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Editorial

A participação social no processo de Avaliação 

de Tecnologias em Saúde (ATS) para incorporação 

de tecnologias é guardiã dos interesses do Sistema 

Único de Saúde (SUS). Esse tema tem despertado 

crescente interesse e consenso na literatura, des-

tacando a importância de ampliar as estratégias de 

participação social, incluindo a voz da sociedade no 

processo decisório. 

Aliás, a efetiva participação da sociedade no 

processo de incorporação de tecnologias no SUS 

é crucial. Ela não apenas promove a confiança nas 

decisões em saúde, mas também contribui para a 

implementação e adoção das novas tecnologias, 

além de ter o potencial de reduzir desigualdades e 

ampliar o acesso.

Nesta edição, uma gama diversificada de espe-

cialistas traz suas perspectivas sobre os avanços, 

experiências e desafios enfrentados nos 13 anos da 

Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias 

no SUS (Conitec).

Os textos mergulham fundo na essência da par-

ticipação da sociedade civil, destacando seu papel 

vital na busca pela equidade, transparência e confian-

ça nas decisões de incorporação de tecnologias no 

SUS. Eles discutem marcos normativos, dispositivos 

e perspectivas para a participação social na ATS. Ilu-

minam o protagonismo das associações de pacientes, 

do controle social e dos movimentos associativos. 

Aprofundam o debate da relevância e limitações das 

ferramentas de consulta pública. Além disso, trazem à 

tona a relevância da avaliação da evidência qualitativa 

e dos mecanismos de participação direta, como os 

relatos de experiências.  

As alterações no processo de ATS e incorpora-

ção de tecnologias oncológicas, decorrentes da recen-

te Lei da Política Nacional de Prevenção e Controle do 

Câncer, são examinadas e discutidas a partir de um 

estudo de caso, oferecendo uma visão abrangente do 

panorama atual. As reversões das recomendações 

são abordadas no contexto das doenças raras e no 

âmbito da Política Nacional de Atenção Integral às 

Pessoas com Doenças Raras.

Os ensaios propõem a reflexão de temas como 

análise bioética, direitos humanos do paciente e de-

safios relacionados ao valor em saúde e à equidade 

no acesso a novas tecnologias em saúde.

Já os relatos de experiência, oferecem percep-

ções sobre a participação social na Conitec, incluindo 

atividades em conferências nacionais de saúde e de 

experiências de participação social nos territórios. 

São apresentados casos específicos que ilustram o 

envolvimento público para o pleno exercício da cida-

dania e a materialização da democracia participativa.

Para narrar o histórico da evolução dos meca-

nismos de participação nos 13 anos da Conitec, con-

tamos com a entrevista: Uma história com nome de 

gente – a evolução do processo de participação social 

na Avaliação de Tecnologias em Saúde na voz de Vania 

Canuto. A entrevista destaca: “Vania é uma das vozes 

importantes desse caminho. Ouvi-la é, com certeza, 

conhecer o que legislações, portarias e decretos não 

alcançam. É um resgate da compreensão de como o 

SUS foi, e vem sendo, arduamente, construído por 

gente. Sobretudo, um registro justo e necessário de 

um fragmento importante da nossa história”. Vania 

também oferece perspectivas futuras da participação 

social em ATS no contexto das Américas, dada à sua 

posição atual no Pan American Health Organization 

(PAHO). Este é um momento oportuno também para 

homenagear seus esforços e dedicação.

Convidamos todos a explorarem os textos a 

seguir, que oferecem uma jornada envolvente pelo 

mundo da participação social na incorporação de 

tecnologias no SUS. Descubra como a participação 

ativa dos cidadãos pode moldar políticas públicas de 

saúde, garantindo acesso equitativo a tecnologias. 

Boletim do Instituto de Saúde

Volume 25, Número 2, Página 3.
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Encontre relatos inspiradores e experiências práticas 

de engajamento e participação social – cada texto é 

uma porta de entrada para um universo de possibili-

dades e desafios.

Se você tem interesse em entender melhor co-

mo pode contribuir para a melhoria na incorporação 

de tecnologias no SUS, mergulhe nessas páginas e 

seja inspirado a se envolver e participar ativamente. 

Fotini Santos Toscas

Andrea Brígida de Souza

Marília Mastrocolla de Almeida Cardoso

Marisa da Silva Santos
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Uma história com nome de gente – a evolução do processo 
de participação social na Avaliação de Tecnologias em 
Saúde na voz de Vania Canuto
A Story with a Human Name: The Evolution of Social Participation in Health Technology Assessment 

through the Voice of Vania Canuto

Entrevista feita por Bruna VianaI 

Resumo

É claro que a evolução da participação social na Avaliação de Tec-

nologias em Saúde (ATS) no Brasil é um processo histórico de mudança 

institucional, que perpassa a própria constituição do SUS, inserindo a po-

pulação brasileira e o controle social na formulação das políticas de saú-

de. Mais recente que o sistema de saúde brasileiro, a ATS foi instituciona-

lizada com a premissa da participação social. Essa história, institucional 

e documentada por meio de legislações, portarias e decretos, evoluiu ao 

longo dos anos, por vezes em passos mais largos, em outros mais lentos, 

sempre escrita por pessoas. Afinal, instituições são formadas por gente. 

Inclusive, a evolução e o aprofundamento do envolvimento da socie-

dade na ATS é uma história que não tem como ser contada sem que se 

faça menção ao envolvimento de alguns nomes. Vania Canuto é, reconhe-

cidamente, um deles. 

Pioneira na área, Vania foi um dos primeiros nomes a trabalhar com 

a ATS no país. Servidora pública, Especialista em Políticas Públicas e 

Gestão Governamental, ela vivenciou marcos importantes desse proces-

so, como a criação da Rede Brasileira de Avaliação de Tecnologias em 

Saúde (Rebrats) e da Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias 

no Sistema Único de Saúde (Conitec), da qual foi diretora-substituta e, 

posteriormente, diretora. 

Reconhecida por seu trabalho na área por mais de vinte anos, Vania 

é uma das vozes importantes desse caminho. Ouvi-la é, com certeza, 

conhecer o que legislações, portarias e decretos não alcançam. É um 

resgate da compreensão de como o SUS foi, e vem sendo, arduamente, 

construído por gente. Sobretudo, um registro justo e necessário de um 

fragmento importante da nossa história.

Em entrevista, realizada remotamente em 12 de junho de 2024 pela 

jornalista Bruna Viana, Vania relata o aprofundamento do processo de 

participação social na Conitec, que tornou o Brasil uma referência interna-

cional no tema, e apresenta marcos dessa trajetória. 

Abstract

Certainly, the evolution of social participation in Health Technolo-

gy Assessment (HTA) in Brazil is a historical process of institutional 

change that intersects with the very formation of the Unified Health 

System (SUS), involving the Brazilian population and social control 

in health policy formulation. More recent than the Brazilian health 

system, HTA was institutionalized with the premise of social partici-

pation. This history, documented through laws, ordinances, and de-

crees, has evolved over the years, sometimes in large strides, other 

times more slowly, always written by people. After all, institutions are 

made up of people. 

Indeed, the evolution and deepening of society's involvement in HTA 

is a story that cannot be told without mentioning the involvement of cer-

tain individuals. Vania Canuto is undeniably one of them. 

A pioneer in the field, Vania was one of the first to work with HTA in 

the country. A public servant and Specialist in Public Policies and Gover-

nment Management, she experienced significant milestones in this pro-

cess, such as the creation of the Brazilian Network for Health Technology 

Assessment (Rebrats) and the National Commission for the Incorpora-

tion of Technologies in the Unified Health System (Conitec), where she 

served as deputy director and later as director. 

Recognized for her work in the field for over twenty years, Vania is 

one of the key voices in this journey. Listening to her is, undoubtedly, 

understanding what laws, ordinances, and decrees cannot capture. It is 

a retrieval of the understanding of how SUS has been, and continues to 

be, arduously built by people. Above all, it is a fair and necessary record 

of an important fragment of our history.

In an interview conducted remotely on June 12, 2024, by journalist 

Bruna Viana, Vania recounts the deepening of the social participation 

process in Conitec, which has made Brazil an international reference on 

the subject, and highlights milestones of this trajectory.

I Bruna Cabral de Pina Viana (bruna.viana@saude.gov.br) possui graduação em 

Comunicação Social - Jornalismo pelo Centro Universitário de Brasília e aperfei-

çoamento em Atualização em Comunicação e Saúde pela Fundação de Assis-

tência ao Trabalhador da Fundação Oswaldo Cruz (Fiocruz). Departamento de 

Gestão e Incorporação de Tecnologias em Saúde (DGITS), Ministério da Saúde.

Boletim do Instituto de Saúde

Volume 25, Número 2, Páginas 5-12.

ENTREVISTA

"A história é aquela certeza fabricada no instante 
em que as imperfeições da memória se encontram 
com as falhas de documentação". Julian Barnes

"History is that certainty produced at the point 
where the imperfections of memory meet the 
inadequacies of documentation." Julian Barnes
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Bruna Viana: Eu gostaria que você contasse a 

sua trajetória na ATS, acredito que, de certa 

forma, é também uma forma de conhecer mais 

da história da ATS no Brasil. 

Vania Canuto: O início do meu envolvimento com área 

de Avaliação de Tecnologias em Saúde é, coincidente-

mente, também o início do tema no Brasil. Em 2002, 

fui para Agência Nacional de Vigilância Sanitária, a 

Anvisa, trabalhar na secretaria-executiva da Câmara 

de Regulação do Mercado de Medicamentos (CMED), 

na área que fazia avaliação de novos medicamentos 

que entravam no mercado brasileiro. Nesse momento 

a gente trabalhou na elaboração de uma resolução que 

elencava parâmetros para avaliação e estabelecimento 

de preços para medicamentos novos, genéricos e an-

tigos. A resolução de diretoria colegiada (RDC) que foi 

publicada em 2004 (RDC 2/2004) é válida até hoje e 

foi ela que estabeleceu, pela primeira vez, critérios para 

Avaliação de Tecnologias em Saúde que, na época, 

conhecíamos como Farmacoeconomia. A ATS surge 

muito atrelada à avaliação de medicamentos. Enfim, 

passamos a desenvolver estudos de comparação que 

avaliavam os resultados de eficácia dos medicamentos 

que chegavam no mercado em relação aos que já exis-

tiam, para que fosse possível estabelecer os preços de 

entrada. Naquela época, o Ministério da Saúde ainda 

não tinha uma área que tratasse do tema.

Então, a ATS nasce ali, com estudos de benefício 

comparado. Não tínhamos, naquele momento, capaci-

dade para desenvolver estudos de custo-efetividade, 

que eram mais complexos e exigiam um tempo maior 

de elaboração. Nessa época, passamos a estabelecer 

uma parceria com a Rede Sentinela, que agregava hos-

pitais e que era coordenada pela Clarice Petramale, lá 

na Anvisa. Por volta de 2005, o Ministério da Saúde 

(MS) passou a trabalhar com ATS, por meio do Departa-

mento de Ciência e Tecnologia (DECIT), que estabeleceu 

um grupo informal no assunto e tinha parceria também 

com o então Departamento de Economia da Saúde 

(DESID). Passamos a trabalhar em um formato de rede, 

trocando informações e incentivando capacitações. 

Elaboramos também guias e manuais no tema, bus-

cando uniformizar e trazer qualidade para os estudos 

que começavam a ser desenvolvidos. Nessa época, 

alguns mestrados no tema em ATS foram financiados 

pelo DECIT e eu fiz um deles, na ENSP, na Fiocruz.

Inclusive, a Rebrats nasce desse movimento, em 

2008, embora a portaria de criação da rede tenha 

sido publicada anos depois, em 2011. A criação dos 

Núcleos de Avaliação de Tecnologias em Saúde, os 

NATS, foi uma parceria entre a Anvisa e o Ministério da 

Saúde. Nesse momento, eu já tinha passado a atuar no 

Ministério, no DECIT, e passei a trabalhar no projeto de 

criar núcleos de ATS nos hospitais, juntamente com a 

Clarice. Inclusive, essa foi uma ideia da própria Clarice 

que seguia na Anvisa. 

No DECIT, atuei diretamente com a ATS. Na 

época, fizemos o primeiro congresso internacional do 

HTAi [Sociedade Internacional, sem fins lucrativos, que 

busca apoiar o desenvolvimento da ATS ao redor do 

mundo] na América Latina, até hoje a principal socie-

dade no tema do mundo. Esse congresso ocorreu em 

2011, organizado pelo DECIT, no Rio de Janeiro, e nele 

foi criada a RedETSA, rede de ATS das Américas, que 

hoje conta com 42 instituições e 21 países.

Aquele foi um ano importante nessa história, com 

muitos marcos. Além do Congresso tivemos a publi-

cação da lei de criação da Conitec, que vinha sendo 

articulada pelo então secretário Reinaldo Guimarães, 

e que foi publicada em abril daquele ano, após sua 

gestão na Secretaria de Ciência, Tecnologia e Insumos 

Estratégicos (SCTIE) do Ministério da Saúde.

Antes ainda da publicação da lei, a Clarice assu-

miu a direção da Citec, antiga comissão que avaliava as 

incorporações de tecnologias, que funcionava apenas 

para o Ministério da Saúde, e me convidou para estar 

com ela. Então, trabalhamos juntas em toda regulamen-

tação, decreto e estabelecimento da Conitec.

Estive na Comissão como diretora substituta 

desde a sua criação, em 2011, até 2017, quando saí 

e passei a atuar no gabinete da SCTIE, período que 

atuei também como secretária-substituta. Retornei ao 

DGITS, secretaria-executiva da Conitec, como diretora 

em 2018, onde fiquei até 2023. Em 2020, fui eleita 

para o quadro de diretores do HTAi, para o mandato de 

três anos. Participo das reuniões da sociedade desde 

Viana B. Uma história com nome de gente – a evolução do processo de participação social na Avaliação de Tecnologias em  
Saúde na voz de Vania Canuto. Bol Inst Saúde. 2024; 25(2): 5-12.
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2006 e, naquele período, fui a única representante dos 

países da América Latina e Caribe.

Em 2023 eu vim para Organização Pan-America-

na de Saúde (OPAS), sediada em Washington, onde vivo 

atualmente, como oficial técnica atuando nos temas de 

acesso e avaliação de tecnologias em saúde.

Bruna: O tema desta edição do BIS é a evolução 

da participação social. Acredito que nesse início 

da Conitec e da ATS no país e no mundo eram 

muitos os desafios, inclusive, até da própria 

implementação e do uso das evidências por 

gestores. A participação social nesse processo 

já era um tema discutido? Se não, quando essa 

discussão ganhou maior robustez?

Vania: Na verdade, a lei da Conitec já vem com a 

priorização da participação social. Antes de existirem 

as análises de impacto regulatório e tudo que se faz 

hoje em dia, a criação da Conitec já estabeleceu que 

todos os temas deveriam passar por consulta pública. 

Isso pode parecer trivial, mas não é. Na época, não 

se tinha muitos órgãos que realizassem consultas 

públicas para suas análises, então a lei da Conitec 

foi bem inovadora. Inclusive, são poucos órgãos de 

ATS que fazem consulta pública ampla. Por exemplo, 

o NICE, do Reino Unido, realiza uma consulta pública 

mais focada. A lei também trouxe a possibilidade de 

realização de audiência pública e a participação do 

Conselho Nacional de Saúde (CNS) na Comissão. Essa 

representação, aliás, foi nesse início sempre exercida 

por uma paciente, que trazia importantes contribuições 

para a avaliação. A lei da Conitec, nesse sentido, é 

bem inovadora porque já estabelecia critérios para 

participação social. 

O envolvimento de pacientes na ATS começou a 

ser discutido de forma mais robusta nos últimos dez 

anos, no mundo inteiro. Em 2016, em um dos Policy 

Forum do HTAi, foram discutidas boas práticas de ATS 

na América Latina. Foram priorizados cinco itens, são 

eles: a existência de critérios claros de priorização de 

demandas para avaliação; de vínculo entre avaliação 

de tecnologias e tomada de decisão; de mecanismo 

de contestação da sociedade; envolvimento dos atores 

interessados no processo e, por fim, transparência 

nos processos e comunicação dos resultados. O Brasil 

evoluiu em quatro destes itens. Atualmente, o país 

não tem ainda a priorização do que vai ser avaliado, 

que considere nossas necessidades de saúde pública. 

Então, a transparência e envolvimento vieram 

definidas por lei, passamos por movimentos mundiais 

nesse sentido e nós, internamente, passamos a sen-

tir necessidade de aprofundar e tornar mais amplos 

os mecanismos para participação social. A primeira 

conquista foi ter um site próprio da Conitec, em 2014, 

que nos deu governabilidade para dar transparência 

às ações. Nesse mesmo ano também criamos dois 

formulários de consulta pública, que possibilitaram 

disponibilizar perguntas mais direcionadas: um para 

pacientes, familiares e cuidadores, ou seja, pessoas 

que não eram especialistas em ATS, mas que queriam 

trazer suas experiências, e um formulário para contri-

buições técnicas. Com isso, sentimos a necessidade 

de elaborar também um relatório “traduzido”, em lingua-

gem menos técnica e mais acessível para o público que 

não é da ATS entender os critérios que estavam sendo 

considerados em cada avaliação. No ano seguinte, em 

2015, fizemos o primeiro Relatório para a Sociedade. 

Nesse mesmo ano, também conseguimos criar um 

sistema eletrônico para submissão das demandas. 

Em 2016, começamos a fazer reuniões pré-submis-

são com a indústria, para recebermos documentos 

melhor elaborados, porque na época havia muita não 

conformidade nas demandas protocoladas. Em 2017, 

tivemos a primeira participação da indústria na reunião 

da Conitec, um espaço de 15 minutos para fazer a 

defesa da tecnologia. Nesse mesmo ano, passamos a 

incluir representantes de pacientes e de especialistas 

na reunião de escopo das diretrizes clínicas, quando 

são elaboradas as perguntas de pesquisa que norteiam 

o processo de elaboração dos documentos. 

Eu saí da Conitec nesse período e voltei no fim 

de 2018. Em 2019, antes da pandemia, conseguimos 

desenvolver outras ações. Durante esse período, apro-

veitamos para tentar atender demandas que chegavam 

de alguns atores interessados no processo, como 
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pacientes, a própria indústria, gestores do SUS, entre 

outros. Na época, ouvimos muitas solicitações para que 

o processo tivesse mais transparência. Passamos a 

disponibilizar o dossiê do demandante, que até então 

não ficava no site, além da data de submissão das de-

mandas, que foi importante para que as pessoas pudes-

sem acompanhar o prazo de avaliação dos processos 

pela Conitec. Também criamos a página das diretrizes 

clínicas, com status de atualização e elaboração dos 

documentos. Passamos também a fazer o PCDT [Proto-

colos Clínicos e Diretrizes Terapêuticas] resumido, que 

era um documento de mais fácil acesso, para consulta 

rápida de gestores e profissionais de saúde.

Ainda nesse período, a secretaria-executiva da 

Rebrats, até então exercida pelo DECIT, passou para 

o DGITS também. Essa era uma demanda antiga e 

fundamental já que se relaciona com desenvolvimento 

de capacidade técnica para apoiar o trabalho da Coni-

tec. Essa foi uma decisão muito importante do então 

secretário SCTIE [Secretaria de Ciência, Tecnologia e 

Insumos Estratégicos] Denizar Vianna. Fizemos também 

o primeiro Congresso da Rebrats, com a participação 

de diversos metodologistas, especialistas e profis-

sionais de ATS dos diversos Núcleos de Avaliação de 

Tecnologias em Saúde no Brasil.

Também fizemos o Primeiro Fórum de ATS, evento 

que surgiu com a proposta de ouvir diversas perspecti-

vas sobre a gestão de tecnologias em saúde no SUS. 

Reunimos representantes do sistema judiciário, de pa-

cientes, prescritores, pesquisadores, fornecedores de 

tecnologias, gestores do SUS e membros do Plenário 

da Conitec, e ouvimos diversas sugestões de melho-

rias. Compilamos, reunimos a equipe e passamos a 

implementar aquilo que era aplicável em curto prazo.

Em 2020, veio a pandemia, foi um período 

extremamente complicado. Trabalhamos muito com 

questões relacionadas à covid-19, mas mesmo assim 

conseguimos evoluir em ações de transparência. Um 

grande exemplo disso foi que passamos a disponibilizar 

os vídeos da reunião da Conitec. A gente já tinha discu-

tido isso algumas vezes com o Plenário, era algo que, 

como equipe, a gente achava muito importante, por 

ser uma demanda da sociedade e por ser uma forma 

de dar acesso às discussões. A pandemia facilitou, já 

que as reuniões passaram a ocorrer de forma online 

e conseguimos disponibilizar as gravações na íntegra 

no site. Esse foi um passo extremamente importante, 

passamos a dar acesso à reunião inteira gravada, com 

todas as discussões, o que foi extremamente inovador. 

Ainda hoje, acredito que não tenha nenhuma agência 

de ATS no mundo que faça isso.

Também passamos a disponibilizar as pautas 

com as deliberações do Plenário, logo após a reunião. 

Também fizemos o painel “Conitec em Números”, que 

eu julgo fundamental, porque as pessoas conseguem 

acompanhar os dados do processo, como quantas tec-

nologias foram avaliadas, demandas foram recebidas, 

consultas públicas realizadas.

Em 2020, também fizemos o cadastro de pacien-

tes e de associações e tivemos a primeira chamada 

pública e a primeira participação de paciente na reunião 

da Conitec na Perspectiva do Paciente. Esse espaço 

começou como piloto, naquele ano, mas deu certo e 

a gente passou a implementar. Inclusive, em muitos 

casos, essa participação foi muito relevante, trazendo 

aspectos que não eram ainda conhecidos ou que não 

estavam nas evidências.

Em 2021, fizemos a primeira audiência pública, 

que também foi um marco. E, nesse período, passamos 

a realizar reuniões periódicas com associações de pa-

cientes, para ouvir e tirar dúvidas sobre os mecanismos 

de participação social. Também passamos a fazer o 

monitoramento das tecnologias incorporadas, buscando 

evidências de efetividade do que tinha sido disponibili-

zado no SUS, se atingiu o resultado esperado ou não. 

Naquele ano, também fizemos o segundo Fórum 

de ATS, com os atores apresentando o que tínhamos 

encaminhado e discutindo as próximas ações. 

No ano seguinte, passamos a realizar análise 

qualitativa das contribuições de experiência e opinião 

das consultas públicas. O próprio relatório de recomen-

dação da Conitec foi evoluindo, ficando mais completo, 

com a parte da inclusão do depoimento na Perspectiva 

do Paciente, da análise qualitativa, do Monitoramento 

do Horizonte Tecnológico (MHT), enfim, o que fomos 

agregando na avaliação.
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Acho que vale falar que realizar a análise qualitati-

va foi um processo longo, estabelecemos uma parceria 

com a Fiocruz anos antes, com a equipe do Jorge Bar-

reto, para mapear experiências de participação social 

no mundo. Em seguida, fizemos uma cooperação com 

a Universidade Federal da Bahia, para que a equipe 

se capacitasse para realizar as análises qualitativas. 

Também buscamos melhorar os formulários que 

eram disponibilizados nas consultas, com perguntas 

direcionadas, inclusive, para que a análise qualitativa 

fosse realizada.

Fizemos o cadastro para gestores do SUS e espe-

cialistas, como uma forma de atender uma necessidade 

que havia em alguns processos, em que algumas ques-

tões surgiam e precisávamos ouvir profissionais das 

áreas ou responsáveis pela implementação no SUS.

O cadastro foi um banco de dados importante, 

convidamos especialistas médicos em diversos temas. 

Em alguns casos, também convidados gestores, por 

exemplo, para trazer experiências de tecnologias que 

já vinham sendo utilizadas em outros estados. Esses 

relatos traziam pontos importantes para a avaliação, 

por exemplo, dificuldades de disponibilização para 

paciente ou vantagens do uso.

Percebemos o quanto o envolvimento desses ato-

res agrega ao processo e o cadastro possibilitou que 

isso fosse feito de maneira sistemática, convidando 

especialistas nos temas de cada demanda avaliada.

Naquele ano, conseguimos aprimorar o site oficial 

da Conitec, migrando para o sistema GOV.BR, o que 

facilitou a disponibilização das informações. Nesse 

site, criamos uma seção específica para a participação 

social, que reunia todas as informações para envolvi-

mento dos atores.  

Em 2022, meu último ano como diretora, traba-

lhamos no novo decreto e na reestruturação da Conitec. 

Por meio dela, foi possível estabelecer critérios mais 

transparentes para avaliação, com a adoção do limiar 

de custo-efetividade. Esse também foi um processo 

longo e que a gente tentou fazer de forma democráti-

ca. Primeiro, realizamos oficinas com especialistas no 

tema, elaboramos uma proposta que foi submetida 

à consulta pública. Consideramos as contribuições e 

submetemos a uma audiência pública, para, enfim, 

chegar ao parâmetro que temos hoje.

A lei também trouxe outros ganhos, como a 

distribuição aleatória dos processos de avaliação e a 

entrada de representantes dos NATS e da Associação 

Médica Brasileira (AMB) na composição dos Comitês 

da Conitec. A participação dos NATS era algo que há 

muito já defendemos, para ter esse componente me-

todológico nesse processo. A AMB também agregaria, 

já que passaria a contribuir com falas de especialistas 

nos temas, inclusive no processo de elaboração das 

diretrizes clínicas.

Com a nova lei, também conseguimos a divisão 

do Plenário em três Comitês por tipo de tecnologia, o 

que foi muito importante para qualificar as discussões, 

pois possibilitou que a composição do grupo avaliador 

e de a visão de todo o processo fossem mais direcio-

nados, inclusive sobre a participação social.

