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Lista de abreviaturas

COVID-19 Nova Doenca Coronavirus de 2019
DCV Doenca Cardiovascular

EM Esclerose multipla

DNTs Doencas ndo transmissiveis

DLNTs Doencas e lesdes ndo transmissiveis
OPAS Organizacdo Pan-Americana da Saude
AR Artrite reumatoide

OMS Organizagdo Mundial de Saude
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Sumario Executivo

Em agosto de 2020, a United Patients Online
Academy conduziu uma pesquisa online com
informantes-chave entre organizacbes de
pacientes na América Latina visando avaliar o
impacto da pandemia da COVID-19 nas
organiza¢Ges de pacientes e nos pacientes que
elas representam, especificamente em termos
de acesso a tratamento e cuidados de saude. A
pesquisa foi compartilhada com o banco de
dados da United Patients Online Academy e com
as plataformas de midia social. Ela foi

Impacto geral da COVID-19

A maioria (69/85, 81,2%) das organizacGes de
pacientes relatou que a pandemia de COVID-19
teve um impacto moderado a drastico em suas
finangas; quinze (15/85; 17,6%) das quais
expressaram preocupacdo com a estabilidade
financeira de sua organizagdo no futuro. Quase
todas (79/85; 92,9%) das organizacbes de
pacientes mudaram seus planos estratégicos
para 2020.

Servigcos ao paciente

Mais da metade (48/83; 57,8%) das organizagdes
de pacientes relataram um aumento moderado
a significativo na demanda pelos servicos
oferecidos. No inicio da pandemia da COVID-19,
0os pacientes contataram as organizacles
principalmente para receber informacgdes
relacionadas ao acesso a tratamentos e cuidados
gue haviam sido interrompidos devido a COVID-
19 (24/86; 27,9%). Em agosto de 2020, o
principal motivo de contato havia mudado das
interrupcdes causadas pela COVID-19 para o
acesso a tratamentos e cuidados ndo
relacionados a COVID-19 (23/86; 26,7%). Como a
pandemia continuou na América Latina, as
organizacGes de pacientes passaram por um
ligeiro aumento nas solicitagGes de informagdes
relacionadas a apoio financeiro (2/86; 2,3% a
5/86; 5,8%), direitos dos pacientes (4/86; 4,7% a

disponibilizada em espanhol e portugués.

Um total de 86 organiza¢Ges de pacientes estdo
incluidas nos resultados deste estudo,
representando 18 paises e 9 areas de doencas:
cancer, doengas cardiovasculares, diabetes,
lUpus, esclerose mudltipla, transplantes de
orgdos, doencgas raras, artrite reumatoide e
outras doencas autoimunes, cronicas, e doencas
nao transmissiveis.

As organizacdes de pacientes relataram que os
maiores impactos percebidos da COVID-19 em
seus pacientes incluiram sentimentos
aumentados de isolamento e depressdo (78/83;
94,0%), medo do paciente de ir ao hospital para
tratamento (79/85; 92,9%) e a postergacdo de
consultas e/ou cirurgias (78/84; 92,9%).

7/86; 8,1%) e apoio psicossocial (5/86; 5,8% a
8/86; 9,3%).

A maioria (53/84; 63,1%) das organiza¢des de
pacientes ndo previu a necessidade de fazer
reducdes nos servicos oferecidos. Cerca de
metade (41/83; 49,4%) das organizacdes de
pacientes relataram um aumento na capacidade
dos programas/servicos atuais (13/83; 15,7%) ou
a criacdo de novos programas/servicos (28/83;
33,7%). Os programas/servicos que foram
expandidos ou recém-criados incluiram um foco
na saude mental dos pacientes e outros servigos
de apoio social, como o fornecimento de
transporte seguro para os pacientes poderem
comparecer ao tratamento, entrega de
medicamentos e provisdes de alimentos em
domicilio.
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Acesso do paciente ao atendimento

Mais de oito em cada dez (67/80; 83,8%)
organiza¢bes de pacientes relataram que a
maioria dos pacientes que representam sofreu
atrasos no recebimento de tratamento ou
cuidados. Das organizacGes de pacientes que
relataram atrasos de pacientes, 37,3% (25/67)
descreveram os atrasos como menores ou iguais
a 30 dias e 62,7% (42/67) definiram os atrasos
como maiores que 30 dias.

Para facilitar a seguranca das populagdes com
maior risco de doeng¢a grave ou morte por
COVID-19, muitos paises adotaram novas
estratégias de saude publica, como
telemedicina, prescricdes eletronicas e receitas
e aviamento para varios meses.

As organizacOes de pacientes relataram que seus
pacientes conseguiram acessar a telemedicina
por meio de seguros privados (15/81; 18,5%), do
sistema publico de saude (14/81; 17,3%) ou dos
sistemas publico e privado (11/81; 13,6%). Mais
de um tergo (30/81; 37%) relatou que a maioria
de seus pacientes ndo conseguiu acessar a
telemedicina, apesar de sua disponibilidade. Das
organiza¢Oes de pacientes que relataram que a
telemedicina estava disponivel em seu pais,
42,9% (30/70) observaram que a maioria de seus
pacientes ndo conseguiu acessar 0s servigos com
éxito.

Quase um quarto (19/79; 24,1%) das
organizacGes de pacientes relataram que a
maioria de seus pacientes conseguiu receber
uma receita eletronica e retirou o medicamento
com sucesso na farmacia; 21,5% (17/79),
relataram que os pacientes receberam uma
receita eletrénica, mas ndo conseguiram obter o
medicamento na farmacia e outros 30,4%
(24/79) das organizacbes de pacientes relataram
gue a maioria dos seus pacientes nao recebeu
receitas eletronicas de seus médicos durante a
COVID-19. Das organizacbes de pacientes que

relataram que as prescricdes eletrOnicas
estavam disponiveis em seu pais, 68,3% (41/60)
descreveram dificuldades para receber uma
receita eletrbnica ou ter a receita eletrdnica
devidamente recebida e aviada pela farmacia.

Mais de um terco (28/77; 36,4%) das
organizacGes de pacientes relataram que seus
pacientes receberam prescricdo para varios
meses (90 dias) e a prescri¢do foi recebida com
sucesso na farmacia ou clinica; 26% (20/77)
relataram que seus pacientes receberam
prescricdo do médico para 90 dias, mas a
farmdcia ou clinica ndo conseguiu aviar a
prescricdo; e 37,7% (29/77) relataram que a
prescricdo de 90 dias ndo foi prescrita pelo
médico. No geral, a maioria (49/77; 63,6%) das
organiza¢bes de pacientes relataram que seus
pacientes ndo conseguiram acessar Com sucesso
a receita e o aviamento de varios meses durante
a COVID-19.

A pandemia de COVID-19 destacou os desafios
enfrentados por sistemas de salude publica
sobrecarregados, subfinanciados e inacessiveis
na América Latina que afetam
desproporcionalmente as populagcdes mais
pobres e carentes que ndo apenas lutam contra
as desigualdades estruturais e os determinantes
sociais da salde, mas também enfrentam uma
carga maior de males provenientes de doencas
autoimunes, cronicas e ndo transmissiveis, todas
as quais colocam tal populagdo em um maior
risco de doengas graves ou morte por COVID-19.
Os resultados deste estudo demonstram as
lacunas no acesso a continuidade dos servigos
em muitos paises durante a resposta a COVID-
19. Como tal, a seguir estao recomendacgdes para
0s paises que continuam a responder a
pandemia de COVID-19 e se esforcam para
reconstruir sistemas de saude mais fortes para
atender todas as suas populacdes.
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Recomendag¢bes

e Reconhecer que as doengas infecciosas afetam os resultados das DNTs e vice-versa. Os sistemas
de saude devem expandir seu papel na prevengdo de DNTs por meio de uma abordagem
abrangente, em vez de isolada.

e Aumentar o acesso aos sistemas de satide por meio de estratégias de saude publica baseadas
em evidéncias que mitigam a exposicao de populagdes com maior risco de infec¢cdo e doencga,
como telemedicina, prescricdes eletronicas e receitas e aviamento para varios meses.

e Reaproveitar os investimentos feitos para a COVID-19 visando fortalecer a capacidade e os
servicos dos sistemas de saude, que incluem equipamentos, recursos humanos e outras
estratégias que podem ter um impacto positivo na satde em geral e no bem-estar da populacédo
de pacientes.

e Investir em inovagdo com o objetivo de dar acesso equitativo a modelos alternativos de
atendimento, incluindo telemedicina, novas abordagens na prestacdao do tratamento,
transferéncia de tarefas e registros médicos eletrénicos.

o Identificar estratégias de apoio aos pacientes cujo atendimento foi interrompido e, portanto,
podem se apresentar ao sistema de salde em estagio mais avanc¢ado.

e Apoiar os investimentos na sustentabilidade das organizacdes de pacientes, uma vez que a
situacdo financeira de muitas organizacdes de pacientes estd em risco por causa da pandemia de
COVID-19.

e Expandir a defesa do paciente no sentido de defender as necessidades e barreiras exclusivas
enfrentadas pelos pacientes, especialmente durante a COVID-19.

e Integrar e envolver organizagées de pacientes no desenvolvimento e formulagdo de estratégias
de solugGes para abordar lacunas e necessidades do sistema de saude.



Introducao

Em 11 de marco de 2020, o Diretor-Geral da
Organizagdo Mundial da Saude (OMS), Dr.
Tedros Adhanom Ghebreyesus, oficialmente
caracterizou a nova doenga coronavirus de 2019
(COVID-19) como uma pandemia (1). Em 8 de
outubro de 2020, a COVID-19 foi relatada em
214 paises e territdrios, sendo responsavel por
mais de 36,3 milhdes de casos e 1,1 milhdo de
mortes, 0s quais continuam a aumentar
diariamente (2). A carga da COVID-19 é sentida
de forma aguda na América Latina, com
Argentina, Brasil, Chile, Coldmbia, México e Peru
representando atualmente os paises com o
maior numero de casos confirmados de COVID-
19 e mortes relacionadas (2).

