão e atendimento são valorizados igualmente

 

               Declaração de problema


Os profissionais da saúde (HCPs, Healthcare professionals) precisam "ver" e tratar o paciente, não apenas a doença. Tratamentos eficazes e atendimento em combinação com compaixão e empatia levam a melhores resultados médicos (Sinclair, Norris, McConnell et al. 2016).  Uma abordagem mais holística é necessária na área de saúde; uma abordagem que leve em conta os pacientes, os cuidadores e os profissionais da saúde todos como seres humanos com necessidades e circunstâncias complexas. Isso deve ser inerente ao trabalho diário dos profissionais da saúde, pois muitas vezes está ausente, como descreve, por exemplo, Haslam (2015): "compaixão não é algo adicional, mas muito frequentemente é vista como sendo muito menos importante do que outros aspectos do atendimento".



                Resumo da discussão


A perspectiva dos direitos humanos

Uma abordagem dos direitos humanos para a saúde é fortemente acreditada e promovida. O documento de posição foi criado com os principais objetivos de igualdade e equidade com forte chamada para ação das partes interessadas a respeitar os direitos humanos, especificamente o direito à saúde.

A Declaração Universal dos Direitos Humanos (ONU, 2015) estabelece que "todos os seres humanos têm direito a um padrão de vida capaz de assegurar a saúde e bem‑estar de si mesmo e da sua família, inclusive alimentação, vestuário, habitação, cuidados médicos e os serviços sociais 


indispensáveis..." O direito à saúde é inclusivo e compõe-se de diferentes aspectos que incluem a não-discriminação e o direito à educação para a saúde, entre outros. 

O direito das pessoas de receber os serviços de saúde de que precisam, quando e onde precisam, sem experimentar dificuldades financeiras, referido abaixo como cobertura universal de saúde, também depende da saúde proativa dos pacientes em sua saúde individual. Ao assumir mais responsabilidade pelo autocuidado e participando ativamente das medidas preventivas, os pacientes podem reduzir consideravelmente a carga sobre os sistemas de saúde.

Os resultados da pesquisa global de pacientes do IEEPO demonstraram um pedido claro de cobertura universal de saúde.


85,5% dos entrevistados concordaram ou concordaram totalmente que a cobertura universal de saúde deve ser a meta quando os governos estão investindo em saúde. Ao mesmo tempo, os resultados da pesquisa também demonstraram que isso não está acontecendo a um nível satisfatório em todos os lugares. [image: ][image: ][image: ]Até que ponto você concorda com esta afirmação: "A cobertura universal da saúde (UHC, Universal Health Coverage) deve ser a meta quando os governos investem em saúde, para fornecer os serviços de saúde de que as pessoas precisam sem dificuldades financeiras"?










Em sua opinião, o sistema de saúde de seu país fornece cobertura universal da saúde? A cobertura universal da saúde é definida como: todas as pessoas recebem os serviços de saúde de que precisam, quando e onde elas precisam, sem sofrer dificuldades financeiras, ao longo da vida.
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Quando questionados sobre a disponibilidade de cobertura universal de saúde em seus países, 47,7% dos entrevistados disseram que não existe, enquanto 15,1% não tinham certeza. Não ter certeza se existe cobertura universal de saúde para as pessoas que precisam dela é mais indicativo de que ela não está disponível.

Há um reconhecimento de que os sistemas de saúde em muitos países diferentes podem ter prioridades mais urgentes, especialmente após a pandemia da COVID-19. No entanto, os princípios de justiça, equidade e humanização devem ser a base de todas as etapas da evolução dos sistemas de saúde. 

O termo "compaixão" é definido como demonstração de sensibilidade para compreender o sofrimento de outra pessoa, em combinação com a boa vontade para ajudar e promover o bem-estar dessa pessoa com o objetivo de encontrar uma solução à sua situação.2

Os seres humanos são criaturas emocionais, e nossas emoções interagem e impactam diretamente nossa saúde física. O atendimento compassivo que é sensível e respeitoso da dor de uma pessoa bem como seu estado emocional pode, portanto, transformar o serviço de atendimento da saúde e levar a melhores resultados na saúde dos pacientes.

A compaixão também precisa se espalhar até os profissionais da saúde. Sobrecarregado mesmo antes da COVID-19, a situação piorou consideravelmente durante a pandemia com 50% dos profissionais da saúde informando exaustão, de acordo com um estudo global (Morgantini, Naha, Wang et al. 2020). O sobrecarregamento gera mais dificuldades aos profissionais da saúde para encontrarem o tempo necessário para fornecer o atendimento compassivo que os pacientes precisam. Isso, por sua vez, pode levar a uma falta de confiança e relacionamento entre pacientes e profissionais da saúde, o que prejudica sistemas de saúde inteiros. A compaixão não deve ser um recurso opcional, no entanto, com muita frequência, é vista como sendo muito menos importante do que outros aspectos do cuidado.

A pesquisa global da comunidade do IEEPO demonstrou que existem deficiências consideráveis quando se trata de fornecimento de cuidados compassivos da saúde.



37,5% dos entrevistados disseram que as necessidades individuais dos pacientes não são reconhecidas nem tratadas com compaixão em seu país. Outros 22,7% disseram não ter certeza se esse era o caso, sugerindo que mesmo que haja cuidado compassivo, ele não é suficientemente visível.

[image: ]Quando questionados especificamente sobre cuidados compassivos, os entrevistados indicaram três desafios principais:
· [image: ]Recursos insuficientes2.https://dictionary.cambridge.org/dictionary/english/compassion
Até que ponto você concorda com esta afirmação: "As necessidades individuais dos pacientes são reconhecidas e tratadas com compaixão pelos profissionais da saúde em meu país." 
















· Depende em grande parte das atitudes pessoais e mentalidades dos profissionais de saúde
· Ausência de ferramentas digitais que possam aperfeiçoar o atendimento e melhorar a eficácia, liberando tempo e recursos para o cuidado compassivo.

Mudança de paradigma

A transformação da saúde em um sistema mais humanizado e compassivo exige uma mudança de paradigma. Em lugar de focar nos sintomas e nas doenças, o foco deve passar às pessoas afetadas por eles, reconhecendo que as vidas dos pacientes, seus cuidadores e famílias estão sendo profundamente modificadas ou afetadas por uma doença.

Um sistema de saúde mais humanizado e compassivo também confia mais na escuta entre as pessoas. Habilidades de escuta aprimoradas ajudarão a compreender melhor, informar melhor a tomada de decisão conjunta e apoiar a cocriação de soluções e/ou iniciativas que levem a melhores resultados que sejam importantes para os pacientes. 

Melhorar a educação para a saúde para apoiar o autocuidado e incentivar os pacientes a tomarem um papel mais proativo no cuidado de sua própria saúde, também é a base da mudança de 


paradigma. Os desafios específicos na educação para a saúde, e algumas soluções sugeridas são discutidos no capítulo "Humanização da educação para a saúde".

A evolução na tecnologia de dados precisa ser gerenciada para ajudar a garantir que a saúde seja mais humanizada (em vez de automatizada) e respeitosa das diversas necessidades e circunstâncias das pessoas. O capítulo "Humanizar a saúde digital para criar capacidade, aproveitando o poder dos dados do paciente" oferece mais informações e propostas concretas sobre como isso poderia ser atingido.

A Aliança Internacional de Organizações de Pacientes (IAPO)3 também identificou os cinco elementos da saúde centrada nos pacientes:
· Respeito por todos
· Empoderamento e escolha de preferências nos serviços de saúde
· Participação e engajamento nos sistemas de saúde para pacientes em todos os níveis e pontos pois eles sabem melhor o que precisam
· Informação: o sistema de saúde deve fornecer informações relevantes e acessíveis para todos os pacientes
· Suporte e serviço: é necessária uma abordagem mais holística

Respeito a todos é uma prioridade, pois é um requisito fundamental para a saúde humanizada e compassiva. Também é uma das recomendações mais importantes do documento de posição.

Fazendo isso juntos

A visão e perspectivas dos pacientes ainda precisam de maior legitimidade; e a estrutura institucional para o envolvimento e a cocriação autorizada dos pacientes ainda está faltando.

As organizações de pacientes devem participar e estar melhor integradas à educação médica dos profissionais da saúde, com o objetivo de fornecer a perspectiva do paciente no começo de suas carreiras. Ao longo do tempo, uma abordagem mais empática e humanizada da saúde pode surgir se todos os profissionais envolvidos no fornecimento de serviços de saúde aprenderem a trabalhar com pacientes, por exemplo cocriar com os pacientes. Em contrapartida, a integração consciente dos pacientes (e suas organizações) na educação médica, educará ainda mais as comunidades de pacientes sobre problemas particulares e os desafios enfrentados em matéria de saúde.

Com base nos cinco elementos principais da IAPO de atendimento centrado no paciente, é essencial que os pacientes sejam capazes de trabalhar de forma eficiente na arena da política de saúde. Devem ser construídos contatos mais diretos e um intercâmbio estruturado entre os formuladores de políticas e as comunidades de pacientes. 

O capítulo "Humanizar a educação para a saúde" discute a importância do autocuidado e o reconhecimento de saberes tradicionais em matéria de saúde. Esses objetivos também requerem de mais e melhor cooperação com as partes interessadas além da indústria farmacêutica e os profissionais da saúde. Ao mesmo tempo, crucial que os pacientes e os profissionais da saúde construam uma relação mútua mais forte Os médicos e enfermeiros são encorajados a escutar e realmente ouvir e compreender as necessidades dos pacientes; e também para que os pacientes entendam as pressões que as profissões médicas também sofrem ao tentarem ajudá-los. A necessidade de fortalecer as parcerias entre pessoas doentes e os profissionais da saúde é crítica. Esse processo não consiste em exigir direitos para os pacientes, trata-se do intercâmbio de informações concretas e úteis para ajudar na tomada de decisões informadas e atendimento holístico, incluindo o autoatendimento.


Por último, mas não menos importante, a continuação de conversas significativas e sensíveis entre representantes de toda a indústria, incluindo biofarmacêuticos, fabricantes de dispositivos médicos e produtos farmacêuticos, é crucial. Embora seja um campo altamente politizado e muitas vezes cheio de conflitos, as relações de trabalho sólidas entre a indústria farmacêutica e as comunidades de pacientes são essenciais e produtivas. Algumas pessoas descrevem essa relação como parasitária de ambos os lados. De fato, é uma relação simbiótica que cria valor mútuo para os pacientes e a sociedade em todos os sistemas de saúde: todas as partes interessadas (bem como o Estado) precisam umas das outras para prosperar (Bereczky 2019).

