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Resumo

A participacao de pacientes em consultas publicas (CPs) nos proces-
sos de Avaliacao de Tecnologias em Saude (ATS) pode contribuir com
a qualidade das decis6es em satde. No entanto, métodos de analise
e utilizagao dessas contribuicdes ainda nao sao claros. Neste estudo
de caso exploratério descritivo, conduzido por analise documental,
buscou-se identificar quais metodologias foram utilizadas na anélise
de contribuicdoes de experiéncia e opiniao de pacientes em trés CPs
de medicamentos para fibrose cistica — o ivacaftor (M1); lumacaftor/
ivacaftor (M2); tezacaftor/ivacaftor (M3); como foram apresentadas a
plendria e se influenciaram as decisdes. As contribuicdes das CPs do
M1 e M2 foram analisadas e apresentadas por meio de “nuvem de
palavras”, sem apresentagao de relatos de pacientes com evidéncias
de uso. Na reuniao do M3, notou-se 0 uso de metodologia qualita-
tiva estruturada para andlise e apresentacao de relatos de pacien-
tes evidenciando o uso. No entanto, ndo se observou discussao dos
decisores sobre essas contribuicdes ou indicios de que exerceram
influéncia na recomendacao final. Sendo a CP o principal mecanismo
de participagao social da Conitec, sugere-se que as contribuicoes
sejam analisadas por meio de metodologias adequadas e que sejam
efetivamente utilizadas, valorizando a experiéncia do paciente e asse-
gurando a credibilidade da participacao social na tomada de decisao.

Palavras-chave: Participacao Social; Avaliacao de Tecnologias em
Saude; Fibrose Cistica.
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Abstract

Patient participation in public consultations (PCs) within Health
Technology Assessment (HTA) processes can enhance the quality
of healthcare decisions. However, the methods for analyzing and
utilizing these contributions remain unclear. This descriptive explo-
ratory case study, conducted through document analysis, aimed to
identify the methodologies used to analyze patient experience and
opinion contributions in three PCs for cystic fibrosis drugs—ivacaf-
tor (M1); lumacaftor/ivacaftor (M2); tezacaftor/ivacaftor (M3) -how
these contributions were presented to the plenary, and whether
they influenced decisions. Contributions from the M1 and M2 PCs
were analyzed and presented through a "word cloud," without pa-
tient narratives that provided evidence of drug use. In the M3 mee-
ting, a structured qualitative methodology was used to analyze and
present patient reports demonstrating drug use. However, there
was no evidence of discussion among decision-makers regarding
these contributions or any indication that they influenced the fi-
nal recommendation. Since PCs are the main mechanism for pu-
blic participation in Conitec, it is suggested that contributions be
analyzed using appropriate methodologies and effectively utilized,
recognizing the value of patient experience and ensuring the credi-
bility of public participation in decision-making.

Keywords: Social participation; Technology assessment, biomedi-
cal; Cystic Fibrosis.
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Introducao

No Brasil, € da Comissao Nacional de Incorpora-
¢ao de Tecnologias (Conitec) a atribuicao de assessorar
0 Ministério da Saude (MS) na decisao sobre incorpo-
racao, exclusao ou alteracao de novos medicamentos,
produtos e procedimentos no Sistema Unico de Salde
(SUS).* Para tanto, a Conitec conduz esse processo por
meio da Avaliagao de Tecnologias em Saude (ATS), que
busca informar a tomada de decisao analisando, dentre
outros aspectos, a seguranga, a eficacia e os custos da
tecnologia.? Além disso, a ATS também deve considerar
as perspectivas e experiéncias dos pacientes e demais
interessados no tema, conciliando decisdes técnicas
com o envolvimento da sociedade.® Contudo, apesar
do reconhecimento crescente na literatura sobre a
importancia da participacao social em ATS, ainda ha
poucos exemplos demonstrando seu impacto real.*®

Um dos mecanismos mais utilizados para oportu-
nizar este envolvimento dos pacientes e da sociedade
na ATS, incluindo no Brasil®, é a consulta publica (CP).
Na Conitec, a CP acontece com o uso de um formulario
online, por meio do qual a industria pode enviar uma
nova proposta de preco, bem como representantes da
sociedade civil podem enviar estudos complementares,
relatos de experiéncia e novos dados relacionados a
tecnologia em avaliacao. E por meio da CP, inclusive,
que familiares e pacientes devem enviar suas conside-
racoes e evidéncias de vida real relacionadas ao uso
da tecnologia em avaliagao’, destacando sua jornada
com a doenga, qualidade de vida e até mesmo sobre
sua sobrevivéncia.®