O enorme impacto da pandemia de COVID-19
perturbou o dia a dia das popula¢des, economias
e sistemas de saude. Os paises enfrentam o
desafio de equilibrar as prioridades de
prevencado, controle e tratamento de infec¢Ges
a0 mesmo tempo que asseguram que 0S Servigos
essenciais de saude publica continuem a ser
seguros e acessiveis. Na América Latina, onde os
sistemas de saude publica sdo frequentemente
sobrecarregados, fragmentados e desiguais, a
pandemia de COVID-19 destacou os fracassos da
falta cronica de fundos e as disparidades raciais,
de género, econOmicas e de saude exacerbadas.

Contribuindo para essas iniquidades estd o
maior risco de doenga grave ou morte por
COVID-19 devido a condicdes de saude
subjacentes, incluindo doengas nao
transmissiveis (DNT) como cancer, doenga
cardiovascular (DCV) e diabetes (3). Fatores de
risco associados, como tabagismo, uso nocivo de
alcool, dietas ndo saudaveis e sedentarismo,
também podem contribuir para o risco de
doenca grave por COVID-19 (3).
Tradicionalmente, as DNTs e os fatores de risco
sdo descritos como consequéncias do
envelhecimento da populagdo, aumento da

riqueza e urbanizacdo que podem ser evitados
por meio de mudancas de comportamento; na
realidade, entre as populagdes que vivem na
pobreza, sem acesso a sistemas de saude
equitativos, as DNTs carregam uma carga maior
de morbidade e mortalidade e ndo discriminam
por raca, género ou idade (4). Na Regido das
Américas, o0s efeitos das DNTs sdo
particularmente elevados, visto que as DNTs sao
consideradas a principal causa de morte,
representando 81%, ou 5,5 milhGes, de mortes
na Regido (5).

Como resultado, os impactos negativos da
COVID-19 foram desproporcionalmente sentidos
na América Latina. O objetivo desta pesquisa
com informantes-chave é avaliar o impacto da
COVID-19 nas organizagbes de pacientes na
América Latina que representam a voz e os
interesses das populagdes em maior risco e as
realidades enfrentadas por individuos que vivem
com doencas autoimunes, cronicas e nao
transmissiveis durante a pandemia. As
organizagOes de pacientes sdo um ponto critico
de contato para pacientes e cuidadores, ja que
muitos fornecem servigos, informagdes, suporte,
defesa e proporcionam uma visdo irrestrita da
experiéncia do paciente. Envolvendo a
participacdo de organizacdes de pacientes, os
resultados desta pesquisa fornecerdao uma visdo
instantdanea de como as organizagbes de
pacientes estdo se adaptando ao seu “novo
normal” com a COVID-19 e como seus pacientes
estdo acessando os servicos de saude
necessarios. Essas informacbes destacardo o
papel das organizacbes de pacientes como
partes interessadas importantes na tomada de
decisdes e informardo os formuladores de
politicas sobre a necessidade de fornecer os
meios para que nossas populacdes mais carentes
tenham acesso ao seu direito a saude por meio
de sistemas de saude mais equitativos durante a
pandemia de COVID-19 e além.

Impacto da COVID-19 em OrganizacGes de Pacientes e seus Pacientes ha América Latina
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Métodos de Pesquisa

A United Patients Online Academy realizou uma
pesquisa online com informantes-chave de 5 a
31 de agosto de 2020. Todas as organizac¢des de
pacientes sediadas na América Latina, a partir do
banco de dados da United Patients Online
Academy, foram convidadas a participar. O link
da pesquisa também foi compartilhado nas
redes sociais da United Patients Online
Academy. A elegibilidade exigia que os
participantes estivessem familiarizados com as
prioridades estratégicas da organizacdo de
pacientes, os servicos prestados ao paciente pela
instituicdo e as experiéncias relatadas de
pacientes atendidos, especificamente durante a
pandemia de COVID-19.

A pesquisa foi elaborada em inglés e, apds ser
traduzida por falantes nativos, disponibilizada
em espanhol e portugués. Foi administrada
através da plataforma online Survey Monkey. A
pesquisa incluiu 22 questdes quantitativas e
qualitativas e foi organizada nas seguintes
se¢Oes: impacto geral da COVID-19, servigcos ao
paciente e acesso do paciente ao atendimento.
Todas as respostas da pesquisa foram
confidenciais. Este relatério representa os
resultados agregados e ndao ponderados da

Resultados

Um total de 118 pesquisas foram enviadas. As
respostas foram examinadas com base nos
requisitos de elegibilidade, bem como na
confirmagdao do consentimento informado,
integridade (definida como responder a pelo
menos 6 das 22 perguntas) e determinacdo de
respostas Unicas; foram excluidas da analise 32
respostas devido ao respondente nao atender
aos requisitos mencionados. Foi analisada uma

pesquisa. Uma taxa de resposta precisa nao
pode ser determinada, pois o link da pesquisa foi
compartilhado por varias redes.

Esta pesquisa inclui limitacdes que devem ser
consideradas na interpretacdao dos achados. As
respostas dos informantes-chave foram
fornecidas por meio de autoavaliagdo e
deveriam refletir as experiéncias da maioria dos
pacientes que contataram as organizacles de
pacientes participantes, embora esse método
possa ser tendencioso e nao possa ser validado
formalmente. A pesquisa foi realizada em agosto
de 2020, meses ap6s os primeiros casos de
COVID-19 terem sido confirmados em paises da
América Latina e, como tal, as respostas refletem
uma visao instantanea do impacto da COVID-19
que pode ter mudado em relagdo aos estagios
anteriores da pandemia e pode mudar
novamente a medida que a pandemia continua.
Finalmente, os tamanhos das amostras para
alguns paises e areas de doencas representadas
pelas organiza¢Ges de pacientes sdo pequenos;
os tamanhos das amostras sdao anotados e os
resultados devem ser interpretados de forma
correspondente.

amostra
pacientes.

restante de 86 organizacbes de

Estima-se que essas 86 organizagdes atendam
milhares de pessoas que vivem com doengas
autoimunes, cronicas e ndo transmissiveis em
toda a América Latina.

Impacto da COVID-19 em OrganizacGes de Pacientes e seus Pacientes ha América Latina
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As organizacGes de pacientes participantes representam 18 paises da América Latina, com a maior parte
do México (19/86, 22,1%), Brasil (12/86, 14,0%) e Colémbia (11/86, 12,8%).

Figura 1: Numero e Porcentagem de Organiza¢oes de Pacientes Participantes, por Pais

Pais N2 %
Equador 1| 1,2%
Nicaragua 1| 1,2%
Panama 1| 1,2%
Paraguai 1 1,2%
Chile 2| 2,3%
Cuba 2 2,3%
Guatemala 2| 2,3%
Uruguai 2 2,3%
Costa Rica 3| 3,5%
Republica Dominicana 3| 3,5%
Honduras 4| 4,7%
Venezuela 4| 4,7%
El Salvador 5| 5,8%
Argentina 6| 7,0%

As organizag¢des de pacientes também representam 9 dreas de doencas: cancer (32/86, 37,2%), esclerose
multipla (19/86, 22,1%), doencas raras (9/86, 10,5%), diabetes (5/86, 5,8%), artrite reumatoide (4/86,
4,7%), lapus (3/86, 3,5%), doenca cardiovascular (2/86, 2,3%), transplantes de érgdos (1/86, 1,2%) e
outras doengas autoimunes, crénicas, e ndo transmissiveis (11/86, 12,8%).

Figura 2: Nimero e Porcentagem de Organizacdes de Pacientes Participantes, por Area de Doenca
11; 12.8%

4;4.7%
32;37.2%

9; 10.5%

1;,1.2%

2;2.3%
. [V . 0,
19; 22.1% 3:3.5% 5;5.8%
= Cancer Doenga Cardiovascular = Diabetes
= Lipus = Esclerose Multipla Transplantes de Orgdos
m Doencas Raras = Artrite Reumatoide = Qutra

A maioria (44/86, 51,2%) dos participantes exerce funcdes de lideranca executiva em suas organizagdes.



Outros participantes incluiram funcionarios envolvidos com servigos ao paciente (18/86, 20,9%), defesa
(5/86, 5,8%), desenvolvimento de parceria (4/86, 4,7%), administragdo (1/86, 1,2%), comunicagdes (1/86,
1,2%), e outras funcdes (4/86, 4,7%). Voluntarios com organizacdes de pacientes que atendiam aos
requisitos de elegibilidade também participaram da pesquisa (9/86, 10,5%).

Impacto Geral da COVID-19

Para entender melhor o impacto geral da
pandemia de COVID-19 nas organiza¢bes de
pacientes na América Latina, as organizacdes de
pacientes foram questionadas sobre a
sustentabilidade financeira de suas
organizacOes, estratégias que foram ajustadas
visando refletir as demandas do novo ambiente
da COVID-19, e, a partir de sua experiéncia e
perspectiva, os maiores impactos da COVID-19
nos pacientes que representam.

No geral, a pandemia de COVID-19 teve

impactos variaveis na estabilidade financeira das
organiza¢cbes de pacientes. Aproximadamente
um décimo (9/85, 10,6%) das organizacdes de
pacientes relataram pouco ou nenhum impacto;
no entanto, a maioria (69/85, 81,2%) relatou um
impacto financeiro moderado a drastico. Quinze
(15/85; 17,6%) organizacbes de pacientes
descreveram a COVID-19 como tendo alterado
drasticamente a sustentabilidade de suas
organizagoes.

Figura 3: Impacto Financeiro das Organizacdes de Pacientes pela COVID-19

50% T
45% +
40% +
35% +
30% +
25% +
20% +
15% T 9;10.6%

10% +

5% | 335% g 335%
0% -

% das OrganizagOes de Pacientes

0 1 2 3

0

4

21;24.7%

15;17.6%

gy V106% 910.6% g4

5 6 7 8 9 10

Escala de Impacto

0 = pouco ou nenhum impacto; 5 = impacto moderado; 10 = impacto drastico na sustentabilidade

A maioria (79/85; 92,9%) das organizacdes de pacientes fizeram alteracdes em seus planos estratégicos
para 2020. As estratégias relacionadas ao acesso do paciente ao tratamento (25/81; 30,9%) e ao apoio
psicoldgico ao paciente (20/81; 24,7%) foram relatadas como as que mais mudaram.