         Estudo de caso: National Oncology Alliance da Austrália 

Histórico e objetivo do projeto
A National Oncology Alliance (NOA) é uma coalizão de interessados no câncer fundada pela Rare Cancers Australia, que reúne organizações de pacientes, pacientes, médicos e representantes da indústria. A Roche foi um dos vários apoiadores fundadores da aliança. A NOA é co-presidida pelo Diretor executivo da Rare Cancers Australia, Richard Vines, e o Diretor de Medicina do Peter MacCallum Cancer Centre de Melbourne, Prof John Zalcberg.
 
A comunidade do câncer na Austrália está fragmentada, com diferentes partes interessadas trabalhando frequentemente isoladas no desenvolvimento de estratégias para os cuidados do câncer. Essa abordagem fragmentada tem o risco de não ser capaz de perceber a promessa completa das novas ciências e tecnologias de saúde emergentes.
 
A NOA começou a trabalhar em colaboração em toda a comunidade do câncer para cocriar uma proposta de plano nacional de 10 anos para o tratamento do câncer na Austrália. A intenção era contornar as posições arraigadas e o status quo e capitalizar as oportunidades apresentadas pelas tecnologias de saúde emergentes.

Detalhe das atividades e partes interessadas envolvidas
A NOA começou emitindo um documento de discussão defendendo um novo plano nacional de 10 anos para o tratamento do câncer, seguido por uma série de 12 workshops virtuais com uma gama de especialistas para discutir terapias emergentes, atendimento centrado no paciente, IA e big data, genômica, ensaios clínicos etc. Mais de 1.000 pessoas compareceram, com média de 85 por sessão, que serviu de base para o relatório final da Visão 20-30.
































O relatório articula o futuro de câncer e identifica elementos do sistema de saúde que exigirão alterações para que os pacientes alcancem os melhores resultados possíveis à medida que os tratamentos evoluem e surjam na próxima década. O relatório foi apresentado ao Ministro de Saúde dias antes do seu lançamento público na conferência política anual da Rare Cancers Australia, CanForum, que contou com a presença de mais de 1.000 interessados e foi aberta pelo Ministro, que promoveu o relatório. 
 
Produtos e resultados da atividade
O ministro encaminhou o relatório para a agência governamental de controle do câncer da Austrália, Cancer Australia, e pediu que eles o implementassem.
 
O CEO da Cancer Austrália fornecerá uma atualização sobre o andamento no congresso anual do câncer da Rare Cancers Australia em novembro de 2021.
 
Para obter mais informações acesse: https://www.rarecancers.org.au/page/143/vision-20-30    
















Chamadas para a ação 




1. As organizações de pacientes devem facilitar as conversas com as partes interessadas sobre a necessidade e o valor do cuidado compassivo. 
2. Criar um estatuto global sobre o cuidado compassivo em parceria com profissionais da saúde, a comunidade de pacientes e os formuladores de políticas para educar sobre o valor integral e baseado na evidência da compaixão na saúde, e obter apoio dos formuladores de políticas e outras partes interessadas. Recursos e ferramentas precisam ser desenvolvidos para apoiar a criação do estatuto. 
3. É fundamental aproximar pacientes, cuidadores, profissionais de saúde e outras partes interessadas do ecossistema para que possam ouvir uns aos outros e compreender diferentes perspectivas. Uma maneira de fazer isso é permitindo que os pacientes participem nas conferências científicas e médicas. Essa ideia é analisada em profundidade no capítulo: "Humanizar a educação para a saúde".
4. As comunidades de pacientes estabelecidas devem ajudar no desenvolvimento de organizações de pacientes em países com recursos limitados para ajudar a garantir o alcance global e a educação de todas as partes interessadas. 


[bookmark: _heading=h.2et92p0]
Capítulo 2: Humanizar a educação para a saúde
Autores: Alastair Kent, Ex-diretor Executivo, Genetic Alliance; Susan Thornton, Presidente, Lymphoma Coalition

Imagine um sistema de saúde que complementa a medicina baseada na evidência com o autocuidado e conhecimentos básicos sobre saúde. Um sistema de saúde que reconhece e respeita os saberes tradicionais e os eleva ao nível de medicina baseada na evidência.
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Declaração de problema

A ausência de autocuidado e a falta de educação para a saúde podem fazer com que as pessoas assumam menos responsabilidade por sua própria saúde e não se envolvam efetivamente com seus sistemas de saúde. 
· A educação para a saúde refere-se à capacidade de uma pessoa de compreender e usar informações para tomar decisões sobre saúde.
· O autocuidado é o processo de cuidar-se com comportamentos que promovam uma boa saúde e que incluam boas escolhas, exercícios, descanso e gerenciamento proativo da doença.

Paakkari e Okan (2020) apresentam as orientações a seguir em seu artigo: "... a educação para a saúde deve ser vista em relação com a responsabilidade social e a solidariedade e é necessária tanto para as pessoas que precisam de informações e serviços quanto para os indivíduos que os fornecem e garantem sua acessibilidade para a população em geral".
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 Resumo da discussão

O autocuidado tem sido parte integrante dos serviços sociais e de saúde em todo o mundo há milênios. Em sua Diretriz sobre Intervenções de autocuidado para a saúde e bem-estar (2021), a OMS reconhece a crescente importância e urgência de intervenções de autocuidado em sistemas de saúde sob pressão. 

Em todo o mundo houve uma mudança significativa no comportamento do público geral como resultado da pandemia de COVID-19. Muitas pessoas se tornaram mais comprometidas com o autocuidado, mas a pandemia também destacou como a falta de educação para a saúde pode atuar como uma barreira para o autocuidado e também ser um problema de saúde pública subestimado. Por exemplo, Leese, Backman, Ma et al. (2021) descrevem a importância do autocuidado físico e mental em pacientes com artrite reumatoide com especial foco no impacto da telemedicina. Outro estudo realizado em vários países sul-americanos confirmou que a prevalência de práticas de autocuidado aumentou após o primeiro lockdown da pandemia (Bermejo-Martins, Luis, Sarrionandia et al. 2021). 

A consequência da pandemia de COVID-19 é a "infodemia da COVID". Em uma declaração conjunta, OMS, ONU, UNICEF et al. (2020) descrevem a infodemia como uma superabundância de 

informações, tanto online quanto offline. As consequências da infodemia são claramente visíveis: confusão, desinformação que leva à diminuição da confiança na ciência e ao espalhamento de informações erradas ou enganosas sobre vacinas e ignorando as informações de saúde porque são muito desanimadoras para compreender (Hotez 2021). Surgiram atitudes conflitantes que, ironicamente, e ao mesmo tempo, rejeitam a autoridade do Estado em questões relacionadas à saúde, enquanto dependem do Estado para os serviços de saúde mais do que nunca. 


O autocuidado não vai melhorar a menos que as pessoas tenham uma melhor compreensão da biologia e da linguagem médica. As melhorias na educação para a saúde precisam ser orientadas por pessoas que usem os sistemas de saúde em vez de pessoas que os oferecem, uma recomendação que é mencionada no capítulo de chamadas para a ação. 

A educação para a saúde ainda é muito fraca

Em sua análise de mapas de conhecimento da pesquisa sobre educação para a saúde, Qi, Hua, Xu et al. (2021) encontraram que a educação para a saúde precisa de melhorias, mesmo nos círculos acadêmicos, e que a cooperação e o intercâmbio de informações entre as partes interessadas está longe do ideal. Em um estudo alemão que compara a educação para a saúde da população antes e após a pandemia de COVID-19, Schaeffer, Berens, Gille et al. (2021) descobriram que 58,8% da população ainda têm baixos níveis de educação para a saúde, apesar da melhora de 3 pontos percentuais observada produto da pandemia.

A democratização da ciência

Frequentemente, existe uma lacuna ampla e prejudicial entre a comunidade científica e o público em geral. As consequências disso são cada vez mais visíveis nos crescentes sentimentos e movimentos anticiência durante a pandemia de COVID-19, minando a pesquisa de vacinas relacionadas e os esforços de implantação. Existem várias explicações para a erosão do respeito pela ciência, que decorrem principalmente da psicologia e da ciência política (e.g. Burrage 2015; Saltelli 2018; Hotez 2021).

Não basta culpar os preconceitos e a falta de educação ao tentar compreender por que a ciência está perdendo sua reputação. Ao compartilhar informações médicas, algumas reflexões e cuidados devem ser considerados para garantir que elas sejam claras, sucintas e simplificadas. Mesmo que a ciência nem sempre seja direta ou não possa postular verdades últimas, algumas mensagens-chave podem e devem ser transmitidas de uma maneira que as torne justificadas e inequívocas.

As organizações de pacientes podem ter um papel fundamental aqui. Muitas organizações de pacientes já estão envolvidas no desenvolvimento de resumos em linguagem simples em uma ampla variedade de situações, incluindo o desenvolvimento de protocolos de pesquisa e a redação de informações de pacientes e folhetos informativos, bem como uma série de outros materiais educacionais. No entanto, as informações devem continuar a ser entregues às pessoas em formatos criativos que chamem a atenção, como audiolivros, podcasts, recursos visuais (vídeos e desenhos), teatro etc.  Para comunicar informações de maneira eficaz é necessária uma compreensão meticulosa das diferentes populações de pacientes. Em outubro de 2021, a Comissão Europeia publicou o Good Lay Summary (LS) Practice que define os princípios mais importantes sobre por que e como os resumos devem ser desenvolvidos. A diretriz estabelece: "As contribuições dos pacientes devem ser consideradas contribuições valiosas no planejamento do LS, analisadas e espalhadas, garantindo a adequação do LS para os pacientes, dos participantes do ensaio e do público em geral. Os pacientes podem contribuir através do fornecimento de perspectivas e terminologia que podem ser diferentes das que utilizam os pesquisadores e profissionais da saúde. 

As mídias sociais cumprem uma função importante na comunicação de ciência compreensível e hoje uma quantidade considerável de dados dos pacientes com poder transformador vem das mídias sociais. Por exemplo, se uma pessoa faz um tweet sobre um efeito colateral ou sintoma estranho, outra pessoa do outro lado do mundo pode responder com uma experiência semelhante... depois outra, depois outra e assim por diante.  Após duas semanas, elas formam um grupo para continuar a discussão e é assim que uma comunidade pode surgir nas mídias sociais. Elas permitiram a criação de grandes comunidades de doenças internacionais e até globais que se desenvolveram por meio do compartilhamento de informações. 