Bruna:  Esse processo de evolução das iniciativas 

de transparência do Brasil para fomentar a 

participação social é uma tendência mundial 

ou nisso o Brasil é pioneiro? O país se destaca 

nesse cenário? 

Vania: Com certeza é uma tendência mundial na ATS, 

mas também em outras áreas. O mundo mudou, né?! 

A migração para online, o acesso rápido a informa-

ções, tudo isso acabou fomentando também esse 

envolvimento. É um processo mundial, mas, no nosso 

contexto, acredito que também passamos por um ama-

durecimento da sociedade brasileira. Um fruto e desdo-

bramento da Constituição cidadã de 1988, da criação 

do SUS, com o CNS e as conferências. A sociedade se 

envolve de outra forma, talvez estejamos mais cientes 

dos nossos direitos, da nossa cidadania.  E isso se re-

flete também nas gerações. Quando eu assumi, abracei 

muito esse tema da transparência, era a lacuna que 

eu enxergava. Acredito que tenha muita relação com 

a minha geração. Talvez outros que vierem, de outras 

gerações, privilegiem outras questões. A gente imprime 

esses valores na gestão. Muito do que implementamos 

foi de demandas da sociedade que chegavam até nós, 
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seja nesses fóruns e eventos, por meios informais ou 

não, mas muitas dessas ações foram necessidades 

que nós, como equipe, enxergamos como prioridade. 

Coisas que nós decidimos abraçar e implementar. A 

gente tinha entendimento de que era importante ter 

transparência, ter envolvimento dos atores. Foi um 

momento que vivemos mesmo como equipe, de querer 

e ter oportunidade de implementar essas ações.

Enfim, há uma tendência mundial, mas o Brasil 

se destaca nesse tema da participação, já que há o 

envolvimento em todo esse processo de avaliação. 

Mas esse é o cerne do SUS, né, nosso sistema nasce 

participativo. E precisa ser, para que ele funcione, com 

toda sua complexidade.

E, como disse, há também esse momento dessa 

equipe, que veio amadurecendo no tema junto, que en-

tendeu a importância de aprimorar e aprofundar os me-

canismos de participação para aprimorar a própria ATS.

Hoje, trabalhando em um organismo internacio-

nal, percebo que o Brasil é, sim, uma grande referência 

em transparência e participação social. Mas outros 

países também estão avançando muito no tema. 

Bruna: A evolução da participação social 

significou, ao longo dos anos, um aprimoramento 

da ATS? Você pode trazer exemplos práticos que 

tenha vivenciado? 

Vania: Diversas publicações científicas discutem a 

importância do envolvimento da sociedade nas várias 

etapas do processo de avaliação de tecnologias em 

saúde. Inclusive, desde a definição da pergunta de pes-

quisa até a tomada de decisão. O paciente participar da 

pergunta de pesquisa, por exemplo, do escopo de um 

protocolo, possibilita que sejam compreendidos quais 

são desfechos importantes, porque nem sempre um 

desfecho clínico considerado tem relevância para quem 

convive com uma determinada doença ou condição de 

saúde. Sabemos que os ensaios clínicos nem sempre 

são desenhados considerando as necessidades que 

o usuário de uma tecnologia tem. Com o envolvimento 

do paciente, é possível direcionar melhor as perguntas 

de pesquisa e ter melhores evidências para incorporar 

o que realmente faz diferença. Afinal, é isso que im-

porta, que as pessoas tenham acesso a tratamentos 

que trazem os melhores resultados, claro, no contexto 

possível, que preserve a sustentabilidade do sistema. 

O Brasil começou a fazer ATS institucionalmente, 

no SUS, tendo a consulta pública já como mecanismo 

de participação. Em muitos processos, as contribui-

ções na consulta pública mudaram a recomendação 

inicial de um tema. Depois, como falei, esse processo 

foi se aprimorando.

O relato do paciente nas reuniões também mos-

trou o quanto a perspectiva de quem usa a tecnologia 

ou vive com a condição de saúde pode transformar e 

agregar a recomendação. Eu me lembro de quando 

avaliamos dispositivos para tratamento da asma, o 

depoimento do paciente foi muito importante. Ele 

explicou as dificuldades de usar a tecnologia, por ser 

idoso, o que foi considerado na recomendação. Um 

outro caso, simbólico disso, quando avaliamos uma tec-

nologia para tratamento de uma doença inflamatória e, 

no momento, julgávamos que seria melhor a aplicação 

por via subcutânea. Só que a participação de pacien-

tes mostrou que não, que se sentiam mais seguros 

com a aplicação por infusão. Inclusive, porque nesse 

momento podiam conversar com um profissional de 

saúde, que nem sempre era acessível na realidade do 

SUS. Enfim, informações que só tivemos acesso pela 

presença de outros atores no processo de avaliação. E 

que nos mostraram que, por mais que a gente achasse, 

com base nas evidências, que sabíamos qual opção era 

melhor, na verdade, não sabíamos. Era preciso ouvir 

o usuário, o gestor do SUS, o especialista, enfim, que 

estava ali, na realidade, na prática. Inclusive, muitas 

vezes, a fala de um gestor nos trouxe uma impossi-

bilidade para incorporar uma tecnologia, ou mesmo 

apresentou a necessidade de alguma articulação entre 

áreas do ministério. O Brasil é gigantesco, são muitas 

realidades. Não dá para conhecer a necessidade do 

Brasil estando em um escritório em Brasília, certo?! 

Acredito que a participação desses atores traz mais a 

realidade, revela as necessidades da população e as 

capacidades do sistema.
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Bruna: Hoje, de fora do país, com uma visão mais 

ampliada do cenário internacional, quais são os 

possíveis horizontes para o Brasil ou oportunidades 

de melhorias nesse tema do envolvimento?

Vania: Então, o Brasil avançou muito ao longo desses 

anos e é, de fato, um país referência em termos de 

participação social e transparência. Mas, hoje vemos 

alguns outros países da nossa região com experiências 

interessantes, que trazem novas perspectivas para o 

envolvimento social. Na América Latina, por exemplo, a 

Argentina criou, na Comisión Nacional de Evaluación de 

Tecnologías Sanitarias y Excelencia Clínica (CONETEC), 

sua instituição de ATS, uma mesa de pacientes com 

reuniões periódicas, que discute os valores e prefe-

rências dos pacientes e prioridades para avaliação. 

Enfim, o Brasil realmente segue à frente em 

muitos quesitos, mas acredito que é preciso seguir 

avançando. Inserir, a exemplo da Argentina, outros 

mecanismos de participação. Sei que é muito difícil. A 

vida é muito difícil na secretaria-executiva da Conitec. 

É muito trabalho e pouca gente para executar. Sei o 

quanto é complicado criar uma nova demanda. Mas 

uma mesa de pacientes, um fórum constante e perió-

dico para pensar em melhorias para o processo, é uma 

ideia interessante.

O Uruguai instituiu uma agência de avaliação 

de tecnologias, a AETSU. Espero que um dia o Brasil 

alcance também essa conquista, de que a instância 

de ATS seja uma agência. É uma iniciativa que não 

é fácil, claro. Exige corpo técnico capacitado e, por 

isso, estável. Sabemos que esse é um grande gargalo 

para o trabalho da Conitec, pelo vínculo de contratação 

mesmo, profissionais acabam saindo para lugares com 

remuneração e condições de trabalho melhores. Com 

certeza, a experiência uruguaia, embora recente, é um 

bom exemplo a ser seguido, já que a ATS exige uma 

expertise específica, mais estável e menos suscetível 

a mudanças de gestão.

Enfim, o Brasil realmente segue à frente em 

muitos quesitos, somos referência em transparência. 

Ao longo dos anos, eu participei de muitos fóruns e 

encontros internacionais, comparando as experiências 

de outros países, e o Brasil realmente se destaca. 

Não falo isso porque sou ufanista, mas por essa 

ampla gama de ações que implementamos ao longo 

do tempo. Eu acredito que também tem uma questão 

cultural. No Brasil, é necessária essa transparência, 

porque você tem que provar o tempo inteiro que você 

está fazendo a coisa certa. Em outros países, como o 

caso de vários países mais desenvolvidos, essa não 

é uma questão. Nesses lugares, se você diz que fez 

algo, é isso, as pessoas acreditam, não é preciso ter 

provas. Talvez por isso, nesses países a transparência 

dada ao processo de ATS, e a outros também, não seja 

grande, porque não há necessidade disso. As pessoas 

podem criticar o NICE, no Reino Unido, mas não du-

vidam que o trabalho tenha sido feito com qualidade. 

Acredito que, pela cultura do país, não é necessária 

tanta transparência, porque há confiança no processo 

e as necessidades são outras. 

Então, inseridos nessa cultura, a gente achava 

importante a transparência. Para prestar contas, para 

aumentar envolvimento, para fortalecer a ATS. A gente 

evolui em passinhos, porque tudo no serviço público 

demora mesmo. Envolve muita coisa, muita gente 

e muitas gestões.

Bruna: Para finalizar, eu gostaria que você falasse 

mais da Rebrats, da presença dos Núcleos de 

Avaliação de Tecnologias em Saúde também 

nesse caminho de evolução da participação. 

Claro que além de apoiadores e elaboração de 

estudos, eles também são atores importantes na 

ATS. Inclusive, foram fundamentais no processo 

da pandemia. Na sua gestão, até houve uma 

aproximação entre Rebrats e Conitec, já que a 

rede se tornou parceira mesmo para elaboração 

de estudos das demandas de avaliação. Qual a 

importância do maior envolvimento da Rebrats, 

dos NATS, nesse processo?

Vania: Quando começamos a pensar na criação dos 

NATS na Rebrats, entendemos que esses núcleos 

deveriam ser vinculados a hospitais, onde se tinha 

especialistas e, de certo modo, mais estabilidade 

naqueles profissionais. A gente conhecia algumas 
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experiências de outras redes em secretarias de saúde 

que não foram muito bem sucedidas no passado. Pri-

meiro, pela rotatividade de pessoas e também porque 

boa parte das tecnologias que a gente avaliava era 

de alto custo e, por isso, muitas vezes usadas nos 

hospitais. É no hospital onde estão os profissionais, 

especialistas, que vão usar a tecnologia. Então, a ideia 

de criar um NATS nos hospitais foi muito nesse sentido, 

de juntar a avaliação de tecnologias com uma equipe 

extremamente capacitada em relação às doenças e 

às tecnologias de alto custo, em instituições que, por 

desenvolverem pesquisas, são atualizadas e não vivem 

grande rotatividade profissional. A ideia inicial era unir 

também a expertise da Rede Sentinela [Sistema de 

monitoramento e vigilância sanitária criado pela An-

visa, composto por hospitais, clínicas e laboratórios 

de várias regiões do Brasil que atuam como unidades 

sentinelas], que já tinha uma rede de notificação de 

eventos adversos já estruturada em hospitais.

Entendemos que o melhor lócus era o hospital, 

por todos esses motivos, que já tinha corpo técnico 

capacitado, mas que precisaria de ter capacitação em 

ATS. Tinha também o fato dos institutos do próprio Mi-

nistério da Saúde serem hospitais e institutos de pes-

quisa. Para nós, criar os NATS nesses ambientes tinha 

mais chance de sucesso. Só que isso foi aos poucos. 

Quando retornei como diretora e a Rebrats passou para 

o DGITS, fizemos levantamento de capacidades, para 

classificar os níveis dos núcleos e trilhar capacitações 

direcionadas. Passamos a aumentar o número de pro-

jetos e de análises desenvolvidas por NATS. A ideia de 

descentralizar é também diminuir as fragilidades institu-

cionais do processo de ATS. Inclusive, num período da 

gestão em que vivíamos a pandemia. Nesse momento, 

aliás, perdemos muitos profissionais, que passaram a 

trabalhar para a indústria farmacêutica, pela facilidade 

do trabalho remoto e pelas melhores condições de 

trabalho. Foi uma grande evasão e, na época, com o 

volume de trabalho, vimos que não iríamos conseguir 

mesmo dar conta de executar todo aquele trabalho. A 

gente precisa contar com equipes mais perenes, mais 

estáveis, com corpo técnico mais multidisciplinar. Esse 

é um ponto muito importante dessa aproximação. A 

ATS precisa de multidisciplinaridade, um corpo técni-

co com diversas expertises e que, naquele contexto, 

conseguisse permanecer independente das mudanças 

de gestão, que não deixasse ocorrer descontinuidade 

nos trabalhos. A ideia foi essa. E eu acho que deu 

super certo, assim, é o que vemos hoje, né?! Muitos 

hospitais trabalhando com ATS, várias pessoas ca-

pacitadas, profissionais que hoje são referências em 

vários eventos, publicando e fazendo tantas coisas, 

inclusive, capacitando outras pessoas. Muitos dos 

hospitais do Brasil que estão na Rebrats são muitas 

vezes hospitais universitários. Então, é uma iniciativa 

que foi muito importante, que teve sucesso em unir a 

prática e assistência clínica à pesquisa e ao ensino. 

Então a gente entendeu que esse lugar seria o ideal, 

por unir a assistência, a pesquisa e a inovação, para 

atender o paciente. Pensamos em reunir num lugar só 

esses atributos necessários para dar conta da ATS, 

que é uma ferramenta multidisciplinar, que perpassa 

todo o ciclo de vida da tecnologia, desde a inovação 

até a obsolescência. Foi uma ideia muito boa, né? 

Também é uma maneira de institucionalizar, de não 

deixar que mudanças de gestão acabem um processo 

tão importante para o SUS. É uma história bonita, eu 

acho. Bom ver onde chegamos.

Viana B. Uma história com nome de gente – a evolução do processo de participação social na Avaliação de Tecnologias em  
Saúde na voz de Vania Canuto. Bol Inst Saúde. 2024; 25(2): 5-12.
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Resumo

Em seus treze anos de atuação, a Comissão Nacional de Incorpora-

ção de Tecnologias no SUS (Conitec) é reconhecida por sua excelên-

cia no processo de incorporação de tecnologias no Sistema Único de 

Saúde (SUS), com a institucionalização da Avaliação de Tecnologias 

em Saúde (ATS) no Brasil. Nesse sentido, a Comissão tem aperfeiço-

ado suas ações, tornando-as mais transparentes, e ampliado os es-

paços de participação social. Este artigo é um relato de experiência 

que visa a descrever os mecanismos, as estratégias e os avanços 

da participação social no processo de incorporação de tecnologias 

no SUS. Desde a criação da Conitec em 2011, observa-se o compro-

misso de ampliar o acesso às tecnologias em saúde e aos direitos 

sociais, além de promover uma sociedade mais justa e equânime, 

conforme os princípios do SUS. Por fim, o presente artigo também 

descreve os desafios enfrentados pela Conitec na melhoria das suas 

ações de envolvimento da sociedade no processo de ATS no Brasil.
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Abstract

In its 13 years, the National Committee for Health Technology 

Incorporation into the Brazilian Public Health System (Conitec) is 

recognized for its excellence in institutionalizing Health Techno-

logy Assessment (HTA) in Brazilian Public Health System (SUS). 

In this sense, the Committee has improved its actions, making 

them more transparent, and it has been expanding spaces for 

Patient and Public Involvement. This article aims to describe the 

mechanisms, strategies and advances in Patient and Public Invol-

vement at Conitec. Since its creation in 2011, Conitec has been 

commited to the expansion of access to health technologies and 

social rights. In addition, the Committee reinforces the promotion 

of a fairer and more equitable society, in accordance with the 

principles of SUS. Finally, this article also describes the challen-

ges faced by Conitec in improving its actions to involve society in 

the Brazilian HTA process.

Keywords: National Committee for Health Technology Incorporation 

into the Brazilian Public Health System. Health Technology Asses-

sment. Patient and Public Involvement.
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Introdução

A Constituição Federal de 1988 reconheceu a 

saúde como um direito de todos e dever do Estado, 

garantido mediante políticas sociais e econômicas1. 

Em seguida, a Lei nº 8.080, de 1990, regulamentou 

a organização e funcionamento do Sistema Único de 

Saúde (SUS).2 No mesmo ano, a Lei nº 8.1423 trouxe a 

participação comunitária com um elemento crucial no 

processo decisório em todas as esferas de gestão do 

SUS, conferindo ao controle social papel basilar para 

o funcionamento do SUS.4 Ao considerar a participa-

ção social como um de seus princípios, o SUS incluiu 

diferentes segmentos da sociedade civil na construção 

do direito à saúde no Brasil.

Em abril de 2011, a Lei nº 12.4015 criou a Co-

missão Nacional de Incorporação de Tecnologias no 

Sistema Único de Saúde (Conitec), alterando a Lei nº 

8.080/1990.2 A Conitec foi criada com o objetivo de 

trazer mais transparência, agilidade e eficiência ao 

processo de incorporação, exclusão e alteração de 

tecnologias em saúde no SUS. 

A Comissão trouxe várias inovações ao processo 

decisório, tais como: a realização de consultas públicas 

em todas as avaliações, a utilização dos parâmetros 

de eficácia, segurança, custo-efetividade e impacto 

orçamentário nas análises – que passaram a seguir 

o prazo de avaliação de 180 dias, prorrogáveis por 

mais 90 dias –,  a possibilidade de realização de 

audiência pública de um tema após a recomendação 

da Conitec e também a elaboração de Protocolos 

Clínicos e Diretrizes Terapêuticas (PCDT). Para regu-

lamentar a referida lei, foram publicados o Decreto 

nº 7.646/20116, que dispõe sobre a Conitec e o seu 

processo administrativo, e a Portaria GM/MS nº 2.009, 

de 13 de setembro de 2012.7 

Passados mais de dez anos, fez-se premente 

atualizar o marco regulatório da Conitec, com vistas 

a melhorar a eficiência e transparência da Comissão. 

Assim, foi publicada a Lei nº 14.313, de 21 de março 

de 2022.8 Em decorrência disso, os normativos infrale-

gais foram alterados pelo Decreto nº 11.161, de 4 de 

agosto de 20229, e pela Portaria GM/MS nº 4.228, de 

6 de dezembro de 2022.10 

Com o advento dessa última atualização, o Plenário 

foi extinto e houve a criação de três comitês temáticos 

responsáveis pela emissão de recomendações preliminar 

e final com fins a assessorar o Ministério da Saúde (MS) 

na incorporação, exclusão e alteração de tecnologias no 

SUS, sendo eles: Comitê de Medicamentos, Comitê de 

Produtos e Procedimentos e Comitê de PCDT. 

Além dos comitês, há a Secretaria-Executiva da 

Comissão, exercida pelo Departamento de Gestão e 

Incorporação de Tecnologias em Saúde (DGITS). O De-

partamento realiza o apoio técnico-administrativo da 

Conitec, ou seja, é responsável pela elaboração dos 

relatórios técnico-científicos (por meio de elaboração 

própria ou por contratação externa) das demandas de 

incorporação, exclusão e alteração de tecnologias em 

saúde, pela realização das ações de participação social, 

pela organização administrativa da reunião da Conitec, 

pela comunicação e transparência dos processos de 

incorporação de tecnologias no sítio eletrônico da Comis-

são, pelo monitoramento de tecnologias em saúde novas 

e emergentes, pelo monitoramento pós-incorporação, 

bem como pela elaboração e atualização dos PCDT.

A Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS) sub-

sidia a recomendação de incorporação, exclusão ou 

alteração de tecnologias no SUS realizada pela Conitec. 

De acordo com O’Rourke11, “a ATS é um processo mul-

tidisciplinar que usa métodos explícitos para determinar 

o valor de uma tecnologia em saúde nos diferentes mo-

mentos de seu ciclo de vida. O objetivo da ATS é informar 

a tomada de decisão, a fim de promover um sistema de 

saúde equitativo, eficiente e de qualidade”. 

Há muitos stakeholders envolvidos no processo 

de ATS da Comissão, como os pacientes e demais 

usuários do SUS, os especialistas profissionais de 

saúde, os metodologistas ou pesquisadores em ATS, 

os gestores do SUS, os fabricantes de tecnologias em 

saúde e os atores do sistema de justiça. 

A Secretaria-Executiva da Conitec, percebendo 

a importância da participação de sujeitos diversos no 

processo de incorporação de tecnologias, tem buscado 

ampliar a participação social em todas as etapas do 

fluxo de incorporação. Quando vários atores partici-

pam das discussões colocando seus conhecimentos, 

Souza AB, Beutel JO, Portugal CM, Almeida AO, Sacramento AP, Losco LN, Bonan LFS. Participação social na Avaliação  
de Tecnologias em Saúde no SUS: marcos normativos, dispositivos e perspectivas. Bol Inst Saúde. 2024; 25(2): 13-20.
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experiências e opiniões, a tomada de decisão se torna 

mais representativa dos interesses envolvidos e ganha 

legitimidade perante a sociedade, que participa ativa-

mente da construção da política pública.

Vale destacar que, após a atualização normativa 

de 2022, novos atores foram incluídos nos comitês de 

avaliação, a exemplo dos pesquisadores em ATS, por 

meio de representantes dos Núcleos de ATS (NATS) e de 

especialistas médicos com a participação da Associação 

Médica Brasileira (AMB), ambos com direito a voto.6,8 

Tais representações juntaram-se àquelas que 

já compunham a Comissão e possuem direito a vo-

to: Secretarias do Ministério da Saúde - Secretaria 

de Ciência, Tecnologia e Inovação e do Complexo 

Econômico-Industrial de Saúde (SECTICS), Secre-

taria-Executiva (SE), Secretaria Especial de Saúde 

Indígena (SESAI), Secretaria de Atenção Especializada 

à Saúde (SAES), Secretaria de Vigilância em Saúde 

e Ambiente (SVSA), Secretaria de Atenção Primária 

à Saúde (SAPS) e Secretaria de Gestão do Trabalho 

e da Educação na Saúde (SGTES); Agência Nacional 

de Saúde Suplementar (ANS); Agência Nacional de 

Vigilância Sanitária (ANVISA); Conselho Nacional de 

Saúde (CNS); Conselho Nacional de Secretários de 

Saúde (CONASS); Conselho Nacional de Secretarias 

Municipais de Saúde (CONASEMS) e Conselho Federal 

de Medicina (CFM). O decreto em tela também passou 

a prever que fossem convidados, sem direito a voto, 

representantes do Conselho Nacional de Justiça (CNJ), 

Conselho Nacional do Ministério Público (CNMP) e do 

Conselho Superior da Defensoria Pública (CSDP).6,8

Os gestores municipais, estaduais e federais 

do SUS são representados, respectivamente, pelo 

CONASEMS, CONASS e Secretarias do MS. Estes têm 

a função de levar ao debate a perspectiva do gestor 

que atua nos três entes federados, sendo, portanto, 

responsáveis pelo acesso à tecnologia na ponta, desde 

o início da cadeia com as discussões de financiamento 

tripartites, a logística de compra, distribuição e acesso 

das tecnologias à população.6

O CNS, por sua vez, inclui representantes dos 

movimentos sociais e usuários do SUS (50%), bem 

como das entidades de profissionais de saúde e de 

prestadores de serviços de saúde (25%) e entidades 

empresariais com atividade na área de saúde (25%).12 

Nesse sentido, a garantia de sua presença nos comitês 

legitima a participação desses segmentos nos proces-

sos deliberativos da Conitec. 

Também é prevista a participação nas reuniões 

da Conitec dos seguintes atores: a) usuário do SUS que 

fala sobre sua experiência com a condição de saúde e 

com a tecnologia avaliada, quando couber. Essa ação, 

denominada Perspectiva do Paciente, está prevista na 

portaria que disciplina o processo de ATS10; b) propo-

nente da matéria objeto de análise quando da apre-

ciação das contribuições de consulta pública; e c) de 

especialistas profissionais de saúde a fim de sanarem 

eventuais dúvidas e responderem a questionamentos 

acerca de aspectos clínicos da doença e da experiência 

de prescrição da tecnologia ou acompanhamento de 

um paciente que faz uso da tecnologia.10

Traçado esse panorama, cabe agora abordar de 

forma mais específica os mecanismos de participa-

ção social propriamente ditos, ao que se dedicará a 

seção subsequente. 

Participação social da Conitec: 

espaços e possibilidades

De acordo com o art. 198 da Constituição Fede-

ral, a participação social é um direito do cidadão e uma 

diretriz do SUS.1 No processo de ATS, o envolvimento 

do usuário é necessário para fornecer informações 

únicas sobre sua experiência clínica, incrementando 

a discussão com aspectos relacionados às suas ne-

cessidades e preferências. Dessa forma, pode ajudar 

a superar as incertezas presentes nas evidências 

clínicas, principalmente quando elas são escassas, e 

contribuir para a formação de uma política em saúde 

equitativa.13 Como dito anteriormente, no SUS, a par-

ticipação social é inerente à sua própria organização, 

e dá legitimidade, credibilidade e transparência a todo 

o processo de tomada de decisões.14,15 Na Conitec, as 

diferentes formas de participação do usuário estão 

previstas em etapas distintas do fluxo do processo 

administrativo da ATS (Figura 1).
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Durante a reunião de recomendação inicial da Co-

nitec, pode ocorrer a Perspectiva do Paciente. Iniciada 

em dezembro de 2020, essa ação permite a participa-

ção de um usuário do SUS – que pode ser um paciente, 

cuidador, familiar ou representante de associação de 

pacientes – na reunião da Conitec. O cidadão traz sua 

experiência com a condição de saúde e com o uso da 

tecnologia em avaliação, no que couber. A ideia desse 

relato é trazer à baila, já no momento de apreciação 

inicial da tecnologia, os aspectos relativos às expe-

riências prévias, opiniões e expectativas relacionadas 

à sua trajetória de adoecimento, como barreiras ao 

acesso e ao diagnóstico, e também pontos importantes 

para a efetividade do tratamento, de forma que sejam 

considerados previamente à consulta pública. 