Impacto da COVID-19 em OrganizacGes de Pacientes e seus Pacientes ha América Latina



Figura 4: Estratégia Institucional das Organizag6es de Pacientes mais alterada devido a COVID-19

50%
45% +
40% +
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30% -

25; 30.9%
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% das OrganizagGes de Pacientes

25% - 16; 19.8%
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15% -
10% -
5% -
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Apoio Tratamento Apoio do

Psicossocial Cuidador

As respostas diferiram por drea da doenga, ja
que as organizagbes de pacientes com cancer
relataram o trabalho de defesa de direitos ou
advocacy (8/29; 27,6%) como uma estratégia
muito alterada, perdendo apenas para os
servigos aos pacientes relacionados ao acesso ao
tratamento (12/29; 41,4%). O atendimento ao
paciente com foco no apoio do cuidador/familia
também foi relatado como a estratégia que mais
mudou entre as organizagOes de pacientes que
representam outras doengas autoimunes,
cronicas e ndo transmissiveis (6/11; 54,5%).

As maneiras pelas quais as estratégias
institucionais das organizacdes de pacientes
mudaram também variaram. As organizacées de
pacientes relataram que muitas de suas
estratégias se adaptaram a plataformas virtuais
durante a pandemia, incluindo servicos de apoio
ao paciente, alcance comunitario, reunides
anuais, atividades de arrecadac¢do de fundos e
até mesmo treinamentos para capacitagdo de
profissionais de salde. Outras organizacGes de

13; 16.0%
6; 7.4%
Advocacy Pesquisa Outra

pacientes realizaram suas proprias pesquisas de
pacientes como uma estratégia-chave voltada a
melhor entender a experiéncia do paciente
durante a COVID-19. As estratégias de defesa de
direitos também mudaram. No México, uma
organizacdao de pacientes desenvolveu uma
campanha de defesa com o objetivo de educar
os pacientes a assegurar que eles acessem seus
tratamentos dentro do prazo. No Brasil, uma
organizacao de cancer descreveu um esforco de
mobilizacdao urgente em torno da aprovacao da
cobertura da quimioterapia oral em planos de
saude privados, o que garantiria a capacidade do
paciente de acessar o tratamento em casa com
seguranga e evitar a potencial exposicdo a
COVID-19 na clinica ou hospital. Esta iniciativa de
defesa busca simplificar o processo de
aprovacdo, que geralmente pode levar mais de
dois anos, e recebeu consideravel atencdo na

comunidade brasileira de cancer; estd
atualmente aguardando aprovagdo pelo
Congresso.

Impacto da COVID-19 em OrganizacGes de Pacientes e seus Pacientes ha América Latina
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Apesar dos novos desafios enfrentados pelas
organizacbes de pacientes, seu papel de apoio
proximo aos pacientes e familiares durante a
pandemia de COVID-19 continua a dar uma
perspectiva Unica. Dessa forma, as organizacGes
de pacientes foram solicitadas a relatar o que
consideraram os maiores impactos da pandemia
de COVID-19 nos pacientes que representam.
Aumento da sensacdo de isolamento e
depressdo (78/83; 94,0%), medo do paciente de
ir ao hospital para tratamento (79/85; 92,9%) e
adiamento de consultas e/ou cirurgias (78/84;
92,9%) foram relatados como os maiores
impactos nos pacientes durante a COVID-19. As
organizacdes de pacientes também relataram

gue o acesso limitado ao transporte publico para
chegar aos centros de tratamento ou hospitais
durante a COVID-19, quando esses servicos
foram interrompidos ou diminuidos, foi uma
area adicional de impacto percebido no
paciente. Outras reconheceram que alguns
pacientes ndo tém mais recursos financeiros
para chegar ao hospital para tratamento. No
Peru, uma organizagdo de pacientes expressou
preocupacdo com o impacto sentido pelos
pacientes agora que os voluntarios ndo podiam
mais visitar os hospitais e fornecer suporte
pessoal aos pacientes durante as sessOes de
tratamento.

Figura 5: Impactos da COVID-19 Percebidos pelas Organizagdes de Pacientes sobre os Pacientes
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Quase todas (92%) as organizagdes de pacientes
afirmaram que questdes pessoais (incerteza
financeira; aumento da sensagao de isolamento
e depressdo; e medo do paciente de ir ao
hospital para tratamento) tiveram o maior
impacto percebido sobre o paciente. Questdes
relacionadas ao tratamento e cuidados (triagem
e diagndstico tardio; adiamento de consultas
e/ou cirurgias; lapso de tratamento; e mudanca
nos protocolos de tratamento) também tiveram

impacto em 75% das organizagdes de pacientes.
Aproximadamente  metade (52,2%) das
organizacdes de pacientes relataram questées
relacionadas a estrutura do sistema de saude do
pais (pessoal; disponibilidade de medicamentos;
acesso a telemedicina; e participacdao em ensaios
clinicos), como as areas de maior impacto para
0s pacientes.



O impacto percebido pelo paciente em cada uma
das trés categorias mencionadas (tratamento e
cuidados, sistema de saude e pessoal) difere por
area de doenga. Quando comparadas a todas as
areas de doenca, as organizagbes de pacientes
com ldpus (100%), transplantes de oérgaos
(100%) e cancer (89,1%) tiveram maior
probabilidade de relatar que os problemas de

tratamento e cuidado impactaram mais seus
pacientes. Organizacdes de pacientes com lUpus
(91,7%) e transplantes de drgdos (75%)
apresentaram maior probabilidade de relatar
desafios aos sistemas de saude, enquanto as
organizacbes de pacientes com artrite
reumatoide (AR) foram as menos provaveis
(18,8%).

Figura 6: Impactos da COVID-19 Percebidos pelas Organiza¢des de Pacientes sobre os Pacientes,
por Categoria e Area de Doenga
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Servigos ao paciente

Também foram coletadas informagGes sobre
como os servicos oferecidos aos pacientes pelas
organiza¢Bes de pacientes mudaram durante a
pandemia de COVID-19. Perguntas relacionadas
a mudancas na demanda de servicos, motivos de
contato do paciente e/ou cuidador e como os
programas ou servicos se adaptaram para
atender as necessidades do paciente.

A maioria (48/83; 57,8%) das organizagOes de
pacientes relataram um aumento moderado ou
significativo na demanda pelos servigos
oferecidos. A demanda foi definida como
ligacdes telefénicas e outras formas de interagdo
por meio de e-mail e redes online. Nenhuma
tendéncia clara pode ser determinada com base
no pais ou area de doenca da organiza¢do de
pacientes.

Figura 7: Mudanca experienciada pelas organiza¢des de pacientes na demanda por servigos
durante a COVID-19
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As organizacbes de pacientes também foram
solicitadas a descrever os principais motivos
pelos quais os pacientes entraram em contato
com suas organizagoes no inicio da pandemia da
COVID-19 em comparagdo com hoje (agosto de
2020). Durante os estégios iniciais da pandemia,
o motivo mais comum de contato estava
relacionado ao acesso a tratamentos e cuidados
interrompidos pela COVID-19 (24/86; 27,9%).
Em agosto de 2020, o principal motivo de

contato passou das interrupgées pela COVID-19
para o acesso a tratamento e cuidados nao
relacionados a COVID-19 (23/86; 26,7%). Com a
continuagdo da pandemia da COVID-19, as
organizacbes de pacientes relataram ligeiros
aumentos nas solicitagdes de informacgdes
relacionadas a apoio financeiro (2/86; 2,3% a
5/86; 5,8%), direitos dos pacientes (4/86; 4,7% a
7/86; 8,1%) e apoio psicossocial (5/86; 5,8% a
8/86; 9,3%).

Figura 8: Mudanga Experienciada pelas Organizacoes de Pacientes sobre o Motivo do Contato
durante a COVID-19
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Apesar dos desafios sem precedentes da COVID-
19, a maioria (53/84; 63,1%) das organizacdes de
pacientes ndo previram a necessidade de
reducdo em seus servicos. As organiza¢des de
pacientes com diabetes (3/5; 60%) e cancer
(16/32; 50%) tinham maior probabilidade de
antecipar reducbes do que outras dareas de

doengas. Uma organizacdo de pacientes com
cancer do México que relatou a necessidade de
reduzir os servigos descreveu essa necessidade
como resultado de nao receber apoio financeiro
publico e privado para o qual haviam projetado
para o ano e, como tal, os servigos oferecidos
pela organizagao de pacientes foram limitados.

Figura 9: Reducgdo Prevista de Servigos pelas Organiza¢oes de Pacientes devido a COVID-19,
por Area de Doenga
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Das organizac¢des de pacientes que ndo previram a necessidade de reduzir os servigos, 47,2% (25/53) ndo
criaram novos programas/servicos e 3,8% (2/53) ndo responderam. No entanto, 20,8% (11/53)
aumentaram a capacidade dos programas/servicos atuais e 28,3% (15/53) criaram novos

programas/servicos.



Aproximadamente metade (41/83; 49,4%) das
organizacbes de pacientes relataram um
aumento na capacidade de seus
programas/servicos atuais (13/83; 15,7%) ou a
criacdo de novos programas/servicos (28/83;
33,7%) devido a pandemia causada pela COVID-
19. No entanto, isso variou de acordo com a area
de doenca da organizacdo de pacientes. As
organiza¢Oes de pacientes de sete das nove
areas de doenca (doencga cardiovascular [DCV],
diabetes, lUpus, esclerose multipla [EM], doenca

rara, artrite reumatoide [AR] e outras doengas
autoimunes, cronicas e ndo transmissiveis)
estavam mais propensas a relatar que eles
teriam maior possibilidade de nao criar novos
programas/servicos. Em contraste, todas (1/1;
100%) as organizagGes de transplantes de érgdos
participantes relataram o aumento da
capacidade dos programas existentes e a maioria
(14/31; 45,2%) das organizagOes de pacientes
com cancer relataram a criacdo de novos
programas/servicos.