As experiências da vida real dos pacientes que são construídas através dessas comunidades online podem reunir o que antes eram informações esporádicas em um grande corpo de evidências significativas.

O papel da educação e seu ponto de reunião com a saúde

A mudança transformadora não é apenas responsabilidade dos sistemas de saúde, ela também inclui 
· Investir em educação para a saúde
· Compreender o papel da educação (incluindo a academia)
· Reconhecer a contribuição da indústria biofarmacêutica para a criação de um diálogo aberto e transparente 
· Cuidar de uma abordagem sustentável incluindo nosso meio ambiente para minimizar a poluição do ar e apoiar objetivos ambientais mais amplos. 

Tradicionalmente as organizações de pacientes tiveram um papel chave na promoção da educação para a saúde. Muitas delas, especialmente organizações guarda-chuva como o Fórum Europeu de Pacientes, Rare Cancers Australia, EURORDIS, RARE-X, IAPO, EUPATI e programas e plataformas liderados pela comunidade como o IEEPO, têm um excelente histórico no fornecimento de recursos educacionais, programas de treinamento e bibliotecas abrangentes para educação relacionada à saúde - geral e específica para doenças.

O desenho e desenvolvimento de materiais para educação para a saúde pode ser atingido também junto com outras comunidades. Grupos culturais e religiosos, escolas e universidades, organizações de população migrante podem ter um papel importante. Kramish Campbell, Alicock Hudson, Resnicow et al. (2021) descrevem a importância de organizações religiosas na educação para a saúde e pesquisa participativa. Um estudo da Índia reconhece o papel das escolas públicas especializadas em educação para a saúde e incentiva o desenvolvimento de sua rede (Jain, Joshi, Bhardwai e Suthar 2019). 

Esses esforços e projetos merecem apoio e não devem ser vistos como competência mas como complementares às ofertas dos sistemas educativos. Para garantir que os grupos de pacientes possam continuar seu importante trabalho, os seguintes recursos devem ser garantidos: acesso ilimitado e seguro a informações científicas de ponta, informações amplas e confiáveis sobre doenças, recursos educativos, promoção, incluindo ferramentas para o desenvolvimentos de capacidades de promoção, recursos de promoção.  É por isso que há uma chamada para a admissão de especialistas e representantes de pacientes em conferências e simpósios científicos médicos e várias iniciativas de acesso aberto na publicação científica.

Alinhar os pacientes (especialmente os pacientes e organizações experientes) com a circulação de informações científicas não apenas garantirá que eles possam disseminar informações confiáveis, mas também contribuirá para a democratização da ciência e, por sua vez, aumentará a igualdade e inclusão. Isso facilitará o melhor fluxo bidirecional de informações: os pacientes não só 

compreenderão melhor o que está acontecendo em matéria de pesquisas relacionadas com a saúde, mas também poderão contribuir coletando, organizando e analisando dados reais de pacientes e tornando-os relevantes para aumentar a comunidade científica.
	
Os movimentos antivacinas que surgiram durante a pandemia de COVID-19, são um bom exemplo para observar o impacto da educação para a saúde. Acredita-se fortemente que a falta geral de compreensão do que é uma vacina e os efeitos que ela pode ter no sistema imunológico do corpo alimentou o movimento antivacinação. 

Se a educação para a saúde fosse ensinada nas escolas desde cedo, todos os cidadãos poderiam crescer com uma melhor compreensão de como seus corpos funcionam e o papel da ciência (medicina e outros) na manutenção e restauração da saúde. Consequentemente, melhorar a educação para a saúde é uma necessidade abrangente que inclui políticas de saúde e educação, ética e formulação de políticas ativas por parte dos governos.

Precisa-se de uma mudança atitudinal nos governos e nos sistemas de saúde, bem como em outras partes interessadas. As novas abordagens devem centrar-se na cooperação de iguais para objetivos comuns, como o acesso à saúde e a compreensão de que gastar dinheiro na prevenção e na saúde é um investimento para o futuro e não um custo irrecuperável.

A indústria farmacêutica e biofarmacêutica também têm um papel importante. Uma cultura de abertura para construir confiança ativa em pesquisa e desenvolvimento, com todas as principais partes interessadas trabalhando juntas em parceria com base em valores compartilhados para atingir esse objetivo.














					

















Estudo de caso: Canção e dança na prevenção de doenças na África subsaariana
Histórico e objetivo do projeto
Quase dois terços das pessoas que moram na região da África subsaariana são portadoras do vírus da imunodeficiência humana (HIV), motivo pelo qual o impacto da pandemia tem sido devastador. Além do elevado número de pessoas, especialmente mulheres, que são portadoras do HIV, a quantidade anual de novas infecções é a maior a nível global.
 
As mensagens usuais sobre a saúde, a prevenção e a sensibilização para a doença que têm sido desenvolvidas para o Norte global não sempre funcionam bem no contexto da África subsaariana, onde a população afetada pelo HIV é diferente, a taxa de alfabetização não é a mesma, e as tradições culturais diferenciam-se das daqueles países onde a pesquisa científica e a advocacia política em relação com o HIV são concebidas.
 
Existem algumas mensagens muito importantes relacionadas à saúde que podem beneficiar as pessoas que vivem com HIV, independentemente do contexto em que elas se encontram, e que podem ser úteis para a prevenção e o autocuidado.
 
Devido às semelhanças entre o HIV e a pandemia da COVID-19, muitas das abordagens desenvolvidas para a prevenção do HIV e a educação para a saúde na África subsaariana também podem ser implementadas para a COVID-19.

Produtos e resultados da atividade 
As canções e danças relacionadas com o HIV tornaram-se um veículo importante para distribuir mensagens chave sobre a saúde nas populações às que é difícil chegar com materiais impressos ou mediante redes sociais (Browning 2006).
 
Com base na grande quantidade de projetos de disseminação de informação sobre a prevenção, o tratamento de doenças, e a saúde através das artes (incluindo, embora não se limitando, à canção e a dança), tem emergido um conjunto substancial de provas que também pode ser adaptado a outros contextos, além da África subsaariana.

Os métodos não tradicionais baseados nas artes utilizados para o HIV/SIDA são cada vez mais utilizados nos trabalhos de educação e informação sobre a COVID-19 (Thompson, Nutor, Johnson 2021). 

Mais informações: https://bit.ly/2ZP7M8I   



























































Chamadas para a ação


1. As partes interessadas deveriam desenvolver estratégias conjuntas para abordar os desafios atuais no momento de ter sucesso na educação para a saúde, incorporando as necessidades específicas da população de pacientes, para que eles estejam envolvidos no projeto e no fornecimento de soluções. Alguns exemplos de desafios incluem: pacientes idosos que podem estar socialmente isolados como consequência da pandemia; o analfabetismo digital e a "divisão digital", que afetam como as pessoas acedem às informações sobre a saúde e, portanto, como lidam com sua própria saúde. 
2. Os governos deveriam investir de forma estratégica na educação para a saúde e exigir que seja ensinada nas escolas como uma habilidade fundamental para a vida.
3. As partes interessadas têm que fornecer recursos e suporte às organizações de pacientes, para que possam cumprir com a sua função no avanço de pesquisas e assistência médica de qualidade que sejam relevantes, fáceis de usar e capazes de utilizar os recursos limitados da melhor forma possível para maximizar os benefícios para a saúde.
4. Desenvolver um guia para pessoas leigas ou um glossário global de conceitos e fenômenos no sistema de saúde que afeta a todos. Depois, esse glossário pode ser adaptado às necessidades e circunstâncias locais. A participação de representantes de pacientes especialistas e organizações de pacientes em conferências científicas e de tecnologia relacionada com a saúde e com políticas de alto nível tem que se tornar uma prática comum. Isso requer o esclarecimento de regulamentos e restrições legais subjacentes em algumas regiões do mundo.
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Capítulo 3: Humanizar a saúde digital para criar capacidade, aproveitando o poder dos dados do paciente
Autores: Durhane Wong-Rieger, Presidente e CEO, Organização Canadense para Doenças Raras; Kawaldip Sehmi, CEO, Aliança Internacional de Organizações de Pacientes; Nicola Bedlington, ex-Secretária Geral, Fórum Europeu de Pacientes; Nicole Boice, Cofundadora de RARE-X, Fundadora de Global Gene

Imagine um sistema de saúde onde o aspecto digital é um determinante da saúde e que respeita as informações adquiridas dos pacientes e gerada por eles, e que reconhece a contribuição deles na ciência. 



 Declaração de problema

As informações ligam o indivíduo e o sistema, desde que, sem informações, não existe a saúde personalizada. Eliasen (2021) sugere um novo contrato social que respeite não só a perspectiva já existente dos direitos humanos, mas que também considere os direitos associados às informações pessoais (e de saúde). O novo contrato social proposto poderia motivar os indivíduos para serem participantes ativos na sua saúde e assumirem mais responsabilidade em relação a ela. Para isso, é necessário empoderar os pacientes e o público geral para que eles gerem e compartilhem informações de forma responsável, e para que sejam capazes de usar serviços digitais de saúde. Embora a digitalização cumpra uma função cada vez maior na evolução dos serviços de saúde, existem brechas substanciais na sua implementação que precisam ser discutidas e resolvidas.



 Resumo da discussão

Os serviços digitais de saúde tornaram-se uma tendência e são a direção em que se dirigirá a saúde, especialmente em países ricos em recursos. A aceleração da pesquisa e dos serviços digitais de saúde tem sido documentada por Beaverson em 2020 e em um informe no Parlamento Europeu em 2021 (Negreiro 2021). Uma proposta realizada pelo Departamento de Políticas de Ciência e Tecnologia da Casa Branca dos Estados Unidos sugere a exploração e implementação de uma "Declaração de Direitos da Inteligência Artificial (AI)"4, isto é, um enquadramento abrangente que forneça uma "boa forma de regular a função da [inteligência artificial] na formação de uma sociedade justa e equitativa sem decidir como deveria ser essa sociedade, incluindo como deveria ser equilibrado o poder entre os indivíduos, as corporações e o governo" (Walsh 2021).

