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Resumo

A participacao social consiste em um dos pilares constitucionais do
direito & satide no Brasil e da organizagéo do Sistema Unico de Satde
(SUS). No Brasil, houve um incremento de instituicoes participativas
nos anos 2000, com expansao da participacao e do controle social no
ambito das politicas publicas e de inovagdes no campo das interagoes
socioestatais. No setor salide, especialmente na area da Avaliagao de
Tecnologias em Saude (ATS), esse processo de institucionalizacao da
participagao social contribuiu para a inclusao de mecanismos partici-
pativos neste campo, a exemplo das consultas publicas. Este trabalho
objetiva discutir aspectos referentes a avancos, limites e potencialida-
des da consulta publica como ferramenta de gestao e participacao so-
cial no processo de ATS no SUS, tendo como pano de fundo a experi-
éncia da participagao institucionalizada na Conitec. Entre os principais
avancgos, destacam-se os ganhos relacionados a transparéncia ativa,
as formas de inclusdo das contribuigcdes dos cidadaos ao processo
decisério, bem como a inser¢ao de estratégias metodolégicas para
abordagem desses dados. Como limites, podem ser apontadas ques-
toées relativas a inclusividade e a representatividade da populacao
consultada, o que abre perspectivas para a mobilizagao da consulta
publica também como instrumento de gestdo e de aprofundamento
democratico das relacdes Estado-sociedade no campo da salde.

Palavras-chave: Participagao Social; Consulta Publica; Avaliagcao de
Tecnologias em Sadde.
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Abstract

Social participation is one of the constitutional pillars of the right to
health in Brazil and of the organization of the United Health System
(SUS). In Brazil, there was an increase in participatory institutions
in the 2000s, with the expansion of participation and social control
in the scope of public policies and innovations in the field of socio-
-state interactions. In the health sector, especially in the area of
Health Technology Assessment (HTA), this process of institutiona-
lization of social participation has contributed to the inclusion of
participatory mechanisms in this field, such as public consultations.
This paper aims to discuss aspects related to advances, limits and
potentialities of public consultation as a tool for management and
social participation in the HTA process in the SUS, having as a ba-
ckground the experience of institutionalized participation in Conitec.
Among the main advances, we highlight the gains related to acti-
ve transparency, the ways of including citizens’contributions to the
decision-making process, as well as the insertion of methodological
strategies to address these data. As limitations, issues related to
the inclusivity and representativeness of the consulted population
can be pointed out, which opens perspectives for mobilization of
public consultation also as an instrument for management and de-
mocratic deepening of State-society relations in the field of health.

Keywords: Social Participation; Public Consultation; Health Tech-
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Introducao

A participacao social configura-se como diretriz
estruturante do modelo de organizacao e gestao do
Sistema Unico de Satide (SUS), preconizado pela Carta
Constitucional de 1988.* Nesse sentido, as conferén-
cias e os conselhos de salde foram institucionalizados
como principais espacos de participacao e de relacao
entre Estado e sociedade no contexto de formulacao
e implementacao de politicas de saude.

Na primeira década dos anos 2000, em meio a
demandas sociais por transparéncia e por mecanismos
de gestao compartilhada na esfera publica, a multipli-
cidade de mecanismos e a variedade de técnicas e
ferramentas de participacao apresentaram-se na pauta
de reivindicacdes de atores nacionais e internacionais,
sendo incorporadas por diferentes governos ao redor
do mundo em contextos de reformas do Estado e de
aperfeicoamento dos processos democraticos.?

No Brasil, houve expansao e diversificacao de
instituicbes e de mecanismos participativos com a
introducao daqueles de natureza consultiva para apoiar
a tomada de decisdes do poder publico, a exemplo
das consultas publicas, sendo consideradas um ins-
trumento polivalente de transparéncia administrativa
articulado aos principios normativos da publicidade,
motivacao e participacdo na Administracao Publica.??