No entanto, para além de assegurar a existén-
cia de mecanismos estruturados para tal, é crucial
que esses dados sejam adequadamente analisados
pelos tecnologistas e efetivamente considerados pe-
los decisores, de modo a cumprirem seu objetivo no
processo de ATS, auxiliando na qualidade da tomada
de decisdao em sadde.®*

Em 2020, dois novos medicamentos foram anali-
sados pela Conitec: o lumacaftor/ivacaftor (codificado
nesta pesquisa como M1) e o ivacaftor (M2). Em 2022,
o tezacaftor/ivacaftor (M3) também foi apreciado pela
comissao. Essas trés tecnologias tém indicacao de

uso para pessoas com fibrose cistica (FC), que apre-
sentem determinadas mutagdes genéticas. A saber,
a FC é uma doencga genética rara, causada por uma
mutagdo no gene CFTR® (regulador de condutancia
transmembrana da FC), e que, por conta do defeito
na conducao da proteina de mesmo nome (proteina
CFTR), torna a secrec¢ao do organismo do paciente mais
espessa, dificultando sua eliminagcao e gerando graves
complicacoes de satde.®

Esses medicamentos, por sua vez, sao da clas-
se dos moduladores da proteina CFTR, cuja fungao é
aumentar ou restaurar a expressao funcional de mu-
tacoes especificas causadoras da FC, demonstrando
melhora nos desfechos clinicos dos pacientes, como
funcao pulmonar, concentracao de cloreto no suor, e
melhora no estado nutricional e clinico em geral.>1416

Considerando o reconhecimento da importancia
da participacao social em ATS e 0s processos aos
quais esses medicamentos supracitados foram sub-
metidos na Conitec, objetivou-se, neste estudo de
caso, identificar se houve contribuicées de pacientes
relatando evidéncias de uso dessas tecnologias em
analise no formulario de experiéncia e opinidao das
respectivas CPs; identificar quais metodologias foram
utilizadas pelos tecnologistas para analisar essas
contribuicoes; descrever como foram apresentadas a
plenaria e se foram discutidas e utilizadas durante a
tomada de decisao.

Métodos

Estudo de caso exploratoério descritivo, realizado
por analise de documentos oficiais e legislagoes espe-
cificas. A fonte primaria de dados foi o sitio eletronico
e o canal da Conitec no Youtube. Devido a natureza
publica dos dados, nao foi necessaria a avaliagao pelo
Comité de Etica em Pesquisa.

Na primeira etapa do estudo, foram analisadas
planilhas contendo as contribuicdes recebidas nos for-
muldrios de experiéncia e opiniao das seguintes Consul-
tas Publicas (CPs): CP 37/2020** (M1) do medicamento
Lumacaftor/ivacaftor, CP 38/2020*? (M2) do ivacaftor,
e CP 05/2022*3 (M3) do tezacaftor/ivacaftor. Essas
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planilhas foram obtidas em formato PDF no site da
Conitec e, para melhor andlise dos dados no programa
Microsoft Excel®, solicitou-se o envio desse documento
em formato de planilha, pelo e-mail oficial da Comissao.

Nessas planilhas, foram filtradas somente as
respostas de usuarios que se identificaram como “pa-
cientes”. Foram quantificadas as respostas da pergunta
“Qual sua opiniao sobre a recomendacao preliminar da
Conitec?”**13 Apés, foram filtradas as respostas que
assinalaram “sim, como paciente” na pergunta “Vocé
ja teve alguma experiéncia com o(s) medicamento(s),
produto(s) ou procedimento(s) em avaliacao?”. Dessa
nova selecao, foram analisadas todas as respostas
da pergunta aberta: “Com qual(is) medicamento(s),
produto(s) ou procedimento(s) em avaliagao vocé ja
teve experiéncia?”.2*12 Aplicou-se, em coluna lateral,
o codigo “tecnologia identificada” naquelas respostas
cujo conteudo citava o nome comercial ou principio ati-
vo da tecnologia em avaliacao, indicando relato de uso
do medicamento. Dessa codificacao, foram analisadas
as respostas abertas da pergunta “descreva os efeitos
positivos”, para confirmar a existéncia de relato de uso
da tecnologia em avaliagdo. Foram desconsideradas
respostas repetidas ou sem evidéncias de uso.