A função da digitalização nos serviços de saúde

Eric Topol sugere que os aplicativos e as ferramentas de saúde digitais vão alterar os serviços de saúde no futuro próximo, e permitirão que os pacientes tenham mais controle sobre o que acontece com sua saúde e suas informações (2015). Essa tendência foi confirmada em um estudo realizado pelo Instituto de Copenhague de Estudos Futuros (2021). Segundo o estudo, "no futuro, a educação para a saúde surge da transformação das informações pessoais em conhecimento para ajudar os indivíduos a compreender como seu comportamento afeta sua saúde a longo prazo e o que fazer com esse conhecimento". No entanto, a acessibilidade a ferramentas digitais de saúde não é uniforme em todas as comunidades ao redor do mundo: essas tecnologias geralmente são caras, muitas delas não são de acesso livre ou exigem muitos recursos.  Um informe publicado em The Lancet aponta que "os efeitos das transformações digitais têm sido tão penetrantes que, em breve, podem se tornar no prisma dominante através do qual entendemos e abordamos as dinâmicas da saúde e do bem-estar" (Kickbusch, Piselli, Agrawal et al. 2021).4. IA significa inteligência artificial


Como também reconheceu a Organização Mundial de Saúde na Estratégia Global sobre a Saúde Digital 2020-2025, as tecnologias digitais de saúde devem estar em sintonia com os serviços de apoio e as infraestruturas nacionais: "os países adotarão a saúde digital de uma forma sustentável, que respeite sua soberania, e que se adapte à sua cultura e seus valores, sua política de saúde nacional, sua visão, seus objetivos, suas necessidades relacionadas com a saúde e o bem-estar, e os recursos disponíveis" (OMS 2021). Existem lacunas relacionadas com a pesquisa e a implementação de tecnologias digitais que, atualmente, estão focadas principalmente em níveis ambiciosos e globais. Groth, Nitzberg e Zehr (2019) apresentam vários desafios no desenvolvimento e no uso cada vez mais frequente da IA: definições vagas ou inexistentes de IA; estratégias muito gerais e objetivos pouco definidos; ceticismo; fragmentação; e a falta de capacidades informáticas. 

Os Estados-Membros da Organização Mundial de Saúde (OMS) adotaram o Plano de Ação Global para a Segurança do Paciente 2021-2030 (GPSAP 21-30) na 74° Assembleia Mundial da Saúde de 2021, por meio da Decisão WHA74(13), item 13.1 na Agenda. O GPSAP 21-30 criou um espaço para que os pacientes sejam donos e geradores de informação relacionada com a segurança do paciente através da Estrutura de Ação - Matriz 7x5, e garantiu o fluxo constante de informação, dados e conhecimentos gerados pelos pacientes e suas famílias para impelir a mitigação de riscos, uma redução nos níveis de prejuízos evitáveis e melhorias na segurança dos tratamentos.

Além disso, ao decidir adotar o GPSAP 21-30 na 74° Assembleia Mundial da Saúde, todos os Estados-Membros da OMS resolveram trabalhar em conjunto e incluir informações de outras partes interessadas, além das organizações de pacientes, presentes em sua sociedade, como organizações da sociedade civil, associações profissionais, instituições acadêmicas e de pesquisa, indústrias e outras partes interessadas, para promover, priorizar e arraigar a segurança dos pacientes em todas as estratégias e políticas de saúde.

As informações e as pessoas
Com o aumento explosivo na recolha e o processamento de informações pessoais relacionadas com a saúde, o indivíduo torna-se o seu próprio banco de dados biológicos (Hafen 2019), armazenando grandes quantidades de informação relevante que faz sentido de maneira individual e também como parte do contexto dos macrodados. No entanto, a integração requer um fluxo de dados bidirecional: dos pacientes às processadoras de dados, e das processadoras de dados aos pacientes. É importante garantir que exista um circuito de retorno aos pacientes sobre como são utilizadas suas informações para melhorar a prevenção, o diagnóstico, os tratamentos e os serviços. Esse circuito de retorno, por sua vez, vai empoderá-los para defender o compartilhamento de informações de forma mais ampla.

Embora haja certo progresso na implementação dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentável da ONU5, nem todo mundo tem acesso ou conhece seus direitos humanos básicos. Contudo, o uso inteligente dos dados de saúde deveria colocar as pessoas e a informação em um nível de equidade. Essa informação também é necessária para advogar pelos pacientes com fundamentos baseados em provas. Na Estratégia Global sobre a Saúde Digital 2020-2025, a OMS sugere que "a saúde digital será valorada e adotada sempre que: seja acessível e permita o acesso universal e equitativo a serviços de saúde de qualidade...".

É essencial que as partes interessadas, incluindo as instituições públicas, as companhias e os pacientes, trabalhem em estreita colaboração. Como é possível observar a partir da história do envolvimento dos pacientes na política e na pesquisa, fica claro que as organizações de pacientes estão em uma posição ideal para facilitar a cooperação. Por exemplo, é essencial envolver os pacientes nos ciclos de inovação, desde que eles sejam os usuários finais e cada vez supervisam mais informação. Algumas organizações de pacientes já começaram a agir como "intermediárias honestas de informações" (Hafen 2019).

Portanto, as informações dos pacientes deveriam ser consideradas como a experiência dos pacientes. Os dados podem ser frios, objetivos e quantificados, mas também podem estar cheios de vida se o foco se voltar para a experiência da pessoa representada por esses dados. Ainda no caso de métricas simples, como a tensão arterial, e o peso. Sempre devemos nos perguntar: a pessoa está vivendo bem e feliz? São saudáveis?

Como aproveitar o poder dos dados dos pacientes

A aparição e o desenvolvimento dos macrodados afetaram a vida profundamente. Na atualidade, os tópicos de pesquisa são priorizados e os sistemas de saúde são organizados em torno de diferentes prioridades que estão cada vez mais ligadas à informação. Ao avaliar o impacto da informação, Hunter (2020) refere-se à "revolução industrial da pesquisa biomédica". Os grupos de pacientes estão compreensivelmente preocupados sobre como limitar o mau uso das suas informações. Ao mesmo tempo, muitos pacientes não estão preocupados sobre como suas informações são utilizadas, mas têm que entender quais informações são usadas e por quem. Em relação com o Documento de consulta sobre a governança do compartilhamento de informação de saúde controlada por cidadãos (Dantas, Mackiewicz, Tageo 2020), o Foro Europeu de Pacientes aponta o seguinte: "a tecnologia sempre encontrará seu lugar se primeiro é construída uma cultura de confiança. De fato, a confiança é a pedra fundamental de essa equação"6. É necessário criar uma estrutura razoável para proteger a integridade dos dados dos pacientes, minimizar o abuso e fomentar a confiança. Como referido adiante, não é possível fornecer serviços de saúde personalizados e humanizados se não existe um uso responsável da informação.

Uma peça importante no quebra-cabeça é a confiança em torno do compartilhamento responsável da informação. O conceito "compartilhamento responsável da informação" é relativamente novo e ainda está em andamento. Uma meta-análise sugere que, embora haja certos princípios básicos convergentes sobre o que significa o compartilhamento responsável da informação, ainda não emergiram diretrizes universais aceitas de maneira ampla nem existe um consenso (Kalkman, Mostert, Gerlinger et al., 2019). Os mesmos autores apontam que é necessário considerar as seguintes áreas para atingir o objetivo do compartilhamento responsável da informação:
· o valor e os benefícios sociais
· a distribuição de riscos, benefícios e cargas
· o respeito pelos indivíduos e grupos
· o envolvimento e a confiança pública

A pesquisa global da comunidade do IEEPO demonstrou que existe uma necessidade evidente nas comunidades de pacientes de ter maior influência e controle sobre como a informação é usada e compartilhada. 5. https://unstats.un.org/sdgs/report/2020/progress-chart-2020.pdf 

[image: ][image: ]Quais são as maiores barreiras que enfrenta a comunidade de pacientes/sua organização quando se trata de gerar e/ou usar dados dos pacientes? Classifique usando uma escala de 1 a 5 (1 = barreira mais baixa, 5 = maior barreira) 







Ao perguntar sobre os maiores obstáculos para a comunidade de pacientes quando se trata de gerar ou usar informações dos pacientes, os entrevistados apontaram que o fator mais importante que impede a participação deles é a falta de políticas claras sobre o compartilhamento de informações entre diferentes partes interessadas. 

As iniciativas como Data Saves Lives7 buscam aprofundar e ampliar o escopo de compartilhamento responsável da informação discutindo informação mútua de qualidade. Esse aspecto é discutido em detalhe no capítulo "Humanizar a educação para a saúde".

Ainda existe uma preocupação fundamental: como recolher, analisar e utilizar evidência real? Acredita-se que a chave para a transformação definitiva está ali. Os pacientes deveriam poder recolher e analisar informação de modo a ajudar eles a tomar decisões importantes relacionadas com sua saúde. A inteligência artificial (IA) pode ser um recurso muito importante nessa área, desde que possa fornecer evidência e explicações significativas. As informações reais dos pacientes são chave para incorporar evidência real ao corpus de pesquisas científicas de forma consistente e significativa.

A pesquisa global da comunidade do IEEPO perguntou especificamente às comunidades de pacientes se elas queriam ser parte desse processo transformador quanto à implementação de inteligência artificial na área de saúde.

6. https://datasaveslives.eu/blog/building-citizen-trust-in-the-digital-society122020 

[image: ][image: ]Até que ponto você concorda com esta afirmação? "Acho que as soluções baseadas em Inteligência Artificial (IA) podem mudar consideravelmente os cuidados da saúde e que eu, como representante de pacientes, posso e devo ser parte dessa mudança."
Não tenho conhecimento suficiente 
sobre a inteligência artificial para responder a pergunta adequadamente















Quase 60% dos entrevistados concordaram com a declaração que afirma que os representantes das comunidades de pacientes deveriam ser parte das mudanças ocasionadas pela inteligência artificial.

Essa abordagem deveria levar a um maior reconhecimento e respeito pelos conhecimentos tradicionais sobre a saúde. Isso se refere à experiência e o conhecimento anedótico que, até o momento, não têm sido capturados e descritos nos paradigmas científicos (como estudos ou ensaios clínicos randomizados). O conhecimento tradicional também pode se tornar evidência com ajuda dos macrodados e a inteligência artificial (p. ex., Mainenti 2019). A inclusão do conhecimento tradicional também ajudará a refletir a diversidade de culturas e sociedades, desde que permita focar de maneira consistente em certos aspectos ou parâmetros que são universais, como as características biológicas (Mukerji, Sagner 2019). Também é possível comparar características humanas universais com variáveis que permitem a diversidade, como é o caso das doenças genéticas e seu tratamento. As informações reais são diferentes em diferentes sociedades e culturas. Portanto, a contextualização é chave, já que mudará a utilidade da informação. Em síntese, o conhecimento tradicional que existe atualmente é, na sua maioria, evidência anedótica que pode e deve ser elevada ao nível de evidência científica confiável, criando assim uma oportunidade de ter assistência médica respeitosa e personalizada.