Ademais, essas alteracdoes administrativas com
base em modelos mais dialégicos de gestao foram
acompanhadas do emprego de recursos de tecnologia
digital e de estratégias de comunicacao publica como
possibilidades de ampliacdo de espacos democraticos
de participacao e de expansao da capacidade institu-
cional de incluir diferentes publicos. Isso, no primeiro
momento, ocorreu especialmente na esfera federal com
a implementacao das consultas publicas eletronicas,
e foi ampliado para os outros niveis administrativos.??

Assim, em sentido amplo, considera-se que, ao
longo das décadas da pds-transicao democratica, o
Brasil ganhou status internacional de laboratério de
inovacoes participativas no campo das politicas publi-
cas.’ Nesse sentido, houve expansao e consolidacao
de instituicoes participativas em diferentes areas de
politicas, com lastro na arquitetura federativa de 6rgaos

colegiados, tendo a participag¢ao social no SUS como
principal modelo de referéncia para outros setores.

No entanto, cabe ressaltar que a literatura
especializada aponta um processo de inflexdo nas
politicas participativas p6s-2013, “com esvaziamento
da participacao institucionalizada”® cujo aprofunda-
mento foi observado entre 2019 e 2022, a partir de
iniciativas governamentais de desinstitucionaliza¢ao da
participacao social, sobretudo, em érgaos colegiados
da administracao federal. Por outro lado, estudos iden-
tificaram expressiva capacidade de resiliéncia politica e
forca institucional de diversas areas de politicas sociais
frente s mudancas impostas.®

Em linhas gerais, a literatura aponta que, mes-
mo diante de limites e desafios, o estabelecimento
de distintos mecanismos de participacao social e de
interacao Estado-sociedade robusteceu o controle so-
cial e a accountability democratica na Administracao
Publica. Além disso, o uso de ferramentas digitais,
como as consultas publicas eletronicas governamen-
tais, representou tanto uma inovagao no ambito da
entrega de servigos quanto uma inovagao conceitual
e sistémica no modelo de gestao publica.*

As politicas publicas de saude possuem uma
tradicao participativa e de mobilizacao social de seto-
res da sociedade civil nos processos de reivindicacao
pelo direito universal a salde no Brasil. Nesse sentido,
concorreram para a institucionalizacao de espacos
participativos na estrutura do Estado, a exemplo dos
conselhos e das conferéncias de salide.” As mudancas
relacionadas ao funcionamento das estruturas buro-
craticas e dos espacos participativos nos anos 2000
contribuiram para a inclusdo de instrumentos, como
as audiéncias e as consultas publicas nos diferentes
niveis de gestao.

Nos processos de Avaliacao de Tecnologias em
Saude (ATS) no SUS, a consulta publica tem previsao
normativa no Decreto n. 7.646/20118 como etapa do
fluxo de analise de incorporacédo, exclusao e alteracao
de tecnologias em saude pela Comissao Nacional de
Incorporacao de Tecnologias no Sistema Unico de Sau-
de (Conitec), devendo ser realizada entre a apreciacao
inicial da demanda pela Comissao e a recomendacao
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final. Nessa chave de registro, as consultas publicas
figuram como ferramenta de participagao de diferentes
atores nas recomendacoes da Conitec e tém funcao
consultiva sobre evidéncias clinicas, econdmicas e de
experiéncia e opiniao acerca das tecnologias de salde
em avaliacao no SUS.

Do ponto de vista do contexto, da estrutura comu-
nicativa, do design e do funcionamento das consultas
publicas no ambito da Conitec, apdés publicacao de
portaria no Diario Oficial da Unidao (DOU), elas sao
hospedadas no sitio eletronico da Comissao. No pri-
meiro dia util subsequente a publicacao da respectiva
portaria no DOU, as consultas publicas estdo aptas
para receber contribuicdes a recomendacao preliminar
dos Comités sobre as tecnologias de satde ou sobre
os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)
avaliados. O prazo normativo regularmente previsto
para a duracao da consulta é de 20 dias, podendo ser
reduzido para dez nos casos de urgéncia da anadlise da
demanda, o que devera ser devidamente motivado.®