Na segunda etapa do estudo, foram analisados
videos das reunides n° 92/2020'* (apresentacao das
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contribuicoes do M1 e do M2), n° 93/2020%° (dados
adicionais do M2) e n° 108/202216 (resultados do M3),
disponiveis no canal do Youtube da Conitec. Os videos
foram assistidos, transcritos e analisados valendo-se
da abordagem exploratéria descritiva para identificar a
metodologia de andlise das contribui¢des, a forma de
apresentacdo aos membros da plenaria, como foram
discutidas e utilizadas na decisao final, e o tempo
de apresentacao das contribuicoes recebidas na CP
foi cronometrado.

Resultados

As trés tecnologias receberam recomendacao
preliminar desfavoravel para incorporagdo ao SUS.1416
Nas planilhas com as respostas dos formularios de
experiéncia e opiniao das CPs analisadas, foram iden-
tificadas contribuicdoes de pacientes relatando uso
da tecnologia em analise, com evidéncias concretas
e abstratas, como: “Melhora na qualidade de vida,
diminuicao das crises respiratérias, 3 anos sem cri-
ses, diminui¢ao do esgotamento fisico provocado pela
FC"%; “aumento de 18% na capacidade respiratéria”*?;
“Melhora absurda na qualidade de vida!”*®

Na tabela 1, apresenta-se em resumo os acha-
dos da primeira etapa deste estudo:

-
®

Tabela 1 - Participantes no formulario de experiéncia e opiniao e relato de pacientes com
evidéncia de uso

Documento CP 37/2020 CP 38/2020 CP 05/2022
Planilhas M1 M212 m313
Total de contribuicoes
recebidas no formulério de
experiéncia e opiniao
Total de contribuicoes de
PACIENTES
Contribuicoes de PACIENTES

com evidéncia de uso da 15 7 2
tecnologia em avaliacao

11.916 10.417 1.689

374 340 101

11.Ministério da Saude (BR). Conitec. Contribuicées da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opinido - Lumacaftor e ivacaftor para
tratamento de fibrose cistica (FC). Brasilia, 2020.

12. Ministério da Satde (BR). Conitec. Contribuicbes da Consulta Piblica - Formulario Experiéncia ou Opiniédo - Ivacaftor para pacientes aci-
ma de 6 anos que apresentem mutagées de gating. Brasilia, 2020.

13.Ministério da Satde (BR). Conitec. Contribuicées da Consulta Publica - Formuldrio Experiéncia ou Opinido - Tezacaftor-ivacaftor para pa-
cientes com fibrose cistica com 12 anos de idade ou mais. Brasilia, 2022.
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Na segunda etapa de anadlise, que explorou 0s vi-
deos com a gravagao das reunides de apresentacao das

CPs e sua recomendacao final, foram identificados os re-
sultados que sao apresentados em resumo no quadro 1:

Quadro 1 - Metodologia de analise das contribuicoes e apresentacao a plenaria

e AT TR TEnTED Reuniao Reuniao Reuniao
no 92/2020* no 92/2020* no 108/20221¢
Apresentacao da CP Apresentacao da CP do Apresentacao da CP
Pauta da Reuniao do M1 - 37/2020 M2 - 38/2020 do M3 - 05/2022
(Lumacaftor/Ivacaftor) (Ilvacaftor) (Tezacaftor/lvacaftor)
Responsabilidade pela
analise e apresentagao das NATS NATS DGITIS
contribuicoes de experiéncia
e opiniao
Nuvem de Anélise qualitativa,
Metodologia utilizada para a Nuvem de método de codificagao e
1 o Palavras R b
analise das contribuicoes Palavras categorizagcao tematica,
uso do software NVivo
Quantidade de contribuicoes
de pacientes com evidéncia
0 0 2
de uso apresentadas para a
plenéria
.Leomn?r?bﬂfcgg;ejc?%?ﬁ?j édr?—: 1 minuto e 3 minutos e 12 minutos e
U o 41 segundos 16 segundos 15 segundos
de experiéncia e opiniao

14.Conitec. 922 Reuniéo da Conitec dia 05/11/2020. Brasilia, 2020. [Playlist de video do Youtube].
15.Conitec. 932 Reunido da Conitec dia 08/12/2020 - Manha. Brasilia, 2020. [Playlist de video do Youtube].
16.Conitec. 1082 Reunido da Conitec dia 05/05/2022. Brasilia, 2020. [Playlist de video do Youtube].