Figura 10: Mudanca Experienciada pelas Organizages de Pacientes em Servigos devido a COVID-19,
por Area de Doenca
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As organizacbes de pacientes relataram
aumento da capacidade e/ou criacdo de novos
programas/servicos de varias maneiras. Para
enfrentar os desafios de salide mental sem
precedentes associados a COVID-19, as
organizacbes de pacientes desenvolveram
programas de suporte emocional liderados por
psicologos,  psico-oncologistas e  outros
conselheiros. Essas sessGes foram conduzidas
online ou por meio de grupos do WhatsApp. Na
Costa Rica e na Colémbia, organizagdes de
pacientes estdo trabalhando para construir
parcerias comunitdrias que possam apoiar
pacientes e familias com mantimentos. Em
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Honduras, os pacientes nao podiam receber seus
medicamentos, entdo uma organizacdo de
pacientes iniciou um programa para entregar
medicamentos diretamente na casa do paciente.
Enquanto no Panamda. uma organizacdo de
pacientes comegou a oferecer transporte
privado para os pacientes participarem do
tratamento com seguranga. Na Argentina, uma
organizacao de pacientes lancou uma campanha
de arrecadacdo de fundos destinada a apoiar o
transporte de pacientes para hospitais. Outras
criaram paginas da Web especificas sobre
COVID-19 com informacdes para seus pacientes.



Acesso do paciente ao atendimento

Compreender a experiéncia do paciente e suas
interacbes com os sistemas de saude é uma
funcdo critica das organiza¢cdes de pacientes.
Portanto, foram  feitas perguntas as
organizacOes de pacientes para descrever como
a pandemia da COVID-19 impactou diretamente
a maioria do acesso de seus pacientes a
tratamentos e cuidados desde o inicio da
pandemia, especificamente relacionado a
atrasos relatados e acessibilidade de estratégias
de saude publica recomendadas, como
telemedicina, prescri¢gdes eletronicas e receitas
e aviamento para varios meses, que podem
limitar a exposicdo potencial a infeccGes e
doencas.

Mais de oito em cada dez (67/80; 83,8%)
organizacbes de pacientes relataram que a
maioria dos pacientes que representam sofreu
atrasos no recebimento de tratamentos ou
cuidados, definido como todas as formas de
tratamento médico, tais como servicos de

triagem, exames regulares, protocolos de
tratamento intra-hospitalar, cirurgia, ensaios
clinicos, entre outros. Das organizacdes de
pacientes que relataram atrasos, 37,3% (25/67)
descreveram os atrasos como menores ou iguais
a 30 dias e 62,7% (42/67) definiram os atrasos
como maiores que 30 dias.

Aforma como os atrasos dos pacientes relatados
ocorreram diferiu por pais e area da doenca. Das
organizacgOes de pacientes que relataram atrasos
no tratamento e atendimento, a maioria das
organizacbes de pacientes do Brasil (10/10;
100%), Guatemala (1/1; 100%), Nicaragua (1/1;
100%), Argentina (5/6; 83,3%), Peru (5/6;
83,3%), Honduras (2/3; 66,7%), Venezuela (2/3;
66,7%), México (10/16; 62,5%) e El Salvador
(3/5; 60%) classificou esses atrasos como
superiores a 30 dias. Todas as organizacoes de
pacientes participantes de Cuba (2/2) ndo
relataram atrasos na maioria de seus pacientes.

Figura 11: Duragao relatada de Atraso no Tratamento pelas Organiza¢oes de Pacientes entre os
Pacientes que Sofreram Atrasos durante a COVID-19, por Pais
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Da mesma forma, a maioria das organizag¢oes de
pacientes com lupus (3/3; 100%), transplantes
de drgdos (1/1; 100%), diabetes (4/5; 80%),
doencgas raras (6/8; 75%) e cancer (19/27; 70,4%)
que relataram atrasos de pacientes descreveram
os atrasos como superiores a 30 dias. As
organizacbes de pacientes com esclerose

multipla (EM) foram mais propensas a relatar
atrasos de pacientes menores ou iguais a 30 dias
(7/10; 70%). Atrasos menores também foram
mais comumente relatados entre pacientes
representados por organizacdes de pacientes
com doencgas cardiovasculares (DCV) (1/1;
100%).

Figura 12: Duracao relatada de Atraso no Tratamento pelas Organizag6es de pacientes entre pacientes
que sofreram atrasos durante a COVID-19, por Area de Doenga
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Os servicos de tratamento e assisténcia que
foram relatados com mais frequéncia as
organizacbes de pacientes como estando
atrasados incluem exames regulares (32/77;
41,6%), protocolos de tratamento hospitalar
(14/77; 18,2%), cirurgia (13/77; 16,9%) e triagem
(9/77; 11,7%).

A integracdo perfeita das estratégias de saude
publica, como a telemedicina, nos sistemas de
saude é fundamental para garantir que as
populagdes com maior risco de doengas graves
ou morte por COVID-19 sejam protegidas. A
telemedicina permite que os pacientes recebam

1 Uma pesquisa independente foi conduzida com o objetivo de
verificar a disponibilidade de telemedicina em cada pais. Dos 18
paises representados, 1 ndo possui leis, regulamentos ou
legislagdes especificas que fagam referéncia a disponibilidade da
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cuidados na seguranga de suas casas; ho
entanto, nem sempre estd acessivel.

As organizacBes de pacientes relataram que
muitos de seus pacientes puderam usar a
telemedicina por meio de seguros privados
(15/81; 18,5%), do sistema publico de saude
(14/81; 17,3%) ou dos sistemas publico e privado
(11/81; 13,6%). Mais de um terco (30/81; 37%)
relatou que a maioria de seus pacientes nao
conseguiu acessar a telemedicina, apesar de sua
disponibilidade e 13,6% (11/81) relataram que a
telemedicina n3o estava disponivel em seu pais®

telemedicina em geral ou durante a pandemia de COVID-19 por
meio de sistemas publicos ou privados. Dois (2) paises tém
telemedicina especificamente para pacientes com COVID-19,
embora o acesso esteja se expandindo.



Das organizacGes de pacientes que relataram
gue a telemedicina estava disponivel em seu
pais, 42,9% (30/70) observaram que a maioria de
seus pacientes nao conseguiu acessar 0s Servigos
com sucesso?.

A acessibilidade da telemedicina variou por pais.

Mais da metade das organizacbes de pacientes
participantes dos paises no Paraguai (1/1;
100%), Venezuela (3/3; 100%), Honduras (2/3;
66,7%), México (9/14; 64,3%), e Peru (4/7;
57,1%) relataram que a maioria de seus
pacientes ndo conseguiu acessar os servigos de
telemedicina, apesar de sua disponibilidade.

Figura 13: Acessibilidade relatada da telemedicina pelas organizagées de pacientes durante a COVID-
19 entre os paises onde a telemedicina esta disponivel, por pais
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ndo "a telemedicina ndo estd disponivel no meu pais". Onze (11)
organizagbes de doentes de 7 paises selecionados "a telemedicina
ndo esta disponivel no meu pais"; mais investigacdo independente
determinou que a telemedicina ndo estd disponivel em 1 pais com
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acesso limitado para doentes da COVID-19 em 2 paises, como
referido na nota de rodapé 1. Contudo, para assegurar a
autenticidade dos resultados recolhidos, as 11 respostas ndo foram
ajustadas para refletir a disponibilidade exata da telemedicina nos
paises e, como tal, ndo estdo incluidas nos resultados apresentados
nas figuras 13 e 14.



A acessibilidade da telemedicina também diferiu
por area da doenca. A maioria das organizacdes
de pacientes de transplantes de drgdos (1/1;
100%), lapus (2/3; 66,7%) e outras doencas

autoimunes, cronicas e ndo transmissiveis (5/9;
55,6%) relataram que os pacientes que atendem
ndo eram capaz de acessar com sucesso a
telemedicina, apesar de sua disponibilidade.

Figura 14: Acessibilidade relatada da telemedicina pelas organiza¢des de pacientes durante a COVID-
19 entre os paises onde a telemedicina esta disponivel, por Area de Doenga
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A capacidade dos médicos de prescrever
medicamentos por meio de processos de
prescricdo eletrbnica e ter essas receitas
devidamente recebidas e aviadas em farmacias,
clinicas ou outros locais sdo caracteristicas
essenciais de sistemas de salde bem-sucedidos,
especialmente onde a telemedicina estd
disponivel.

Entre as  organizagoes de pacientes
participantes, 24,1% (19/79) relataram que a
maioria de seus pacientes conseguiu receber

3 Foi realizada uma investigacdo independente para verificar a
disponibilidade de receitas electrénicas em cada pais. Dos 18 paises
representados, 1 ndo tem leis, regulamentos ou proclamacgdes
especificas que refiram a disponibilidade de receitas electronicas
em geral ou durante a pandemia da COVID-19 através de sistemas
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uma receita eletronica e obteve o medicamento
com sucesso na farmacia; 21,5% (17/79),
relataram que os pacientes receberam receita
eletrénica, mas ndo conseguiram retirar o
medicamento na farmadcia; e 30,4% (24/79) das
organizacbes de pacientes relataram que a
maioria de seus pacientes ndo recebeu
prescricdes eletrénicas de seus médicos durante
a COVID-19. Quase um quarto (19/79; 24,1%)
das organiza¢Ges de pacientes relataram que as
prescricGes eletronicas ndo estavam disponiveis
em seu pais3.

publicos ou privados. Quatro (4) paises tém uma disponibilidade
indeterminada, uma vez que a informagdo analisada foi
inconclusiva.