Cabe destacar que a participacao ocorre median-
te cadastro no dominio gov.br e preenchimento em for-
mulario eletrénico em plataforma especifica, por meio
do qual sao enviadas as contribuicoes. Além disso,
por meio desse formulario é facultado ao participante
anexar até dois documentos que considere relevantes
para subsidiar o processo de avaliagao de tecnologias,
sendo observadas as determinacoes legais concernen-
tes a protecdo de dados pessoais.®

Os tépicos submetidos a consulta envolvem a
opiniao sobre a recomendagao preliminar do 6rgao
colegiado por meio dos seus Comités, os resultados
positivos e as facilidades e os resultados negativos
e as dificuldades, relacionados tanto a tecnologia
avaliada quanto a outras tecnologias para a condi¢ao
de saude indicada na demanda em tela, bem como
contribuicoes voltadas para as evidéncias clinicas e
a avaliacao econémica. A fim de garantir 0 acesso a
informacao e subsidiar o posicionamento dos cidadaos
no processo consultivo, sao incluidos o relatério técnico
do estudo de ATS e o relatério para a sociedade — docu-
mento no qual as principais informacoes técnicas sao
sintetizadas em linguagem acessivel ao grande publico.

Auwaliacdo de Tecnologias em Satide (ATS)

Partindo do pressuposto de que o espaco partici-
pativo das consultas publicas se configura como um es-
paco publico, ha expectativas de que as contribuicoes
dos cidadaos sejam efetivamente analisadas pelos
agentes institucionais. Em relagao a esse aspecto,
cabe a Administracao oferecer garantias acerca da
leitura e do tratamento das respostas dos participan-
tes, desenvolvendo estratégias de fortalecimento do
espaco discursivo e das praticas participativas digitais
no contexto governamental, bem como ferramentas
metodolégicas para a abordagem e apreensao das
contribuicoes.®

Nesse sentido, tendo em vista as consultas
publicas promovidas pela Conitec, destaca-se que o
conteddo integral das contribuigdes € submetido a lei-
tura e a analise, sendo justificada a eventual exclusao
de contribui¢cao, o que fica registrado nos relatérios e
na gravagao da reuniao do respectivo Comité na qual o
tema retornou para a emissao da recomendacao final.
Todos esses documentos estao disponiveis no sitio
eletrénico da Conitec. Entre 2012 e 2023, a Comissao
realizou 776 consultas publicas, totalizando 406.258
contribuicoes recebidas nesse periodo.

Nesses termos, considerando a experiéncia da
Conitec em relacao a mobilizacao de consultas publicas
eletrbnicas como mecanismo participativo no processo
de ATS no SUS, na préxima secao pretende-se jogar
luz sobre avangos, limites e desafios desse espaco
de participacao institucional, destacando potenciali-
dades de tal dispositivo como ferramenta de gestao,
de aperfeicoamento das praticas participativas e de
fortalecimento da experiéncia democratica em satde.

A consulta piiblica no ambito da ATS no SUS:
avancos, limites, desafios e potencialidades

No ambito da Conitec, a consulta publica dialo-
ga com o ja mencionado processo de introdugao de
inovacoes administrativas e agdes governamentais de
impulsionamento da participacao social e de ampliagao
dos canais de interacao entre Estado e sociedade a
partir dos anos 1990, especialmente por meio do
emprego de tecnologias digitais.
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Desse modo, os avancos e limitacdes concernen-
tes ao emprego de consultas eletrénicas pela Comis-
sao no contexto da ATS no SUS sdo comuns aqueles
descritos pela literatura em distintas areas de politicas.
Entre os principais ganhos para a administragao publica
apontados nos estudos, destacam-se a ampliacéo da
participacao social e o aperfeicoamento da comunica-
cao governamental unidirecional, especialmente, dos
recursos de transparéncia ativa que, além disso, foram
fortalecidos por aparato legal.

Nesse sentido, no ambito da Conitec, seguindo
essa tendéncia geral, entre 2012 e 2023, é possivel
observar um incremento quantitativo de contribuicoes
dos cidadaos as consultas publicas (Grafico 1), bem
como a consolidacdo dos dispositivos de transparén-
cia relacionados a essa ferramenta de participacao,
a exemplo da publicizagao do contetdo integral das
contribuicoes no sitio eletronico da Comissao e, a partir
de 2020, dos videos das apresentacdes dos retornos
de consulta publica aos membros dos Comités.