Para que o cidadão participe da Perspectiva do 

Paciente, primeiramente é aberta uma Chamada Públi-

ca no sítio eletrônico da Conitec, assim que a demanda 

de ATS é considerada conforme pela Comissão, de 

maneira que o processo preparatório do participante é 

concomitante ao desenvolvimento do próprio relatório 

técnico que subsidiará a discussão do Comitê. 

Os interessados em participar da ação se ins-

crevem e ocorre a seleção do representante, o que 

pode ocorrer por indicação dos inscritos ou por sorteio 

em plataforma virtual. Encontros preparatórios são 

realizados pela Secretaria-Executiva da Conitec com 

os representantes titular e suplente da ação, para 

que haja um momento prévio de familiarização com 

o trabalho da Comissão, conhecimento da lógica da 

reunião e da própria participação em si, possibilitando 

apoio individual e também o compartilhamento coletivo 

de experiências entre os participantes. 

A participação do cidadão na reunião por meio 

da Perspectiva do Paciente possibilitou a ampliação 

da discussão acerca dos temas em avaliação entre os 

membros dos Comitês, tornando maior a qualificação do 

processo de ATS na Conitec, já que são apresentados 

ainda no momento de apreciação inicial, as vantagens 

ou desvantagens do uso da tecnologia em avaliação e/

ou o cotidiano com a condição de saúde e quais os prin-

cipais benefícios do tratamento para a vida do usuário. 

Nesse sentido, algumas recomendações proferi-

das pelo Comitê registram a importância da contribui-

ção da perspectiva do paciente na discussão, a exem-

plo da apreciação da cladribina oral para tratamento da 

esclerose múltipla remitente recorrente na presença de 

contraindicação ou falha ao natalizumabe, ocorrida em 

setembro de 2023.16 Para emitir a recomendação, o Co-

mitê de Medicamentos considerou elementos relatados 

Figura 1. Dinâmica da ATS na Conitec. 

Fonte: elaboração própria.

Souza AB, Beutel JO, Portugal CM, Almeida AO, Sacramento AP, Losco LN, Bonan LFS. Participação social na Avaliação  
de Tecnologias em Saúde no SUS: marcos normativos, dispositivos e perspectivas. Bol Inst Saúde. 2024; 25(2): 13-20.



|17

Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS) 

na Perspectiva do Paciente que fortaleceram aspectos 

relacionados às evidências científicas.16 

Desde o início da ação da Perspectiva do Pacien-

te até abril de 2024, foram realizadas mais de 200 

chamadas públicas, com mais de cinco mil inscritos, 

e ocorreram 125 participações de representantes em 

reuniões da Conitec.17

No caso específico da Conitec, prevalece o uso 

de mecanismos consultivos mais do que propriamente 

deliberativos na participação social. Um exemplo disso 

é a abertura de consultas públicas às contribuições 

da sociedade para todos os temas discutidos pela 

Conitec. Presentes desde a criação da Comissão, as 

consultas públicas também são instrumentos de parti-

cipação social que aumentam a transparência, uma vez 

que os interessados têm acesso aos documentos que 

subsidiaram a tomada de decisão – relatório técnico, 

relatório para a sociedade e dossiê do demandante, 

quando pertinente – e garantem a inclusão das pers-

pectivas dos diversos stakeholders.18

Como mencionado acima, desde 2015 é elabora-

do o relatório para a sociedade, que consiste em uma 

versão do relatório técnico voltada ao público não es-

pecializado, sintetizando e apresentando as principais 

informações técnicas em linguagem acessível. Tanto 

o relatório técnico como o relatório para a sociedade 

são disponibilizados durante a consulta pública no sítio 

eletrônico da Conitec, com o objetivo de auxiliar os 

interessados no entendimento da demanda e subsidiar 

a contribuição. Até abril de 2024, 452 relatórios para 

a sociedade foram elaborados.19

A realização de consultas públicas para todas as 

avaliações de demandas realizadas pela Conitec está 

prevista na lei que criou a Comissão e ocorre após a 

recomendação inicial da Conitec. O prazo de disponi-

bilização da consulta é de 20 dias, podendo ser redu-

zido a 10 dias para os casos em que há urgência na 

análise, como ocorreu com as demandas relacionadas 

à Covid-196. É por meio das consultas públicas que a 

população realiza contribuições que podem contemplar 

elementos de cunho técnico-científico, bem como de 

experiência e opinião, acerca da tecnologia em saúde 

em avaliação pela Conitec. 

De 2012 a abril de 2024, 793 consultas públi-

cas foram realizadas e cerca de 410 mil contribuições 

foram recebidas, demonstrando a importância desse 

mecanismo de participação.17 Nesse período, houve a 

mudança de mais de 80 recomendações iniciais após 

a realização da consulta pública.20

Vale dizer que, tão importante quanto a abertura 

da consulta pública, é a realização de uma análise con-

sistente das contribuições recebidas, do ponto de vista 

teórico-metodológico, de forma a garantir que os con-

teúdos trazidos pelos respondentes sejam devidamente 

apresentados, discutidos e considerados no momento de 

elaboração da recomendação final por parte dos comitês. 

Diante dessa necessidade, desde dezembro de 

2021, são realizadas análises qualitativas das contribui-

ções de experiência e opinião recebidas por meio das 

consultas públicas da Conitec, selecionadas a depender 

dos prazos administrativos para realização da análise e da 

quantidade de contribuições recebidas, com o objetivo de 

lançar um olhar sensível e atento sobre as contribuições 

que trazem detalhes experienciais de pacientes, familia-

res, profissionais de saúde, entre outros usuários do SUS. 

Assim, a análise qualitativa realizada é uma 

análise temática de conteúdo, com a utilização da 

abordagem metodológica de codificação e categori-

zação temática, sendo desenvolvida, gerenciada e 

operacionalizada com auxílio de um software de análise 

de dados qualitativos.

As contribuições recebidas e analisadas agregam 

informações e auxiliam na discussão realizada pelos 

membros dos Comitês, que realizam a recomendação 

final de incorporação (ou não) da tecnologia no SUS. 

Apesar de não representarem uma entrada direta no 

processo deliberativo, as contribuições têm ganhado 

cada vez mais peso, em especial quando se considera 

os detalhes da metodologia de análise, que permite ofe-

recer aos comitês uma representação mais densa des-

ses conteúdos e sua maior consideração nos debates.

De dezembro de 2021 a abril de 2024, 67 análi-

ses qualitativas foram realizadas20 e a ideia é garantir 

que, em um futuro próximo, esse procedimento meto-

dológico seja realizado em todas as análises de con-

tribuições recebidas por meio das consultas públicas.
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Em março de 2024, a fim de aprimorar o pro-

cesso da Conitec, o formulário para recebimento de 

contribuições das consultas públicas foi unificado.21 

Antes havia dois formulários: um para recebimento de 

contribuições técnico-científicas e outro para as de 

experiência e opinião.18 A unificação desses formulários 

deveu-se à constatação de que muitas informações 

recebidas eram repetidas – isto é, constavam nos 

dois formulários – ou inseridas em formulários incor-

retos. Assim, a unificação teve por objetivo manter as 

mesmas perguntas dos dois anteriores, mas em um 

formato que facilite o preenchimento e entendimento 

do público, bem como o processo de análise.

Outro espaço de participação social estabele-

cido desde a criação da Comissão são as audiências 

públicas, cuja realização se faz mediante solicitação 

do Secretário de Ciência, Tecnologia e Inovação e do 

Complexo Econômico-Industrial da Saúde (SECTICS). 

Caso o secretário considere que precisa de mais in-

formações para decidir a respeito da incorporação da 

tecnologia em análise, ele pode solicitar a realização 

de uma audiência. Em seguida, ele pode retornar a 

demanda à Conitec para a emissão de uma nova re-

comendação ou publicar a sua decisão final no Diário 

Oficial da União (DOU). 

A primeira audiência pública foi realizada em 

2021 e, desde então, nove audiências já foram reali-

zadas.22 Cabe dizer que as audiências são transmitidas 

ao vivo no canal da Conitec do Youtube®, e que se 

procura garantir a participação de diversos segmentos 

interessados no processo de ATS, como usuários do 

SUS, pesquisadores, especialistas clínicos, fabricantes 

da tecnologia, entre outros.

Na busca por aprimorar a transparência das ações 

da Comissão e legitimidade no processo, a Secretaria-

-Executiva tem desenvolvido mecanismos e estratégias 

de comunicação e publicização, como a disponibilização 

da reunião on-line gravada, a publicização das atas e 

pautas das reuniões, bem como dos dossiês dos deman-

dantes no sítio eletrônico da Conitec. A Secretaria-Execu-

tiva da Conitec também disponibiliza na referida página 

os dados numéricos das demandas e o “Conitec em 

tempo real” – onde é possível acompanhar o andamento 

da reunião da Comissão e saber quando começou e foi 

encerrada a discussão de um dado tema. 

As ações se intensificaram nos últimos anos, 

como pode ser verificado na Figura 2, que indica a 

sequência temporal da instituição dos principais mar-

cos referentes à participação social e à ampliação da 

transparência da Conitec.

Figura 2. Linha do tempo com os marcos referentes à participação social e à ampliação da 

transparência da Conitec.

Fonte: elaboração própria.
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Considerações Finais

Nos treze anos de Conitec, pode-se perceber o 

avanço no processo de incorporação de tecnologias no 

SUS. Nesse contexto, a Comissão vem se colocando 

como uma referência em ATS na América Latina e 

no mundo. A participação social no processo de ATS 

também se desenvolveu e várias ações foram concre-

tizadas no âmbito da Conitec nesse período. 

Ao mesmo tempo em que avanços e inovações fo-

ram realizados, lições também podem ser destacadas 

sobre a condução da participação social. A curto prazo, 

observou-se que a implementação de ações voltadas 

para o aperfeiçoamento dos espaços participativos 

existentes e para a inclusão de outros atores os forta-

leceram institucionalmente.

Além do mais, a participação social exige um 

árduo trabalho interno aliado a um esforço ativo por 

parte da instituição de ATS, sendo necessário que téc-

nicos, pesquisadores e membros de comitês adotem 

efetivamente esse conceito e aprendam a incluir essas 

perspectivas em debates e relatórios. Não basta abrir 

portas, é preciso realmente compartilhar o espaço 

discursivo. Para tanto, é de grande importância para 

a formação da equipe e continuidade das atividades, 

a capacitação e a atualização constante dos técnicos 

responsáveis pelas ações da área.

O Ministério da Saúde também possui ainda al-

guns desafios no horizonte, sobretudo no sentido de 

expandir o debate e agregar mais atores às discussões 

voltadas para inclusão, exclusão e alteração de tecnolo-

gias no SUS, bem como para a elaboração e atualização 

de PCDT; além da inclusão de formas de participação 

propriamente deliberativas em seus processos.  

Faz-se mister, assim, qualificar os espaços de 

participação social já existentes (como a contribuição 

nas consultas públicas) e tornar o envolvimento da so-

ciedade ainda mais diverso e plural, com estratégias de 

divulgação e difusão sobre ATS e dedicadas a expandir 

o envolvimento e engajamento em ATS, especialmente 

por parte dos movimentos sociais e com povos origi-

nários, população negra, LGBTQIAPN+, quilombolas e 

população rural, entre outros. Em paralelo, percebe-se 

também a importância de se aproximar dos gestores 

do SUS nas diversas esferas administrativas (federal, 

estadual, distrital e municipal), a fim de aumentar o 

diálogo nas questões relacionadas à prática local e ao 

acesso às tecnologias. 

Nesse sentido, entende-se que, mais do que um 

princípio organizativo do SUS, a participação social deve 

se configurar como instrumento norteador para inclusão 

das diversas perspectivas e vozes da sociedade na 

tomada de decisão em políticas públicas, colocando-se 

como elemento estratégico para sua maior eficiência 

e efetividade. A ampliação da participação emerge, 

assim, enquanto mecanismo institucionalizado para 

construção e consolidação de um sistema de saúde 

equitativo e voltado para as necessidades e para a 

diversidade da população brasileira.
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Estado, sociedade civil e democracia na perspectiva da 
participação social para incorporação de tecnologias no SUS
State, civil society, and democracy from the perspective of social participation in the incorporation of 

technologies in the SUS

Ana Carolina de Freitas LopesI, Patrícia Coelho de SoárezII 

Resumo

O artigo tem como objetivo apresentar um panorama teórico sobre 

os conceitos de Estado, sociedade civil e democracia, a fim de con-

textualizar o pano de fundo no qual os processos de participação 

social para incorporação de tecnologias no Sistema Único de Saúde 

(SUS) se inserem e sob os quais podem ser analisados. Aponta-se 

que a democracia brasileira está alinhada à visão de democracia par-

ticipativa. Entretanto, observa-se que os mecanismos concretos de 

participação social no Brasil ainda dependem do contexto político. 

Assim, apesar dos avanços da participação social na incorporação 

de tecnologias no SUS, há de se permanecer vigilante em defesa 

da manutenção e aperfeiçoamento dos processos instituídos, com 

especial atenção para quais grupos (e interesses) de fato influenciam 

as decisões de incorporação de tecnologias no SUS e com processos 

que avancem para uma perspectiva mais democrática.

Palavras-chave: participação social; incorporação de tecnologias; 

democracia participativa.

    III

Estado, sociedade civil e democracia 

As Ciências Sociais e a Teoria Política apresen-

tam uma extensa produção sobre os limites e especi-

ficidades do Estado e sua relação com a sociedade. 

Não obstante a existência de correntes teóricas que 

advogam pela inexistência de uma fronteira explícita 

entre sociedade civil e Estado, como a do próprio 

Antônio Gramsci, consideraremos neste ensaio uma 
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Abstract

The paper aims to present a theoretical overview of the concepts 

of State, civil society and democracy, in order to contextualize the 

background where the processes of patient and public involvement 

(PPI) for health technologies adoption in the Brazilian public health 

system (SUS) are inserted and under which they can be analyzed. 

It is pointed out that Brazilian democracy is aligned with the vi-

sion of participatory democracy. However, it is observed that the 

mechanisms of PPI in Brazil still depend on the political context. 

Thus, despite advances in PPI in the adoption of technologies into 

the SUS, it is necessary to remain vigilant in defending the mainte-

nance and improvement of established processes, with special at-

tention to which groups (and interests) actually influence decisions 

to adopt technologies into the SUS and with processes that move 

towards a more democratic perspective.

Keywords: patient and public involvement; adoption of technolo-

gies; participatory democracy.
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diferenciação entre as duas entidades.1 Norberto 

Bobbio sumariza o debate recente conceituando que 

“sociedade e Estado atuam como dois 

momentos necessários, separados mas 

contíguos, distintos mas interdependentes, 

do sistema social em sua complexidade e 

em sua articulação interna”.2

Seguindo a conceituação proposta por Bobbio, 

o Estado representa a esfera das relações políticas, 

enquanto a sociedade civil abarca as relações sociais. 

Sob essa compreensão, o termo sociedade civil desig-

na as instituições e mecanismos que se encontram 

fora das fronteiras do sistema estatal. Em resumo e 
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em princípio, sociedade civil poderia ser considerada 

como sinônimo de não-estatal.1,2 Habermas, entre-

tanto, adiciona uma especificidade à sociedade civil, 

desvinculando-a das atividades econômicas: 

“O seu núcleo institucional é formado por 

associações e organizações livres, não 

estatais e não econômicas, as quais an-

coram as estruturas de comunicação da 

esfera pública nos componentes sociais 

do mundo da vida”.3

Em tese, poder-se-ia dizer que, diante da sepa-

ração entre Estado e sociedade civil, quanto mais o 

Estado avança sobre a sociedade civil, mais autoritário 

ele poderia ser considerado. Por outro lado, quanto 

maior o espaço e a autonomia da sociedade civil so-

bre o Estado, melhores seriam as condições para um 

regime democrático. O regime político democrático, 

por conseguinte, surgiu quando um número substan-

cial de homens adultos e livres adquiriram o direito, 

como cidadãos, de participar diretamente do governo 

de sua cidade, dispondo, para isso, dos recursos e 

instituições necessários para fazê-lo. A democracia 

constituiu-se, portanto, como um sistema político em 

que o povo soberano tem o direito de governar-se, en-

trelaçando, dessa forma, os conceitos de democracia 

e participação.4

Na teoria clássica da democracia, as caracterís-

ticas indispensáveis ao sistema político democrático 

são: 1) harmonia de interesses entre bem geral e inte-

resses pessoais; 2) cidadãos homogêneos em relação 

à cultura e aos recursos econômicos e de tempo livre 

para participar das discussões do governo; 3) número 

reduzido de cidadãos; 4) participação direta nas deci-

sões; 5) participação ativa na administração da cidade; 

e 6) autonomia política, econômica e militar da cidade.4 

Essa visão idealizada apresenta diferenças com 

os valores e realidade atuais. Nos Estados modernos, 

o conflito político, e não a harmonia democrática, é a 

regra. Isso decorre principalmente do fato de que o 

povo não se apresenta como uma massa homogênea 

em interesses e recursos.2 Outra diferença refere-se à 

extensão territorial e populacional, impossibilitando a 

participação direta de todos no debate político.4 

Osório acrescenta ressalvas ao raciocínio de 

que uma maior participação da sociedade civil sempre 

levaria a melhores decisões no âmbito estatal. Essas 

ressalvas decorrem do fato de que a sociedade civil não 

representa um organismo homogêneo. Ao contrário, ela 

é formada por interesses sociais e políticos distintos 

e, por vezes, contraditórios.5 Assim, reforçando-se a 

sociedade civil simplesmente sob essa alcunha, arris-

ca-se a privilegiar certos setores sociais em detrimento 

de outros, uma vez que há grande desequilíbrio entre 

as capacidades dos diversos setores sociais para a 

difusão dos seus pontos de vista e de fazer prevalecer 

seus interesses. 

Para que a democracia pudesse ser viável 

na modernidade, adotou-se a noção de represen-

tatividade populacional, a ser garantida por meio 

de um sistema eleitoral.4,5 Na teoria democrática 

contemporânea ou formal, democracia refere-se ao 

método político por meio do qual um grupo reduzido 

de indivíduos compete pelos votos do povo e no qual 

a igualdade política é traduzida em sufrágio univer-

sal.4–6 Por essa teoria, o aumento da participação 

direta da população, por meios que não o voto, pode-

ria comprometer a estabilidade e a governabilidade 

do sistema democrático.2,4,6

Em contraponto à teoria democrática contem-

porânea ou formal, que se concentra nas questões 

sobre quem participa do processo e como, outras 

correntes teóricas têm-se dedicado a estudar formas 

democráticas que também prevejam o que. Ou seja, 

de que forma o processo democrático pode levar a 

decisões políticas com maior justiça social, equidade 

e eficiência.3,5 Nesse campo encontram-se os teóricos 

da democracia participativa ou deliberativa. Pateman 

apresenta a teoria da democracia participativa, que 

defende o máximo de participação de todas as pessoas 

também em outras esferas, para além das eleições.6 

Essa participação teria uma função fundamentalmente 

educativa, tanto nos aspectos psicológicos individuais 

quanto no desenvolvimento de habilidades e práticas 

com os procedimentos democráticos. 
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Na democracia participativa, a “participação” 

refere-se à posição de igual na tomada de decisões. 

O conceito de igualdade política traduz-se, portanto, 

como a igualdade de poder na determinação das con-

sequências das decisões, em quaisquer esferas que 

elas aconteçam. A teoria da democracia participativa 

também propõe um efeito integrativo, auxiliando a 

aceitação de decisões coletivas.6 

Para Habermas, o processo da política deliberati-

va constitui o âmago do processo democrático, pressu-

pondo o alcance de resultados racionais e equitativos 

a partir de negociações e argumentação, tendo por 

base a comunicação. Assim, a teoria do discurso ha-

bermasiana apresenta o que seria o procedimento ideal 

para a deliberação e a tomada de decisão, colocando 

no centro o processo político da formação da opinião 

e da vontade realizadas em uma rede comunicacional 

de esferas públicas políticas.3 

A ideia de democracia deliberativa em Habermas 

está calcada em uma sociedade descentralizada, capaz 

de perceber, identificar e dar tratamento aos problemas 

de toda a sociedade. A partir das interações entre a 

formação da vontade institucionalizada e as esferas 

públicas baseadas nas associações da sociedade civil, 

gerar-se-ia um poder produzido comunicativamente. 

Esse poder poderia ser aplicável administrativamente 

pelo caminho da legislação.3

  

Participação social no Brasil

Na história recente do Brasil, destacamos que 

a Constituição Federativa (CF), de 1988, apresenta 

explicitamente a adoção de um regime democrático 

que inclui tanto a representação quanto a participação 

direta nas decisões do Estado. Além do sufrágio uni-

versal, a CF prevê a condução de referendo, plebiscito 

e iniciativa popular como mecanismos de participação 

direta da sociedade, o que poderia ser considerado 

como um alinhamento à visão de democracia partici-

pativa ou deliberativa.

Historicamente, iniciativas bem-sucedidas de 

processos participativos surgiram de maneira isolada 

e ainda não associadas a políticas de governo, como a 

realização de conferências, instituição de conselhos e 

condução de orçamentos participativos.7 A participação 

social como parte da gestão pública no âmbito federal 

ganhou força durante o governo do Partido dos Traba-

lhadores (PT) entre 2003 e 2016. Esse movimento 

pode ser exemplificado pela publicação da Política 

Nacional de Participação Social (PNPS). 

Pelas diretrizes da PNPS, a participação social 

deveria ser considerada na formulação, execução, 

monitoramento e avaliação de programas e políticas 

públicas, além de contribuir para o aprimoramento da 

gestão pública. Os mecanismos de participação social 

previstos na PNPS eram vários: conselho de políticas 

públicas, comissão de políticas públicas, conferência 

nacional, ouvidoria pública federal, mesa de diálogo, 

fórum interconselhos, audiência pública, consulta pú-

blica e ambiente virtual de participação social.

A partir de uma visão política distinta, o governo 

federal com mandato entre 2019 e 2022 revogou a 

PNPS por meio de decreto que extinguiu e estabe-

leceu diretrizes, regras e limitações para colegiados 

da administração pública federal. Na exposição de 

motivos em que apresenta a proposta de decreto, a 

Casa Civil da Presidência da República argumentou em 

nome da “racionalização administrativa” o objetivo de 

“controlar a incrível proliferação de colegiados” e “evitar 

colegiados supérfluos, desnecessários, de resultados 

práticos positivos desconhecidos e com superposição 

de atribuições com as de autoridades singulares ou de 

outros colegiados”.8 

Com a retomada do governo federal pelo PT em 

2023, foram instituídos o Conselho de Participação 

Social da Presidência da República e o Sistema de Par-

ticipação Social ainda no primeiro mês de governo, com 

a intenção de melhorar a interlocução com a sociedade 

civil na execução de políticas públicas.

Esses exemplos expõem como a institucionalida-

de da participação social está vinculada a contextos 

históricos e políticos específicos. Em contextos de 

instabilidade política e desigualdades estruturais cons-

tantes, torna-se desafiador propor e manter políticas 

voltadas para garantir a participação da sociedade nas 

instâncias públicas no Brasil.
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Participação social na saúde

No âmbito da saúde, o histórico da participação 

social apresenta características semelhantes. Antes da 

CF de 1988, destacam-se a criação dos conselhos de 

saúde, tendo os movimentos da região Leste de São 

Paulo entre seus expoentes, e a inclusão de usuários 

como participantes da 8ª Conferência Nacional de 

Saúde, realizada em 1986.9 De fato, o movimento 

participativo da Reforma Sanitária foi crucial para que 

a CF trouxesse consigo uma diretriz expressa de par-

ticipação da comunidade, reafirmada na Lei Orgânica 

que regulamentou o sistema. 

Os mecanismos de participação social na gestão 

do SUS foram normatizados por meio da Lei nº 8.142, 

de 1990, na forma de conferências de saúde e conse-

lhos de saúde. As conferências de saúde são espaços 

abertos a cada quatro anos para avaliar a situação de 

saúde e propor as diretrizes para a formulação das 

políticas públicas do setor. Os conselhos de saúde são 

permanentes e possuem caráter deliberativo sobre a 

execução da política de saúde, inclusive nos aspectos 

econômicos e financeiros.