A analise das contribuicoes recebidas nas CPs
37/2020 do M1 e 38/2020 do M2 foi realizada por
um mesmo representante de um Nducleo de Avaliagao
de Tecnologias em Saudde (NATS), que, durante sua
apresentacdo destes dados na reunido no 92/2020%,
revelou ter utilizado uma “nuvem de palavras”, que
nao se configura como método, em ambas analises e
apresentacoes a plenaria, como se observa no trecho
a seguir, durante a pauta do M1:

[...] veio um nimero bem grande de contri-
buicoes e a gente acabou trazendo para a
apresentacao, em funcao do tempo né, e
da apresentacao, aquelas que eram mais
relevantes do ponto de vista técnico ou
aquelas que vieram em maior volume. [...]
A gente fez uma nuvem de palavras pelo
elevado nimero de contribuicdes.™

Na apresentacao do M2, ainda na reuniao no
92/2020%, identificou-se que a nuvem de palavras
foi utilizada novamente para andlise e apresentacao
das contribui¢gdes, como visto no trecho a seguir: “Em
fungdo do grande nuimero de contribuicdes, a gente
acabou fazendo uma nuvem de palavras, com as pala-
vras que mais apareciam”.'4

Observou-se ainda que, nas duas apresentacoes,
o tecnologista selecionou trechos das contribui¢coes das
CPs 37/2020 e 38/2020 para apresentar aos membros
da plenaria como exemplos de dados recebidos no
formuldrio de experiéncia e opinido.** No entanto, em
nenhuma delas foi possivel observar citacao aos relatos
de pacientes, cujo contelido demonstrava evidéncias de
uso das tecnologias em avaliacao!*, tal qual identificou-
-se na primeira etapa desta pesquisa (vide tabela 1).

O tempo total de apresentagao das contribuicoes
recebidas na CP 37/2020 do M1, tanto do formulario
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técnico quanto de experiéncia e opiniao na reuniao
no 92/2020%, foi de 14 minutos e 26 segundos, e,
destes, foram utilizados 1 minuto e 41 segundos para
a apresentacao das contribuicoes do formulario de
experiéncia e opinido.** Ja o formulario de experiéncia
e opiniao do M2 foi apresentado na mesma reuniao,
durante 3 minutos e 16 segundos, dos 17 minutos e 39
segundos totais que foram utilizados para apresenta-
¢do de ambos os formularios da CP 38/2020 do M2.*4
No que tange a utilizacao das contribuicdes
recebidas nas CPs do M1 e M2, ainda na reuniao no
92/2020%, as seguintes colocagdes foram identifica-
das na discussao entre os membros da plenaria: “[...]
s6 pela consulta publica que a gente tem que dar um
retorno pra quem, porque fica gravado né [...]"*%; e
ainda: “[...] uma discussao que a gente volta e meia a
faz né, é como ponderar melhor essas contribuicoes da
parte de experiéncia e da opiniao. Eu vejo que a gente
supervaloriza as contribuicdes técnicas cientificas
[...]"*4. Além desses trechos, também foram observa-
das, na seguinte colocagao, questdes sobre a analise
das contribuicoes, por representantes da Conitec:

[...] nossa equipe tem feito cursos para
analise qualitativa de dados, entao assim,
realmente é cada vez mais € um desafio, por-
que, bem, dez mil contribui¢ées, né (risos), e
ai se torna realmente quase que inviavel, né,
fazer uma analise em tao pouco tempo [...J**

Como nao foi observada uma apresentacao de
contribuicdes de pacientes com evidéncias de uso
da tecnologia em avaliagao, para além da nuvem de
palavras utilizada para analise e demonstracao de re-
sultados'4, também nao foi constatada, na discussao
entre os membros da plenaria nem durante a tomada
de decisao final, uma utilizacao dessas contribuicdes
recebidas no formulario de experiéncia e opiniao.