Grafico 1 - Quantidade de contribuicoes recebidas em consultas piblicas
da Conitec entre 2012 e 2023
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Fonte: Conitec em nimeros.

Nao obstante tais avancos concernentes ao
aperfeicoamento das instituicoes participativas e das
relacdes entre atores sociais e o Estado no campo
da gestao publica no Brasil, sao apontadas algumas
limitacoes das ferramentas de democracia digital — a
exemplo das consultas eletronicas governamentais e
de instrumentos de discussao online — que, de acordo
com especialistas, se constituem pontos de atengao
e requerem maior investimento dos gestores no sen-
tido do desenvolvimento de iniciativas capazes de
supera-las.419:12

De modo geral, entre as barreiras e os desafios,
sao referidas questdes relacionadas a inclusividade,
a representacao e a representatividade da populacao
consultada, bem como aspectos relativos as formas

de abordagem e de inclusao das contribuicdes dos
cidadaos no processo decisorio.

Para diferentes autores,**%*2 a inclusividade
consiste em um dos desafios mais complexos a se-
rem enfrentados pelas instituicoes participativas nos
contextos de democracia e governanca digitais, tendo
em vista a sua dimensao multifatorial e a incidéncia
de fendmenos igualmente complexos, como desigual-
dades sociais, marcadores sociais da diferenca e
exclusao digital.

Na medida em que a capacidade de expressao
politica e de ocupacao de espacos institucionais é
atravessada por condicionantes socioeconémicos,
politicos e culturais, as desigualdades sociais podem
comprometer o acesso e a manifestacao de usuarios
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que nao dispdem da infraestrutura requerida para a
participagao digital, além de favorecer a dominancia
de grupos sociais mais organizados e familiarizados
com os procedimentos burocraticos.**?

Seguindo esse raciocinio, no contexto de con-
sultas publicas eletrbnicas e de outras ferramentas
participativas digitais, a inclusividade compreende
tanto os niveis de inclusao quanto a diversidade dos
participantes (género, cor/raca, ocupagao, renda,
escolaridade, local de residéncia, entre outras carac-
teristicas), a multivocalidade e a pluralidade de posicio-
namentos. Essas limitagdes estao presentes também
nas consultas publicas promovidas pela Conitec.

Nesse sentido, entre 2012 e 2021, observa-se
recorrentemente nos relatérios e nas apresentacdes
sobre a consulta publica nas reunides uma sobrerre-
presentacao de determinados grupos sociais, com a
tendéncia a predominancia de participacao de pessoas
autodeclaradas brancas, do género feminino e residen-
tes na Regiao Sudeste do pais no processo consultivo
no contexto da ATS no SUS.

Para ilustrar esse aspecto, nas 211.536 con-
tribuicOes de experiéncia e opinido recebidas entre
2015 e 2021, houve predominancia de respondentes
autodeclarados brancos (69%), do sexo feminino (70%)
e residentes na Regido Sudeste (55%).13

Isso coloca perspectivas para a mobilizacao
das consultas publicas também como ferramenta de
planejamento e gestao capaz de subsidiar acoes de
fomento ao equilibrio participativo, a diversificacao de
publicos e a pluralidade de vozes nos processos de
participacao social, concorrendo assim para o aumento
da representatividade e para o aperfeicoamento das
praticas participativas digitais e do processo decisorio.
Nos espacos participativos em saude, também impor-
ta o alinhamento das estratégias de envolvimento do
publico com os principios e diretrizes do SUS e com
objetivos precipuos das politicas de salde.

Em se tratando das consultas publicas da Coni-
tec, vale dizer que os processos de mobilizagao ainda
sao muito articulados as estratégias de engajamento
e de envolvimento desenvolvidas por associagoes de
pacientes com determinadas condi¢cdes de salde,

Auwaliacdo de Tecnologias em Satide (ATS)

como se pode observar no maior nimero de envios
de contribuigdes voltadas as tecnologias para doengas
raras e o correspondente esvaziamento de participacao
no caso de doencas negligenciadas. Diante disso, um
posicionamento mais ativo por parte da Secretaria
Executiva na Comissao coloca-se como um elemento
estratégico a ser estabelecido e mantido de forma
perene em seus trabalhos.