Conselhos e conferências representaram um 

marco para a institucionalização da participação social 

em saúde no Brasil. Com a vinculação do repasse de 

recursos à instituição formal dos conselhos, atingiu-se 

a totalidade de municípios brasileiros com conselho de 

saúde estabelecido.10 A realização das conferências 

nacionais de saúde também tem obedecido a perio-

dicidade estipulada legalmente. Entretanto, ainda se 

discute a representatividade e capacitação política dos 

conselheiros e delegados, e o real impacto das suas 

contribuições na decisão tomada pelos gestores.11,12 

A visão de democracia participativa também 

orientou a construção da Política Nacional de Gestão 

Estratégica e Participativa, publicada em 2007, que 

apresenta gestão democrática e gestão participativa 

como sinônimos. Essa política incentivou a criação de 

outros canais de interlocução entre governo e socieda-

de no âmbito da saúde, além dos conselhos e confe-

rências, e o desenvolvimento da educação em saúde.13

Apesar desses espaços de participação regula-

mentados há mais de 30 anos, a participação social 

ainda é apontada como um dos desafios do SUS, evi-

denciado pelos temas das duas últimas Conferências 

Nacionais de Saúde. Na 16ª Conferência Nacional de 

Saúde, realizada em 2019, com o tema “Democra-

cia e Saúde”, reforçou-se a participação social como 

basilar para o SUS e reafirmou-se a importância da 

manutenção e aprimoramento dos canais de controle, 

em especial com a participação direta da população 

na elaboração e acompanhamento das políticas de 

saúde.14 Na 17ª Conferência Nacional de Saúde, 

realizada em 2023, com o tema “Garantir Direitos e 

Defender o SUS, a Vida e a Democracia – Amanhã Vai 

Ser Outro Dia”, a participação social foi incluída em 45 

propostas e diretrizes.15

Participação social na incorporação 

de tecnologias no SUS

Tecnologias em saúde referem-se aos meios e 

produtos com os quais são prestados os cuidados 

em saúde para a população, incluindo medicamentos, 

materiais, equipamentos, procedimentos, diretrizes 

clínicas assistenciais, sistemas organizacionais, educa-

cionais, de informações e de suporte.16 A incorporação 

de tecnologias refere-se à decisão sobre quais tecnolo-

gias serão oferecidas pelo sistema de saúde. A Política 

Nacional de Gestão de Tecnologias em Saúde (PNGTS) 

foi publicada em 2009 com o objetivo de “maximizar os 

benefícios de saúde a serem obtidos com os recursos 

disponíveis, assegurando o acesso da população a tec-

nologias efetivas e seguras, em condição de equidade”. 

A PNGTS instituiu dois processos autônomos, 

mas interdependentes, em torno da incorporação de 

tecnologias pelo SUS: a avaliação de tecnologias em 

saúde (ATS) e a decisão por incorporação no sistema 

de saúde.16 A ATS é “um processo multidisciplinar que 

utiliza métodos explícitos para determinar o valor de uma 

tecnologia em saúde em diferentes pontos do seu ciclo 

de vida. O objetivo é informar a tomada de decisão a fim 

de promover um sistema de saúde equitativo, eficiente 

e de alta qualidade” (tradução nossa).17 

A adoção de um fluxo para a incorporação de 

tecnologias no SUS ocorreu inicialmente em 2006, com 
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a criação da Comissão de Incorporação de Tecnologias 

do Ministério da Saúde (Citec).18 Esse processo foi 

aperfeiçoado com a Lei nº 12.401, de 2011, estabele-

cendo os critérios de eficácia, segurança, efetividade e 

custo-efetividade como necessários para a decisão.19 

A mesma lei também criou a Comissão Nacional de 

Incorporação de Tecnologias no Sistema Único de 

Saúde (Conitec), a quem coube a análise e emissão de 

recomendação para incorporação no SUS, com decisão 

final pelo Ministério da Saúde (MS). 

A Conitec é composta por três comitês especí-

ficos por tipo de tecnologia: medicamentos; produtos 

e procedimentos; e protocolos clínicos e diretrizes 

terapêuticas. Cada comitê é formado por 15 mem-

bros, incluindo sete secretarias do MS, Anvisa, ANS, 

Associação Médica Brasileira, Conselho Federal de 

Medicina, Núcleos de ATS, e os Conselhos Nacionais: 

de Saúde (CNS), de Secretários de Saúde (CONASS) 

e de Secretarias Municipais de Saúde (CONASEMS).20

A participação social no processo de incorpora-

ção de tecnologias no SUS é formalmente exercida pelo 

assento destinado ao CNS nos comitês da Conitec, 

pela possibilidade de qualquer interessado apresentar 

pedido de incorporação, e pela realização de consul-

ta pública (CP) obrigatória em todos os processos e 

audiência pública a depender da relevância da incor-

poração, julgada pelo MS.21 

Durante os primeiros dez anos de atuação da 

Conitec, entre 2012 e 2021, a Comissão publicou 479 

relatórios de recomendação de tecnologias, a maioria 

deles (55%) favorável à incorporação. Demandantes 

de origem social, ou seja, sem vínculo público ou de 

empresas privadas, representaram apenas 4% dos 

processos avaliados.22 As CP foram conduzidas em 

83% dos relatórios publicados, tendo recebido quase 

200.000 contribuições no total, metade delas prove-

niente de pacientes, familiares e cuidadores. 

Essa participação, entretanto, não foi homogênea 

em termos de sexo, raça/etnia e distribuição geográfi-

ca, com maior frequência de pessoas autodeclaradas 

do sexo feminino (67%), brancas (71%) e da região sul 

e sudeste e do Distrito Federal. Até 2019, a participa-

ção em CP da Conitec foi crescente, com decréscimo 

nos dois anos seguintes. Em 53 processos (13%) foi 

observada alteração da recomendação da Conitec após 

a realização da CP, tendo sido identificado que a maior 

participação de pacientes e familiares foi o único fator 

significativamente associado a alteração da recomen-

dação (OR 3,87, IC 95% 1,33 – 13,35, p=0,02).22  

Apesar dos avanços e dos mecanismos de parti-

cipação social instituídos, continua evidente a neces-

sidade de estabelecer critérios explícitos e públicos 

para a recomendação de incorporação de tecnologias 

pela Conitec, incluindo critérios claros sobre a utiliza-

ção das contribuições da sociedade para assegurar 

maior legitimidade às decisões tomadas.22,23 Embora 

o racional para a participação social esteja cada vez 

mais consolidado na literatura científica, sua operacio-

nalização entre instituições que conduzem ATS ainda 

tem se demonstrado desafiadora. 

Em princípio, a ATS preconiza que as implicações 

éticas e sociais da adoção de uma tecnologia devem 

ser avaliadas em conjunto com os aspectos clínicos 

e econômicos.17,24 Entretanto, o avanço no desenvol-

vimento dos métodos quantitativos, notadamente 

das meta-análises e modelos econômicos, não foi 

acompanhado na mesma intensidade dos métodos 

de inclusão da perspectiva social.24,25 Aliado a isso, a 

grande especialização requerida para a compreensão 

dos conceitos da ATS pode representar obstáculo 

adicional para a participação ativa de usuários leigos 

nas discussões sobre incorporação de tecnologias nos 

sistemas de saúde.21,25

Observa-se, portanto, que as premissas de um 

alinhamento à visão de democracia participativa, que 

pode ter orientado a construção da participação social 

na incorporação de tecnologias no SUS, não se concre-

tizaram, ainda, na prática. A igualdade política como 

uma igualdade de poder na determinação das conse-

quências da decisão, definida por Pateman6, ainda não 

é uma realidade. Tampouco observa-se um processo 

democrático baseado na democracia deliberativa em 

Habermas3, uma vez que as decisões de incorporação 

não são obtidas por meio de negociações e argumen-

tação, tendo por base a comunicação. Ao contrário, o 

principal mecanismo de participação identificado nos 
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primeiros dez anos de atuação da Conitec foi uma 

via unidirecional de informação, por meio da consulta 

pública, limitado a fase final do processo decisório, e 

com relação limitada com a decisão. 

Considerando o histórico brasileiro da participa-

ção social na saúde, a previsão legal de um mecanis-

mo participativo representa importante avanço para 

a estabilidade da garantia desse direito. Na prática, 

também se observou evolução para a implementação 

e melhoria dos processos relacionados a condução da 

consulta pública nas análises para incorporação de 

tecnologias no SUS. Assim, destaca-se a importância 

do aprimoramento dos espaços disponíveis, de forma 

mais dialógica, menos vulneráveis a contextos políticos 

específicos, e visando a construção de um sistema de 

saúde mais equitativo e responsivo às necessidades 

da população brasileira.

Conclusão

Neste artigo, apontamos que a participação 

social para incorporação de tecnologias no SUS pode 

ser compreendida como uma forma específica de re-

lação entre a sociedade e o Estado. Essa interrelação 

tem como pano de fundo o sistema político demo-

crático, com forte viés de uma visão de democracia 

participativa. Apesar dos avanços observados com os 

processos participativos da Comissão que conduz as 

análises para incorporação de tecnologias no SUS, é 

importante pontuar que historicamente, no Brasil, os 

processos participativos estão sujeitos a contextos 

políticos específicos e que, além de garantir a inclusão 

da sociedade nas decisões públicas, é fundamental 

questionar quais grupos (e interesses) de fato influen-

ciam essas decisões e com processos que avancem 

para uma perspectiva mais democrática.
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Resumo

A Constituição de 1988 marcou a democratização brasileira ao reco-

nhecer e valorizar os direitos sociais, incorporando a participação so-

cial não apenas como fiscalização estatal, mas como elemento fun-

damental nas políticas sociais. A Lei nº 8.142/90 estabeleceu a par-

ticipação comunitária na gestão do SUS, garantindo Conferências de 

Saúde e Conselhos de Saúde como espaços de deliberação e controle 

social. Movimentos associativos, ou coalizões organizadas de indivídu-

os, incluindo organizações de pacientes, têm impulsionado essa parti-

cipação, destacando-se na mobilização por reconhecimento e inclusão 

de demandas na agenda governamental. Desde 2010, observa-se um 

aumento dos movimentos protagonizados por pacientes e familiares, 

desafiando o modelo paternalista de cuidado. Este trabalho tem como 

objetivo compreender o perfil das associações de pacientes e movi-

mentos sociais em relação às formas de participação social em saúde 

no âmbito dos poderes Executivo, Legislativo e Judiciário, demandas 

e necessidades para aprimoramento desta participação. Essas infor-

mações foram coletadas por meio de um questionário estruturado, di-

vidido em cinco blocos temáticos, utilizando-se a plataforma Survey 

Monkey A análise mostra que, embora haja interesse e interação sig-

nificativos, ainda persistem lacunas no entendimento das interações 

com o governo e nas necessidades para reforçar as políticas públicas. 

Palavras-chave: Participação social. Sistema Único de Saúde. As-

sociações de pacientes.IIIIII
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Abstract

The 1988 Constitution marked Brazil's democratization by recog-

nizing and valuing social rights, incorporating social participation 

not only as state oversight but as a fundamental element of social 

policies. Law No. 8,142/90 established community participation in 

the management of the Unified Health System (SUS), ensuring He-

alth Conferences and Health Councils as spaces for deliberation 

and social control. Associative movements, or organized coalitions 

of individuals, including patient organizations, have driven this par-

ticipation, standing out in the mobilization for recognition and the 

inclusion of demands on the governmental agenda. Since 2010, 

there has been an increase in movements led by patients and their 

families, challenging the paternalistic model of care. This study 

aims to understand the profile of patient associations and social 

movements regarding forms of social participation in health across 

the Executive, Legislative, and Judicial branches, as well as the de-

mands and needs to enhance this participation. This information 

was collected through a structured questionnaire, divided into five 

thematic blocks, using the Survey Monkey platform. The analysis 

shows that, while there is significant interest and interaction, gaps 

still persist in understanding interactions with the government and 

in identifying the needs to strengthen public policies.
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Introdução

A Constituição de 1988 representa um marco no 

processo de democratização brasileiro, ao reconhecer 

e valorizar os direitos sociais, incorporando a participa-

ção social não apenas como fiscalização estatal, mas 

como elemento fundamental nas políticas sociais. No 

âmbito da saúde, a Lei nº 8.142/90 garantiu a parti-

cipação comunitária na gestão do Sistema Único de 

Saúde (SUS) por meio de Conferências e Conselhos de 

Saúde, permitindo a deliberação e controle social sobre 

as políticas, incluindo aspectos econômico-financeiros.1

A legislação do SUS consolidou modalidades 

de participação social que se expandiram ao longo 

do tempo, refletindo avanços na democratização e no 

engajamento popular em políticas públicas. O impacto 

dos movimentos sociais e coletivos organizados é per-

ceptível na mobilização por reconhecimento e inserção 

de demandas na agenda governamental, garantindo 

direitos para seus representados.2-5 Entre esses atores, 

as organizações de pacientes destacam-se por sua 

crescente influência nas políticas públicas, reivindican-

do espaços de diálogo e colaboração. 

Ao longo das últimas décadas, no contexto brasi-

leiro e global, observa-se um aumento e fortalecimen-

to dos movimentos associativos protagonizados por 

pacientes e familiares, que passaram a assumir uma 

postura ativa nas discussões políticas, impulsionados 

pelo pioneirismo do movimento de luta contra o HIV/

Aids nos anos 1980.3,6-8 Além do acesso a cuidados e 

tratamentos de qualidade, esses coletivos de pacientes 

passaram a se posicionar como representantes legíti-

mos de interesses que devem ser contemplados nas 

decisões políticas, desafiando o modelo paternalista 

de cuidado e ressaltando a importância da inclusão de 

conhecimentos empíricos (saberes e vivências) no ciclo 

das políticas, anteriormente subjugadas ao domínio do 

conhecimento técnico dos profissionais de saúde.7,9

Apesar do reconhecimento desses grupos como 

interlocutores válidos no sistema de saúde, não exis-

tem evidências na literatura que mostrem como se 

relacionam com o governo, nos diferentes níveis ad-

ministrativos, e quais suas demandas e necessidades 

para o reforço das políticas públicas nas áreas em que 

atuam. Este trabalho tem como objetivo compreender 

o perfil das associações de pacientes e movimentos 

sociais em relação às formas de participação social em 

saúde no âmbito dos poderes Executivo, Legislativo e 

Judiciário, demandas e necessidades para aprimora-

mento desta participação. 

 

Metodologia

Este estudo foi desenvolvido por meio da elabo-

ração de um questionário, organizado em cinco blocos 

temáticos, compreendendo 27 questões de múltipla 

escolha e 13 questões abertas. O período para coleta 

das respostas estendeu-se de 5 de abril a 07 de junho de 

2023, utilizando-se a plataforma Survey Monkey. A popula-

ção de estudo incluiu associações de pacientes, coletivos 

e movimentos sociais atuantes na área da saúde que 

abarcam instituições dedicadas ao apoio e à defesa dos 

direitos de pessoas com doenças ou condições específi-

cas, abrangendo todo o território nacional. A investigação 

foi conduzida em estrito cumprimento dos princípios 

éticos, tendo recebido aprovação do Comitê de Ética em 

Pesquisa (CEP) em abril de 2023, com número de parecer 

5.980.938. A adesão dos participantes à pesquisa foi 

voluntária e condicionada à assinatura de um Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para garantir a 

confidencialidade e anonimato durante o estudo. 

A seleção dos participantes baseou-se em 

uma abordagem de amostragem não probabilística. 

Inicialmente, recorreu-se à técnica de amostragem por 

conveniência, a partir de contatos existentes com asso-

ciações de pacientes. Subsequentemente, adotou-se a 

técnica de amostragem bola de neve, permitindo que 

os próprios participantes indicassem outros potenciais 

respondentes. Estratégias de divulgação foram imple-

mentadas por meio de canais oficiais do Unidos Pela 

Vida - Instituto Brasileiro de Atenção à Fibrose Cística, 

e envio de e-mails diretos às associações. O critério 

para interrupção da coleta de dados foi definido tempo-

ralmente: o questionário permaneceu disponível e em 

divulgação por dois meses, garantindo assim um perío-

do suficiente para ampla participação, mas delimitado 

para a viabilidade analítica e operacional do estudo.
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Os dados coletados foram exportados para um 

arquivo em formato compatível ao programa Microsoft 

Excel®, onde as respostas às questões de múltipla es-

colha foram organizadas para análise. A interpretação 

desses dados foi realizada exclusivamente por meio de 

estatísticas de frequência simples, utilizando o software 

estatístico R. Deste modo, a análise se concentrou nos 

dados quantitativos, excluindo a avaliação das respostas 

às questões abertas inicialmente previstas, o que per-

mitiu uma abordagem focada nos aspectos mensuráveis 

das percepções e experiências dos participantes.

Resultados

A caracterização das 98 instituições que parti-

ciparam da pesquisa é apresentada na tabela 1. A 

maior parte delas (70%) era formada por associações 

de pacientes, seguidas por outras organizações da 

sociedade civil. A maior parte delas está localizada 

na região Sudeste, com quase 45% da representação. 

Todas as regiões tiveram representantes, porém as re-

giões Norte e Centro-Oeste com menor representação. 

A grande maioria (aproximadamente 80%) estava forma-

lizada juridicamente ou com processo em andamento.

Em relação ao segmento de doenças, 68% delas 

trabalham na área de doenças raras. A análise por tipo 

de doença segundo a 11ª Revisão da Classificação 

Internacional de Doenças (CID-11), revelou que 21% 

das associações trabalhavam com doenças do sistema 

nervoso, seguida de neoplasias (19%) e doenças do 

sistema respiratório (13%). Ao todo, 15 capítulos da 

CID-11 foram contemplados no universo da pesquisa.

Oliveira VDGSB, Rodrigues CG, Möller BB, Amaral MB, Miguel MD. Controle Social de Associações de Pacientes e Movimentos  
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Tabela 1 - Perfil das organizações participantes da pesquisa11

Categorias de análise % [N]

1) Tipo de organização

Associação de paciente (fundada por pacientes) 70,4 69

Organização da sociedade civil (não fundada por organizações de pacientes) 20,4 20

Outro[1] 6,1 6

Movimento Social 3,1 3

Total 98

2) Distribuição geográfica

Sudeste 44,9 44

Sul 19,4 19

Nordeste 16,3 16

Centro-Oeste 6,1 6

Norte 3,1 3

Total 98

3) Distribuição segundo formalização

Formalizadas (com CNPJ) 79,6 78

Formalização em andamento 8,2 8

Não formalizadas 12,2 12

Total 98

4) Classificação por tipo de doença

Raras 68,4 67

Não raras 31,6 31

Total 98
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A distribuição das organizações segundo dife-

rentes formas de participação social nos poderes 

Executivo, Legislativo e Judiciário é apresentada 

na tabela 2. A análise foi realizada levando-se em 

conta se a organização já participou das formas de 

controle social listados em cada poder. Em algumas 

situações, em vez da resposta binária “Sim” ou “Não”, 

procurou-se entender se elas já haviam participado 

ou se a participação continuava ativa, no caso da 

atuação em conselhos.

A análise para o Poder Executivo revela que 

o mecanismo de maior participação social são as 

consultas públicas. Mais de 78% das instituições já 

utilizaram este canal de participação social. Ao ana-

lisar especificamente as formas de participação na 

Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias em 

Saúde (Conitec), o mecanismo mais utilizado também 

é a consulta pública, que permite uma representação 

mais abrangente, enquanto o menos utilizado é a 

audiência pública.

Em relação aos três tipos de participação em 

conselhos, observa-se que o conselho com maior re-

presentação é o de saúde (quase 33% participam ou 

já participaram) seguido de outros tipos de conselho 

para defesa de direitos (quase 30% de participação), 

enquanto outros tipos de conselhos consultivos foram 

pouco mencionados. Apenas uma minoria das orga-

nizações participa de câmaras técnicas ou grupos 

técnicos do governo, em qualquer um dos âmbitos 

administrativos.

A interação com o Poder Legislativo mostra que, 

embora mais de 70% das organizações tenham algum 

tipo de interação, apenas 45% se envolveram na ela-

boração de algum projeto de lei. Observa-se que o 

mecanismo de participação mais comum é a audiência 

pública, com pouco mais de 55% delas participando.

Em relação ao Poder Judiciário, quase metade já 

teve alguma interação com algum membro deste poder 

e pouco mais de um terço delas teve interação com o 

Ministério Público ou a Defensoria Pública.

Categorias de análise % [N]

5) Classificação das organizações segundo doenças que representam (categorias da CID-11)

Doenças do Sistema Nervoso (Cap. 8) 21,0 21

Neoplasias (Cap. 2) 19,0 19

Doenças do sistema respiratório (Cap. 12) 13,0 13

Doenças metabólicas, endócrinas ou nutricionais (Cap. 5) 10,0 10

Anomalias do desenvolvimento (Cap. 20) 6,0 6

Doenças do sistema imune (Cap. 4) 5,0 5

Doenças do sangue ou órgãos formadores do sangue (Cap. 3) 5,0 5

Doenças do sistema circulatório (Cap. 11) 5,0 5

Outros[2] 16,0 16

Total 100[3]

11: Oliveira, VGSB, Rodrigues, CG. Qualifica SUS. Unidos pela Vida – Instituto Brasileiro de Atenção à Fibrose Cística. [livro eletrônico], 2023.

Nota: Percentual (%) soma 100% na linha.

[1] Grupo Beneficente, Grupo de Amigos, Coletivo, Grupo de Suporte/Ajuda, Indivíduos que representam a doença no país de forma isolada.

[2] Transtornos mentais, comportamentais ou do neurodesenvolvimento (Cap. 6); Não especificado (raras em geral); Doenças da pele (Cap. 14); 

Doenças do sistema digestivo (Cap. 13); Doenças do sistema visual (Cap. 9); Fatores que influenciam o estado de saúde ou contato com ser-

viços de saúde (Cap. 24); Doenças do sistema musculoesquelético ou tecido conjuntivo (Cap. 15); Doenças infecciosas e parasitárias (Cap. 1).

[3] Duas organizações se encaixavam em mais de uma categoria.
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A autoavaliação das instituições segundo nível de 

conhecimento do processo de participação social nos 

três poderes, além das áreas de maior interesse e ne-

cessidades de qualificação para o fortalecimento dessa 

participação, é apresentada na tabela 3. Observa-se que 

embora o maior conhecimento esteja nos canais de parti-

cipação do poder Legislativo, este também é o poder com 

maior necessidade de conhecimento e participação social. 

Tabela 2 - Formas de participação social segundo poderes11 

Categorias de análise

Sim
Sim, já 

participou

Sim,  

participa 

atualmente

Não
Não 

respondeu

% [N] % [N] % [N] % [N] % [N]

1) Poder Executivo

Conferências de Saúde 48,0 47 - - - - 46,9 46 5,1 5

Conselho de Saúde - - 14,3 14 18,4 18 66,3 65 1,0 1

Outros tipos de conselhos em defesa de 

direitos[1]
29,6 29 - - - - 13,3 13 57,1 56

Outros tipos de conselhos consultivos[2] - - 9,2 9 4,1 4 86,7 85 - -

Câmaras Técnicas[3] - - 10,2 10 3,1 3 86,7 85 - -

Grupos Técnicos - - 11,3 11 8,2 8 80,4 78 - -

Consulta Pública 78,6 77 - - - - 21,4 21 - -

• Consulta Pública em ATS na ANS/

Conitec
54,1 53 - - - - 45,9 45 - -

• Consulta Pública para PCDT na Conitec 34,7 34 - - - - 65,3 64 - -

Perspectiva do Paciente na Conitec 39,8 39 - - - - 60,2 59 - -

Audiência Pública na Conitec 24,5 24 - - - - 75,5 74 - -

2) Poder Legislativo

Interação com algum membro do Poder 

Legislativo[4]
71,4 70 - - - - 17,3 17 11,2 11

Elaboração de projetos de lei[4] 44,9 44 - - - - 43,9 43 11,2 11

Audiência Pública[4] 55,1 54 - - - - 33,7 33 11,2 11

Apoio na criação de Frente Parlamentar[4] 30,6 30 - - - - 58,2 57 11,2 11

3) Poder Judiciário

Interação com algum membro do  

Poder Judiciário[5]
46,9 46 - - - - 41,8 41 11,2 11

Interação com Ministério Público 35,7 35 - - - - 53,1 52 11,2 11

Interação com Defensoria Pública 33,7 33 - - - - 55,1 54 11,2 11

Fonte: Oliveira, VGSB, Rodrigues, CG. Qualifica SUS. Unidos pela Vida – Instituto Brasileiro de Atenção à Fibrose Cística. [livro eletrônico], 2023.

Nota: Percentual (%) soma 100% na linha. Todas as perguntas somam 98 organizações. 

[1] Direito das Pessoas com Deficiência; Direitos das Crianças e Adolescentes; Direitos das Mulheres; Conselho de Pessoas com Doenças Raras; 

Conselho de Segurança Alimentar e Nutricional; Direitos Humanos; Assistência Social; Conselhos de Políticas sobre Drogas.

[2] Comissão Avaliadora de Programas; Comissão Intersetorial de Ciência, Tecnologia e Assistência Farmacêutica (CICTAF); Conselho Consultivo 

do Instituto Nacional do Câncer (Consinca); Comitê Permanente de Regulação da Atenção à Saúde (Cosaúde), da Agência Nacional de Saúde 

Suplementar.

[3] Câmara Técnica de Medicamentos; Câmara de Saúde Suplementar (CAMMS); Câmara de Reumatologia.

[4] Inclui qualquer uma das instâncias: federal, estadual ou municipal.

[5] Inclui Tribunais Estaduais e Tribunais Federais (STJ, STF).
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Além disso, há uma grande demanda por conhe-

cimento sobre estratégias de advocacy e mais detalhes 

sobre o processo de participação nos três poderes. 

Apenas 30% das organizações mencionaram que gosta-

riam de conhecer melhor o SUS para ter maior controle 

social sobre as políticas.

Tabela 3 - Conhecimento sobre participação social, interesses e necessidades10

Categorias de análise %
Número de  

organizações[1]

1) Canais de participação social com maior conhecimento das instituições

Legislativo 64,3 63

Judiciário 38,8 38

Executivo 35,7 35

Não respondeu 14,3 14

2) Áreas de maior interesse para participação social

Conhecimento de estratégias de advocacy 57,1 56

Participação social no Poder Legislativo 45,9 45

Participação Social no Poder Executivo 44,9 44

Participação Social no Poder Judiciário 27,6 27

Não respondeu 14,3 14

Outros[2] 1,0 1

3) Qualificações necessárias para maior controle social

Ter mais detalhes sobre o processo de participação nos âmbitos de 

participação mencionados (Executivo, Legislativo e Judiciário)
56,1 55

Conhecer estratégias de advocacy 50,0 49

Saber em que momento atuar 32,7 32

Conhecer melhor o SUS 30,6 30

Não respondeu 17,3 17

Outros 8,2 8

Fonte: Oliveira, VGSB, Rodrigues, CG. Qualifica SUS. Unidos pela Vida – Instituto Brasileiro de Atenção à Fibrose Cística. [livro eletrônico], 2023.