Quem controla a informação?

Pode-se argumentar que os pacientes deveriam controlar suas informações? Existe um debate sobre se o necessário é que os pacientes tenham posse da informação ou que haja maior controle.  Os pacientes devem poder acessar sua própria informação a qualquer momento e contribuir com sua experiência. Isso é porque os pacientes estão interessados na implementação de princípios que permitam intercambiar informações entre sistemas de maneira simples, para que a mesma informação seja compartilhada repetidamente na medida que eles se movem no sistema de saúde. É preciso criar um ambiente em que as informações possam fluir livremente entre os sistemas sem necessidade de transformações e interfaces difíceis e custosas. O novo Espaço Europeu de Dados de Saúde proposto procura facilitar esse objetivo: "Um Espaço Europeu de Dados de Saúde comum promoverá um melhor intercâmbio e acesso a diferentes tipos de dados de saúde (registros cardíacos eletrônicos, dados genômicos, dados de registros de pacientes etc.), não só para apoiar o fornecimento de serviços de saúde (também chamado uso primário da informação) mas com fins relacionados com a pesquisa e as decisões políticas ligadas à saúde (também chamado uso secundário da informação)8.

É comum ouvir que os dados de saúde são o novo petróleo: um recurso natural que pode ser extraído e usado para muitos propósitos diferentes, lucrativos e benéficos (Jacob, 2019). Mas isso é verdade? E existem oportunidades para acelerar alguns desafios? É necessário encontrar novas formas de recolher, analisar e usar a informação fornecida pelos pacientes de maneira voluntária e involuntária, enquanto asseguramos que essa informação seja imparcial. Existe um risco de preconceito que surge do contexto econômico e sociocultural das comunidades de pacientes: a disponibilidade de meios digitais para recolher dados não é segura em muitas regiões do mundo. Em contextos em que há recursos limitados, os pacientes não têm acesso a certos dispositivos portáteis e smartphones, e é problemático recolher informação de chats ou mensagens de texto,

No entanto, é recomendável começar aos poucos e depois avançar. Podem ser criados projetos ao nível social e da comunidade para incorporar serviços de saúde personalizados através da informação. No caso das companhias, uma nova linha em suas iniciativas de responsabilidade social pode aprofundar nos dados de saúde para aumentar a equidade.
				
Em síntese, os dados e as informações dos pacientes têm uma função essencial no momento de
· moldar as políticas relacionadas com a saúde
· participar em e moldar a pesquisa e desenvolvimento
· os resultados relatados pelo paciente
· os informes de qualidade de vida do paciente
· e os dados qualitativos e quantitativos das comunidades de pacientes que podem ser utilizados para advogar a melhoria das políticas de prevenção, diagnóstico precoce e cuidados holísticos (que vão além do tratamento) relacionadas com a gestão e o tratamento de doenças.

Os novos modelos de dados permitem que os indivíduos tenham um melhor panorama da sua própria saúde e possam motivar eles para assumir a responsabilidade de sua saúde. Em retorno, o sistema deve fornecer ao indivíduo ferramentas para recolher e compreender suas próprias informações. Os macrodados e a inteligência artificial deveriam ser o primeiro passo em direção à integração e a melhor compreensão dos conhecimentos tradicionais sobre a saúde (Janska 2008) e aos serviços de saúde personalizados. Esse processo precisa de abordagens consistentes e facilmente acessíveis para a educação para a saúde, como é discutido no capítulo "Humanizar a educação para a saúde".








7. https://datasaveslives.eu/ 






Estudo de caso: Possibilitar o futuro das terapias genéticas e de células através da recolha de dados de propriedade não exclusiva do paciente
Histórico e objetivo do projeto
Embora desenvolver qualquer terapia para uma doença rara pode ser desafiador, as terapias genéticas e de células apresentam obstáculos adicionais tanto na fase de desenvolvimento quanto depois de serem aprovadas. Durante as fases de descoberta e desenvolvimento das terapias para doenças raras, as pequenas populações de pacientes que definem essas condições podem limitar a compreensão da doença. Nas terapias genéticas e de células não é possível realizar o estudo de registro padrão porque não há suficiente informação nem suficientes pacientes.

A evidência real é uma das ferramentas que podem ajudar a enfrentar os desafios para moldar o desenvolvimento de uma terapia experimental e para fornecer informações sobre a segurança e a durabilidade das terapias emergentes depois de serem aprovadas. Compreender como se manifesta a doença, como avança e como flutuam e mudam as medições dos biomarcadores de determinada doença ao longo do tempo é essencial se quem está desenvolvendo uma terapia quer fornecer provas de que a terapia experimental está beneficiando de forma significativa o paciente.

Produtos e resultados da atividade 
Ao facilitar meios para que as comunidades de pacientes se reúnam, se estruturem e compartilhem informação essencial de forma segura através de uma plataforma comum e em colaboração com pesquisadores, desenvolvedores de medicamentos e médicos em todo o mundo, RARE-X acelerará o diagnóstico, o entendimento da doença e o desenvolvimento de futuros tratamentos e curas para mais de 9500 doenças raras.
 
Uma forma de abordar a necessidade compartilhada de informação é eliminar os silos de dados que atualmente existem na área de doenças raras. Um sistema de dados centralizado é uma metabase de dados criada a partir de bases de dados conectadas. As bases de dados continuam sendo independentes e autônomas, mas são ligadas de forma transparente e podem ser consultadas de maneira conjunta. Esse tipo de estruturas permite compartilhar grandes conjuntos de dados de todo o mundo.
 
RARE-X ajuda as comunidades de pacientes a recolher dados, estruturá-los, cumprir com normas rigorosas e compartilhá-los de forma responsável. O que é igualmente importante, a organização assegura que os dados desenvolvidos com os controles de qualidade apropriados sejam validados e cumpram com as normas de boas práticas clínicas. No caso dos pesquisadores e os desenvolvedores de terapias, a plataforma centralizada de dados permite o acesso às informações que eles precisam para identificar, desenvolver e rastrear o impacto dos grandes avanços em tratamentos e curas.
 
A plataforma centralizada de dados RARE-X está sendo desenvolvida com contribuições diretas de reguladores e parceiros do setor para garantir que os colaboradores recolham as informações necessárias e que os dados cumpram com as normas reguladoras. 

A organização está começando uma série de projetos de demonstração em parceria com comunidades de pacientes com doenças raras, companhias biofarmacêuticas, centros médicos acadêmicos e outros parceiros. Os programas piloto aplicarão tecnologia que tem sido provada em outras iniciativas de compartilhamento de dados genômicos e de saúde pública em larga escala para sustentar as necessidades globais de aqueles que estão desenvolvendo tratamentos para pacientes com doenças raras e cuidando eles. 

Informações adicionais: https://rare-x.org/case-studies/enabling-the-future-of-cell-gene-therapies-through-non-proprietary-patient-owned-data-collection/
























































8. https://ec.europa.eu/health/ehealth/dataspace_en 







 	Chamadas para a ação: 


1. As comunidades de pacientes deveriam ser empoderadas para gerar dados e compartilhar conhecimentos tanto com as autoridades de saúde pública quanto com a indústria, para poder participar da tomada de decisões. Elas podem fornecer informações valiosas e perspectivas dos pacientes que informem as decisões normativas, como os processos HTA, e o reembolso de tratamentos, assim como trabalhar com o setor para fortalecer a advocacia da doença e a pesquisa e desenvolvimento de medicamentos (ver o estudo de caso acima).
2. É essencial estabelecer ligações e confiança entre as diferentes áreas de doenças e entre os países, assim como trabalhar de forma conjunta com as companhias, as instituições públicas e as sociedades civis para intercambiar conhecimentos sobre o compartilhamento responsável de dados de saúde.
3. As partes interessadas nos serviços de saúde, incluindo a indústria, os formuladores de políticas e as companhias de tecnologia, devem defender a "inovação responsável e inclusiva" e facilitar o acesso equitativo além da privacidade e a transparência.
4. Criar um quadro de orientação em parceria com a comunidade de pacientes, os especialistas em dados e os formuladores de políticas que estabeleçam as práticas recomendadas e os padrões éticos para gerar, usar e armazenar as informações dos pacientes. Esse quadro de orientação deve incluir transparência e uma compreensão maior entre os pacientes, os fornecedores e profissionais da saúde, e os formuladores de políticas em relação com o valor da informação dos pacientes e como usar ela de forma segura e ética.
5. As partes interessadas devem considerar um código de conduta para apoiar o objetivo de fornecer acesso equitativo a soluções de inteligência artificial e a tecnologias novas e existentes. 
6. É necessário advogar pelo envolvimento dos pacientes na cocriação de soluções que humanizem os serviços digitais de saúde para eles se tornarem inovadores e instigadores de mudanças e transformações.
[bookmark: _heading=h.3dy6vkm]




Capítulo 4: Humanizar a saúde para focar a prevenção e a cura com um novo modelo 50:50
Autores: Ivica Belina, presidenta, Koalicija udruga u zdravstvu; Maira Caleffi, fundadora e presidente, FEMAMA e IMAMA

Imagine um sistema de saúde construído ao redor das pessoas e que não considere os gastos na saúde como um custo irrecuperável e afundado, mas como um investimento para o futuro.



Declaração de problema

A cobertura universal da saúde é um direito fundamental para todas as pessoas, que devem poder receber os serviços de saúde de que precisam, quando e onde elas precisam. Os sistemas de saúde e sociais precisam começar a fornecer serviços de prevenção e, ao mesmo tempo, continuar fornecendo tratamentos aos indivíduos e equipando-os com as ferramentas necessárias para permitir que eles assumam a responsabilidade pela sua saúde.
Um dos principais problemas identificado pelo IEEPO durante e após a pandemia da COVID-19 é que quase a metade dos países entrevistados tiveram resultados insuficientes na cobertura universal de saúde fornecida.
[image: ]Em sua opinião, o sistema de saúde de seu país fornece cobertura universal da saúde? 
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 Resumo da discussão

Na pesquisa internacional para os pacientes do IEEPO, 47,4% declarou que o sistema de saúde do seu país não fornecia cobertura universal da saúde, e 15,1% não tinha certeza. Um dos principais motivos desta deficiência é a separação da atenção primária e secundária e a comunicação defeituosa entre elas. Em um mundo conectado e cada vez mais digital, não faz muito sentido falar da atenção primária, secundária e terciária por separado; tudo deveria estar sincronizado. Todas elas formam parte de um sistema. Porém, demasiados sistemas de saúde são fragmentados e trabalham isoladamente conforme a atenção primária e secundária ou conforme áreas terapêuticas e disciplinas (Sperling, 2020).