Das organiza¢des de pacientes que relataram
que as prescricbes eletronicas estavam
disponiveis em seu pais, 68,3% (41/60) relataram
dificuldades para receber uma receita eletrénica
do médico ou ter a receita eletronica
devidamente recebida e aviada pela farmacia* .

A acessibilidade das prescri¢cGes eletrénicas nos
paises onde estdo disponiveis difere muito. A
maioria das organiza¢des de pacientes no Brasil

(11/11; 100%), Cuba (1/1; 100%), Equador (1/1;
100%), Paraguai (1/1; 100%), Uruguai (1/1;
100%), Venezuela (2/2; 100%), Peru (5/6;
83,3%), México (7/9; 77,8%) e Argentina (4/6;
66,7%) relataram que, embora as prescrigées
eletrénicas estivessem disponiveis, os pacientes
gue eles representam nao puderam receber seus
medicamentos com sucesso por meio desse
processo.

Figura 15: Acessibilidade relatada de prescrigdes eletronicas pelas organizagées de pacientes durante
a COVID-19 entre os paises onde as prescri¢coes eletronicas estdo disponiveis, por pais
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em 1 pais e a situagdo é desconhecida em 4, conforme mencionado
na nota de rodapé 3. No entanto, para garantir a autenticidade dos
resultados coletados, as 19 respostas ndo foram ajustadas para
refletir a disponibilidade precisa de prescri¢des eletrdnicas nos
paises e, como tal, ndo estdo incluidas nas conclusdes
apresentadas nas Figuras 15 e 16.



A acessibilidade das prescricbes eletrénicas
também variou por area de doenca. Nos paises
onde estavam disponiveis, a maioria das
organizacGes de pacientes participantes que
representam DCV (1/1; 100%), diabetes (2/2;
100%), Ildpus (3/3; 100%), outras doencas

autoimunes, crbnicas e ndo transmissiveis (7/8;
87,5%), cancer (17/24; 70,8%) e SM (7/12;
58,3%) relataram dificuldades no acesso ao
recebimento de receitas eletronicas e aviamento
de medicamentos.

Figura 16: Acessibilidade relatada de prescrigcdes eletronicas pelas organizagées de pacientes durante
a COVID-19 entre os paises onde as prescri¢des eletronicas estdo disponiveis, por Area de Doenca
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Outra estratégia de saude publica que pode ser
implementada  objetivando  proteger as
populagdes em maior risco é a evidéncia com
base na melhor pratica de receitas e aviamento
para varios meses, que é uma parte critica da
prestacdo de servigos de cuidados diferenciados
bem-sucedidos para HIV/AIDS e pode beneficiar
aqueles que vivem com doengas autoimunes,
cronicas e nado transmissiveis que requerem
medicacdo mensal, principalmente durante a
COVID-19 (6). Essa estratégia oferece muitas
vantagens para os pacientes, incluindo a
capacidade de receber prescricdes de 90 dias ou
mais, para que os pacientes ndo tenham que
retornar a clinica para uma nova prescricdo ou
retornar a farmacia para reabastecimentos
mensais.

Entre as  organizagoes de pacientes
participantes, 36,4% (28/77) relataram que a
maioria de seus pacientes recebeu uma
prescricdo de 90 dias que os mesmos tiveram
aviada com sucesso na farmacia ou clinica. Um
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quarto (20/77; 26%) das organizacbes de
pacientes relataram que seus pacientes
receberam prescricdo do médico para 90 dias,
mas a farmacia ou clinica ndo conseguiu aviar a
receita e 37,7% (29/77), relataram que uma
prescricdo de 90 dias nao foi prescrita pelo
médico. Como tal, a maioria (49/77; 63,6%) das
organiza¢des de pacientes relataram que seus
pacientes ndo conseguiram acessar com sucesso
a prescricdo e o aviamento para varios meses
durante a COVID-19.



A acessibilidade a prescricGes e aviamento de
varios meses varia de acordo com o pais. Todas
as organizacdes de pacientes participantes da
Republica Dominicana (2/2), Nicaragua (1/1) e
Panama (1/1) relataram que a maioria de seus
pacientes receberam e aviaram prescri¢cdes de
90 dias com sucesso. Todas as organizacOes de
pacientes participantes do Equador (1/1)
relataram que a maioria de seus pacientes
recebeu prescricoes de 90 dias, mas as
prescricbes ndo puderam ser aviadas na
farmacia. Da mesma forma, todas as
organizagGes de pacientes participantes de Cuba
(1/1), Guatemala (1/1) e Paraguai (1/1)
relataram que as prescricbes de 90 dias ndo
foram prescritas pelo médico para a maioria de
seus pacientes. Como tal, tais resultados

unanimes em nivel de pais ndo sdo apresentados
na Figura 17.

O sucesso na prescricdo e aviamento para varios
meses foi mais comumente relatado por
organizagdes de pacientes em El Salvador (3/5;
60%) e Peru (4/7; 57,1%). As dificuldades com
uma prescricdio de 90 dias ndo aviada pela
farmdacia foram mais provdveis de serem
enfrentadas por pacientes do Uruguai (1/2;
50%), Colémbia (4/9; 44,4%) e Peru (3/7; 42,9
%). Da mesma forma, as prescri¢ées de 90 dias
ndo eram mais comumente oferecidas aos
pacientes de acordo com as organizacdes de
pacientes da Argentina (5/6; 83,3%), Honduras
(2/3; 66,7%) e Venezuela (2/3; 66,7%).

Figura 17: Acessibilidade relatada de prescricdes e aviamento para varios meses pelas organizagées de
pacientes durante COVID-19, por pais
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A acessibilidade a prescricGes e aviamento para
varios meses também diferiu por area de
doenca. Os pacientes representados por AR (3/4;
75%), ldpus (2/3; 66,7%) ou EM (9/15; 60%)
tiveram maior probabilidade de receber com
sucesso uma prescri¢do de 90 dias que também
foi aviada no farmdcia. Outras doencas
autoimunes, cronicas e ndo transmissiveis (4/10;
40%) e pacientes com cancer (9/30; 30%)

comumente enfrentam dificuldades com a
dispensa da prescri¢cdao de 90 dias, de acordo com
suas organizacoes de pacientes. As organizacdes
de pacientes com DCV (1/1; 100%) e
transplantes de érgdos (1/1; 100%) relataram
unanimemente que a maioria de seus pacientes
ndo conseguiu receber prescricdes para 90 dias
de seus médicos.

Figura 18: Acessibilidade relatada de prescrigdes e aviamento para varios meses pelas organizagoes de
pacientes durante COVID-19, por Area de Doenca
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Outro componente essencial dos servigos apoiam pacientes que requerem cuidados para o

abrangentes de tratamento e cuidados é a controle da dor, 57,7% (30/52) relataram que
capacidade dos pacientes que precisam de seus pacientes conseguiram receber a
medicacdo para o controle da dor de acessa-la medicagdo e 42,3% (22/52), nao.

com sucesso. Das organizagGes de pacientes que



As organizac¢Ges de pacientes também foram solicitadas a compartilhar ideias gerais sobre a pandemia da
COVID-19 e o impacto que ela teve em suas organizacdes e nos pacientes que atendem. As seguintes
citacOes representam alguns dos comentdrios recebidos:

“N6s realizamos duas rodadas de pesquisas e nas duas encontramos o impacto de no minimo 30% no
tratamento do céncer” — Brasil

Ndo consigo entender que ndo exista um plano paralelo do sistema de salde para os pacientes que
devem continuar com seus tratamentos e exames. - Argentina

“No puedo entender que no haya un plan en paralelo del sistema de salud para los pacientes que
deben continuar con sus tratamientos y chequeos.” — Argentina

Tememos que os casos que foram detectados em tempo habil avancem devido ao adiamento do
tratamento e os casos que ja eram urgentes ndo estejam sendo atendidos porque nao se tratam de
COVID, mas tém um grau significativo de mortalidade. - México

“Tenemos temor de que los casos que se han detectado de manera oportuna avancen por aplazar los
tratamientos y que los casos que ya eran urgentes no se estén tratando debido a que no son COVID,
pero tiene un grado de mortalidad importante.” - México

Pois bem, neste caso nem todos os pacientes estdo tendo acesso ao medicamento porque a
previdéncia ndo estd entregando; foi enviada uma carta ao vice-presidente da republica para que as
farmdcias estaduais fornegcam o tratamento aos pacientes. - Nicaragua

“Bueno en este caso no todos los pacientes estdn teniendo acceso al medicamento ya que el sequro
social no estd entregdndolo se envié una carta a la vicepresidenta de la republica para que la farmacia
del estado entregué el tratamiento para los pacientes.” - Nicardgua

Ja no pais ha escassez de medicamentos para pacientes cronicos. Hoje o protocolo é atender apenas
25 pacientes 3 vezes na semana e os pacientes saem as 4 da manha para poderem chegar a tempo e
muitas vezes suas tentativas sdo malsucedidas. - Venezuela

“Ya en el pais existiria la escasez de los medicamentos para pacientes cronicos. Hoy el protocolo es
atender solo 25 pacientes 3 veces a la semana y los pacientes salen a las 4 de la madrugada para
poder llevar a tiempo y muchas veces sus intentos son fallidos.” — Venezuela

Os pacientes estdo com medo e ansiosos... Muitos dos pacientes sdo pobres e ficam sem comida.
Outra porcentagem perdeu o emprego. - El Salvador

“Los pacientes estdn temerosos y ansiosos... Muchos de los pacientes son de escasos recursos y se
quedaron sin alimentos. Otro porcentaje perdio sus empleos.” — El Salvador

Os medicamentos sdo obtidos por meio de receitas eletronicas, que é a Unica coisa que conseguimos.
- Panama

“Los medicamentos se obtienen a través de recetas electronica que es lo tnico que hemos logrado.” —
Panamd