[1] Percentual (%) em relação ao número total de organizações [N=98].

[2] Conselhos deliberativos e transversais (Conade, Consinca, etc); Políticas Públicas em Saúde; Formas de engajamento.

Discussão

Considerando a importância da participação 

social na consolidação da democracia, este estudo 

investigou a dinâmica da colaboração entre associa-

ções de pacientes e movimentos sociais em saúde no 

Brasil para examinar a amplitude e as modalidades de 

participação desses grupos nos poderes Executivo, 

Legislativo e Judiciário.

A análise revelou que a maioria das instituições 

analisadas é formada por associações de pacientes 

focadas em doenças raras, predominantemente localiza-

das nas regiões Sudeste e Sul do Brasil. Os resultados 

evidenciam um movimento robusto da sociedade civil 

organizada visando uma colaboração mais efetiva na for-

mulação e implementação de políticas públicas de saú-

de. Identificou-se uma variedade de interações e formas 

de atuação em espaços formais de participação social. 

Há uma escassez de estudos na literatura com 

enfoque na participação social de representantes de 

pacientes em distintos canais de participação. Estudo 
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de Lima et al (2018)11, por exemplo, analisou a mobili-

zação de associações de pacientes de doenças raras 

para acesso a tratamentos por meio da análise da 

mobilização via redes sociais, mostrando o enfoque 

do discurso no tratamento medicamentoso. Embora 

não seja a única demanda, há uma particularidade no 

envolvimento em políticas por grupos denominados 

biossociais, cuja defesa de direitos não está ligada a 

questões político-ideológicas, e sim ao corpo e às con-

dições físico-biológicas. Por esse motivo, há um grande 

interesse em informações científicas, legislações e 

políticas voltadas à cura ou melhoria das condições 

de saúde por esses grupos.12 

Os resultados do presente estudo permitem le-

vantar várias reflexões e hipóteses. Em primeiro lugar, 

sobre o conhecimento do funcionamento do sistema 

público de saúde, regido por muitas normas, instâncias 

decisórias e participativas. Conhecer o sistema é fun-

damental para saber como atuar, especialmente no âm-

bito do poder Executivo. Apesar disso, o conhecimento 

sobre o SUS foi o que apresentou menor interesse 

das associações. Esse resultado talvez revele a maior 

dificuldade – e/ou menor abertura – à participação nas 

instâncias do Executivo, que podem ser vistas pelas 

associações como decisões mais morosas e pontuais, 

com mudanças mais lentas, opostas ao sentido de 

urgência das pautas que defendem.

O poder Legislativo, por outro lado, pode ser visto 

como mais fácil de ser acessado, dada à função de 

representação popular dos parlamentares, além de 

uma visão de processos mais rápidos nesse âmbito. 

O poder Judiciário é o de menor interesse e contato 

das associações. Isso talvez se justifique pelo fato 

de ele ser acionado, muitas vezes, para garantia de 

acesso a direitos ou execução de políticas públicas já 

implementadas. O maior interesse nos outros âmbitos 

pode ser compreendido pelo interesse na construção 

de políticas mais sólidas e sustentáveis.

Este estudo procurou lançar luz às formas de con-

trole social nas políticas de saúde em diferentes esfe-

ras de poder, praticadas por organizações da sociedade 

civil, como associações de pacientes e movimentos 

em defesa de direitos na saúde. Conforme expresso 

na Conferência de Alma Ata em 1978 e reafirmado 

recentemente na Conferência de Astana, em 2018, 

a governança em saúde requer processos de tomada 

de decisão inclusivos e participativos, nos quais as 

comunidades têm voz e influência sobre as políticas 

e programas de saúde que afetam suas vidas.13 Além 

disso, reconhece que as soluções para os desafios de 

saúde muitas vezes residem nas próprias comunidades 

e, portanto, essa participação é fundamental para pro-

mover a equidade no acesso aos serviços de saúde. 

Considerações Finais

Conforme conceito de “democracia sanitária” 

colocado por Gama & Figueiredo (2021), a sociedade 

pode influenciar e executar ações no interesse público, 

além de ampliar a transparência e a visibilidade das 

ações estatais. Este estudo ressalta a necessidade de 

um compromisso contínuo por parte do poder público 

com a promoção da participação ativa da sociedade 

civil em todas as esferas do governo. Objetiva, também, 

uma abordagem mais inclusiva das perspectivas do 

cidadão representados por organizações em defesa 

de direitos, para uma governança em saúde mais 

transparente e responsiva.
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A participação social como elemento essencial no processo de 
tomada de decisão na Avaliação em Tecnologias em Saúde: 
experiência e sugestões de uma organização não-governamental 
Social participation as an essential element in the decision-making process in Health Technology 

Assessment: experience and suggestions from a non-governmental organization 

Perla Sachs KindiI, Helena Neves EstevesII, Anna Carolina Arena SiqueiraIII, Luciana Holtz de Camargo BarrosIV

Resumo

Desde a fundação da Comissão Nacional de Incorporação de Tec-

nologias no Sistema Único de Saúde (Conitec), em 2011, o proces-

so de Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS) da comissão foi 

transformado, a fim de ampliar os espaços de participação social. 

O artigo busca discutir possíveis caminhos para o aprimoramento 

dos espaços existentes, bem como potenciais alterações no pro-

cesso de ATS da Conitec, de forma a incluir a experiência do pacien-

te como elemento essencial para a tomada de decisão. O primeiro 

eixo de discussão foca no papel das organizações da sociedade ci-

vil como aliadas no processo de qualificação e ampliação das con-

tribuições nos espaços de participação social; o segundo, foca em 

sugestões de mudanças no processo da ATS para valorização ade-

quada das experiências do paciente, baseadas em discussões e 

experiências nacionais e internacionais. Aponta-se, então, a neces-

sidade de entender a experiência do paciente como elemento-guia 

durante todo o processo de Avaliação de Tecnologias em Saúde.

Palavras-chave: Avaliação de Tecnologias em Saúde; Participação 

Social; Perspectiva do Paciente
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Abstract

Since the founding of National Commission for the Incorporation 

of Technologies into the Unified Health System (Conitec) in 2011, 

the Health Technology Assessment (HTA) process by the com-

mission has been transformed in order to expand the opportuni-

ties for social participation. The article seeks to discuss possible 

ways to improve existing spaces, as well as potential changes 

in Conitec's HTA process to include patient experiences as an 

essential decision-making factor. The first axis of discussion fo-

cuses on the role of civil society organizations as allies in the 

process of qualifying and expanding contributions in social par-

ticipation spaces; the second focuses on the adaptation of HTA 

processes to properly value patient experiences, based on natio-

nal and international discussions and experiences. The article 

then highlights the importance of understanding patient experien-

ces as a guiding element throughout the entire Health Technology 

Assessment process. 
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A partir dos anos de 1990, a entrada de novas 

tecnologias de saúde no Brasil foi estimulada por 

um ambiente político marcado pela promulgação da 

Lei Orgânica da Saúde 8080/90, que regulamenta o 

Sistema Único de Saúde (SUS), público e orientado 

pela universalidade, integralidade e equidade, à luz da 

Constituição Federal de 1988, que garante a saúde co-

mo direito de cidadania e a estabilidade na regulação.1 

O novo marco regulatório também traz a participação 

social como princípio fundamental do SUS, inserindo 

os princípios democráticos no cerne do novo sistema 

de organização política. O país seguiu o exemplo de 

países europeus de alta renda que, desde os anos de 

1970, pelo advento do desenvolvimento de novas tec-

nologias em saúde, vêm desenvolvendo uma estrutura 

regulatória em seu sistema de saúde, pautados no 

entendimento da complexidade de suas implicações: 

políticas, econômicas, sanitárias e administrativas. 

A criação da Comissão Nacional de Incorporação 

de Tecnologias no Sistema Único de Saúde (Conitec) 

pela Lei 12.401/2011, que tem a função de assesso-

rar o Ministério da Saúde na incorporação, exclusão 

e alteração de novos medicamentos, produtos  e 

procedimentos, além da constituição ou alteração de 

protocolos clínicos e diretrizes terapêuticas no âmbito 

do SUS, materializa o reconhecimento da importância 

dos processos de avaliação de incorporação de tecno-

logias em saúde para o sistema de saúde brasileiro.1,2 

As ações que levaram à criação da Conitec come-

çam a se delinear em 2006, com a edição da Portaria 

do Ministério da Saúde nº 152, de 19 de janeiro de 

2006, que normatizou o fluxo de incorporações de tec-

nologias em saúde a partir de ações articuladas entre, 

na época, a Secretaria de Atenção à Saúde (SAS), a 

Secretaria de Ciência, Tecnologia e Insumos Estratégi-

cos (SCTIE), a Secretaria de Vigilância em Saúde (SVS), 

a Agência Nacional de Saúde Suplementar (ANS) e a 

Agência Nacional de Vigilância Sanitária (Anvisa).3 

À SAS foi atribuída da competência da gestão do 

processo de incorporação de tecnologias, e à SCTIE, 

a gestão da avaliação de tecnologias de interesse do 

SUS. Além disso, essa portaria criou a Comissão para 

Incorporação de Tecnologias do Ministério da Saúde 

(Citec), precursora da Conitec, que ficou responsável 

por conduzir o processo de incorporação no SUS, su-

bordinada à SCTIE.

Após a criação da Citec, avançaram as discus-

sões acerca da institucionalização de um processo 

de incorporação de tecnologias no SUS, fomentado 

também pela crescente judicialização dos usuários em 

busca de cuidado.2 Com a aprovação da Lei 12.401, 

em 2011, o processo institucional de ATS é reformu-

lado, com a extinção da Citec e criação da Conitec. 

Atualmente, ela é coordenada pela SECTICS, que é 

responsável, por meio da Secretaria-Executiva, pela 

gestão e coordenação de suas atividades, emissão 

dos relatórios sobre as tecnologias em saúde em 

avaliação, levando em conta evidências científicas, 

avaliação econômica e o impacto da incorporação da 

tecnologia no SUS.1,2,4 

A criação da Conitec garantiu avanços significa-

tivos na ampliação da participação social como parte 

do processo de ATS. A primeira mudança marcante foi 

a inclusão de atores da sociedade civil e de represen-

tantes de outros entes federativos como membros da 

comissão, participantes das reuniões e com poder de 

voto. A nova comissão passou a contar com represen-

tação da sociedade civil em plenário, com assentos 

reservados para o Conselho Nacional de Saúde (CNS) 

e o Conselho Federal de Medicina (CFM). 

Também contemplou a representação de estados 

e municípios, ao incluir assentos no plenário para o 

Conselho Nacional de Secretários Estaduais de Saúde 

(CONASS) e o Conselho Nacional de Secretários Mu-

nicipais de Saúde (CONASEMS).5 Mais recentemente, 

em 2022, a composição da Conitec foi alterada nova-

mente para incluir cadeira para a Associação Médica 

Brasileira (AMB) e para representante dos Núcleos de 

Avaliação de Tecnologias em Saúde, além de organizar 

o plenário em comitês.6 

Para além da representação com poder de voto 

das entidades mencionadas, a Lei 12.401/2011 tam-

bém criou espaços de participação direta para a inclu-

são da sociedade civil: audiências e consultas públicas. 

Posteriormente, em 2020, foi criado mais um espaço de 

participação direta, intitulado Perspectiva do Paciente.7
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Atualmente, 15 anos após a criação da Co-

nitec, a comissão conta com diversas modalidades 

de participação social, exemplificadas na figura 1 e 

descritas a seguir.

Figura 1 - O fluxo de avaliação de tecnologias em saúde e os espaços de participação social
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Fonte: Elaboração própria

Perspectiva do Paciente: Criado em 2020, a 

perspectiva do paciente foi uma inovação no processo 

decisório da ATS no Brasil. A Conitec realiza uma cha-

mada pública para inscrição de pessoas que possuem 

experiência com a tecnologia demandada, seja como 

paciente, como familiar/cuidador ou como representan-

te da visão dos pacientes. Após a chamada, uma pes-

soa é selecionada (priorizando a escolha de paciente 

que tenha utilizado a tecnologia) para compartilhar seu 

relato pessoal durante a reunião do plenário, a fim de 

fornecer mais elementos para a tomada de decisão.7 

Consultas Públicas:  Realizadas desde 2012, 

no início da história da Conitec, as consultas públicas 

são a forma de participação direta mais tradicional da 

comissão. Após a recomendação preliminar, o relatório 

é disponibilizado online, e é divulgado um formulário para 

preenchimento da sociedade civil.8 O formulário é direcio-

nado para coleta de experiências, opiniões, evidências e 

informações adicionais de caráter técnico-científico ou de 

experiências pessoais de pacientes, familiares, cuidado-

res, profissionais de saúde e interessados no geral. As 

contribuições da consulta são analisadas e apresentadas 

durante a reunião de deliberação final da Conitec. 

Audiências Públicas: Em casos específicos, o 

secretário da SECTICS, responsável final pela decisão 

de incorporação, pode convocar uma Audiência Pública 

para colher informações adicionais da sociedade civil 

antes de finalizar o processo decisório. Essa ferra-

menta de participação social, apesar de formalmente 

existir desde 2011, passou a ser utilizada como parte 

do processo da Conitec apenas em 2021, quando foi 

convocada a primeira audiência pública da Comissão.5 

Desde então, foi utilizada, principalmente, para discus-

sões acerca de protocolos e tecnologias da Covid-19 

durante o período de pandemia. Desde a criação da 

Conitec, foram realizadas um total de nove Audiências 

Públicas, todas entre o período de março de 2021 

e junho de 2023.9

É evidente que desde a criação da Conitec, em 

2011, principalmente a partir de 2020, há um esforço 

para aumentar os espaços de participação da socie-

dade civil. Esse movimento acompanha, também, 

as tendências globais de agências de Avaliação de 

Tecnologias em Saúde de valorização da experiência 

do paciente como elemento essencial para a análise 

de ATS. Ainda assim, apesar dos esforços de criação 

Kindi PS, Esteves HN, Siqueira ACA, Barros LHC. A participação social como elemento essencial no processo de tomada de decisão na Avaliação  
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de espaços adicionais para a participação do paciente, 

ainda existem desafios significativos para que as ex-

periências compartilhadas sejam, de fato, absorvidas 

e utilizadas como variável relevante na tomada de 

decisão das agências.10, 11

Este artigo, então, busca apresentar todo o his-

tórico de avanços até aqui, além de explorar desafios 

e apontar possíveis caminhos para o aprimoramento 

da integração da experiência do paciente no processo 

decisório da ATS. Realizamos a discussão a partir de 

dois eixos principais: (i) a melhora da qualidade de 

contribuição e ampliação da participação social qua-

lificada e (ii) aprimoramento da análise com foco no 

melhor aproveitamento e integração da experiência do 

paciente no processo decisório. 

A sociedade civil organizada, o diálogo com 

o paciente e a contribuição qualificada

A inclusão de processos de participação social 

na administração pública não implica, somente, abrir 

espaços para a contribuição da sociedade.12 Para que 

o processo de participação social seja representativo e 

pertinente, é necessário olhar para todo o processo, ou 

seja, trabalhar a conscientização da sociedade sobre a 

importância desse espaço, conhecer e reduzir barreiras 

para a participação, e considerar o direcionamento 

adequado das perguntas à sociedade. 

Assim, para a Conitec, é essencial garantir que 

a sociedade entenda, em termos amplos, o processo 

de ATS e a temática em discussão. Nesse sentido, a 

Comissão divulga os “Relatórios para a Sociedade”, 

uma versão de seus relatórios de recomendação com 

termos mais compreensíveis para a sociedade civil não 

especializada. Ainda assim, percebe-se que o paciente 

comum segue desconectado, sem conhecimento sobre 

a comissão, seus processos decisórios e o campo da 

ATS como um todo. 

Nesse sentido, há uma dificuldade real do poder 

público em alcançar o público alvo das consultas pú-

blicas e da perspectiva do paciente. É nesse espaço, 

então, que associações de pacientes e a sociedade 

civil organizada têm atuado, com o intuito de ampliar 

e maximizar a participação social nos processos 

da Conitec.11,13

As associações de pacientes e Organizações 

Não Governamentais (ONGs) vêm realizando, na últi-

ma década, um trabalho consistente de mobilização e 

engajamento da sociedade civil nas Consultas Públicas, 

no sentido de efetivar esse meio de participação e 

tentar garantir que a experiência dos pacientes seja 

levada em conta nos momentos de decisão de incor-

poração de uma tecnologia em saúde. Contudo, mui-

tos são os desafios para que essas iniciativas sejam 

documentadas, publicadas e disseminadas, de forma 

leiga e científica, o que dificulta sua visibilidade, devida 

valorização e replicabilidade. 

Uma experiência publicada é a do Instituto On-

coguia, organização não-governamental de apoio a 

pacientes oncológicos, que descreveu sua atuação nos 

processos na participação social de ATS, que engloba 

desde a divulgação de consultas públicas até a organi-

zação de workshops para conscientização e preparação 

dos pacientes sobre os processos da Conitec.13

No espaço da Perspectiva do Paciente, o Onco-

guia realiza busca ativa dos pacientes que se enqua-

dram na chamada pública. Com acesso direto às redes 

de pacientes em redes sociais, grupos de pacientes 

e voluntariado da ONG, a atuação da sociedade civil 

organizada tem um potencial de ser muito mais efetiva 

na localização destes pacientes. 

Durante essa busca, é realizada também a cons-

cientização dos pacientes sobre o processo, em um 

esforço para capacitar e qualificar a contribuição do 

paciente, que contempla as seguintes etapas:

1.  Inscrição da ONG na plataforma oficial da 

Conitec e acompanhamento do paciente no 

processo de inscrição para participação no 

processo de escolha de usuário;

2. Workshops sobre ATS em câncer; 

3.  Suporte e esclarecimento de dúvidas ao 

paciente no momento de organização da ex-

periência em formato de discurso (narrativa 

simples e verdadeira dos reais benefícios/

malefícios da tecnologia – com ênfase na 

qualidade de vida); 
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4.  Acompanhamento da participação do paciente 

durante a reunião da Conitec, com apoio de 

bastidores (acompanhamento do depoimento 

do paciente e suporte em casos de dúvidas 

ou insegurança);

5.  Reflexão e escuta após a reunião para ava-

liação do processo.

Em alguns casos, a Conitec enfrenta dificuldades 

de encontrar pacientes dispostos a participarem do 

espaço, tanto por limitação de divulgação da oportu-

nidade, quanto por receio dos pacientes em relação 

à exposição ou por não se sentirem preparados para 

contribuir. Nesses casos, a comissão permite a partici-

pação da ONG como representante da voz do paciente. 

Sendo assim, a ONG coleta informações e relatos de 

paciente, e participa da reunião a fim de garantir que 

a voz do paciente ainda esteja presente no espaço. 

Para as consultas públicas, o Oncoguia realiza 

ampla divulgação das chamadas em suas redes de 

comunicação (redes sociais, grupos de pacientes, 

etc) alcançando de forma eficiente o público alvo das 

chamadas. Essa divulgação é acompanhada, tam-

bém, de orientações sobre o acesso ao formulário 

disponibilizado e das perguntas norteadoras para a 

elaboração do relato.

Além disso, a ONG realiza treinamentos com 

pacientes, sobreviventes, voluntários e demais inte-

ressados sobre o processo de Avaliação de Tecnologias 

em Saúde, o funcionamento da Conitec e os espaços 

de participação social. 

Por fim, realiza a divulgação dos resultados e 

decisões da Conitec, garantindo transparência e visi-

bilidade para as ações da comissão para um público 

que não teria acesso a estas informações. 

A atuação do Instituto Oncoguia, apesar de 

pontual, é um exemplo do potencial de impacto das 

organizações da sociedade civil para aprimoramento 

do processo de Avaliação de Tecnologias em Saúde.  

O contato próximo diretamente com o paciente via 

associações permite (i) informar e capacitar, de forma 

qualificada, sobre os processos de participação social 

existentes; (ii) divulgar as chamadas públicas para o 

público alvo de forma mais direcionada; (iii) guiar as 

contribuições de pacientes nos espaços e (iv) realizar 

o acompanhamento dos pacientes participantes, for-

necendo suporte técnico e emocional. 

Nesse sentido, as associações da sociedade civil 

devem ser consideradas aliadas das agências de ATS 

no processo de aprimoramento da participação social, 

tanto para qualificação das contribuições de pacientes, 

quanto para colher informações sobre como garantir 

espaços mais inclusivos e participativos. 

A devida valorização das contribuições 

da sociedade civil na decisão final 

Uma segunda dimensão essencial quando se 

discute a participação social nos espaços da ATS é a 

forma de utilização e a devida valorização dos insumos 

fornecidos pela sociedade e por pessoas que utilizam 

a tecnologia em análise para a tomada de decisão.10 

Na Conitec, no entanto, ainda há necessidade de mais 

transparência processual quanto à forma que as expe-

riências e contribuições recebidas são transformadas 

em evidências que integram o processo da ATS.11,14,15

No espaço da Perspectiva do Paciente, não há 

metodologia de análise pela Conitec do relato pessoal 

compartilhado pelo paciente. Após o relato, a reunião 

continua para a apresentação do relatório técnico-científi-

co, sem vinculação ou diálogo com a experiência trazida.

Nos relatórios de análise de contribuições da so-

ciedade civil na consulta pública, as contribuições são 

categorizadas de acordo com as características socio-

demográficas dos contribuintes (raça, cor, etnia, região) 

e a opinião a respeito da recomendação preliminar da 

Conitec. Em seguida, as contribuições são organizadas 

a partir de eixos temáticos, com um resumo sobre o 

principal teor das contribuições. Para a análise textual 

das contribuições, são utilizadas técnicas de análise 

descritiva e, em alguns casos, representação de dados 

por meio de nuvens de palavras.16 

Destaca-se que as metodologias adotadas são 

focadas em expor ao plenário, de forma resumida e 

concisa, o conteúdo das contribuições da sociedade 

civil, e as principais áreas centrais de discussão levan-

tadas pela sociedade. 
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Assim, nota-se que a Conitec tem utilizado os 

espaços de participação social existentes como forma 

de coletar relatos da sociedade civil, mas sem atri-

buir às contribuições a dimensão de valor analítico. 

Ao restringir a contribuição do paciente a um caráter 

primariamente descritivo, perde-se a capacidade de 

incluir o valor da experiência do paciente como variável 

significativa na tomada de decisão na ATS. 

A literatura mais recente aponta para a experiên-

cia do paciente como uma possível fonte de insumo 

para captar o caráter multidimensional do valor de 

novas tecnologias, muitas das quais escapam aos 

métodos tradicionais da ATS (critérios de custo-efeti-

vidade, benefícios clínicos, etc).10 

A discussão atual sobre a maior participação 

dos pacientes do processo da ATS pode ser dividida 

em dois caminhos principais (i) educar e encorajar os 

pacientes a participarem do processo da ATS e (ii) au-

mentar o escopo das evidências da ATS para inclusão 

das preferências e resultados dos pacientes, ou seja, 

incluí-los nos métodos da ATS.17

Sendo assim, há espaço para alteração das me-

todologias adotadas pela Conitec para possibilitar que 

a experiência do paciente não seja apenas um espaço 

de participação social, mas também uma forma de cap-

tar evidências adicionais sobre uma tecnologia. Assim, 

a experiência do paciente passaria a ser uma variável 

essencial de análise da tecnologia, não somente um 

dado ilustrativo sobre a tecnologia em análise. 

Para que isso seja possível, seria necessário 

não apenas ampliar o espaço de participação social, 

mas também incluí-lo de forma transversal em todo o 

processo de ATS. Nesse sentido, caberia reformular 

os processos existentes na ATS, a fim de permitir 

a inclusão dos insumos da experiência do paciente 

como parte do momento de elaboração do relatório 

preliminar da Conitec.18

Quando o espaço de participação social é restrito 

apenas ao momento após a elaboração do relatório 

preliminar, como acontece tanto na Perspectiva do 

Paciente quanto na Consulta Pública, ela é realizada 

apenas de forma reativa ao conteúdo já produzido pela 

agência, em vez de ser proativa e propositiva.17 Assim, 

nesse momento, muitas vezes já é tarde demais para 

revisitar os dados e metodologias utilizados para em-

basar a análise da ATS. 

Sendo assim, caberia avaliar sobre a possi-

bilidade de incluir os pacientes desde o início do 

processo da ATS, quando ainda é possível influen-

ciar as metodologias adotadas para realização da 

análise da comissão. Dessa forma, a experiência do 

paciente não seria utilizada para refutar ou confirmar 

o relatório preliminar adotado, mas seria elemento 

fundador do mesmo.