Nessa linha argumentativa, cabe refletir sobre
0s espacos participativos também como instrumento
de aperfeicoamento dos mecanismos de gestao da
governanca e da democracia participativa na adminis-
tracao de modo mais amplo e — no SUS, em particular
—, com vistas a vencer barreiras a participacao social
em salde e aperfeicoar os processos decisorios.*

Outro desafio comumente associado ao dispo-
sitivo de consultas online e de outras ferramentas
de discussao virtual diz respeito a baixa especifica-
¢ao quanto aos modos pelos quais as contribuicoes
dos cidadaos sao tratadas e agregadas (ou nao)
ao processo decisoério. A critica é a de que o baixo
grau de publicidade e de transparéncia em relagao
ao tratamento atribuido as contribuicdes pode con-
correr para desestimular participacoes futuras e
reduzir a credibilidade das ferramentas digitais de
participacao. Sobre esses aspectos, recomenda-se
tornar publicos os parametros de assimilagcdo das
contribuicdes ao processo decisorio, bem como langar
mao de estratégias metodolégicas para a abordagem
das contribuicdes.

Em relacao a esses tépicos, no contexto da
Conitec, como ja apontado anteriormente, o préprio
tramite administrativo contempla a apresentacao das
contribuicoes recebidas por meio das consultas publi-
cas eletrdnicas aos membros dos Comités nas sessdes
dedicadas a deliberacao sobre a recomendacao final.
Essas reunides sao gravadas e disponibilizadas para
acesso publico no sitio eletrénico da Comissao, refor-
cando os principios da publicidade e da transparéncia
do processo decisorio.

Quanto ao tratamento dessas contribuicoes, cabe
registrar avangos concernentes a esforgos institucionais
no sentido de implementar estratégias metodolégicas
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para o aperfeicoamento da analise e da apreensao
dos dados, especialmente, por meio da incorporagcao
de abordagens qualitativas a partir de 2022.

Nesse sentido, considera-se que a inclusao de
estratégias qualitativas para analisar as contribuigcoes
recebidas em consultas publicas no contexto da ATS
no SUS pode lancar luz sobre o contelido da deli-
beracao publica relativa a recomendacao inicial da
Conitec e informar o processo decisério com dados
complementares aos de natureza clinica e econoémica.
Além disso, o enfoque qualitativo no tratamento de
dados pode oferecer aportes para o mapeamento
dos argumentos e sentidos mobilizados pelos parti-
cipantes. Afora isso, é capaz de fornecer subsidios a
gestao acerca dos modos de funcionamento, niveis
de assimetria e inclusividade dos cidadaos no meca-
nismo participativo.?

Complementarmente, tal iniciativa dialoga com
o0 debate internacional acerca da diversificacao de
métodos e de fontes no campo da ATS. A partir da
década de 1990, observam-se questionamentos ao
modelo de avaliacao de tecnologias centrado em pa-
rametros quantitativos e o crescimento da percepcao
do desequilibrio entre as abordagens biomédicas —
focadas em técnicos e especialistas — e as abordagens
sociais, que envolvem a perspectiva do publico, de
usuarios e de pacientes no processo de ATS. Esse
movimento abriu caminho, nos anos 2000, para a
implementacao de acdes voltadas ao envolvimento
do publico nos processos desenvolvidos por agéncias
de ATS*, desdobrando-se em discussdes acerca do
carater multidisciplinar da area e da necessidade de
diversificagcao metodolégica para o tratamento dos
diferentes tipos de dados.