Algumas mudangas nos protocolos, bem como o adiamento de cirurgias, ou consultas, etc., isso é feito
com o aval da sociedade cientifica apés uma avaliacdo de risco-beneficio feita pelo médico
encarregado... E muito importante especificar que nem todo atraso ou mudanca é devido a uma falha
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no atendimento, alguns foram sugeridos em casos particulares para reduzir o risco de contagio nos
pacientes. - Coldmbia

“Algunos cambios en los protocolos, asi como aplazamiento de cirugias, o citas, etc., se han dado con
el aval de la sociedad cientifica y sus consensos y previa evaluacion riesgo- beneficio del médico
tratante. Es decir, es muy importante precisar que no toda demora o cambio obedece a una falla en la
atencion, algunas han sido medidas posibles en casos particulares, para disminuir el riesgo de contagio
en los pacientes.” - Colébmbia

Alguns hospitais até entregam o remédio na porta de casa. - Costa Rica
“Algunos hospitales, incluso, entregaron en la puerta de las casas el medicamento.” — Costa Rica

“Mesmo em tempos de pandemia o cdncer nGo espera para evoluir e matar.” - Brasil
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Discussao

A pandemia da COVID-19 apresentou enormes
desafios para as economias e sistemas de saude
em todo o mundo. Esta pesquisa oferece
descobertas importantes relacionadas ao
impacto da COVID-19 nas organizacbes de
pacientes e nos pacientes que elas representam
na América Latina. As organizacdes de pacientes
sdo as principais partes interessadas na
formulagdo de politicas relacionadas a saude e
acessibilidade a servicos para as populagdes
mais carentes e sub-representadas, pois trazem
a voz Unica do paciente a mesa. E fundamental
que este papel continue a ser reconhecido
durante a pandemia de COVID-19 e além para
promover a equidade nos sistemas de saude e a
consecucdo do direito a saude para todos.

Uma alarmante maioria (69/85, 81,2%) das
organizagOes de pacientes participantes sentiu
um impacto moderado a drastico da COVID-19
em suas finangas; quinze (15/85; 17,6%) das
quais expressaram apreensdo sobre sua
sustentabilidade financeira, sugerindo que sua
organizacdao pode nao ter continuidade apods a
COVID-19. Isso é motivo de grande preocupacao,
ja que essas organizacGes de pacientes servem
como um ponto de contato principal para os
pacientes, o que é ainda mais essencial para
aqueles em quarentena ou isolamento na
comunidade que agora enfrentam desafios sem
precedentes em protocolos de tratamento e
cuidados, bem como potencialmente novos
problemas de saude mental. Esses desafios
pessoais enfrentados pelos pacientes, incluindo
incerteza financeira, depressdo e temor de ir ao
hospital ou clinica para tratamento foram
percebidos como os maiores impactos da COVID-
19 nos pacientes, de acordo com 92% das
organizac¢Oes de pacientes.

A relevancia das organizagbes de pacientes
durante a COVID-19 é evidente pelo aumento da
demanda por servigos, como experienciado por
mais da metade (48/83; 57,8%) das organizacdes
de pacientes participantes. Com essas mudancgas

na demanda, muitas (28/83; 33,7%)
organizagbes de pacientes criaram novos
programas/servicos, enquanto outras (13/83;
15,7%) aumentaram a capacidade dos
programas/servicos existentes. Mudangas em
programas/servicos incluem um foco maior no
apoio psicossocial e em outros desafios
socioecondmicos enfrentados pelos pacientes,
como transporte seguro e confidvel, acesso a
alimentos e medicamentos, entre outras
necessidades.

A experiéncia do paciente, conforme relatada as
organizacGes de pacientes, também oferece
percepgdes sobre como os paises e os sistemas
de saude estdo gerenciando o tratamento
continuo e os servicos de cuidado durante a
COVID-19. Uma maioria preocupante (67/80;
83,8%) das organizagdes de pacientes relatou
que seus pacientes sofreram atrasos. Daqueles
que sofreram atrasos, 62,7% (42/67) das
organizagbes de pacientes descreveram os
atrasos como superiores a 30 dias.

Uma importante estratégia de saude publica
para diminuir a necessidade de pacientes com
maior risco de infeccdo ou doencga de sairem da
seguranca de suas casas € a integracdo dos
servicos de telemedicina. Infelizmente, embora
a telemedicina estivesse amplamente disponivel
nos paises representados, 42,9% (30/70) das
organizacOes de pacientes relataram que seus
pacientes nao conseguiam acessar 0S Servigos,
apesar da disponibilidade, demonstrando
claramente uma falta de conexdo entre politica
e implementacdo. Mais estudos sdao necessarios
para entender melhor essas dificuldades de
acesso, que podem incluir a barreira digital ou
outros desafios sistematicos. Da mesma forma, a
capacidade dos médicos de prescreverem
receitas eletrénicas aos pacientes, que sdo entdo
recebidas e aviadas por farmacias ou clinicas é
critica; no entanto, 68,3% (41/60) das
organizacOes de pacientes relataram que seus
pacientes ndo conseguiram fazé-lo com sucesso,
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embora o processo estivesse disponivel, devido
a desafios ndao apenas com os médicos
prescrevendo eletronicamente, mas também
com as prescricdes eletronicas sendo aviadas
com sucesso pela farmdécia. E necessédria maior
investigacdo no sentido de descrever tais
obstaculos, que podem incluir hesitacdo do
prescritor ou uma incapacidade das farmacias de
receber e processar a tecnologia. Outra pratica
recomendada baseada em evidéncias é a
disponibilidade de prescrices e aviamento para
varios meses. No entanto, muitas (29/77; 37,7%)
das organizagGes de pacientes relataram que
seus pacientes nao receberam prescri¢cbes para
90 dias e, entre aqueles que receberam, 26%
(20/77) das organizagbes de pacientes
descreveram seus pacientes como incapazes de
aviar a prescricao para 90 dias na farmacia ou
clinica, sugerindo que os sistemas de farmacia
publicos e/ou privados ndo estdo em
conformidade ou ndo tém o suprimento
necessario para aviar essas prescricdes de varios
meses. E fundamental conduzir estudos mais
aprofundados objetivando esclarecer essas
barreiras para a prescricdo e aviamento para
varios meses.

Esses desafios enfrentados por pessoas que
vivem com doencgas autoimunes, cronicas e ndo
transmissiveis durante a COVID-19 sao previstos
com antecedéncia. Em maio de 2020, a
Organizagdo Pan-Americana da Saude (OPAS)
realizou uma avaliacdo rdpida da prestacdo de
servicos de doencas ndo transmissiveis (DNT) na
Regido das Américas durante a COVID-19 e
relatou que muitos servicos de DNT foram
interrompidos por varios niveis (7). Os Estados
Membros da Regido foram solicitados a relatar
os tipos de servicos de DNT interrompidos
durante a COVID-19; diabetes e gerenciamento
de complicagdes com o diabetes e
gerenciamento de hipertensdo foram mais
comumente relatados como servigos
parcialmente interrompidos, enquanto os
servicos de reabilitacdo, servicos de cuidados
paliativos e atendimento odontoldgico urgente
foram mais propensos a serem relatados como

completamente interrompidos (7). Além da
interrupcao do servico, as atividades planejadas
relacionadas as DNTs também foram adiadas ou
suspensas. Mais da metade (16/28; 57%) dos
Estados Membros na Regido relataram o
adiamento da realizacdo de pesquisas de DNT,
qgue sdao ferramentas valiosas usadas com o
objetivo de medir doengas e fatores de risco
dentro de uma populagdo, e 43% (12/28)
relataram que os programas de triagem de
saude publica para DNTs também foram adiados
(7). Essas interrupgOes de servigco e o atraso de
atividades criticas usadas para a prevencdo e
deteccdo de DNTs podem levar a aumentos na
morbidade e mortalidade durante a pandemia
da COVID-19 e no futuro, mas também
representam um fardo indevido para as
populacdes de maior risco.

Na América Latina, as disparidades raciais, de
género e econb6micas estdo diretamente
relacionadas as desigualdades em saude. Povos
indigenas e afrodescendentes representam
quase um terco da populagdo da América Latina
(10% e 21%, respectivamente) e tém maior
probabilidade de viver em condigOes
socioecondmicas mais precdrias, com acesso
limitado ou nenhum acesso a cuidados de saude
gue podem contribuir para resultados negativos
de saude, especialmente durante a pandemia da
COVID-19 (8). Da mesma forma, as mulheres
representam a  maioria (72,8%) dos
trabalhadores em estabelecimentos de salude na
América Latina e também assumiram maiores
responsabilidades em casa para cuidar de
criangas durante o fechamento de escolas
devido a COVID-19, o que pode aumentar o risco
de propagacdo da doenca no lar e na
comunidade (8). Os trabalhadores informais e de
baixa renda também sofreram o impacto das
medidas de bloqueio dos paises que afetaram
negativamente as economias; esses
trabalhadores geralmente tém economias
limitadas e pouco ou nenhum acesso a subsidios
governamentais. Na América Latina, prevé-se
gue a taxa de desemprego aumente de 8,1% em
2019 para 13,5% em 2020, com a taxa de
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pobreza aumentando para 37,2% e a pobreza
extrema para 15,5% (8). Somado a carga
adicional de DNTs e outras barreiras estruturais
generalizadas e determinantes sociais da saude,
essas populacGes estdo em maior risco de
doenca grave ou morte por COVID-19. Os
governos da América Latina tém a obrigacdo de
reexaminar suas respostas a pandemia e
fortalecer seus sistemas de saude publica para
mitigar tais desigualdades.