Vale destacar que a metodologia mais adequada 

para a absorção dessa experiência do paciente ainda 

é tópico de discussão entre especialistas e agências 

de ATS, com diversas metodologias sendo propostas.10 

Essas estratégias passam pela inclusão de pacientes 

no planejamento de análises da ATS, no processo de 

avaliação ética de pesquisas, e no processo de dese-

nho de implementação de políticas.19,20 

Para isso, algumas agências, como o National 

Institute for Health and Care Excellence (NICE) e o Ca-

nada’s Drug and Health Technology Agency (CADTH), 

possuem comitês para pessoas com relação direta 

na utilização de serviços de saúde, como pacientes, 

cuidadores, e associações de paciente. Esses comi-

tês acompanham todo o processo da ATS de forma 

transversal, permitindo que as experiências e perspec-

tivas de pacientes moldem e guiem todo o processo 

das agências.19,21

A estratégia, apesar de ainda conter vulnerabili-

dades, permite um espaço de maior aprofundamento 

dos relatos dos pacientes, levando em consideração 

gargalos na aplicabilidade prática da incorporação de 

novas tecnologias. Além disso, permite o conhecimento 

sobre os desfechos mais valorizados por quem vive 

com a condição de saúde analisada, como: tempo e 

impacto em qualidade de vida, tempo de vida livre de 

recidiva ou metástases, dentre outros. Inclui, também, 

a escuta de todos os impactos sociais, econômicos, 

culturais e emocionais de uma tecnologia. Trata-se aqui 

de garantir que, de fato, o usuário do sistema de saúde 

tenha voz ativa no desenho de políticas públicas que 

os impactam diretamente. 
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Conclusão

Desde sua fundação, em 2011, a Conitec tem 

trabalhado para ampliar e qualificar os espaços de 

participação social. A partir de 2020, com a criação do 

espaço da Perspectiva do Paciente e da adoção das 

Audiências Públicas, nota-se uma abertura e movimen-

tação para permitir uma maior inclusão da sociedade 

civil nos processos da ATS. 

A ampliação dos processos de participação social 

gera, também, um espaço para atuação da sociedade 

civil organizada, principalmente das associações de 

pacientes. Esses atores têm potencial de atuar em 

conjunto com a Conitec para difundir conhecimentos 

sobre o processo de ATS, divulgar chamadas públicas 

e qualificar e apoiar a contribuição de pacientes. 

A ampliação dos espaços de engajamento social 

na Conitec, entretanto, foram acompanhados também 

de incertezas sobre como esses espaços são utilizados 

para a tomada de decisão da agência. Adicionalmen-

te, o caráter descritivo da análise e espaços reativos 

para recepção das contribuições de pacientes limitam 

a capacidade analítica da Conitec para utilização 

dessas experiências como fator relevante para a to-

mada de decisão. 

A metodologia mais adequada para tal, é, ainda, 

objeto de discussão na comunidade científica. Em todo 

caso, experiências em agências internacionais apontam 

para os benefícios da participação transversal do pa-

ciente na ATS, permitindo que sua experiência seja um 

elemento-guia de todo o processo decisório da agência.
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Considerações sobre limites e perspectivas da consulta 
pública como ferramenta de gestão e participação social no 
processo de Avaliação de Tecnologias em Saúde no SUS 
Considerations on the limits and perspectives of public consultation as a management tool and social 

participation in the Health Technology Assessment process in the SUS

Andrija Oliveira AlmeidaI, Clarice Moreira PortugalII, Andrea Brígida de SouzaIII,  

Adriana Prates SacramentoIV, Melina Sampaio de Ramos BarrosV

Resumo

A participação social consiste em um dos pilares constitucionais do 

direito à saúde no Brasil e da organização do Sistema Único de Saúde 

(SUS). No Brasil, houve um incremento de instituições participativas 

nos anos 2000, com expansão da participação e do controle social no 

âmbito das políticas públicas e de inovações no campo das interações 

socioestatais. No setor saúde, especialmente na área da Avaliação de 

Tecnologias em Saúde (ATS), esse processo de institucionalização da 

participação social contribuiu para a inclusão de mecanismos partici-

pativos neste campo, a exemplo das consultas públicas. Este trabalho 

objetiva discutir aspectos referentes a avanços, limites e potencialida-

des da consulta pública como ferramenta de gestão e participação so-

cial no processo de ATS no SUS, tendo como pano de fundo a experi-

ência da participação institucionalizada na Conitec. Entre os principais 

avanços, destacam-se os ganhos relacionados à transparência ativa, 

às formas de inclusão das contribuições dos cidadãos ao processo 

decisório, bem como à inserção de estratégias metodológicas para 

abordagem desses dados. Como limites, podem ser apontadas ques-

tões relativas à inclusividade e à representatividade da população 

consultada, o que abre perspectivas para a mobilização da consulta 

pública também como instrumento de gestão e de aprofundamento 

democrático das relações Estado-sociedade no campo da saúde. 

Palavras-chave: Participação Social; Consulta Pública; Avaliação de 

Tecnologias em Saúde.
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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-

nology Assessment. 
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Introdução

A participação social configura-se como diretriz 

estruturante do modelo de organização e gestão do 

Sistema Único de Saúde (SUS), preconizado pela Carta 

Constitucional de 1988.1 Nesse sentido, as conferên-

cias e os conselhos de saúde foram institucionalizados 

como principais espaços de participação e de relação 

entre Estado e sociedade no contexto de formulação 

e implementação de políticas de saúde. 

Na primeira década dos anos 2000, em meio a 

demandas sociais por transparência e por mecanismos 

de gestão compartilhada na esfera pública, a multipli-

cidade de mecanismos e a variedade de técnicas e 

ferramentas de participação apresentaram-se na pauta 

de reivindicações de atores nacionais e internacionais, 

sendo incorporadas por diferentes governos ao redor 

do mundo em contextos de reformas do Estado e de 

aperfeiçoamento dos processos democráticos.2 

No Brasil, houve expansão e diversificação de 

instituições e de mecanismos participativos com a 

introdução daqueles de natureza consultiva para apoiar 

a tomada de decisões do poder público, a exemplo 

das consultas públicas, sendo consideradas um ins-

trumento polivalente de transparência administrativa 

articulado aos princípios normativos da publicidade, 

motivação e participação na Administração Pública.2,3 

Ademais, essas alterações administrativas com 

base em modelos mais dialógicos de gestão foram 

acompanhadas do emprego de recursos de tecnologia 

digital e de estratégias de comunicação pública como 

possibilidades de ampliação de espaços democráticos 

de participação e de expansão da capacidade institu-

cional de incluir diferentes públicos. Isso, no primeiro 

momento, ocorreu especialmente na esfera federal com 

a implementação das consultas públicas eletrônicas, 

e foi ampliado para os outros níveis administrativos.2,3 

Assim, em sentido amplo, considera-se que, ao 

longo das décadas da pós-transição democrática, o 

Brasil ganhou status internacional de laboratório de 

inovações participativas no campo das políticas públi-

cas.5 Nesse sentido, houve expansão e consolidação 

de instituições participativas em diferentes áreas de 

políticas, com lastro na arquitetura federativa de órgãos 

colegiados, tendo a participação social no SUS como 

principal modelo de referência para outros setores. 

No entanto, cabe ressaltar que a literatura 

especializada aponta um processo de inflexão nas 

políticas participativas pós-2013, “com esvaziamento 

da participação institucionalizada”6 cujo aprofunda-

mento foi observado entre 2019 e 2022, a partir de 

iniciativas governamentais de desinstitucionalização da 

participação social, sobretudo, em órgãos colegiados 

da administração federal. Por outro lado, estudos iden-

tificaram expressiva capacidade de resiliência política e 

força institucional de diversas áreas de políticas sociais 

frente às mudanças impostas.5 

Em linhas gerais, a literatura aponta que, mes-

mo diante de limites e desafios, o estabelecimento 

de distintos mecanismos de participação social e de 

interação Estado-sociedade robusteceu o controle so-

cial e a accountability democrática na Administração 

Pública. Além disso, o uso de ferramentas digitais, 

como as consultas públicas eletrônicas governamen-

tais, representou tanto uma inovação no âmbito da 

entrega de serviços quanto uma inovação conceitual 

e sistêmica no modelo de gestão pública.4 

As políticas públicas de saúde possuem uma 

tradição participativa e de mobilização social de seto-

res da sociedade civil nos processos de reivindicação 

pelo direito universal à saúde no Brasil. Nesse sentido, 

concorreram para a institucionalização de espaços 

participativos na estrutura do Estado, a exemplo dos 

conselhos e das conferências de saúde.7 As mudanças 

relacionadas ao funcionamento das estruturas buro-

cráticas e dos espaços participativos nos anos 2000 

contribuíram para a inclusão de instrumentos, como 

as audiências e as consultas públicas nos diferentes 

níveis de gestão.     

Nos processos de Avaliação de Tecnologias em 

Saúde (ATS) no SUS, a consulta pública tem previsão 

normativa no Decreto n. 7.646/20118 como etapa do 

fluxo de análise de incorporação, exclusão e alteração 

de tecnologias em saúde pela Comissão Nacional de 

Incorporação de Tecnologias no Sistema Único de Saú-

de (Conitec), devendo ser realizada entre a apreciação 

inicial da demanda pela Comissão e a recomendação 
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final. Nessa chave de registro, as consultas públicas 

figuram como ferramenta de participação de diferentes 

atores nas recomendações da Conitec e têm função 

consultiva sobre evidências clínicas, econômicas e de 

experiência e opinião acerca das tecnologias de saúde 

em avaliação no SUS.

Do ponto de vista do contexto, da estrutura comu-

nicativa, do design e do funcionamento das consultas 

públicas no âmbito da Conitec, após publicação de 

portaria no Diário Oficial da União (DOU), elas são 

hospedadas no sítio eletrônico da Comissão. No pri-

meiro dia útil subsequente à publicação da respectiva 

portaria no DOU, as consultas públicas estão aptas 

para receber contribuições à recomendação preliminar 

dos Comitês sobre as tecnologias de saúde ou sobre 

os Protocolos Clínicos e Diretrizes Terapêuticas (PCDT) 

avaliados. O prazo normativo regularmente previsto 

para a duração da consulta é de 20 dias, podendo ser 

reduzido para dez nos casos de urgência da análise da 

demanda, o que deverá ser devidamente motivado.8  

Cabe destacar que a participação ocorre median-

te cadastro no domínio gov.br e preenchimento em for-

mulário eletrônico em plataforma específica, por meio 

do qual são enviadas as contribuições. Além disso, 

por meio desse formulário é facultado ao participante 

anexar até dois documentos que considere relevantes 

para subsidiar o processo de avaliação de tecnologias, 

sendo observadas as determinações legais concernen-

tes à proteção de dados pessoais.9 

Os tópicos submetidos à consulta envolvem a 

opinião sobre a recomendação preliminar do órgão 

colegiado por meio dos seus Comitês, os resultados 

positivos e as facilidades e os resultados negativos 

e as dificuldades, relacionados tanto à tecnologia 

avaliada quanto a outras tecnologias para a condição 

de saúde indicada na demanda em tela, bem como 

contribuições voltadas para as evidências clínicas e 

a avaliação econômica. A fim de garantir o acesso à 

informação e subsidiar o posicionamento dos cidadãos 

no processo consultivo, são incluídos o relatório técnico 

do estudo de ATS e o relatório para a sociedade – docu-

mento no qual as principais informações técnicas são 

sintetizadas em linguagem acessível ao grande público.   

Partindo do pressuposto de que o espaço partici-

pativo das consultas públicas se configura como um es-

paço público, há expectativas de que as contribuições 

dos cidadãos sejam efetivamente analisadas pelos 

agentes institucionais. Em relação a esse aspecto, 

cabe à Administração oferecer garantias acerca da 

leitura e do tratamento das respostas dos participan-

tes, desenvolvendo estratégias de fortalecimento do 

espaço discursivo e das práticas participativas digitais 

no contexto governamental, bem como ferramentas 

metodológicas para a abordagem e apreensão das 

contribuições.9 

Nesse sentido, tendo em vista as consultas 

públicas promovidas pela Conitec, destaca-se que o 

conteúdo integral das contribuições é submetido à lei-

tura e à análise, sendo justificada a eventual exclusão 

de contribuição, o que fica registrado nos relatórios e 

na gravação da reunião do respectivo Comitê na qual o 

tema retornou para a emissão da recomendação final. 

Todos esses documentos estão disponíveis no sítio 

eletrônico da Conitec. Entre 2012 e 2023, a Comissão 

realizou 776 consultas públicas, totalizando 406.258 

contribuições recebidas nesse período.

Nesses termos, considerando a experiência da 

Conitec em relação à mobilização de consultas públicas 

eletrônicas como mecanismo participativo no processo 

de ATS no SUS, na próxima seção pretende-se jogar 

luz sobre avanços, limites e desafios desse espaço 

de participação institucional, destacando potenciali-

dades de tal dispositivo como ferramenta de gestão, 

de aperfeiçoamento das práticas participativas e de 

fortalecimento da experiência democrática em saúde. 

A consulta pública no âmbito da ATS no SUS: 

avanços, limites, desafios e potencialidades 

No âmbito da Conitec, a consulta pública dialo-

ga com o já mencionado processo de introdução de 

inovações administrativas e ações governamentais de 

impulsionamento da participação social e de ampliação 

dos canais de interação entre Estado e sociedade a 

partir dos anos 1990, especialmente por meio do 

emprego de tecnologias digitais.
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Desse modo, os avanços e limitações concernen-

tes ao emprego de consultas eletrônicas pela Comis-

são no contexto da ATS no SUS são comuns àqueles 

descritos pela literatura em distintas áreas de políticas. 

Entre os principais ganhos para a administração pública 

apontados nos estudos, destacam-se a ampliação da 

participação social e o aperfeiçoamento da comunica-

ção governamental unidirecional, especialmente, dos 

recursos de transparência ativa que, além disso, foram 

fortalecidos por aparato legal.4 

Nesse sentido, no âmbito da Conitec, seguindo 

essa tendência geral, entre 2012 e 2023, é possível 

observar um incremento quantitativo de contribuições 

dos cidadãos às consultas públicas (Gráfico 1), bem 

como a consolidação dos dispositivos de transparên-

cia relacionados a essa ferramenta de participação, 

a exemplo da publicização do conteúdo integral das 

contribuições no sítio eletrônico da Comissão e, a partir 

de 2020, dos vídeos das apresentações dos retornos 

de consulta pública aos membros dos Comitês. 

Gráfico 1 – Quantidade de contribuições recebidas em consultas públicas  

da Conitec entre 2012 e 2023
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Fonte: Conitec em números.

Não obstante tais avanços concernentes ao 

aperfeiçoamento das instituições participativas e das 

relações entre atores sociais e o Estado no campo 

da gestão pública no Brasil, são apontadas algumas 

limitações das ferramentas de democracia digital – a 

exemplo das consultas eletrônicas governamentais e 

de instrumentos de discussão online – que, de acordo 

com especialistas, se constituem pontos de atenção 

e requerem maior investimento dos gestores no sen-

tido do desenvolvimento de iniciativas capazes de 

superá-las.4,10,12 

De modo geral, entre as barreiras e os desafios, 

são referidas questões relacionadas à inclusividade, 

à representação e à representatividade da população 

consultada, bem como aspectos relativos às formas 

de abordagem e de inclusão das contribuições dos 

cidadãos no processo decisório. 

Para diferentes autores,4,10-12 a inclusividade 

consiste em um dos desafios mais complexos a se-

rem enfrentados pelas instituições participativas nos 

contextos de democracia e governança digitais, tendo 

em vista a sua dimensão multifatorial e a incidência 

de fenômenos igualmente complexos, como desigual-

dades sociais, marcadores sociais da diferença e 

exclusão digital.  

Na medida em que a capacidade de expressão 

política e de ocupação de espaços institucionais é 

atravessada por condicionantes socioeconômicos, 

políticos e culturais, as desigualdades sociais podem 

comprometer o acesso e a manifestação de usuários 
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que não dispõem da infraestrutura requerida para a 

participação digital, além de favorecer a dominância 

de grupos sociais mais organizados e familiarizados 

com os procedimentos burocráticos.4,12 

Seguindo esse raciocínio, no contexto de con-

sultas públicas eletrônicas e de outras ferramentas 

participativas digitais, a inclusividade compreende 

tanto os níveis de inclusão quanto a diversidade dos 

participantes (gênero, cor/raça, ocupação, renda, 

escolaridade, local de residência, entre outras carac-

terísticas), a multivocalidade e a pluralidade de posicio-

namentos. Essas limitações estão presentes também 

nas consultas públicas promovidas pela Conitec. 

Nesse sentido, entre 2012 e 2021, observa-se 

recorrentemente nos relatórios e nas apresentações 

sobre a consulta pública nas reuniões uma sobrerre-

presentação de determinados grupos sociais, com a 

tendência à predominância de participação de pessoas 

autodeclaradas brancas, do gênero feminino e residen-

tes na Região Sudeste do país no processo consultivo 

no contexto da ATS no SUS. 

Para ilustrar esse aspecto, nas 211.536 con-

tribuições de experiência e opinião recebidas entre 

2015 e 2021, houve predominância de respondentes 

autodeclarados brancos (69%), do sexo feminino (70%) 

e residentes na Região Sudeste (55%).13

Isso coloca perspectivas para a mobilização 

das consultas públicas também como ferramenta de 

planejamento e gestão capaz de subsidiar ações de 

fomento ao equilíbrio participativo, à diversificação de 

públicos e à pluralidade de vozes nos processos de 

participação social, concorrendo assim para o aumento 

da representatividade e para o aperfeiçoamento das 

práticas participativas digitais e do processo decisório. 

Nos espaços participativos em saúde, também impor-

ta o alinhamento das estratégias de envolvimento do 

público com os princípios e diretrizes do SUS e com 

objetivos precípuos das políticas de saúde. 

Em se tratando das consultas públicas da Coni-

tec, vale dizer que os processos de mobilização ainda 

são muito articulados às estratégias de engajamento 

e de envolvimento desenvolvidas por associações de 

pacientes com determinadas condições de saúde, 

como se pode observar no maior número de envios 

de contribuições voltadas às tecnologias para doenças 

raras e o correspondente esvaziamento de participação 

no caso de doenças negligenciadas. Diante disso, um 

posicionamento mais ativo por parte da Secretaria 

Executiva na Comissão coloca-se como um elemento 

estratégico a ser estabelecido e mantido de forma 

perene em seus trabalhos.

Nessa linha argumentativa, cabe refletir sobre 

os espaços participativos também como instrumento 

de aperfeiçoamento dos mecanismos de gestão da 

governança e da democracia participativa na adminis-

tração de modo mais amplo e – no SUS, em particular 

–, com vistas a vencer barreiras à participação social 

em saúde e aperfeiçoar os processos decisórios.4 

Outro desafio comumente associado ao dispo-

sitivo de consultas online e de outras ferramentas 

de discussão virtual diz respeito à baixa especifica-

ção quanto aos modos pelos quais as contribuições 

dos cidadãos são tratadas e agregadas (ou não) 

ao processo decisório.  A crítica é a de que o baixo 

grau de publicidade e de transparência em relação 

ao tratamento atribuído às contribuições pode con-

correr para desestimular participações futuras e 

reduzir a credibilidade das ferramentas digitais de 

participação. Sobre esses aspectos, recomenda-se 

tornar públicos os parâmetros de assimilação das 

contribuições ao processo decisório, bem como lançar 

mão de estratégias metodológicas para a abordagem 

das contribuições. 

Em relação a esses tópicos, no contexto da 

Conitec, como já apontado anteriormente, o próprio 

trâmite administrativo contempla a apresentação das 

contribuições recebidas por meio das consultas públi-

cas eletrônicas aos membros dos Comitês nas sessões 

dedicadas à deliberação sobre a recomendação final. 

Essas reuniões são gravadas e disponibilizadas para 

acesso público no sítio eletrônico da Comissão, refor-

çando os princípios da publicidade e da transparência 

do processo decisório. 

Quanto ao tratamento dessas contribuições, cabe 

registrar avanços concernentes a esforços institucionais 

no sentido de implementar estratégias metodológicas 
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para o aperfeiçoamento da análise e da apreensão 

dos dados, especialmente, por meio da incorporação 

de abordagens qualitativas a partir de 2022.

Nesse sentido, considera-se que a inclusão de 

estratégias qualitativas para analisar as contribuições 

recebidas em consultas públicas no contexto da ATS 

no SUS pode lançar luz sobre o conteúdo da deli-

beração pública relativa à recomendação inicial da 

Conitec e informar o processo decisório com dados 

complementares aos de natureza clínica e econômica. 

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 subsídios à 

gestão acerca dos modos de funcionamento, níveis 

de assimetria e inclusividade dos cidadãos no meca-

nismo participativo.2 

Complementarmente, tal iniciativa dialoga com 

o debate internacional acerca da diversificação de 

métodos e de fontes no campo da ATS. A partir da 

década de 1990, observam-se questionamentos ao 

modelo de avaliação de tecnologias centrado em pa-

râmetros quantitativos e o crescimento da percepção 

do desequilíbrio entre as abordagens biomédicas – 

focadas em técnicos e especialistas – e as abordagens 

sociais, que envolvem a perspectiva do público, de 

usuários e de pacientes no processo de ATS.  Esse 

movimento abriu caminho, nos anos 2000, para a 

implementação de ações voltadas ao envolvimento 

do público nos processos desenvolvidos por agências 

de ATS14, desdobrando-se em discussões acerca do 

caráter multidisciplinar da área e da necessidade de 

diversificação metodológica para o tratamento dos 

diferentes tipos de dados.

Facey, Single e Hansen15 argumentam que, em 

geral, os processos de avaliação de tecnologias em 

saúde estão fundamentados em cinco pilares básicos 

de qualidade, a saber, eficácia, segurança, eficiência, 

oportunidade e equidade. A eles pode ser acrescentado 

um novo suporte de qualidade centrado no paciente/

usuário, considerando que o envolvimento deste grupo 

de atores na ATS tem o potencial de contribuir para o 

alcance de fins democráticos, tecnocráticos, científicos 

e instrumentais. As autoras salientam que o processo 

de decisão em ATS envolve julgamentos de valor, o que 

requer maior participação do público nos diferentes 

estágios da avaliação. 

Nessa lógica, o processo de ATS com foco no 

paciente/usuário tende a reforçar a natureza multidis-

ciplinar deste campo de conhecimento e a fortalecer o 

intercâmbio entre métodos qualitativos e quantitativos 

em prol do desenvolvimento de evidências robustas 

baseadas nas experiências e perspectivas dos diversos 

atores no processo de ATS.         

Desse modo, no contexto brasileiro, as consultas 

públicas eletrônicas promovidas pela Conitec são um 

mecanismo consolidado de participação social e de 

envolvimento de público no processo de ATS no SUS, 

com alta potencialidade de aporte à gestão no sentido 

de fomentar o equilíbrio participativo e o engajamento 

de diferentes atores, além de aperfeiçoar os mecanis-

mos de accountability e de legitimação do espaço de 

participação. Sendo assim, vêm ainda aprimorar os 

modos de tratamento metodológico das contribuições 

recebidas em articulação com agenda de debates da 

ATS ao redor do mundo, além de melhorar a comuni-

cação com os cidadãos no que se refere às formas 

institucionais de integração de suas contribuições ao 

processo decisório. 

Considerações finais 

No Brasil, a participação social consiste em uma 

diretriz constitucional do direito à saúde consolidada 

no modelo de organização e de gestão do SUS. Nos 

anos 2000, houve um processo de expansão e diversi-

ficação de espaços de participação institucionalizada, 

mormente, impulsionado pelo desenvolvimento de 

mecanismos de democracia digital. No âmbito da Coni-

tec, as consultas públicas eletrônicas governamentais 

emergiram como espaços participativos, que também 

foram incorporados às políticas de saúde, a exemplo 

dos processos decisórios em ATS no SUS. 

Foram registrados pela literatura como princi-

pais avanços relativos a essa institucionalização de 

esferas de interação Estado-sociedade a ampliação da 
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participação social na gestão pública e o fortalecimento 

do controle social e dos mecanismos de transparência 

ativa na estrutura burocrática do Estado. 

Por outro lado, questões como exclusão digital, 

desigualdade de condições para a expressão política, 

inclusividade e representação/representatividade são 

apontadas como limites e desafios significativos do 

envolvimento de público e da participação dos cida-

dãos em canais de interação socioestatal, sobretudo, 

naqueles mediados por tecnologias digitais, como as 

consultas públicas eletrônicas.

No caso específico da referida Comissão, obser-

va-se certa confluência entre os avanços, os limites 

e os desafios descritos pela literatura especializada 

em relação às instituições participativas no contexto 

de diferentes políticas públicas e àqueles referentes 

à participação social no processo de avaliação de 

tecnologias em saúde no SUS por meio de consultas 

públicas eletrônicas. 

Nesse sentido, identificam-se avanços institu-

cionais concernentes à transparência pública, aos 

modos de agregação das contribuições dos cidadãos e 

à implementação de novas abordagens metodológicas 

para apreensão e tratamento desses dados, visando 

subsidiar o processo decisório 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 

sobrerrepresentação de determinados segmentos so-

ciais na participação digital em consultas públicas da 

Conitec, o que lança desafios quanto à inclusão de ou-

tros grupos sociais e à diversificação da representação 

e da representatividade da população consultada no 

referido espaço de participação institucional. Ademais, 

isso também levanta possibilidades de mobilização 

da consulta pública como ferramenta de gestão, com 

vistas a incrementar o aperfeiçoamento do mecanismo 

participativo online no que diz respeito à diversidade de 

público e à pluralidade de posicionamento no domínio 

da arena pública.
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O papel da evidência qualitativa na Avaliação de 
Tecnologias em Saúde
The role of qualitative evidence in Health Technology Assessment

Clarice Moreira PortugalI, Adriana Prates SacramentoII, Andrea Brígida de SouzaIII,  

Andrija de Oliveira AlmeidaIV, Melina Sampaio de Ramos BarrosV 

Resumo

Este artigo, desenvolvido sob a forma de um ensaio teórico, visa 

a discutir a introdução de evidências qualitativas no processo de 

Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS). Para tal, primeiramente, 

foram abordadas as potenciais contribuições de dados qualitativos 

para subsidiar essa tomada de decisão. Secundariamente, refletiu-

-se sobre essa reformulação epistemológica no âmbito da Comis-

são Nacional de Incorporação de Tecnologias no Sistema Único de 

Saúde (Conitec). Nesse sentido, o presente artigo apresenta os atu-

ais usos e horizontes para as evidências qualitativas no contexto da 

ATS no Sistema Único de Saúde (SUS) e sua função estratégica no 

sentido de fomentar a participação social, bem como a considera-

ção de aspectos experienciais no processo de ATS no Brasil.