Facey, Single e Hansen'® argumentam que, em
geral, os processos de avaliacdo de tecnologias em
salide estao fundamentados em cinco pilares basicos
de qualidade, a saber, eficacia, seguranca, eficiéncia,
oportunidade e equidade. A eles pode ser acrescentado
um novo suporte de qualidade centrado no paciente/
usuario, considerando que o envolvimento deste grupo
de atores na ATS tem o potencial de contribuir para o
alcance de fins democraticos, tecnocraticos, cientificos

e instrumentais. As autoras salientam que o processo
de decisao em ATS envolve julgamentos de valor, o que
requer maior participacao do publico nos diferentes
estagios da avaliagao.

Nessa légica, o processo de ATS com foco no
paciente/usuario tende a reforcar a natureza multidis-
ciplinar deste campo de conhecimento e a fortalecer o
intercambio entre métodos qualitativos e quantitativos
em prol do desenvolvimento de evidéncias robustas
baseadas nas experiéncias e perspectivas dos diversos
atores no processo de ATS.

Desse modo, no contexto brasileiro, as consultas
publicas eletrénicas promovidas pela Conitec sao um
mecanismo consolidado de participagcao social e de
envolvimento de publico no processo de ATS no SUS,
com alta potencialidade de aporte a gestao no sentido
de fomentar o equilibrio participativo e o engajamento
de diferentes atores, além de aperfeicoar os mecanis-
mos de accountability e de legitimacao do espaco de
participacao. Sendo assim, vém ainda aprimorar os
modos de tratamento metodolégico das contribuigcdes
recebidas em articulacado com agenda de debates da
ATS ao redor do mundo, além de melhorar a comuni-
cacao com os cidadaos no que se refere as formas
institucionais de integragao de suas contribuicoes ao
processo decisorio.

Consideracoes finais

No Brasil, a participacdo social consiste em uma
diretriz constitucional do direito a saude consolidada
no modelo de organizacao e de gestao do SUS. Nos
anos 2000, houve um processo de expansao e diversi-
ficacao de espacos de participacao institucionalizada,
mormente, impulsionado pelo desenvolvimento de
mecanismos de democracia digital. No ambito da Coni-
tec, as consultas publicas eletrénicas governamentais
emergiram como espagos participativos, que também
foram incorporados as politicas de saude, a exemplo
dos processos decisorios em ATS no SUS.

Foram registrados pela literatura como princi-
pais avancos relativos a essa institucionalizacao de
esferas de interacao Estado-sociedade a ampliacao da
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participacao social na gestao publica e o fortalecimento
do controle social e dos mecanismos de transparéncia
ativa na estrutura burocratica do Estado.

Por outro lado, questées como exclusao digital,
desigualdade de condicdes para a expressao politica,
inclusividade e representacao/representatividade sao
apontadas como limites e desafios significativos do
envolvimento de publico e da participacao dos cida-
daos em canais de interacao socioestatal, sobretudo,
naqueles mediados por tecnologias digitais, como as
consultas publicas eletronicas.

No caso especifico da referida Comissao, obser-
va-se certa confluéncia entre os avancos, os limites
e os desafios descritos pela literatura especializada
em relagao as instituicdes participativas no contexto
de diferentes politicas publicas e aqueles referentes
a participacao social no processo de avaliacao de
tecnologias em saude no SUS por meio de consultas
publicas eletronicas.

Nesse sentido, identificam-se avancos institu-
cionais concernentes a transparéncia publica, aos
modos de agregacao das contribuicoes dos cidadaos e
a implementacgao de novas abordagens metodolégicas
para apreensao e tratamento desses dados, visando
subsidiar o processo decisério em ATS no SUS e tendo
em conta a perspectiva de diferentes atores sociais,
a multiplicidade e a complementaridade dos diversos
tipos de dados.

Entre os limites, destaca-se especialmente a
sobrerrepresentacao de determinados segmentos so-
ciais na participagao digital em consultas publicas da
Conitec, o que lanca desafios quanto a inclusao de ou-
tros grupos sociais e a diversificagao da representagao
e da representatividade da populacao consultada no
referido espaco de participacao institucional. Ademais,
isso também levanta possibilidades de mobilizagcao
da consulta publica como ferramenta de gestao, com
vistas a incrementar o aperfeicoamento do mecanismo
participativo online no que diz respeito a diversidade de
publico e a pluralidade de posicionamento no dominio
da arena publica.
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