Muitos governos reconheceram a importancia
dos servigcos essenciais de salde publica em suas
estratégias relativas a COVID-19. Em maio de
2020, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS)
realizou uma pesquisa com Estados Membros
sobre o impacto da COVID-19 nos recursos e
servicos de DNTs em seus paises (9). Dois tergos
(66%) dos paises relataram que a continuidade
dos servicos de DNTs foram incluidos como
servicos essenciais em seus planos nacionais de
resposta a COVID-19 (19/28; 68% dos Estados
Membros na Regido das Américas relataram
fazer o mesmo); no entanto, apenas 17% dos
paises relataram incluir fundos adicionais para
apoiar esses servicos de DNT em seus
orcamentos de resposta a COVID-19 (7,9).
Embora seja importante reconhecer a pandemia
de COVID-19 como uma emergéncia de saude
inesperada (embora ndo totalmente imprevista)
gue sobrecarregou a capacidade, os recursos e
as financas dos sistemas de saude, é igualmente
notavel que muitos paises ndo alocaram
financiamento especifico para a resposta as
DNTs quando as pessoas que vivem com DNTs
sdo mais vulneraveis a doenca grave causada
pela COVID-19, mas também precisam de acesso
continuo a tratamento e cuidados seguros para
controlar suas doencas.

Cada vez mais, as DNTs sdo mencionadas como
uma questao de equidade, conforme visto pela
formag¢ao da Comissdo de Combate a Pobreza -
The Lancet NCDI (doengas e lesGes nao
transmissiveis) em 2015, que afirma que as
DLNTs s3ao fatores “sub-reconhecidos e mal
compreendidos” na morbidade e mortalidade de

populacdes de baixa renda e empobrecidas (4).
As DLNTSs representam mais de um terco do peso
de doencas entre as popula¢cdes mais pobres,
sendo responsdveis por aproximadamente
800.000 mortes anuais de pessoas com 40 anos
de idade ou menos (4). Reconhecendo o impacto
das DNTs na saude da populagdo, em 2011, a
Reunido de Alto Nivel das Nag¢Ges Unidas sobre
as DNTs e sua Declaracdo Politica lideraram a
discussdo e os compromissos da resposta as
DNTs que levaram ao desenvolvimento dos
Planos de Ac¢do Global (2013-2020) e Regional
(2013-2019) de Prevencgdo e Controle de DNTs e
inclusdo de DNTs na Agenda 2030 para o
Desenvolvimento Sustentavel (10-13). Embora
tenha havido avancos, os planos ndo abordam
adequadamente os desafios enfrentados pelas
populacdes mais pobres impactadas pelas DNTs
e, portanto, sdo necessarios compromissos e
estratégias renovados para priorizar essa
populacdo. A Comissdo Lancet defende
fervorosamente a expansdo das metas com o
objetivo de refletir a epidemiologia especifica e
as complexidades Unicas das DLNTs, bem como
o aumento do financiamento nacional e
internacional, e o uso de apoio multissetorial e
equipes de cuidados integrados objetivando
melhor lidar com as disparidades e
determinantes sociais da saude necessarios para
continuar os avangcos em direcdo aos
compromissos globais e regionais de cobertura
universal de saude (4). Em setembro de 2020, a
Forca-Tarefa Interamericana sobre DNTs se
comprometeu a fortalecer as politicas e
intervengdes para promover a prevengdo e o
controle de DNTs e seus fatores de risco entre
todas as faixas etdrias e populagdes,
particularmente diante da COVID-19 e esforgos
de recuperacgao (14).

A pandemia da COVID-19 exp0s as desigualdades
sistémicas do mundo, onde os mais pobres e as
populagdes em maior risco sdo as mais
severamente afetadas. E responsabilidade dos
governos tracar estratégias para fortalecer a
equidade e a capacidade de seus sistemas de
salde de assegurar o acesso aos servicos de
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salde a suas populagdes. Todos os 18 paises
latino-americanos representados nesta pesquisa
assinaram ou ratificaram o Pacto Internacional
sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais
(PIDESC), que estabelece “o direito de todos de
gozar do mais alto padrao possivel de saude
fisica e mental” (15). O Comentario Geral 14 do
PIDESC especifica que o Estado deve garantir que
os sistemas e servicos de saude estejam
disponiveis e acessiveis a toda a populacdo com

aceitabilidade ética e cultural e a prestacdo de
servicos medicamente adequados e de
qualidade (16). O Estado também deve respeitar,
proteger e cumprir o direito a saude de sua
populacdo por meio de suas obrigacGes
fundamentais e da realizagdo progressiva na
“prevencdo, tratamento e controle de doencas”
(16).
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Recomendagées

As recomendacdes a seguir baseiam-se nas conclusdes desta pesquisa e sdo criadas com o objetivo de as
populagdes avancarem em direcdo a plena realizacdo de seu direito a saude durante a pandemia da
COVID-19 e no futuro.

e Reconhecer que as doengas infecciosas afetam os resultados das DNTs e vice-versa. Os sistemas de
saude devem expandir seu papel na prevencdo de DNTs com foco em repensar a saude como um
pacote horizontal e abrangente, em vez de uma abordagem isolada que trata de uma emergéncia
para outra.

e Aumentar o acesso aos sistemas de satude por meio de estratégias de salde publica baseadas em
evidéncias que atenuem a exposi¢do das populagdes com maior risco de infeccdo e doenca. Em
muitos paises, a telemedicina, as prescri¢cdes eletrénicas e as receitas e o aviamento de varios meses
estdo amplamente disponiveis, mas ndao sdo acessiveis a muitos pacientes. Os governos devem
garantir que esses servicos funcionem e sejam acessiveis a todos.

e Reaproveitar investimentos destinados a COVID-19 para fortalecer a capacidade e servigos dos
sistemas de salude, o que pode incluir a transicdo do equipamento de teste da COVID-19 para
melhorias nas capacidades de testes genéticos, aumento da forca de trabalho de saude e
implementacdo de protocolos de triagem para entrega mais rdpida de servicos e continuacdo de
comunicacdo de prevencdo de doencgas que tem sido o pilar fundamental da resposta a COVID-19 e
também pode ter um impacto positivo na saide em geral e no bem-estar da populacdo de pacientes.

e |nvestir eminovagao com o objetivo de dar acesso equitativo a modelos alternativos de atendimento,
incluindo telemedicina, novas abordagens na prestacao do tratamento, transferéncia de tarefas e
registros médicos eletronicos.

e Identificar estratégias de apoio aos pacientes cujo atendimento foi interrompido e, portanto,
podem se apresentar ao sistema de salde em estdgio mais avangado. E necessirio um maior
investimento financeiro para atender as necessidades crescentes desses pacientes, a medida que eles
se reintegram ao sistema de saude.

e Apoiar investimentos na sustentabilidade de organizacdes de pacientes, ja que a situacdo financeira
de muitas organiza¢Ges de pacientes esta em risco devido a pandemia da COVID-19. A sociedade civil,
o setor privado e os governos devem reconhecer a visdo inestimdvel das organiza¢des de pacientes
na compreensao das experiéncias das populacdes sub-representadas e mal servidas e prestar apoio
financeiro critico para assegurar que essas organizacdes de pacientes possam continuar suas funcdes
importantes.

e Expandir a defesa do paciente no sentido de defender as necessidades e barreiras exclusivas
enfrentadas pelos pacientes, especialmente durante a COVID-19. As organizagbes de pacientes
representam milhares de pessoas que vivem com doencas; elas estdo mais proximas e familiarizadas
com as barreiras enfrentadas por essas populagdes e, como tal, tém maior probabilidade de encontrar
solucdes. E importante que as organizacdes de pacientes continuem a conduzir pesquisas no sentido
de melhor entender a experiéncia do paciente e manter registro dos programas/servicos
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desenvolvidos, especialmente durante a COVID-19, para enfrentar tais desafios. Este trabalho deve
orientar iniciativas de defesa de direitos que reflitam as necessidades dos pacientes.

Integrar e envolver organizag6es de pacientes no desenvolvimento e formulagdo de estratégias de
solucGes para abordar lacunas e necessidades do sistema de saude. Os resultados desta pesquisa
incluem exemplos de organizagdes de pacientes que realizaram pesquisas de pacientes que causaram
preocupacBes sobre atrasos no tratamento e cuidados e novos programas/servigos criados para
atender as necessidades imediatas, como sessdes virtuais de salde mental, entrega de medicamentos
e alimentos, que podem ser incorporados em servicos multidisciplinares e integrados de atendimento
oferecidos pelos sistemas publicos de salde. As organizacdes de pacientes devem ser reconhecidas
como as principais partes interessadas, cujas percep¢des e experiéncias devem ser incluidas no

planejamento governamental.

Conclusao

Os resultados desta pesquisa destacam os vastos
impactos da COVID-19 nas organizacbes de
pacientes e nos pacientes que elas representam
na América Latina. Os desafios econdmicos e de
salde sdo enormes e as organizacGes de
pacientes estdo tentando atender as
necessidades dos pacientes com o melhor de
suas habilidades, ao mesmo tempo em que
enfrentam grande incerteza financeira. A
medida que os governos refletem sobre suas
estratégias e sistemas de saude voltados a
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mesmo tempo em que equilibram as
necessidades sem precedentes dos pacientes
gue as mesmas atendem durante a pandemia da
COVID-19.
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Anexo: Pesquisa em Portugués
Introdugdo

OI3! Obrigado por seu interesse em nossa pesquisa online. O objetivo desta pesquisa é entender os
impactos da pandemia causada pelo SARS-CoV-2 (COVID-19) em organizagGes de pacientes e seus
pacientes na América Latina. Os resultados desta pesquisa ajudardo a identificar realidades e barreiras
enfrentadas durante a COVID-19 que devem ser tratadas para melhoria de vidas na regido.

Todas as organizagdes de pacientes baseadas na América Latina estdo convidadas a participar de nossa
pesquisa online confidencial.

1. Gostaria de participar desta pesquisa? Sim/Nao

Obrigado por concordar em participar desta pesquisa que procura entender o impacto do SARS-CoV-2
(COVID-19) e identificar barreiras enfrentadas por organizagGes de pacientes e seus pacientes na
América Latina.

A pesquisa online é dividida em 5 se¢des: demografia, impacto geral da COVID-19, servigos a pacientes,
acesso do paciente a cuidados e préximos passos. Informamos que a pesquisa toma aproximadamente
15 minutos para ser respondida. Todas as respostas sdo confidenciais. Sua participagdo é inteiramente
voluntaria e vocé pode desistir da pesquisa a qualqguer momento. Ndo ha qualquer beneficio direto em
participar. No entanto, sua participacdo é amplamente apreciada.