A colaboração entre a atenção primária e secundária não se relaciona apenas com a distribuição dos custos e financiamento, mas também com o papel de todos os participantes dos sistemas de saúde. 
Humanizar a atenção primária quer dizer que os médicos de família (que recebem muitos nomes: clínicos gerais, médicos de casa, especialistas primários) deveriam se envolver mais na atenção médica e não apenas trabalhar como administradores e ser quem dá acesso aos serviços secundários. 

Os governos deveriam ser responsáveis pela sincronização da atenção já que é uma parte da infraestrutura da saúde dos países. Além disso, os governos estão bem posicionados para facilitar a cooperação necessária entre os diferentes grupos interessados, apoiados por políticas eficazes. Há uma clara necessidade de projetos "centrados nos seres humanos" em todos os espectros da saúde (incluídas as novas tecnologias). Isto é fundamental porque pode ajudar a otimizar a experiência do paciente.

O novo contrato social

O conceito de um novo contrato social baseado no reconhecimento, respeito e implementação ativa principalmente na área dos dados pessoais (médicos) tem sido discutido na literatura na última década. Bogi Eliasen, orador principal e colaborador do IEEPO 2021 e pesquisador da ciência da saúde, sugere que o esclarecimento e a transparência dos direitos associados aos dados e sua manipulação requer um novo contrato social que transcenda o atual e atravesse as fronteiras nacionais (Mitchell, 2021).

Embora um novo contrato social possa de fato emergir dos processos e desenvolvimentos que vemos na coleção, o processamento e o uso dos dados médicos será um processo mais extenso. É hora de agir, de assegurar a igualdade, a justiça e a transparência. Os colaboradores do IEEPO expõem que a estrutura de direitos humanos existente e as regulamentações atualmente em prática em vários países e regiões do mundo fornecem uma vantagem suficiente para avançar em direção a esses objetivos. As comunidades de pacientes deveriam guiar o debate sobre a conscientização e o entendimento da importância do atual contrato social e as mudanças potenciais. Todas as partes interessadas são convidadas a respeitar e aplicar consistentemente essas estruturas para uma abordagem humanizada da atenção médica.

Prevenção

A transformação da saúde não é possível sem uma integração ciente e uma melhora dos grandes esforços na prevenção primária, secundária e terciária. Deve-se considerar o seguinte:

· Doenças evitáveis e dar às pessoas a oportunidade de entender sua situação e os riscos que elas enfrentam, depois oferecer as ferramentas para ajudá-las a mitigar riscos. 
· Algumas doenças, como as hereditárias, não podem ser prevenidas, porém o impacto pode ser mitigado. É preciso que os indivíduos e as famílias sejam cientes sobre as coisas que podem controlar e prever, o que os levará, em troca, a reduzir o estresse nos sistemas de saúde, menores custos e melhores resultados. A educação, o aumento da conscientização, a divulgação das informações e até a disponibilização de aditivos nutricionais podem contribuir com esse objetivo.
· A necessidade de educar as pessoas para que elas possam desenvolver as habilidades precisas que lhes ajudarão a evitar comportamentos prejudiciais e tomar decisões de vida que reduzirão a possibilidade de ficar doente. 
· Os desafios que enfrentam as pessoas que atualmente estão saudáveis, mas elas têm uma doença específica e usam os sistemas de saúde.


Estar saudável ou doente não é branco ou preto, também não é uma questão de isto ou aquilo, mas um espectro dinâmico e variável no tempo e na cultura. 

Os entrevistados na pesquisa da comunidade global do IEEPO foram claros sobre suas preferências em relação à prevenção e aos tratamentos:

[image: ][image: ]Você concorda com a aspiração 50/50 de que metade dos orçamentos de saúde devem ser investidos na prevenção de doenças?






63,2% dos entrevistados concordaram que metade dos orçamentos de saúde devem ser investidos na prevenção e a outra metade, nos tratamentos.

O investimento na prevenção de doenças é fundamental em um mundo onde as comorbidades dos pacientes estão aumentando e as populações envelhecendo. Metade dos orçamentos da saúde deveriam ser investidos na prevenção de doenças e o fortalecimento dos sistemas de saúde primária e secundária e a outra metade deveria ser destinada a tratamentos (modelo 50/50). Os sistemas de saúde enfrentam desafios e pressões relacionados com os recursos econômicos em todos os países. No entanto, o modelo 50/50 inventiva uma mudança na mentalidade para considerar o gasto na saúde como um investimento na sociedade a longo prazo, em vez de um custo.





O investimento na atenção primária tem sentido

Uma revisão do escopo da OMS9 sugere que, embora não haja informações claras ainda, "a atenção primária pode produzir uma variedade de benefícios econômicos pelo seu potencial para melhorar os resultados médicos, a eficiência do sistema de saúde e a igualdade na saúde". Mais adiante, a revisão do escopo sugere uma estrutura conceitual que mostra que as admissões na atenção secundária descem e os resultados melhoram em configurações de atenção primária mais fortes. 

Deve-se criar um caso, em termos econômicos, para convencer às pessoas encarregadas de fazer as políticas de que os serviços de atenção primária mais fortes têm sentido economicamente. Resultados de atenção primária fracos em capacidade perdida, desperdício, falta de informações, falta de recursos, mortalidade materna e infantil altas e resultados na saúde mental decrescentes. 

Consolidação de dados

A consolidação sistemática e cuidadosa de grandes conjuntos de dados com diferentes provedores sob princípios unificados de governança de dados pode produzir melhores resultados na atenção primária e secundária da saúde. A integração da atenção primária e secundária pode ser facilitada com tecnologias de dados disponíveis. A crescente digitalização da saúde, as informações obtidas dos macrodados e o emprego da geração de dados orientados aos pacientes já evoluíram significativamente. O uso das tecnologias aumentou e essa oportunidade é explorada em detalhe no capítulo "Humanizar a saúde digital para criar capacidade, aproveitando o poder dos dados do paciente".

O valor dos macrodados e o emprego de tecnologias sofisticadas é cumprir com as metas comuns de humanizar e democratizar a saúde. O retorno e o valor social não podem ser medidos com as métricas empresariais e é fundamental que se desenvolvam as tecnologias como facilitadoras e não como um objetivo em si mesmo. 





















9. https://www.who.int/docs/default-source/primary-health-care-conference/phc---economic-case.pdf?sfvrsn=8d0105b8_2 




Estudo de caso: MAMAtch!: uma experiência compartilhada de jornada. Juntando pacientes a través das tecnologias 

Histórico e objetivo do projeto
Frequentemente as pessoas se sentem sozinhas e procuram apoio nos aplicativos de relacionamentos. No Brasil, mesmo tendo 66.000 casos novos de câncer de mama em 2020, houve uma falta de aplicativos centrados no câncer na loja de aplicativos.

Para abordar o assunto, Femama10 criou um aplicativo semelhante ao Tinder para que pessoas que foram diagnosticadas com câncer de mama possam fazer match e compartilhar dúvidas, desafios, aprendizados e vitórias, encontrar apoio e entender seus direitos. O aplicativo se chamou MAMAtch! (Match significa "combinar" em português) 

Detalhe das atividades e partes interessadas envolvidas
Uma vez criado o aplicativo, a organização lançou a campanha Outubro Rosa da FEMAMA em 2018 para atrair usuários ao aplicativo. 
Produtos e resultados da atividade

Em 2020, o aplicativo tinha 1.700 membros ativos cadastrados desde mais de 70 organizações não governamentais do Brasil. 

As informações a partir do monitoramento dos comportamentos no aplicativo levou a uma melhoria no entendimento das necessidades das mulheres que vivem com câncer de mama. 

Para obter mais informações: https://www.femama.org.br/site/br/noticia/mamatch-apoio-no-combate-ao-cancer-de-mama-na-palma-da-mao  





































Chamadas para a ação: 


1. Os governos deveriam ser responsáveis pela sincronização da atenção entre serviços primários e secundários para humanizar a saúde.
2. Todas as partes interessadas deveriam se associar sob a liderança da comunidade de pacientes para desenvolver um argumento econômico forte e, assim, dirigir os investimentos na atenção primária com ênfase na prevenção e no diagnóstico precoce (modelo 50/50).
3. Os pacientes e os cidadãos deveriam receber muito mais apoio e educação no cuidado pessoal e na prevenção das doenças crônicas mais comuns. Isso deveria incluir apoio para campanhas e infraestrutura que aumente a conscientização sobre as doenças, a educação sobre o rastreio e a detecção precoce e acesso a serviços médicos holísticos. 

10. Organização para pacientes relacionadas por câncer de mama

[bookmark: _heading=h.1t3h5sf]
Capítulo 5: Priorizar a diversidade, a igualdade e a inclusão para humanizar as abordagens à saúde
Autores: Ranjit Kaur, presidente, Breast Cancer Welfare Association Malaysia; Raquel Peck, presidente, IEEPO 2021 programme, ex-diretor executivo (ex-CEO), World Hepatitis Alliance e fundador, CLARION I

Imagine um sistema de saúde que respeite a diversidade e trate todas as pessoas como iguais.



Declaração de problema

A diversidade11, a igualdade e a inclusão devem ser centrais para humanizar os sistemas de saúde e garantir que os pacientes sejam tratados como indivíduos que compartilham a mesma biologia e a humanidade essencial, apesar da sua diversidade.




Resumo da discussão

A pesquisa internacional realizada pelo IEEPO perguntava aos participantes sobre seu ponto de vista na igualdade e na inclusão nos sistemas de saúde. [image: ][image: ]Até que ponto você concorda com esta afirmação? "O sistema de saúde em meu país trabalha para diminuir as diferenças injustas e evitáveis de saúde (acesso, recursos e resultados) que as pessoas podem enfrentar devido à raça, religião, gênero, deficiência, idade, orientação sexual e histórico socioeconômico"






11. https://www.qcc.cuny.edu/diversity/definition.html 


As respostas demonstram uma situação ambivalente. A maioria dos entrevistados (47,4%) concordou ou concordou totalmente com a afirmação de que seus sistemas de saúde trabalham para diminuir as diferenças com base na discriminação. 26,4% não concordou com a afirmação e 25,0% não tinha certeza.