Palavras-chave: Avaliação de Tecnologias em Saúde. Evidência qua-

litativa. Participação social. 

IIIIII

I Clarice Moreira Portugal (clarice.portugal@saude.gov.br) possui graduação 

em Psicologia pela Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), mestra-

do em Ciências pelo Instituto de Comunicação e Informação Científica e 

Tecnológica em Saúde (ICICT/Fiocruz) e doutorado em Saúde Pública pelo 

Instituto de Saúde Coletiva da Universidade Federal da Bahia (ISC/UFBA). 

Departamento de Gestão e Incorporação de Tecnologias em Saúde (DGITS), 

Ministério da Saúde. 

II Adriana Prates Sacramento (adriana.sacramento@saude.gov.br) possui gra-

duação e mestrado em Ciências Sociais pela Faculdade de Filosofia e Ciências 

Humanas da Universidade Federal da Bahia (FFCH/UFBA). Departamento de 

Gestão e Incorporação de Tecnologias em Saúde (DGITS), Ministério da Saúde. 

III Andrea Brígida de Souza (andrea.brigida@saude.gov.br) possui graduação 

em Farmácia pela Universidade Estadual de Goiás (UEG) e mestrado profis-

sional em Avaliação de Tecnologias em Saúde pelo Instituto Nacional de Car-

diologia da Universidade Federal do Rio de Janeiro (INC/UFRJ). Coordenadora 

de Incorporação de Tecnologias no Departamento de Gestão e Incorporação 

de Tecnologias em Saúde (CITEC/DGITS), Ministério da Saúde. 

Abstract

This article developed as a theoretical essay, aims to discuss 

the introduction of qualitative evidence in the Health Technolo-

gy Assessment (HTA) process. To this end, firstly, the potential 

contributions of qualitative data to support this decision-making 

were addressed. Secondarily, this epistemological reformulation 

was approached within the scope of National Commission for the 

Incorporation of Technologies into the Unified Health System (Co -

nitec). In this sense, this paper presents the current uses and 

perspectives for qualitative evidence in HTA in the Brazilian Pu-

blic Health System (SUS) and its strategic function in promoting 

patient and public involvement, as well as the consideration of 

experiential aspects in the HTA process in Brazil.
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Introdução

Mais e mais a Avaliação de Tecnologias em Saú-

de (ATS) tem sido vista como uma componente vital na 

elaboração de políticas de saúde ao redor do mundo. 

Segundo a Health Technology Assessment international 

Society (HTAi),1 a ATS pode ser compreendida como um 

processo multidisciplinar que utiliza métodos explícitos 

para determinar o valor de uma tecnologia de saúde 

para informar a tomada de decisões, com o objetivo 

de promover um sistema de saúde equitativo, eficiente 

e de alta qualidade. 

Vale lembrar que a ATS está intimamente ligada a 

um crescente interesse em expandir o uso de evidências 

científicas para tomada de decisão em políticas públi-

cas.2 No caso específico da saúde e da ATS, é preciso 

considerar outros fatores para além da eficácia clínica.3 

Adicione-se a isso a constatação de que as tecnologias 

em saúde, por melhor que seja o seu desempenho em 

condições controladas, apenas serão úteis se e quan-

do assimiladas culturalmente. Incluir a perspectiva do 

usuário na ATS envolve reformular o que está sendo 

avaliado e considerar o seu papel ativo nesse processo, 

considerando o seu conhecimento como algo que pode, 

inclusive, reformular o processo de avaliação em si.4

Dito de outro modo, os tomadores de decisão 

devem levar em conta a viabilidade, a aceitabilidade e 

os impactos da tecnologia na vida dos usuários.5 Para 

tanto, é necessário incluir na tomada de decisão não só 

aspectos ligados à avaliação de evidências clínicas e 

econômicas, mas também aspectos sociais, culturais, 

psicológicos, políticos e éticos.6,7

Compreender esse escopo de fenômenos exige 

que se parta de um arcabouço teórico-metodológico 

específico e adequado para acessar tais experiências, 

interpretações e relações sociais. Tais informações, 

todavia, dificilmente serão acessadas com a devida 

profundidade em estudos quantitativos. Isso exige 

a consideração de dados qualitativos, os quais são 

obtidos frequentemente no ambiente do participante, 

com um processo indutivo de análise – ou seja, que 

parte dos detalhes para temas mais gerais –, de modo 

a chegar a interpretações relacionadas ao significado 

dos dados empíricos.8

No âmbito específico da saúde, essa abordagem 

permitiria identificar, descrever e interpretar comporta-

mentos, preferências e expectativas de usuários, fami-

liares, cuidadores, profissionais em saúde envolvidos 

nos processos de cuidado, seja ele formal ou informal.9 

Por essa lógica, dados relativos a tais questões 

teriam uma dupla função: contribuir para que a ATS 

permaneça centrada no usuário e, também, de forma 

triangulada com dados econômicos e clínicos, para 

a elaboração de interpretações consistentes sobre 

o impacto, a eficiência e a efetividade da tecnologia 

no contexto sociopolítico em questão.10,11 O uso sis-

temático de dados qualitativos pode ainda expandir 

evidências consideradas ad hoc e anedóticas, muitas 

vezes obtidas como parte do processo de contribuição 

dos pacientes para a ATS – como ocorre, por exemplo, 

nas consultas públicas.

Entre os usos potenciais da pesquisa qualitativa 

em ATS, a literatura destaca a avaliação da aceitabi-

lidade e do valor subjetivo, compreensão de perspec-

tivas e do contexto, a obtenção de dados de grupos 

que podem ser de difícil acesso (p. ex. pessoas com 

doenças raras), o fornecimento de base para modelos 

quantitativos, como surveys dirigidos a pacientes, e 

de contribuições para o desenvolvimento de modelo 

econômico, ao oferecer dados específicos para o es-

tabelecimento de parâmetros.12

Uma ferramenta que viabiliza de forma siste-

mática e objetiva a introdução de dados e achados 

qualitativos na ATS concerne à elaboração de sínteses 

rigorosas de investigações qualitativa primária, referi-

das aqui como Síntese de Evidência Qualitativa (SEQ). 

Essas produções permitem agregar, por meio de uma 

metodologia de revisão sistemática de literatura, os 

resultados de pesquisas qualitativas que podem conter 

achados relacionados a dados de mundo real, efetivi-

dade, bem como aspectos subjetivos e experienciais 

acerca do uso de uma dada tecnologia.13 Contudo, vale 

lembrar que elas podem agregar outros tipos de evi-

dência qualitativa que não aquelas obtidas em estudos 

científicos (por exemplo, documentos de políticas).9

Por esse raciocínio, as SEQs se apresentam 

como uma variante da revisão sistemática, de forma 

Portugal CM, Sacramento AP, Souza AB, Almeida AO, Barros MSR. O papel da evidência qualitativa na  
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a descrever e agregar resultados de vários estudos 

primários ou sintetizar resultados para produzir uma 

interpretação nova e integrativa.10 De todo modo, vale 

dizer que as SEQs devem se orientar pelo princípio de 

que a pesquisa qualitativa demanda outros métodos de 

análise sensíveis ao caráter específico desses dados, 

em vez de apenas traduzir os parâmetros quantitativos 

de revisão sistemática.9 

A SEQ deriva de um paradigma distinto da-

quele das revisões sistemáticas ou meta-análises 

quantitativas. No caso das SEQs, a busca centra-se 

na identificação de trabalhos que tragam elementos 

relevantes sobre o tema em investigação e por maior 

variabilidade e heterogeneidade dos achados, o que se 

contrapõe à busca de representatividade estatística e 

homogeneidade que, em geral, norteiam as revisões 

de dados quantitativos.14 

Em seu guia para desenvolver diretrizes,15,16 a 

Organização Mundial de Saúde (OMS) discute como 

a produção de SEQs tem facilitado o uso de achados 

qualitativos para embasar esses documentos. Nesse 

sentido, as evidências qualitativas podem ser úteis 

para avaliar: a importância para as pessoas de poten-

ciais benefícios ou danos de uma intervenção; os níveis 

de aceitação da intervenção por parte dos diversos 

atores; a viabilidade da implementação da interven-

ção em diferentes contextos; e as consequências da 

intervenção sobre a equidade em saúde. Além disso, 

vale dizer que duas instituições de referência na comu-

nidade científica e na medicina baseada em evidências 

possuem suas próprias orientações para a elaboração 

de SEQs, quais sejam, a Cochrane Collaboration17 e o 

Joanna Briggs Institute.18

Por outro lado, poder-se-ia argumentar que a 

adoção desse tipo de evidência possivelmente geraria 

um aumento de custos e a necessidade de um maior 

tempo de desenvolvimento de produtos que deem 

suporte à tomada de decisão. Sem desconsiderar a 

veracidade da afirmação, defende-se que, com o tem-

po, é provável que os benefícios venham a se mostrar 

superiores aos ônus apontados, já que a evidência 

qualitativa, ao demonstrar os fatores contextuais rela-

tivos à aceitação e viabilidade de implementação, pode 

melhorar significativamente a adequação de serviços 

e/ou tecnologias em saúde.2,13 

No entanto, é pertinente ressaltar que, para que 

a evidência qualitativa de fato informe os processos 

de tomada de decisão em saúde, é necessário que se 

estabeleça uma espécie de “ecossistema da evidên-

cia”.19 Para os autores, estabelece-se uma espécie de 

círculo virtuoso entre a produção e a sintetização de 

evidências nas suas diversas etapas, passando pelo 

desenvolvimento, com base nesses dados, de produ-

tos e intervenções que devem ser disseminados para 

os tomadores de decisão e implementados, sendo, 

então, avaliados, de forma que novamente se inicia a 

produção de evidências. 

Com respeito a isso, salientam que uma melhor 

compreensão da influência da pesquisa qualitativa na 

tomada de decisão deve ser investigada, potencial-

mente por meio da investigação in loco do curso dos 

processos deliberativos. Complementarmente, sugerem 

o desenvolvimento de pesquisas para compreender 

as preferências das partes interessadas em ATS em 

relação aos dados qualitativos e onde eles veem opor-

tunidades importantes. A orientação dos tomadores 

de decisão em torno de tópicos ou áreas-chave para 

investigação pode ser útil para garantir que a voz do 

paciente seja ouvida, enquanto os resultados de estu-

dos qualitativos bem conduzidos preenchem lacunas 

no conhecimento para informar a ATS.12

De todo modo, o uso desse tipo de evidência 

no Brasil ainda não é sistemático,2 muito embora o 

interesse institucional em torno de sua utilização na 

tomada de decisão em políticas públicas no Brasil 

seja patente, assim como o reconhecimento de que 

agências de ATS de grande prestígio já o fazem, como o 

National Institute for Health and Care Excellence (NICE) 

e a Canadian Agency for Drugs and Technologies in 

Health (CADTH), bem como a própria OMS incentiva o 

seu uso.15 Já existem, inclusive, publicações e diretrizes 

que tratam especificamente do uso dessa metodologia 

no campo da ATS.9,20,21 

À guisa de conclusão, verifica-se que a introdução 

de evidências qualitativas na tomada de decisão em 

políticas públicas – sobretudo na saúde e na ATS – tem 
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ganhado destaque não só no Brasil como no mundo e 

vem se mostrando uma ferramenta confiável e robus-

ta, adequada e necessária às boas práticas em ATS. 

Dessa forma, faz-se necessário pensar sobre a inte-

gração dessa abordagem às avaliações de tecnologias 

desenvolvidas pela Comissão Nacional de Incorporação 

de Tecnologias no Sistema Único de Saúde (Conitec), 

de modo a humanizá-las e torná-las mais complexas e 

adequadas (portanto, possivelmente mais efetivas) ao 

contexto, às decisões e às intervenções a elas relacio-

nadas – ao que nos dedicaremos na próxima seção.

Evidência qualitativa e participação 

social em ATS no Brasil 

Para que seja desenvolvida com excelência, a ATS 

deve ser transparente, envolver todas as partes interes-

sadas, bem como incluir mecanismos de contestação, 

adequada comunicação e divulgação de seus achados, 

de forma que a conexão entre a ATS e a tomada de deci-

são em si seja pública e notória. Por isso, os processos 

de ATS devem se calcar em uma série de princípios 

básicos, quais sejam: a transparência, o envolvimento 

de todos os atores interessados, a clareza do vínculo 

entre as descobertas oriundas da ATS e o processo de 

tomada de decisão em si, bem como a detenção de um 

claro sistema de definição de prioridades.22,23

Isso porque, em diversos contextos sociodemo-

gráficos – sobretudo nas economias em desenvolvimen-

to, como é o caso dos países das Américas Central e 

do Sul –, o papel das agências de ATS centra-se em 

garantir a maior eficiência na alocação de recursos 

finitos diante de um escopo praticamente infinito de 

demandas por tecnologias em saúde.24

Levar em conta todas essas variáveis durante 

a condução da ATS e dos processos deliberativos 

amparados por evidências a ela subjacentes traz à 

tona a necessidade de desenvolver uma base compar-

tilhada entre os diferentes atores para fundamentar 

a tomada de decisão. Esse tipo de processo envolve 

deliberação mútua, o que concorre para o intercâm-

bio e o incentivo à exposição de diversos pontos de 

vista nesse ciclo de tomada de decisão. Diante desse 

contexto, a participação social aparece como um ele-

mento que permeia o processo de ATS no Sistema 

Único de Saúde (SUS) e contribui para a obtenção de 

melhores resultados. 

Quando se fala aqui em participação social, é 

preciso levar em conta que ela, para se exercer en-

quanto espaço por excelência de envolvimento de di-

ferentes forças sociais na implementação (o que inclui 

a concepção, fiscalização, avaliação e monitoramento) 

das políticas públicas e/ou serviços, deve efetivamente 

possibilitar o diálogo e valorizar as necessidades e 

experiências de indivíduos e grupos. 

Trata-se, em grande medida, de garantir e am-

pliar a interlocução entre as esferas de governo e a 

sociedade, a inclusão e qualificação de atores e seg-

mentos sociais nos processos de tomada de decisão 

e a construção de espaços institucionais de apoio ao 

controle social.

De acordo com a Constituição Federal de 1988, a 

participação da comunidade se constitui como uma das 

diretrizes do SUS, juntamente com a descentralização 

e o atendimento integral.25 Mais especificamente, a Lei 

nº 8.142/9026 regula a participação social e o controle 

social no SUS e institui as instâncias colegiadas em 

cada esfera de governo, sem prejuízo das funções do 

Poder Legislativo, a saber: a Conferência de Saúde e 

o Conselho de Saúde. Por meio delas, a população 

pode atuar tanto na proposição de diretrizes para a 

formulação de políticas de saúde e na formulação de 

estratégia, quanto no controle da execução dessas 

políticas, incluindo-se a fiscalização dos aspectos 

econômicos e financeiros, executados ou não.27

Assim, a participação social está assegurada por 

um arcabouço legal tanto no SUS quanto na Conitec 

– órgão colegiado vinculado ao Ministério da Saúde res-

ponsável por, entre outras coisas, a condução da ATS 

no SUS. Com respeito a isso, destacam-se a realização 

de consultas públicas ou de audiências públicas e sua 

delimitação enquanto etapas do processo de avaliação 

de incorporação de tecnologias no SUS. Apesar desses 

mecanismos de participação estarem previstos legal-

mente, por meio da Lei nº 12.401/2011,28 o Departa-

mento de Gestão e Incorporação de Tecnologias em 
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Saúde (DGITS) – responsável pela Secretaria-Executiva 

da Conitec – considera que eles ainda são limitados 

e tem investido na realização de estratégias para apri-

morar essa participação. 

O DGITS tem buscado investir nesses espaços, 

expandindo os flancos de diálogo com a sociedade e 

ampliando a escuta dos diferentes segmentos interes-

sados no processo de ATS (usuários e associações, 

especialistas, gestores do SUS, metodologistas, opera-

dores do Direito e fabricantes de tecnologias), vide as 

iniciativas já em curso, como a Perspectiva do Paciente 

(espaço para relato de experiência do usuário no mo-

mento da apreciação inicial da tecnologia), o cadastro 

de pacientes e associações, gestores e especialistas 

no sítio eletrônico da Conitec, os Fóruns de ATS no 

SUS, entre outros. 

Em paralelo, vem se observando que as SEQs 

têm se estabelecido como abordagem metodológica 

para acessar as evidências qualitativas e fundamentar 

a tomada de decisão em ATS. Ainda que esse seja 

um movimento relativamente recente, mostra-se em 

expansão nas últimas décadas.7,12 

Com relação à Conitec, a introdução das evidên-

cias qualitativas nos relatórios técnicos vem ganhando 

atenção, tal como dito anteriormente. Para que a intro-

dução de evidências qualitativas seja feita de forma 

simultaneamente gradual e efetiva, seu uso foi cotejado 

à elaboração e atualização de Protocolos Clínicos e 

Diretrizes Terapêuticas (PCDT), podendo informar de 

forma mais direta o seu desenvolvimento já a partir da 

definição do escopo do documento. Até o momento, 

foram publicadas seis SEQs na página da Conitec.28

Em boa medida, trata-se da devida consideração 

do princípio doutrinário do SUS referente à integrali-

dade na elaboração dos PCDT, ao tempo em que os 

dados da SEQ permitem discutir em maior profundidade 

aspectos que incluem não só a diversidade de níveis 

de atenção, mas também o olhar global sobre as ne-

cessidades do sujeito e o impacto social das medidas 

de cuidado em saúde.30,31

Ainda assim, é preciso pensar que os estudos 

de ATS no contexto nacional possuem prazos específi-

cos para a sua elaboração, o que exige considerar as 

limitações para o seu desenvolvimento. Nessa linha, 

consideram que uma abordagem agregativa, descritiva 

e aplicada é viável e pode ser rigorosa; ao tempo em 

que enfoca mais a descrição, a identificação e a elabo-

ração das implicações das evidências sobre questões 

de ATS e menos as dimensões mais interpretativas da 

investigação qualitativa que podem ser menos relevan-

tes para os tomadores de decisão e mais demoradas 

para serem elaboradas.10 

Em que pese o fato de não serem um instrumen-

to de participação social per se, as SEQs capturam 

e fornecem de forma sistematizada tais opiniões e 

experiências, reforçando sua importância e pertinên-

cia para a tomada de decisão em torno de uma dada 

tecnologia em saúde. Iluminando aspectos pouco ou 

insuficientemente abordados por estudos quantitativos 

–  embora há muito seja reconhecida a insuficiência dos 

dados de eficácia e efetividade para embasar tomadas 

de decisão em políticas de saúde3  –, as evidências 

qualitativas contribuem para “humanizar os processos 

de decisão e ajudar a garantir que as intervenções e as 

opções selecionadas para abordar problemas de saúde 

e sociais sejam bem aceitas pelos atores, viáveis de 

serem implementadas e não piorem iniquidades ou 

acesso a direitos”.2 

Por outro lado, tal humanização não pode prescin-

dir da integridade axiológica,32 isto é, do tratamento em 

profundidade de aspectos ligados aos valores, tanto 

na produção da SEQ quanto dos próprios estudos que 

compõem a síntese. Ademais, é importante ter uma 

posição crítica de leitura das SEQs e dos estudos 

incluídos, considerando, por exemplo, fatores como 

transparência e reflexividade33 no processo de elabo-

ração da pesquisa e dos seus achados. 

Tal consideração, todavia, demanda um esfor-

ço reflexivo maior e mais amplo, agregando também 

outros atores. É justamente nesse ponto que o uso 

de evidências qualitativas se alia aos processos de 

participação social, de tal forma que se estabelece 

um círculo virtuoso: ao tempo em que as evidências 

qualitativas viabilizam a consideração de aspectos 

socioculturais e psicológicos nesse processo delibe-

rativo, enfatizando-os; mais a participação social pode 
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se consolidar enquanto fator estratégico, promotor de 

engajamento e efetivamente inclusivo na ATS no SUS. 

Considerações finais

Traçado esse panorama, pôde-se perceber que 

a pluralidade de fatores a que a ATS deve se ende-

reçar – o que inclui eficácia clínica, efetividade, bem 

como aspectos econômicos, socioculturais, éticos e 

políticos – exige que a sua análise seja multidisciplinar, 

amparando-se em dados quantitativos e qualitativos. 

Para tanto, é importante que seja dado um tratamento 

sistemático a esses achados por meio de metodolo-

gia de revisão sistemática de literatura; no caso das 

evidências qualitativas, isso pode ser feito a partir 

da elaboração de SEQs, ainda que no formato de 

síntese rápida. 

Como se pôde verificar, as SEQs se mostram 

como uma abordagem utilizada por agências de ATS 

para avaliar os mais diversos tipos de intervenções 

e tecnologias, ainda que não seja uma prática con-

solidada em boa parte delas quando se pensa em 

escala global. Por outro lado, são patentes o interesse 

e o investimento por parte de grupos de pesquisa e 

redes internacionais de ATS em discutir e aprimorar 

essa ferramenta. 

De todo modo, a inclusão desse tipo de evidência 

no processo de ATS vai ao encontro dos objetivos da 

Conitec,28 no sentido da construção do processo de 

ATS com as devidas consistências teórico-metodológica 

e inclusão das perspectivas e posicionamentos das 

partes interessadas. 

Ressalta-se ainda que o uso de evidências quali-

tativas em ATS pode (e deve) caminhar de forma articu-

lada às ações de participação social, visto que ambas 

acessam – cada uma à sua maneira – os anseios, 

demandas, expectativas e percepções dos atores e 

segmentos sociais interessados no processo de ATS.  

Ao lado das consultas públicas, do espaço 

“Perspectiva do Paciente”, do cadastro de pacientes 

e associações, gestores do SUS e especialistas, entre 

outras iniciativas, a introdução das evidências qualita-

tivas no processo de ATS emerge como um espaço de 

reconhecimento dos atores interessados no trabalho 

da Conitec. Inclusive, podendo contribuir para a me-

lhoria da atuação da Comissão e dos seus produtos 

técnicos, visto que a análise se complexificará e trará 

ainda mais elementos para que a tomada de decisão 

seja adequada às especificidades do contexto e feita 

com base em uma análise multidisciplinar que agregue 

as melhores e mais robustas evidências. 

Sendo assim, a adoção das SEQs se coloca 

como um instrumento que pode contribuir, a médio 

e longo prazos, para aprimorar os processos de ATS 

e o acesso a flancos que possibilitem (re)pensar a 

difusão de informação e literacia em saúde no âmbito 

da Comissão. Daí se pode vislumbrar seu potencial do 

ponto de vista epistemológico e mesmo para fomentar 

a equidade em saúde e a construção compartilhada de 

conhecimento, permitindo a emergência de sentidos 

por vezes silenciados ligados às problemáticas a que 

se endereça o trabalho da Conitec.
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Incorporação de tecnologias na oncologia: perspectivas para 
ampliação do acesso e da participação social 
Technology incorporation in oncology: perspectives for expanding access and social participation

Fernando Henrique de Albuquerque MaiaI, Patricia Gonçalves Freire dos SantosII,  

Suyanne Camille Caldeira MonteiroIII

Resumo

Câncer é uma das principais causas de morbimortalidade no mun-

do, com crescimento expressivo nos últimos anos, em especial nos 

países em desenvolvimento. As políticas de saúde para a prevenção 

e controle do câncer têm como desafio lidar com o aumento da inci-

dência, ao mesmo tempo em que os custos relacionados com a utili-

zação de novos tratamentos são crescentes. No Brasil foi aprovada, 

em 2023, a Lei 14.758, que instituiu a Política Nacional de Prevenção 

e Controle do Câncer no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS). 

Essa lei, dentre outras matérias, determina a prioridade no processo 

de incorporação de tecnologias na área do câncer e define formas 

de efetivar tais incorporações. A partir da análise do texto da lei, do 

processo de efetiva incorporação do blinatumomabe e da construção 

do Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas (PCDT) para o câncer de 

mama, são apresentados os principais avanços e desafios para pro-

porcionar o acesso aos tratamentos oncológicos à população. A par-

ticipação da sociedade civil nesse processo é fundamental, de forma 

a ajudar a compreender os reais problemas que geram barreiras de 

acesso e propor conjuntamente as soluções para seu enfrentamento.

Palavras-chave: Avaliação de Tecnologias de Saúde; Oncologia; Polí-

tica de Saúde.
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Abstract 

Cancer is one of the leading causes of morbidity and mortality 

worldwide, with significant growth in recent years, especially in 

developing countries. Health policies for the prevention and con-

trol of cancer face the challenge of dealing with the increasing 

incidence while the costs associated with the use of new treat-

ments are rising. In Brazil, Law 14.758, which established the 

National Policy for Cancer Prevention and Control within the Uni-

fied Health System (SUS), was approved in 2023. This law, among 

other provisions, prioritizes the process of incorporating techno-

logies in the field of cancer and defines ways to implement these 

incorporations. Based on the analysis of the law's text, the pro-

cess of effectively incorporating Blinatumomab, and the develop-

ment of the Clinical Protocol and Therapeutic Guidelines (PCDT) 

for breast cancer, the main advances, and challenges in providing 

access to oncology treatments for the population are presented. 