Elegibilidade: Todas as organizacdes de pacientes baseadas na América Latina sdo elegiveis para
participar. Os participantes devem estar familiarizados com as prioridades estratégicas da organizacgao,
os servigos prestados aos pacientes e as experiéncias relatadas dos pacientes atendidos,
especificamente durante a pandemia do COVID-19.

Os Investigadores Principais sdo a Alessandra Durstine e a Meredith Kruse de United Patients Online
Academy. Se, em qualquer momento, vocé tiver duvidas ou problemas com relacdo a esta pesquisa, por
favor entre em contato conosco (contacto@unitedpatientsacademy.org).

2. Vocé concorda em participar desta pesquisa? Sim/N&o

I Demografia

Nesta primeira secdo, gostariamos de obter informagdes basicas sobre sua organizagao.

3. Por favor, selecione o foco de sua organizacao:

a. Cancer

b. Doengas Cardiovasculares
c. Diabetes

d. Esclerose Multipla

e. Transplante de Orgos

f. Doencas Raras
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g. Artrite Reumatoide
h. Outros: descrever (resposta aberta)

4. Por favor, selecione o pais onde sua organizacdo estd baseada:
a. Argentina
Bolivia
Brasil
Chile
Colémbia
Costa Rica
Cuba
Republica Dominicana
Equador
El Salvador
Guatemala
Honduras
. México
Nicardgua
Panama
Paraguai
Peru
Suriname
Uruguai
Venezuela

S®m 0 o0 T

—_ = — -

" v 50T O S 3

5. Por favor, selecione sua func¢do principal na sua organizagao:
a. Diretoria Executiva
Administrativo / Financeiro
Captacdo de Recursos / Sustentabilidade Institucional e Parcerias
Projetos e / ou Servigos para os Pacientes
Comunicacgao e Jornalismo
Advocacy
Pesquisa
Voluntario
Outros: descrever (resposta aberta)

S®m 0 a0 T

I Impacto Geral da COVID-19

Nesta secdo da pesquisa, gostariamos de saber mais sobre o impacto da COVID-19 em sua
organizagdo e os pacientes que vocé apoia.

6. Em uma escala de 0 a 10, qual é o impacto da pandemia nas finangas da sua organiza¢do?
0 = pouco ou nenhum impacto; 5 = impacto moderado; 10 = impacto drastico na
sustentabilidade da organizacao
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7. Este ano vocé alterou as estratégias do plano anual por conta da COVID-197?
a. Sim
b. Nao

8. Se sim, por favor, selecione qual das estratégias abaixo mudou mais.
Servicos ao paciente focados em suporte psicolégico
Servigos ao paciente focados no acesso a tratamento
Servicos ao paciente focados em cuidadores/suporte familiar
Advocacy

Pesquisa

Outros

0o o0 T

Por favor, explique como foi a alteragdo na estratégia (resposta aberta).

9. Quais sdao os maiores impactos da pandemia causada pela COVID-19 em seus pacientes?
Selecione "sim" se o0 assunto foi impactado; "ndo" se o assunto ndo foi impactado; ou "nao
sei" se vocé ndo tem certeza.

a. Atraso nos servigos para a detecgdo precoce e diagndstico tardios

Consultas e/ou cirurgias postergadas

Interrupgdo ou cancelamento do tratamento

Mudangas nos protocoles de tratamento

Tratamentos ndo estao disponiveis devido a limitada alocagao de pessoal

Medicamentos ndo estdo disponiveis devido a limitada estoque de medicamentos

Acesso limitado ou inexistente a telemedicina

S®m o0 a0 T

Diminuicdao da participacdao nas pesquisas clinicas
Instabilidade financeira

j. Aumento da sensacdo de isolamento e depressdo

k. O paciente teme ir a hospitais para receber o tratamento
I.  Outros: descrever (resposta aberta)

1. Servigos ao Paciente

Nesta se¢do, gostariamos de entender como a pandemia causada pela COVID-19 impactou os
servicos aos pacientes que vocé oferece como uma organizagao.

10. Como a pandemia causada pela COVID-19 impactou a demanda pelos servigos que vocé
oferece?

a. A demanda aumentou significativamente e agora temos a necessidade de expandir a
capacidade

b. A demanda aumentou moderadamente tendo mais procura e interacdo através de e-
mails e redes online

¢. N&o houve diferenca na demanda

d. A demanda diminuiu tendo menos procura e interacao através de e-mails e redes online
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IV.

11. No inicio da pandemia da COVID-19, qual foi o principal motivo pelo qual pacientes e/ou
cuidadores contataram sua organizagao?

a.

S®m 0 a0 T

InformacgGes gerais sobre protocolos de tratamento e cuidados (ndo relacionados a
COVID-19)

InformacgGes gerais sobre acesso a tratamento e cuidados (ndo relacionados a COVID-19)
Acesso a tratamento e cuidados interrompidos pela COVID-19

Suporte financeiro

Suporte psicoldgico

Direitos do paciente

InformacGes sobre a COVID-19

Outros: descrever (resposta aberta)

12. E agora, qual é o principal motivo pelo qual pacientes e/ou cuidadores contatam sua

organizagao?

a.

S®m 0 oo0T

InformacgGes gerais sobre protocolos de tratamento e cuidados (ndo relacionados a
COVID-19)

InformacGes gerais sobre acesso a tratamento e cuidados (ndo relacionados a COVID-19)
Acesso a tratamento e cuidados interrompidos pela COVID-19

Suporte financeiro

Suporte psicolégico

Direitos do paciente

InformacGes sobre a COVID-19

Outros: descrever (resposta aberta)

13. Vocé prevé reducdo de servicos devido a COVID-19?

a.
b.

Sim, temos planos para redugao de servicos
Nao, nao temos planos para redugao de servigos

14. Vocé aumentou ou desenvolveu novos programas ou servicos a pacientes devido a COVID-19?

a.

Ndo, ndo desenvolvemos qualquer programa ou servi¢o

b. Sim, aumentamos a capacidade dos programas ou servigos atuais

C.

Sim, novos programas ou servigos foram desenvolvidos

Por favor, descreva como 0s programas ou servicos aumentaram e/ou 0s novos programas
ou servicos que foram desenvolvidos. (resposta aberta)

Acesso do Paciente a Cuidados

Nesta sec¢do, gostariamos de saber como a pandemia causada pela COVID-19 diretamente impactou
0 acesso de pacientes a tratamentos e cuidados. Por favor, reflita sobre as experiéncias relatadas
pela maioria de seus pacientes desde o inicio da pandemia em seu pais até hoje.

15. No geral, a maioria dos pacientes tém relatado experiéncias com atrasos no recebimento de
tratamento/cuidado? Tratamento/cuidado inclui todas as formas de tratamento médico, tais
como servicos para a detec¢ao precoce, exames de rotina, protocolos de tratamento hospitalar,
cirurgias, pesquisas clinicas, entre outros.
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Sim, a maioria dos pacientes tém relatado experiéncias com atrasos por menos de 30
dias

Sim, a maioria dos pacientes tém relatado experiéncias com atrasos por mais de 30 dias
Nao, a maioria dos pacientes ndo tém relatado experiéncias com atrasos no
recebimento de tratamento/cuidado

16. Se seus pacientes tém relatado experiéncias com atrasos no recebimento de
tratamento/cuidados, qual tipo de tratamento/cuidado teve atrasos com mais frequéncia?

a.
b.

Servicos para a deteccdo precoce
Exames de rotina

Protocolos de tratamento hospitalar
Cirurgias

Pesquisas clinicas

Outros: descrever (resposta aberta)

17. No geral, dos pacientes que querem e tentam, a maioria deles tém tido acesso a telemedicina?

b.

Sim, através de um plano de saude particular

Sim, através do sistema de saude publico

Sim, através tanto de um plano de salde particular como do sistema de saude publico
N&o, a maioria dos pacientes ndo tém tido acesso a telemedicina

Telemedicina ndo esta disponivel no pais

18. No geral, a maioria dos pacientes tém recebido prescricbes/receitas eletrénicas de seus
médicos?

19.

20.

a.

Sim, receberam prescri¢cdes/receitas eletronicas e com sucesso receberam seus
medicamentos/remédios na farmacia

Sim, receberam prescri¢cdes/receitas eletronicas, mas ndo receberam o
medicamento/remédio na farmacia

N3o, a maioria dos pacientes ndo receberam prescricbes/receitas eletrénicas
Prescri¢cBes/receitas eletronicas ndo estdo disponiveis no pais

No geral, a maioria dos pacientes tém recebido prescricdes/receitas para varios meses (90 dias)
na farmacia ou no posto de saude?

a.
b.

Sim, o médico prescreveu o medicamento/remédio para 90 dias e o paciente o recebeu
O médico prescreveu o medicamento/remédio para 90 dias, mas a farmacia ou posto de
salde ndo péde completar a prescri¢dao

N3o, prescrigdes/receitas para varios meses nio foram prescritas pelos médicos

No geral, a maioria dos pacientes que sdo elegiveis tém tido acesso o medicamento/remédio
contra dor?

a.
b.
C.

Sim
Nao
Nao esta aplicavel
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21. No seu pais, existem recomendac¢Ges nacionais ou locais sobre tratamento e cuidados durante a
pandemia da COVID-19?

a. Sim
b. Nao
c. Eunaosei

Por favor, descreva sua opinidao sobre as recomendag¢des nacionais ou locais em seu pais.

V. Préximos Passos

Nossa secdo final inclui algumas questdes sobre comentarios adicionais.

22. Vocé tem outros comentdrios para compartilhar sobre como a COVID-19 impactou sua
organizacdo e/ou seus pacientes?

(resposta aberta)

Fim

Isto conclui a pesquisa. Obrigado por participar de nossa pesquisa, “Impacto da COVID-19 em
OrganizagOes de Pacientes e seus Pacientes na América Latina.”
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