Deve-se inculcar um amplo e delicado uso do termo diversidade, que inclua certo domínio que pareça ser menos óbvio na conversa sobre igualdade e inclusão. Deve-se prestar maior atenção a como os sistemas de saúde podem ser fortalecidos para atender a todos os pacientes, sem importar o histórico socioeconômico, a infraestrutura de saúde do país, a localização, o idioma ou qualquer outra circunstância pessoal ou social. Isto deveria ser considerado na experiência e nas interações com os pacientes e a cocriação em todo momento da jornada de saúde holística, desde a prevenção até o diagnóstico, o tratamento e a sobrevivência.

A diversidade inclui as diferenças nas áreas a seguir:
· Desigualdades no acesso à saúde segundo o histórico étnico
· Diferenças entre áreas urbanas e rurais e outras iniquidades geográficas (como a distância até os centros médicos)
· Diferenças que afetam as comunidades nômades
· Diferenças com base no histórico educacional
· Diversidade linguística
· Diferenças com base na alfabetização
· Diferentes desafios de saúde como resultados da migração.

A necessidade de uma definição mais inclusiva e mais abrangente de diversidade se associa com o crescimento nas tendências de migração em todo o mundo.  A resultante variedade de culturas e status socioeconômicos exige uma maior sensibilidade perante as diferentes necessidades e circunstâncias.

A diversidade, a igualdade e a inclusão são chave para garantir a inovação (Hewlett, Marshall e Sherbin, 2013). Quando se adotam e representam diferentes perspectivas, há mais oportunidades de co-criar novas e surpreendentes soluções. Quando a medicina de precisão ou o cuidado personalizada são considerados uma tendência emergente importante na saúde e nos estudos relacionados com a saúde (Obama, 2015), isso incentiva um maior respeito pelas necessidades, a configuração genômica e as circunstâncias dos indivíduos e suas comunidades. O cuidado personalizado não pode virar um privilégio que aprofunde a desigualdade. A pobreza e a extrema pobreza ainda são os motivos pela discriminação e o estigma em geral.

Debater sobre a inclusividade e a redução da discriminação também exige uma conversa aberta sobre os vieses e os preconceitos na saúde, nas pesquisas e nos desenvolvimentos. Um artigo na The Scientific American12 afirma que a diversidade étnica e racial não é bem representada nos ensaios clínicos. Isso afeta não só aos pacientes e os cidadãos, mas também aos profissionais da saúde. Os médicos, os enfermeiros e o pessoal dos serviços de saúde também são diversos e representam diferentes históricos socioculturais. As informações e a educação sobre a diversidade e a inclusão devem incluir todos eles. Wilbur, Snyder, Essary et al. (2020) declaram que "Uma força de trabalho da saúde diversa é necessária para o cuidado de uma população de pacientes cada vez mais diversos".





12. https://www.scientificamerican.com/article/clinical-trials-have-far-too-little-racial-and-ethnic-diversity/ 

O papel da linguagem

Reconhecer a diversidade de linguagens significa mais do que ter em conta e respeitar a diversidade linguística. Como já foi debatido no capítulo "Humanizar a educação para a saúde", também existe uma barreira linguística entre os profissionais da saúde, os formuladores das políticas e os pacientes. Além do mais, essa barreira linguística cria desequilíbrios de poder, como é descrito por Galjour, Schwarz, Rusike et al. (2021). Enquanto a maioria das pessoas entendem as informações básicas relacionadas com seu corpo, saúde e doenças, a linguagem médica pode ser bem diferente entre as diferentes partes interessadas. O emprego da linguagem se estende para assegurar que os profissionais da saúde evitem usar uma linguagem julgadora, enquanto seu comportamento se mantenha respeitoso com o paciente.

As organizações de pacientes estão, porém, numa posição excelente para controlar essas diferenças. Elas não podem apenas traduzir a linguagem médica para termos simples através de folhetos, sites web, redes sociais e resumos dessa linguagem simples, mas também podem transmitir os conceitos simples sobre saúde em termos médicos e científicos. Além disso, a importância da arte (teatro, música, dança, artes visuais, literatura, etc.) na promoção da saúde e na educação para a saúde está bem documentada (por exemplo, Bunn, Kalinga, Mtema et al., 2020). A pesquisa liderada por pacientes também é uma ferramenta chave para o reconhecimento da diversidade e a eliminação da discriminação, ao tempo que ajuda a enfrentar o estigma contra as pessoas menos escolarizadas e as que vivem na pobreza. Esse desafio fundamental é aprofundado no capítulo "Humanizar a educação para a saúde". McCorkell, Assaf, Davis et al. (2021) descrevem a importância da pesquisa liderada por pacientes no campo da COVID prolongada e consideram que "as pessoas com a doença são mais capazes de identificar as perguntas para fazer e os problemas para pesquisar que lhes interessam e também de criar soluções efetivas baseadas na familiaridade íntima com a doença". Outro assunto importante é a confiança: Heath (2019) destaca que "transmitir os cuidados através da língua com a qual o paciente se sente mais confortável, criar um ambiente positivo e livre de julgamentos e ser honesto com os pacientes será fundamental para obter a confiança".

Em relação à linguagem, você deveria lançar uma rede maior do que simplesmente focar-se na diversidade linguística e na necessidade de tradutores. A grande parte da bibliografia médica e científica está em inglês, o que apresenta um problema em dois níveis:
1. Os pacientes que não falam em inglês ou não falam inglês muito bem não podem acessar informações importantes e possivelmente salvadoras, salvo que existam traduções (Woolston, Osório, 2019).
2. A bibliografia médica e científica produzida em outras línguas além do inglês tendem a ficar fora do panorama médico (Huttner-Koros, 2015).

O conhecimento é poder

Manter os membros da comunidade vivos e saudáveis é uma lei instintiva que transcende a história e as culturas. Há, porém, um conflito considerável entre o que é reconhecido como medicina baseada em evidências e o que é percebido como medicina complementar, alternativa e tradicional. Tem que ter uma linha clara entre a medicina real e falsa, e essa diferença deveria se manter pelo bem dos avanços médicos reais em todo o mundo. O crescimento dos movimentos anticiência com o surgimento da pandemia da COVID-19 é um sinal de alerta de que há uma necessidade urgente de melhor bibliografia médica.

A importância e os aspectos potencializadores de aprender e conhecer foram descritos em bibliografia sobre o envolvimento dos pacientes em vários momentos (Epstein, 1995; Bereczky, 2020). O conhecimento também é fundamental para enfrentar o estigma e a discriminação posto que é comum para as pessoas ter medo e relutar o que não conhecem o suficientes (Carleton, 2011). O caso de estudo da campanha U=U (Indetectável significa intransmissível, do inglês "Undetectable means Untransmittable") no campo do HIV oferece um bom exemplo de como a disseminação de uma peça fundamental do conhecimento científico pode contribuir à redução do estigma e a discriminação. O aspecto da cocriação e a entrega conjunta com as comunidades de pacientes têm um papel fundamental nesses esforços.

Levar a mensagem às pessoas

O trabalho de divulgação efetivo que inclui esforços para tratar grupos específicos é chave. Às vezes, as populações "difíceis de alcançar" não são difíceis de alcançar, pode ser necessário experimentar uma abordagem diferente.  Dar o primeiro passo em direção aos grupos sem poder é o primeiro passo em direção à redução da desigualdade resultante da discriminação. Mesmo certas populações não possam encontrar o caminho para acessar aos serviços médicos ou não sabem como navegar no sistema, todas as partes interessadas podem igualmente avançar em direção a eles e trazer esses serviços mais perto deles. Por isso, nas chamadas para a ação, todas as partes interessadas deveriam alcançar às populações mal atendidas e analisar os seus próprios vieses que podem gerar barreiras para acessar à saúde. O princípio de "encontrar os pacientes onde eles estão" (e não onde você quer que eles estejam) já foi descrito por Hughes em 2013 e virou um imperativo na fala sobre alcançar populações vulneráveis. A pesquisa da comunidade global do IEEPO também fornece mais conhecimentos sobre esse assunto.
[image: ][image: ]Em seu país/região, existe alguma estratégia para adaptar a forma como a prestação dos serviços de saúde e as informações são disponibilizadas para as diferentes comunidades (incluindo grupos mal atendidos e marginalizados), dependendo de sua situação e de como elas acessam as informações? Por exemplo, comunidades rurais que estão isoladas podem não receber informações oportunas sobre regimes de tratamento atualizados ou acesso oportuno a ferramentas/tecnologias digitais.










Quando perguntados por uma estratégia específica do país para facilitar informações a determinados grupos (como os grupos marginalizados ou mal atendidos), 37,8% respondeu que desconhecem tal estratégia e 33,2% afirmou não ter o conhecimento suficiente para responder a pergunta, sugerindo que, embora exista tal estratégia, eles não saberiam nada sobre ela. Parece que o esforço científico é muito pouco na hora de facilitar informações relacionadas à saúde às comunidades marginalizadas e vulneráveis. Mais uma vez, é argumentado que, dado elas ter os recursos suficientes, as organizações de pacientes estão bem posicionadas para facilitar e agilizar esse tipo de trabalho.

Estudo de caso: Indetectável significa Intransmissível

Histórico e objetivo do projeto
A campanha U=U é um exemplo internacional sobre como a disseminação de uma peça fundamental do conhecimento científico pode ampliar uma mensagem de saúde pública poderosa. Também é um exemplo de como o trabalho em conjunto entre os profissionais médicos e as comunidades de pacientes pode cumprir um papel fundamental na mudança dos comportamentos das pessoas, melhorar os resultados médicos e gerar uma redução de estigma e discriminação.
 
Nos últimos anos, um enorme corpus de evidências clínicas estabeleceu com firmeza o conceito de "Indetectável = Intransmissível" (U=U, Undetectable means Untransmittable) do vírus da imunodeficiência humana (HIV)  como fundamento científico. U=U significa que as pessoas com HIV que conseguiram e mantem uma carga viral indetectável (a quantia de HIV no sangue) graças à terapia anti-retroviral (ART) segundo as prescrições não podem transmitir sexualmente o vírus a outras pessoas. Evidência para U=U foi desenvolvendo-se durante vários anos de pesquisa, colaboração e estudo que incluem estudos observacionais, opiniões de especialistas baseadas em evidência revisada, estudos observacionais prospectivos, ensaios clínicos aleatórios e outras opiniões de especialistas em 2016, o que levou ao desenvolvimento da campanha U=U.
 