O M1 nao foi recomendado para incorporacao ao
SUS, enquanto o M2 teve a solicitacao de detalhamen-
to dos critérios de inclusao e exclusao de pacientes
elegiveis em reuniao adicional.’* Essa discussao adi-
cional aconteceu na reuniao no 93/202015, cujo video
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também fora analisado nesta pesquisa. No entanto,
nao se observou uso dos relatos da CP 38/2020 nessa
nova apresentacao, e notou-se que a recomendacao
final favoravel ao M2 foi baseada em outras variaveis.*®
Ja na reunido no 108/2022%¢, de apresentacao
da CP do M3, notou-se uma dinamica diferente daquela
observada na reunido no 92/2020.%* As contribuicoes
do formulario técnico-cientifico foram analisadas e
apresentadas por um representante de NATS, e as de
experiéncia e opinido foram analisadas e apresenta-
das por um profissional do Departamento de Gestao
e Incorporacao de Tecnologias e Inovagao em Sadde
(DGITIS). No entanto, observou-se que, antes do inicio
da apresentacao das contribuicoes do formulario de
experiéncia e opinidao da CP do M3 pelo DGITS, um
membro da Conitec faz a seguinte colocagao:

S6 sobre o MHT, tem uma terapia tripla, que
quando a gente estava avaliando estava em
analise pela Anvisa, que € para a mesma
indicacao, que teve registro agora em mar-
co, ta bom? Esta esperando a definicao de
preco pela CMED. Alguma pergunta? Ah! As
meninas vao apresentar a avaliacdo quali-
tativa, n€? Quem que vai apresentar? [...J*°

Ap6s essa contextualizacdo € que se deu inicio
a apresentacao dos resultados da CP do M3 g, no
seguinte trecho, foi possivel identificar a metodologia
de analise utilizada pelo DGITIS: “[...] método de codifi-
cagao e categorizagao tematica, a partir dos contetidos
das perguntas abertas. Para desenvolver a parte opera-
cional, foi utilizado o software NVivo”.*®* Na sequéncia,
notou-se que relatos de pacientes com evidéncia de
uso foram apresentados a plenaria, como:

Estava com baixo peso, 50 quilos, IMC 19
e baixissima funcao pulmonar, menor que
18%. Oito meses apos o inicio do tratamen-
to, me encontro com 60 quilos e funcdo
pulmonar de 28%. Me sinto mais disposto
e com menos infeccdées. A melhora na
qualidade de vida € indescritivel.*6
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A apresentacao das contribuicdes do formulario
técnico e de experiéncia da CP 05/2022 do M3 durou 29
minutos e 55 segundos, e, destes, foram utilizados 12
minutos e 15 segundos (41% do tempo) para a apresen-
tacao das contribuicoes de experiéncia e opinidao.16 Apds
a apresentacao, logo no inicio da discussao da plenaria,
notou-se uma colocagao por um membro que demons-
trou o entendimento sobre qual foi a contribuicao mais
relevante da CP: “Esta muito claro, em primeiro lugar,
que a consulta publica, a maior contribuicao dela veio
da proposta de reducao de preco da empresa [...]"16. Na
sequéncia, o tecnologista do NATS também faz mencao
a contribuicdo que acredita ter sido a mais importante:

Acredito que a contribuicdo mais importan-
te seja a da empresa |[...]. Ela apresentou na
consulta publica uma carta ao DGITIS com
uma nova proposta de reducdo do custo
do tratamento, frente ao preco inicial que
foi proposto e apresentado em fevereiro,
considerando entdo um desconto.*®

Posteriormente, ainda no que tange a discussao
e utilizacao das contribuicdes de pacientes recebidas
na consulta publica pelos membros da plenaria durante
a tomada de decisdo, notou-se que um membro da
plendria questiona ao NATS: “[...] em relagao a pré-con-
sulta e hoje, vocé acha que apareceu alguma evidéncia
que possa modificar a nossa direcao inicial, de tudo
que vocé avaliou?”8, e o tecnologista do NATS respon-
deu: “Em relacao as evidéncias, ndo. S6 realmente
em relacao a proposta de reducao de preco [...]. Em
relagao as evidéncias cientificas nao, tudo ja havia sido
detectado e apresentado em fevereiro.”*®

Embora tenha sido identificada a utilizacao de
uma metodologia de andlise qualitativa delineada pelo
representante do DGITS, bem como a apresentacao de
trechos de contribuicdes de pacientes com evidéncias
de uso do M3, nao foi possivel identificar, durante a
discussao desses dados pelos tomadores de decisao,
nenhuma pergunta dos membros da plendria ou deba-
te em torno dos relatos de pacientes apresentados,
conforme destaca-se no trecho a seguir:

Mais algum questionamento, gente, alguma
pergunta? Ndo? Entdo em relacdo ao que
veio na consulta publica, nosso entendi-
mento € de manutencao da recomenda-
cao desfavoravel a incorporacao, certo?
Alguém tem algum conflito de interesse
com essa matéria a declarar? Tudo bem?
Entdo vamos encaminhar para o registro
de deliberacao com recomendacgao des-
favoravel. Entao deliberaram por unanimi-
dade recomendar a ndo incorporacdo do
tezacaftor/ivacaftor. Vamos para o préximo
item da pauta.”®

O M3 teve recomendacao final desfavoravel, e,
tal qual o M1, também nao foi incorporado ao SUS.

Discussao

E crucial que pacientes e demais usuarios do
SUS compreendam o seu papel em uma consulta
publica, e que esta contribuicao seja construida com
dados e evidéncias de qualidade, para que possam,
de fato, contribuir com a tomada de decisdo.'” Porém,
esta pesquisa lancou luz ao outro lado desse processo:
Como tais contribuicoes tém sido analisadas, apresen-
tadas e consideradas nos processos de ATS? Ha, de
mesmo modo, uma escuta qualificada por parte dos
tecnologistas e membros da plenaria?

Os resultados deste estudo de caso demons-
traram que, por mais que tenham sido identificadas
contribuicdes de pacientes relatando evidéncias de uso
das tecnologias em avaliagao nas trés CPs analisadas,
como revelaram os resultados da primeira etapa deste
estudo, foi possivel observar que esses dados nao
apareceram nas arguicoes dos tecnologistas (como
visto na apresentacdo da CP do M1 e do M2)** ou,
quando apresentados e com conteldo que demons-
trava ganhos obtidos pelo uso da tecnologia'® (como
na apresentacao da CP do M3), tais dados também
nao foram discutidos e utilizados pelos membros da
plenaria'®, que relataram, inclusive, ter dificuldades
na ponderacao dessas contribuicoes de experiéncia e
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da opiniao**, afirmando ainda que supervalorizam as
contribuicoes técnico-cientificas.'#

Sobre a metodologia de analise dessas contri-
buicoes qualitativas, cabe destacar que, em uma area
reconhecida por seu rigor técnico e por uma predilegao
por evidéncias concretas, considera-se fragil transfor-
mar relatos de experiéncia em “nuvem de palavras”?,
que, além de nao ser considerada como um método
de analise, impediu, nesse contexto, que os relatos de
pacientes e suas evidéncias de vida real chegassem
aos decisores durante a reuniao plenaria.

Por ser uma ferramenta utilizada habitualmente
como ilustracdo grafica?!, ela destacou apenas os
termos mais frequentemente citados nas CPs, como
“vida, direito e qualidade”, invisibilizando as narrativas
dos pacientes e seus diferentes adensamentos, que,
por consequéncia, ndo contribuiram com as decisdes
tomadas pela plenaria.**

Apesar de terem sido identificados avancgos
na metodologia de analise qualitativa e na forma de
apresentacao das contribuicées de pacientes aos
membros da plenaria, como visto na reuniao no 108
de 2022%¢, nota-se que ainda hd em movimento uma
hierarquia do que deve ser considerado, especialmente
nas discussdes sobre medicamentos precisos e caros.
Mesmo quando uma tecnologia é comprovadamente
eficaz e segura, com relatos de vida real que a respal-
dam?®, sobrepode-se as questdes econdmicas, em que
descontos concedidos pela industria sdo vistos como
a contribuicao mais importante de uma CP*¢, em con-
sonancia com a literatura que afirma que a ATS valoriza
mais as evidéncias quantitativas para determinar a
eficacia clinica e econémica??.

Desse modo, embora as CPs sejam ampla-
mente utilizadas pelas agéncias de ATS em todo
0 mundo?!8, assim como no Brasil®, os resultados
deste estudo também vao ao encontro da literatura
que aponta que ela ainda nao é plena garantia da
participacao da sociedadeb5, mesmo com o vasto
reconhecimento de que a participacado de pacientes
pode contribuir com valorosas informacdes que nao
tenham sido captadas por fatores clinicos e econ6-
micos tradicionais.?4%10

Auwaliacdo de Tecnologias em Satide (ATS)

Embora a participagao social englobe o envolvi-
mento de diferentes segmentos e representantes da
sociedade, este estudo de caso apresentou um recorte da
participacao do segmento de pacientes que, por sua vez,
tem sido alvo de uma discussao mais ampla no campo
de ATS, pela possibilidade de se obter novos dados de
vida real que possam contribuir com a tomada de decisao.
Mas, para tanto, € fundamental que as contribuicdes
dos pacientes e de todos os demais atores sejam ade-
quadamente analisadas e de fato utilizadas, de modo
que esta participagao nao seja vista como superficial ou
simbdlica'®, como observado na literatura que dialoga
com esses resultados, que afirma que as perspectivas
dos pacientes raramente sao incluidas, talvez porque
sejam vistas como visdes tendenciosas e anedéticas.?®

Conclui-se, desse modo, que ainda ha muito
0 que evoluir na consciéncia de que esses dados
precisam ser tratados de forma metodologicamente
rigorosa, e que devem ser efetivamente utilizados e
discutidos para que possam fazer parte do processo
decisorio, passando de uma contribuicao simbélica
para o reconhecimento de que é um dado relevante
na tomada de decisao.

Recomenda-se, para tanto, que seja utilizado um
“Tripé de Sustentacdo da Qualidade para as Decisdes
em ATS”, em que, na ponta deste tripé, esta o usuario,
representante da sociedade civil, cuja responsabilidade
neste processo € enviar uma contribuicao de qualidade,
com dados e evidéncias que possam contribuir com
a tomada de decisao, sem contribuicées repetidas ou
que prezem somente o volume das participagdes, e que
sejam construidas também considerando o ponto de
vista do membro da plenaria: “Este dado me auxiliaria
a tomar esta decisao”?

Em outra ponta, como segundo ator, encontra-se
o tecnologista/avaliador, que recebera tais contribui-
coes e que devera realizar a analise por meio de meto-
dologia adequada, considerando e respeitando todos
0s dados enviados pelo participante da CP, realizando,
inclusive, uma apresentagao robusta destas informa-
¢coes e anadlises, de modo a revelar e destacar os dados
de vida real e novas informacoes obtidas por meio da
CP, que possam vir a auxiliar na tomada de decisao.
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Auwaliacdo de Tecnologias em Satide (ATS)

Por fim, na terceira ponta, estao os membros
dos atuais Comités da Conitec, responsaveis pela
recomendacao final e que, por tamanha responsabi-
lidade, devem valorar e considerar efetivamente tais
contribuicdes, nao somente atendo-se as questoes
de preco, como € visto na literatura e na pratica, nas
quais, na maioria das vezes, as decisdes sao majo-
ritariamente pautadas em questdoes econdmicas??,
como visto nesta pesquisa, onde a contribuicao da
inddstria demandante foi considerada por um deci-
sor como a “mais importante”*®, pelo desconto que
fora concedido.

E essencial, por fim, que exista este esforco
conjunto entre todos os envolvidos, e que tecnhologis-
tas e tomadores de decisdo estejam verdadeiramente
comprometidos com as necessidades dos pacientes,
mantendo-os sempre no centro das decisdes, além de
que sejam oportunizados espacos de formagao onde se
discutam os desafios e as peculiaridades do trabalho
com evidéncias de vida real.

Consideracoes Finais

Essas questdes continuam sendo objetos
importantes de pesquisas que aprofundem a neces-
sidade de investimentos em formagao profissional
e metodologias de aprimoramento da participagao
social no SUS, bem como o0 avanco na discussao
sobre a utilizacao da participacao social na tomada
de decisdo em ATS. E pertinente que exista uma
conscientizacao dos avaliadores e agentes publicos
nesse tema, para que se estabelega um processo
metodolégico mais justo, robusto e comprometido
com a participacao social e, ndo menos importante,
com o usuario do SUS.

Espera-se, por fim, que esses resultados possam
endossar a discussao sobre os critérios de analise e
valoracao da participacao social no SUS, fortalecendo,
inclusive, a credibilidade deste aparato legal. Afinal,
como afirma Dr. Brian O’Rourke, especialista em ATS:
“se vocé nao esta envolvendo os pacientes, ndo esta
fazendo ATS! E simples assim.”°
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