A ideia de destilar a mensagem em uma única afirmação poderosa e significativa "U=U" foi visando promover a prevenção em todos os níveis, incluso na atenção primária (prevenir a transmissão a pessoas não infetadas) e secundária (assegurar o controle da saúde e o monitoramento da carga viral regular).
 
Com o foco no "Indetectável", um indicador de saúde mensurável objetivo, U=U fornece às pessoas que vivem com HIV um objetivo de saúde claro que coloca a ênfase na responsabilidade pessoal e na importância de acesso fácil e confiável a medicamentos e diagnósticos.

Detalhe das atividades e partes interessadas envolvidas
Lançado pela comunidade de pessoas que vivem com HIV em 2017, U=U virou uma campanha internacional que visa aumentar a conscientização em relação à prevenção. Para janeiro de 2021, mais de 1.000 organizações de 102 países haviam assinado, incluso associações médicas e organismos internacionais. 

Mais especificamente, a mensagem do U=U também foi incorporada em orientações clínicas. Debater U=U em cenários clínicos é vital porque é mais provável que os pacientes acreditem nas informações que ouviram diretamente dos seus pares vivendo com HIV, além de profissionais da saúde e médicos. 
 
Em maio de 2019, esses resultados foram publicados em The Lancet e viraram uma das notícias sobre HIV difundidas mais rápida e amplamente na mídia.
 
Obtenha mais informações em: https://www.preventionaccess.org/ 



















































Chamadas para a ação




1. Todas as partes interessadas devem focar na humanização da saúde e como a pessoa necessitada pode se tornar o ponto de gravidade de seu trabalho.
2. Todas as partes interessadas devem garantir que haja representatividade em seu trabalho, tornar-se uma equipe mais diversificada em todos os níveis e olhar para as pessoas que representam de forma crítica. A representatividade significa a inclusão de todas as populações afetadas, independentemente de suas origens socioeconômicas, étnicas ou outras. Todas as partes interessadas devem se esforçar para estar cientes de seus próprios preconceitos e identificá-los para poder combatê-los. O engajamento autocrítico com preconceitos e prejuízos levará a mais inclusão e sensibilidade aos desafios das populações carentes.
3. A sensibilidade à linguagem como uma ferramenta para construir relacionamentos de confiança deve ser desenvolvida conscientemente em todas as partes interessadas, incluindo formuladores de políticas, profissionais de saúde, pesquisadores e organizações de pacientes.
4. A ciência e os sistemas educacionais precisam reconhecer a importância da diversidade e da inclusão. Os treinamentos precoces sobre inclusão resultarão em melhores práticas antidiscriminatórias em todas as áreas de saúde. Os pesquisadores e a profissão clínica devem incluir pacientes "reais" em vez de "ideais" nos ensaios clínicos para garantir que os resultados sejam mais significativos e que os necessitados sejam atendidos melhor.
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Conclusões gerais e recomendações 

Imagine um sistema de saúde que respeita e se baseia 
na cooperação das comunidades de pacientes.

Em uma palestra proferida na conferência do IEEPO 2021, Bogi Eliasen definiu os seguintes fatores-chave para a transformação da saúde:
· Construindo uma "cooperativa global de saúde" que inclui perspectivas "de baixo para cima" em todos os níveis, prioridades e grupos/partes interessadas
· Aspiração 50/50: investimento em sistemas de saúde primários, prevenção de doenças
· Saúde personalizada não se trata apenas de medicina de precisão, é também sobre rastreio, detecção precoce e intervenção precoce, bem como cuidados relacionados, incluindo serviços, ferramentas, etc.
· Capacitando os pacientes para compreender e assumir a responsabilidade por sua própria saúde e cuidados e como eles usam seus dados, transparência, rastreabilidade
· Capacitar os pacientes para serem os construtores de pontes em áreas e países com doenças e trabalhar em conjunto com empresas e instituições públicas.

O papel da cooperação

Como Bogi Eliasen e Mary Baker afirmam no Prefácio a este documento de posição, só podemos ter sucesso se trabalharmos juntos.

No passado, havia competição desnecessária e prejudicial entre organizações de pacientes e entre áreas de doenças, especificamente competição por atenção e recursos de pesquisa. No entanto, a saúde humanizada e a cobertura universal de saúde são imperativos que exigem cooperação e parcerias de várias partes interessadas para enfrentar a concorrência. O trabalho e a natureza das organizações de pacientes não se enquadram na lógica de negócios tradicional e se baseiam no compartilhamento, em vez de no acúmulo de recursos (Bereczky 2019).

É crucial também aumentar a experiência e o conhecimento das organizações e dos líderes de pacientes. O papel dos pacientes no cenário da saúde ainda é amplamente ignorado. Apesar de alguns bons exemplos, como a Iniciativa de Medicamentos Inovadores e as estruturas da Horizon Europe da UE, há muito mais a fazer se quisermos incluir os pacientes como "o 4º P" nas parcerias público-privadas (PPP). No entanto, isso requer recursos, pessoas, dinheiro e tecnologia. 

Apesar desses desafios, se colocarmos nossos corações e mentes juntos em uma verdadeira parceria, as organizações de pacientes em todo o mundo podem se tornar a força necessária para impulsionar uma mudança transformadora.







13. https://ec.europa.eu/info/research-and-innovation/funding/funding-opportunities/funding-programmes-and-open-calls/horizon-europe_en 
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Chamadas para a ação priorizadas

Em conclusão, o Documento de posição do IEEPO define as seguintes chamadas para ação como prioridades:

· As organizações de pacientes devem facilitar as conversas com as partes interessadas sobre a necessidade e o valor do cuidado compassivo. 

· Desenvolver estratégias que abordem os desafios atuais para alcançar a educação para a saúde, incorporando as necessidades específicas das populações de pacientes, de modo que elas se envolvam no desenho e na entrega de soluções. Alguns exemplos de desafios incluem pacientes idosos que podem estar socialmente isolados como consequência da pandemia, o analfabetismo digital e a "divisão digital", que afetam como as pessoas acedem às informações sobre a saúde e, portanto, como lidam com sua própria saúde. 

· As comunidades de pacientes deveriam ser empoderadas para gerar dados e compartilhar conhecimentos tanto com as autoridades de saúde pública quanto com a indústria, para poder participar da tomada de decisões. Elas podem fornecer informações valiosas e perspectivas dos pacientes que informam as decisões normativas, como os processos HTA, e o reembolso de tratamentos, assim como trabalhar com o setor para fortalecer a advocacia da doença e a pesquisa e desenvolvimento de medicamentos.

· Os governos deveriam ser responsáveis pela sincronização da atenção entre serviços primários e secundários para humanizar a saúde.

· Todas as partes interessadas devem focar na humanização da saúde e como a pessoa necessitada pode se tornar o ponto de gravidade de seu trabalho.


[bookmark: _heading=h.2s8eyo1]
Anexo 
[bookmark: _heading=h.17dp8vu]Sobre o IEEPO

O Intercâmbio Internacional de Experiências para Organizações de Pacientes (IEEPO)* fornece uma plataforma para a comunidade mundial de pacientes colaborar na criação de mudanças para alcançar essa visão em conjunto. Se nos concentrarmos em compreender os sistemas de saúde da perspectiva do paciente, podemos transformar essa visão em benefício da comunidade mundial de pacientes. 

Nosso trabalho até o momento já teve efeitos significativos e transformacionais com resultados documentados no IEEPO.com junto com numerosas publicações de diferentes colaboradores e organizações participantes do IEEPO. O trabalho do IEEPO está estruturado em torno de quatro domínios distintos, mas inter-relacionados:


· PENSAR
Liderança inovadora que olha para o futuro em busca de tendências emergentes de saúde e oferece conteúdo prático e inspirador para organizações de pacientes e todos os outros envolvidos na saúde.


· APRENDER
Uma biblioteca educacional contínua de conteúdo, ferramentas práticas, materiais e recursos em uma variedade de tópicos, para aprimorar as habilidades de organizações de pacientes de todos os tamanhos e em todas as regiões.


· MUDAR
Um fórum de debate que envolve formuladores de políticas, reguladores e especialistas em saúde com defensores de questões de política de saúde em nível global, internacional e nacional para ajudar a definir estratégias e inspirar ações.


· FAZER
Resultados de conteúdo que são informados por uma abordagem de defesa baseada em evidências, refletindo a saúde digital e abordagens futuras à saúde cocriadas para e com a comunidade para implementação local para fortalecer a voz do paciente no ecossistema da saúde.

O IEEPO é patrocinado pela Roche e organizado em parceria com um presidente independente e um Comitê Consultivo Externo de líderes globais na defesa do paciente. Mais informações podem ser encontradas em www.ieepo.com.



14 https://www.ieepo.com/en.html 
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Sobre o Documento de posição do IEEPO

Este documento de posição do IEEPO se baseia em uma demanda da comunidade global e é uma chamada para a ação para capacitar a mudança e transformação dos sistemas de saúde. Ele explora os aprendizados e as recomendações de várias fontes de informação e é informado pela entrada de:

· O trabalho de todos os quatro domínios do IEEPO sob a liderança do Comitê Consultivo Externo e do presidente do programa IEEPO
· Uma pesquisa global da comunidade de pacientes desenvolvida e conduzida pelo IEEPO em agosto e setembro de 2021
· Descobertas e resultados das conferências virtuais do IEEPO em 2020 e 2021
· Pesquisa documental cobrindo as informações e publicações mais recentes sobre o estado da saúde em todo o mundo e a necessidade de transformação e humanização
· Entrevistas realizadas com colaboradores do domínio MAKE e outros domínios de engajamento do IEEPO.

O documento contém uma análise de certas áreas que a comunidade do IEEPO e os colaboradores consideram urgentes e precisam de mudanças. Mais importante ainda, o documento de posição contém apelos à ação específicos que se encontram em cada capítulo:

1. Colocar as pessoas no coração da saúde
2. Humanizar a educação para a saúde
3. Humanizar a saúde digital para criar capacidade, aproveitando os dados do paciente
4. Humanizar a saúde para focar a prevenção e a cura com um novo modelo 50:50
5. Priorizar a diversidade, a igualdade e a inclusão para humanizar as abordagens à saúde.




[bookmark: _heading=h.26in1rg]
Sobre a pesquisa da comunidade de pacientes do IEEPO

Este documento de posição do IEEPO elabora as descobertas e os resultados de uma pesquisa global com pacientes conduzida pelo IEEPO em 2021. Os resultados e uma análise dos participantes da pesquisa da comunidade incluem: 

Análise geográfica detalhada: [image: ]






















Detalhamento das organizações: 
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