The participation of civil society in this process is fundamental to 

help understand the real problems that create barriers to access 

and to jointly propose solutions to this issue.
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Introdução

O câncer é uma das principais causas de morbi-

mortalidade em todo o mundo. Segundo estimativas, 

ocorreram em 2022 quase 20 milhões de casos novos 

de câncer em todo o mundo, com 9,7 milhões de mor-

tes pela doença.1 No Brasil, são estimados no triênio 

2023-2025 mais de 700 mil casos novos por ano.2 

Nos últimos anos, observou-se um crescimento 

expressivo na incidência de câncer, especialmente em 

nações em desenvolvimento. Segundo estudo desen-

volvido pelo grupo do Global Burden Disease, os anos 

de vida perdidos ajustados por incapacidade (DALYS) 

relacionados com o câncer passarão de 255 milhões 

em 2022 para 388 milhões em 2050.3 

O aumento dos casos de câncer está associado 

a uma série de fatores, incluindo o envelhecimento 

da população, mudanças nos estilos de vida e exposi-

ção a certos fatores ambientais. Para enfrentar esse 

cenário desafiador, políticas de saúde direcionadas 

para a prevenção, diagnóstico e tratamento do câncer 

tornam-se cada vez mais urgentes. No entanto, essas 

políticas enfrentam obstáculos significativos, como 

o custo crescente dos tratamentos oncológicos e a 

necessidade de garantir acesso equitativo a esses 

tratamentos para toda a população.

No Brasil a Política Nacional de Prevenção e Con-

trole do Câncer (PNPCC) existe desde 2013, concebida 

a partir de portaria do Ministério da Saúde (MS).4 Em 

2023 ocorreram alguns avanços na implementação 

dessa política. Em 1º de janeiro, com a publicação do 

novo organograma do Ministério da Saúde,5 foi criada a 

Coordenação-Geral da Política Nacional de Prevenção e 

Controle do Câncer (CGCAN) na Secretaria de Atenção 

Especializada à Saúde (SAES), vinculada diretamente 

ao gabinete do Secretário. No final desse mesmo ano, 

em dezembro, foi publicada a Lei nº14.758, que cons-

tituiu a Política Nacional de Prevenção e Controle do 

Câncer no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS).6 

A instituição da política na forma de lei repre-

sentou um importante avanço, já que deu à antiga 

normativa o status de política de Estado para garantir, 

dessa forma, uma perenidade às ações desenvolvidas 

no âmbito dessa política. 

Neste artigo, pretende-se abordar os efeitos que 

a lei poderá ter no processo de incorporação de tecno-

logias, bem como descrever o processo de efetivação 

da incorporação do blinatumomabe em 2023 e de cons-

trução do Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas 

(PCDT) do câncer de mama, aprovado pela Conitec em 

2024.  Essas duas ações, apesar de iniciadas antes 

da publicação da lei, estão alinhadas com o disposto 

no texto dessa norma.   

O modelo atual de incorporação 

de tecnologias em oncologia

O processo de incorporação de tecnologias no 

SUS foi estruturado em 2011, sendo regulamentado 

por lei e decreto do governo federal.7,8 A Comissão Na-

cional de Incorporação de Tecnologias no Sistema Úni-

co de Saúde (Conitec) é um órgão colegiado deliberativo 

de caráter permanente do Ministério da Saúde, cuja 

principal função é assessorar o Ministério na incorpo-

ração, exclusão ou alteração de tecnologias em saúde, 

incluindo medicamentos, produtos e procedimentos. 

No processo vigente, após a decisão de incorpo-

rar determinada tecnologia em saúde, é dado um prazo 

máximo de 180 dias para que esta tecnologia seja efe-

tivamente ofertada ao usuário do SUS. No caso dos me-

dicamentos oncológicos, entretanto, existem algumas 

particularidades na forma de acesso da população. 

De maneira geral, os medicamentos antineoplá-

sicos são adquiridos de maneira descentralizada pelos 

estabelecimentos habilitados em alta complexidade em 

oncologia, como Unidades de Alta Complexidade em 

Oncologia (UNACON) ou Centros de Alta Complexidade 

em Oncologia (CACON). Esses estabelecimentos são 

contratados pelos gestores locais do SUS e registram, 

via Autorização de Procedimento Ambulatorial (APAC), 

os procedimentos realizados, recebendo do gestor o 

pagamento correspondente a este registro. 

No modelo tradicional das APAC, o procedimento 

deve ser registrado conforme o tipo de câncer e a linha 

de tratamento, não existindo vinculação entre os pro-

cedimentos registrados e os medicamentos utilizados. 

Além disso, esse modelo pressupõe autonomia dos 
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estabelecimentos de saúde na definição dos seus 

protocolos clínicos, conferindo-lhes a responsabilidade 

pela aquisição dos medicamentos preconizados, inde-

pendentemente da incorporação ou não destes ao SUS. 

Dessa forma, a oferta do medicamento antineo-

plásico ao usuário do SUS depende dos protocolos 

próprios utilizados pelo CACON ou UNACON onde este 

usuário é atendido. Entretanto, os valores das APAC 

são frequentemente considerados limitantes para a 

adesão às novas tecnologias pelos hospitais, sendo 

necessário, por vezes, a criação de novos procedimen-

tos com valores de ressarcimento compatíveis e/ou o 

ajuste dos valores de procedimentos existentes, para 

viabilizar o acesso a uma nova incorporação.  

Lei nº 14.758 de 2023

A Lei nº 14.758/2023,6 que estabeleceu a Po-

lítica Nacional de Prevenção e Controle do Câncer no 

âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS) e o Programa 

Nacional de Navegação da Pessoa com Diagnóstico 

de Câncer teve origem no Projeto de Lei nº 2.952 de 

2022, de autoria da Comissão Especial da Câmara 

dos Deputados destinada a acompanhar as ações de 

combate ao Câncer no Brasil. 

Os principais objetivos desta lei são diminuir a in-

cidência de câncer, garantir acesso ao cuidado integral, 

melhorar a qualidade de vida dos pacientes e reduzir 

a mortalidade e incapacidade causadas pela doença. 

O cuidado integral inclui prevenção, rastreamento, de-

tecção precoce, diagnóstico, tratamento, reabilitação, 

cuidados paliativos e apoio psicológico aos pacientes 

e seus familiares. A Política é baseada em princípios 

que reconhecem o câncer como uma doença crônica 

passível de prevenção, cura, tratamento e controle, e 

organizam redes de atenção à saúde regionalizadas e 

descentralizadas conforme as diretrizes do SUS6.

A Política também estabelece diretrizes para a 

promoção da saúde e prevenção do câncer, incluindo a 

identificação de fatores de risco, promoção de hábitos 

saudáveis, e enfrentamento de riscos como tabagismo 

e consumo de álcool. A lei reforça a importância da 

vigilância, monitoramento e avaliação das ações de 

controle do câncer, além de fomentar a pesquisa e a 

formação de profissionais especializados. O Programa 

Nacional de Navegação visa a acompanhar os pacientes 

desde o diagnóstico, se propondo a identificar e supe-

rar barreiras ao tratamento, para aumentar os índices 

de diagnóstico precoce e reduzir a morbimortalidade. 

A lei prevê a implementação de cuidados paliativos e 

reabilitação, para melhorar a qualidade de vida dos 

pacientes, assegurando um atendimento humanizado 

e multidisciplinar.6

Um importante aspecto da lei diz respeito ao 

processo de incorporação de tecnologias na área 

da oncologia. Em seu nono artigo, a lei altera a Lei  

nº 8.080/1990, para dar prioridade, no âmbito da 

Conitec, para as análises de tecnologias relacionadas 

com o câncer. Em seu décimo artigo, é estabelecido 

que as áreas técnicas do MS têm um prazo máximo 

de 180 dias para viabilizar o acesso à nova tecnologia 

incorporada no SUS, definindo que durante este período 

serão discutidas e pactuadas as responsabilidades de 

financiamento, aquisição e distribuição da tecnologia 

entre os entes federados, com preferência para a aqui-

sição centralizada pelo Ministério da Saúde nos casos 

de alta complexidade, ou impacto financeiro elevado.

Incorporação do blinatumomabe 

O blinatumomabe é uma molécula bispecífica 

ativadora de células T indicada para o tratamento de 

pacientes com Leucemia Linfoblástica Aguda (LLA) de 

linhagem B.9 Esse medicamento teve decisão favo-

rável à incorporação ao SUS em 2022 para leucemia 

linfoblástica aguda (LLA) B derivada pediátrica em 

primeira recidiva medular de alto risco.10 

Em 2023 a equipe da CGCAN propôs a portaria 

contendo os atributos do procedimento na Tabela SUS 

para contemplar a remuneração do medicamento, a 

partir de reuniões realizadas com especialistas e com 

a indústria farmacêutica. Foram publicadas, em 2023, 

a portaria com a criação de novos procedimentos11 e a 

portaria com o protocolo de uso deste medicamento.12  

Foram criados três procedimentos na Tabela SUS, 
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sendo um procedimento principal e dois procedimen-

tos secundários. 

O procedimento principal, “IMUNOTERAPIA EM 

CRIANÇA OU ADOLESCENTE COM LEUCEMIA LIN-

FOBLÁSTICA AGUDA (LLA) B” apresenta valor zerado, 

sendo registrado uma única vez durante o tratamento 

de uma criança ou adolescente com a doença. O pri-

meiro procedimento secundário, “IMUNOTERAPIA COM 

MOLÉCULA BISPECÍFICA ATIVADORA DE CÉLULAS T PA-

RA LEUCEMIA LINFOBLÁSTICA AGUDA (LLA) B DERIVADA 

PEDIÁTRICA EM PRIMEIRA RECIDIVA MEDULAR DE ALTO 

RISCO (POR FRASCO/AMPOLA)” é o procedimento a ser 

registrado na APAC conforme o uso do medicamento, 

sendo específico para o produto cujo princípio ativo foi 

incorporado. Já o segundo procedimento secundário, 

“CUIDADOS COM O MATERIAL DE SUPORTE PARA INFU-

SÃO DE IMUNOTERAPIA COM MOLÉCULA BISPECÍFICA 

ATIVADORA DE CÉLULAS T PARA LEUCEMIA LINFOBLÁS-

TICA AGUDA (LLA) B DERIVADA PEDIÁTRICA EM PRIMEI-

RA RECIDIVA MEDULAR DE ALTO RISCO (POR TROCA 

DE BOLSA)” é o procedimento para ser registrado para 

ressarcir a troca de bolsa, realizado para possibilitar 

o tratamento em infusão contínua do medicamento. 

Todos os procedimentos criados serão financia-

dos via Fundo de Ações Estratégicas e Compensação 

(FAEC) por um período de 24 meses, quando, conforme 

a série histórica de registros, poderão ser incorpora-

dos ao Bloco de Manutenção das Ações e Serviços 

Públicos de Saúde – Grupo de Atenção de Média e 

Alta Complexidade Ambulatorial e Hospitalar (MAC) 

dos estados, do Distrito Federal e dos municípios. 

No quadro 1 apresentam-se os detalhes dos novos 

procedimentos criados e dos procedimentos vigentes 

no modelo tradicional de APAC para o tratamento de 

crianças e adolescentes com LLA.  

Protocolos Clínicos e Diretrizes 

Terapêuticas para o Câncer de Mama

Os Protocolos Clínicos e Diretrizes Terapêuticas 

(PCDT) são documentos que definem critérios para o 

tratamento de doenças, incluindo os medicamentos 

e produtos adequados, dosagens recomendadas, 

métodos de controle clínico e monitoramento dos 

resultados. Esses documentos são elaborados pelo 

MS e submetidos à apreciação da Conitec, num rito 

que inclui consulta pública seguido de nova aprecia-

ção pela Conitec. 

Após a recomendação da Conitec, o secretário da 

SAES e o secretário de Ciência, Tecnologia e Inovação e 

do Complexo Econômico-Industrial da Saúde (SECTICS) 

publicam a portaria de aprovação do PCDT no Diário 

Oficial da União (DOU) e o documento fica disponível 

no site da Conitec.13 

Já as Diretrizes Diagnósticas e Terapêuticas 

(DDT) em Oncologia são documentos baseados em evi-

dências científicas que orientam as melhores práticas 

no tratamento do câncer. Diferentemente dos PCDT, 

as DDT não se limitam às tecnologias já incorporadas 

ao SUS. Do ponto de vista do financiamento, as DDT 

concedem aos hospitais autonomia para escolher a 

melhor opção para cada situação clínica, com base 

nos procedimentos disponibilizados na Tabela SUS. 

A DDT vigente para o câncer de mama é de 2019. 

No entanto, sua atualização foi aprovada pela Conitec 

em 2022. A alta gestão do MS em 2023 compreendeu 

que era necessário alterar o modelo desse documento e 

passar a adotar a lógica do PCDT, contemplando exclusi-

vamente medicamentos já incorporados ao SUS. Dessa 

forma, foi conduzida pela Coordenação-Geral de Gestão 

de Protocolos Clínicos e Diretrizes Terapêuticas (CGP-

CDT) da Secretaria de Ciência, Tecnologia e Inovação e 

do Complexo Econômico-Industrial da Saúde (SECTICS), 

em conjunto com a CGCAN, a elaboração do documento 

nesse novo formato, com a participação de especialistas 

convidados de grandes centros de referência do SUS. 

Este documento foi construído a partir da última 

DDT revisada e atualizada, considerando também 

os protocolos vigentes do INCA e de renomadas 

instituições do país, assim como recomendações de 

sociedades científicas como a Sociedade Brasileira de 

Oncologia Clínica.14 A partir da versão inicial do texto, 

foram realizadas reuniões, conduzidas pela CGPCDT 

e com a participação da CGCAN e de especialistas 

de cinco instituições de referência para o tratamento 

do câncer de mama pelo SUS. Esse PCDT já obteve 
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recomendação favorável na Conitec em 12/04/2024 e 

está em processo de revisão para a publicação.

Cabe destacar que a construção do PCDT tem por 

objetivo corrigir distorções de iniquidade de acesso aos 

tratamentos. Dessa forma, ao protocolizar um elenco 

mínimo de alternativas que devem estar acessíveis, 

possibilita que esses tratamentos estejam disponíveis 

para todos os usuários, independentemente da insti-

tuição em que estejam sendo atendidos. 

Discussão

O modelo de incorporação de medicamentos 

em oncologia possui singularidades quanto ao efetivo 

acesso à incorporação, devido ao padrão de financia-

mento da atenção de alta complexidade nas APAC de 

oncologia. O modelo de pagamento da quimioterapia 

via APAC por tipo de câncer e linha de tratamento re-

presentou um avanço ao ser implantado pela portaria 

GM/MS nº 3.536 de 1998. Porém, com os avanços 

no desenvolvimento de novos medicamentos e as 

necessidades de incorporação dessas tecnologias ao 

SUS, esse modelo precisou ser revisto. 

O modelo tradicional, ou seja, descentralizado 

para os hospitais e ressarcido por APAC, pressupõe 

que os estabelecimentos habilitados na alta complexi-

dade em oncologia possam determinar seus protocolos 

próprios e definir os esquemas terapêuticos neles 

contidos, sendo, no entanto, financiados pelo tipo de 

quimioterapia tradicional utilizada no tratamento de 

cada câncer, durante a respectiva linha de tratamento. 

Ao não vincular o procedimento na Tabela SUS ao 

medicamento, o modelo possibilita dois cenários que po-

dem ser nocivos ao sistema de saúde e aos usuários do 

SUS. No primeiro cenário, o medicamento incorporado 

apresenta custo superior ao da APAC. Dessa forma, ou o 

estabelecimento arca com a diferença deste custo, com 

recursos próprios, ou a instituição não padroniza o seu 

uso em seu respectivo protocolo, fazendo que o paciente 

não receba o medicamento, ou a instituição prescreve o 

medicamento e estimula a judicialização contra o SUS. 

No segundo cenário, existe um valor da APAC 

muito superior ao custo relacionado com a aquisição 

dos medicamentos que compõem determinado esque-

ma terapêutico. Nesse cenário, existe um desperdício 

de recursos públicos, com gasto federal muito acima 

do que se estima ser necessário para dar acesso ao 

tratamento para aquele usuário. 

Como exemplo dos efeitos nocivos da não vin-

culação, destaca-se o caso do melanoma, que teve o 

valor do procedimento “QUIMIOTERAPIA DO MELANOMA 

MALIGNO AVANÇADO” reajustado em 2022, mas em 

valor insuficiente para a compra do medicamento que 

havia sido incorporado ao SUS. Nesse caso podemos 

notar os dois cenários ocorrendo concomitantemente, 

pois o procedimento atualmente apresenta um valor 

inferior ao do medicamento incorporado e superior ao 

do esquema de tratamento tradicional. Dessa forma, na 

grande maioria dos casos o procedimento segue sendo 

utilizado para o registro de casos em que são realiza-

dos o esquema de tratamento tradicional, cujo valor é 

muito inferior ao valor da APAC, e os usuários não têm 

acesso aos novos medicamentos incorporados ao SUS.  

Outro aspecto preocupante que esse modelo traz 

é a falta de padronização. Como todo o tratamento é 

estruturado a partir de protocolos locais, baseados nas 

DDT do MS, são exacerbadas as desigualdades entre 

o tratamento ofertado aos usuários, como muito bem 

destacado em um estudo realizado em 2017.15 Nesse 

estudo, além de se demonstrar a heterogeneidade dos 

tratamentos ofertados aos usuários do SUS, é desta-

cado que 18 dos 52 estabelecimentos contatados não 

apresentavam protocolos para os quatro tipos de cân-

cer estudados (pulmão, mama, colorretal e próstata).  

Assim, a lei traz uma atualização necessária para 

esse modelo, ao propor a APAC exclusiva para os novos 

tratamentos incorporados. Este Esse novo modelo de 

criação de procedimento na Tabela SUS foi desenvolvido 

de maneira inovadora pela CGCAN ao propor a portaria de 

efetiva disponibilização do blinatumomabe. O novo tipo 

de APAC para efetivação de oferta permite que haja um 

maior acompanhamento e controle dos gestores acerca 

da disponibilidade do novo medicamento aos usuários, 

bem como garante que o recurso adicional aportado para 

essa incorporação esteja sendo efetivamente utilizado 

para este fim, proporcionando maior eficiência. 
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Outro avanço que a lei traz é a definição de que o 

uso desses novos medicamentos deve estar vinculado 

aos PCDT do MS. O modelo vigente das DDT possibilita 

grande heterogeneidade no acesso aos medicamentos. 

Além disso, ao não se restringir ao que está incorpo-

rado ao SUS, cria uma situação de insegurança para 

usuários e profissionais, abrindo precedentes para 

a judicialização. A publicação do PCDT do câncer de 

mama, bem como outros documentos que estão em 

andamento, possibilitará uma padronização dos tra-

tamentos que devem ser utilizados para os usuários 

do SUS, contribuindo para diminuir a heterogeneidade 

entre os serviços.

É imprescindível destacar que, no desenvolvimen-

to dessas ações, foi fundamental a abertura de canais 

de diálogo e escuta da sociedade, além dos meios 

oficiais já estruturados no processo de incorporação 

de tecnologias, a exemplo das consultas públicas.

No caso do blinatumomabe, o medicamento apre-

senta uma grande variação de posologia de acordo com 

a área de superfície corporal da criança ou adolescen-

te.9 Dessa forma, os especialistas alertaram que um 

valor médio, como o que foi utilizado no processo de 

incorporação pela Conitec, prejudicaria os prestadores 

que atendessem crianças com maior peso. Além disso, 

foi destacado que, caso fosse feita a incorporação 

sem a possibilidade de prever a utilização de bomba 

para infusão contínua, esse medicamento teria que ser 

feito em regime de internação, aumentando custos e 

a pressão por leitos. 

Desse modo, a partir da escuta da sociedade 

foram desencadeadas reuniões junto à indústria far-

macêutica, tanto para garantir os preços conforme 

proposto quando da incorporação ao SUS, quanto para 

garantir que as bombas, que no âmbito do setor privado 

eram fornecidas pela empresa, fossem também dis-

ponibilizadas gratuitamente para os estabelecimentos 

que precisassem delas para a infusão do medicamen-

to. A empresa formalizou esse compromisso por meio 

de ofício, o que possibilitou que o procedimento fosse 

criado sem a necessidade de prever obrigatoriamente 

o regime de internação da criança ou adolescente 

durante todo o período da infusão.   

No contexto da formulação do PCDT do câncer de 

mama, foi instituído um comitê amplo para discussão com 

especialistas. Esse comitê contava com profissionais de 

serviços públicos e filantrópicos de diversas regiões do 

país. Ao formar um ambiente de discussão amplo e plural, 

diversos aspectos puderam ser amplamente debatidos 

com esses especialistas, possibilitando o envio para a 

Conitec e posterior consulta pública de um texto amadu-

recido e com representatividade. Além disso, esse comitê 

pôde apontar para a equipe do MS os procedimentos 

que precisavam ser alterados ou compatibilizados para 

possibilitar a utilização e registro adequados de esque-

mas terapêuticos que estariam recomendados no PCDT. 

Nesse contexto, a participação da sociedade civil 

é fundamental para garantir que as políticas de saúde 

reflitam as necessidades e demandas da população. 

Organizações da sociedade civil, sociedades científi-

cas, associações profissionais, grupos de pacientes e 

defensores dos direitos humanos desempenham um 

papel crucial na formulação de políticas que promovam 

o acesso equitativo às ações e aos serviços de saúde. 

A perspectiva para o futuro envolve a criação e 

manutenção de espaços de diálogo e de colaboração 

entre o governo, profissionais de saúde, organizações 

da sociedade civil e de pacientes. Esses espaços po-

dem permitir uma abordagem mais integrada e abran-

gente para o enfrentamento do câncer, promovendo a 

troca de informações, experiências e melhores práticas 

entre todas as partes interessadas.

Conclusão

O câncer será um grande desafio em saúde para 

os próximos anos, com a perspectiva de se tornar a 

principal causa de morte. A prevenção e o controle do 

câncer requerem uma resposta coordenada e multifa-

cetada que não deve depender apenas dos gestores 

do SUS. Nesse processo, é fundamental que se am-

pliem os espaços de diálogo com a sociedade civil, 

permitindo a escuta qualificada e o desenvolvimento 

de soluções inovadoras. Por intermédio de uma aborda-

gem abrangente e colaborativa, será possível garantir 

uma melhor atenção à saúde das pessoas com câncer.
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Quadro 1 - Procedimentos disponíveis para o registro de tratamento de crianças e  

adolescentes com Leucemia Linfoide Aguda

Princípio ativo
Código do 

procedimento

Nome do 

procedimento
Descrição Diferenças

Blinatumomabe 03.04.07.008-4 

Imunoterapia 

em criança ou 

adolescente com 

Leucemia linfoblástica 

aguda (LLA) B

Tratamento de criança ou 

adolescente com Leucemia 

linfoblástica aguda (LLA) B 

derivada pediátrica em primeira 

recidiva medular de alto risco

O nome do procedimento diferencia 

a imunoterapia da quimioterapia 

tradicional. A quimioterapia 

convencional envolve a utilização 

de agentes citotóxicos que são 

distribuídos sistemicamente, 

afetando tanto células neoplásicas 

quanto células normais do 

organismo. Em contraste, a 

imunoterapia utiliza a abordagem de 

fortalecer o sistema imunológico do 

paciente, capacitando-o a reconhecer 

e destruir as células malignas

Blinatumomabe 03.04.08.008-0

Imunoterapia com 

molécula biespecífica 

ativadora de células 

T para Leucemia 

linfoblástica aguda (LLA) 

B derivada pediátrica 

em primeira recidiva 

medular de alto risco 

(por frasco ampola)

Procedimento exclusivo para utili-

zação do medicamento Blinatumo-

mabe no tratamento de crianças e 

adolescentes para Leucemia linfo-

blástica aguda (LLA) B derivada em 

primeira recidiva medular de alto 

risco. deve ser registrado por frasco 

ampola conforme utilização, até o 

máximo de 24.

O nome do procedimento esclarece 

o tipo de abordagem antitumoral, 

sem identificar o produto 

farmacêutico, porém ressaltando 

o mecanismo de ação do princípio 

ativo. Já a descrição, menciona o 

princípio ativo de modo a facilitar o 

controle e avaliação pelos gestores.

Blinatumomabe 

(bomba de 

infusão)

03.04.07.009-2

Cuidados com o ma-

terial de suporte para 

infusão de imunotera-

pia com molécula bies-

pecífica ativadora de 

células T para Leuce-

mia linfoblástica aguda 

(LLA) B derivada pediá-

trica em primeira recidi-

va medular de alto risco 

(por troca de bolsa)

Procedimento secundário 

exclusivo para utilização do 

medicamento Blinatumomabe 

no tratamento de crianças e 

adolescentes para a Leucemia 

linfoblástica aguda (LLA) B 

derivada em primeira recidiva 

medular de alto risco. deve ser 

registrado por troca de bolsa 

conforme utilização. Até o 

máximo de 10

O nome do procedimento explica 

o material especial a ser utilizado 

para viabilizar a infusão contínua 

do medicamento, enquanto a 

descrição informa tratar-se de 

um procedimento secundário e 

compatível com o procedimento 

principal (0304070084 - 

imunoterapia em criança ou 

adolescente com Leucemia 

linfoblástica aguda (LLA) B)

Não 

especificado
03.04.07.001-7

Quimioterapia de 

câncer na infância e 

adolescência - 1ª linha

Quimioterapia de 1ª linha de tumor 

diagnosticado em paciente com 

até 18 anos de idade (19 anos 

incompletos). inclui antimicrobiano 

profilático e quimioterapia 

intratecal. compatível com os 

procedimentos secundários 

03.04.08.001-2 fator estimulante 

de colônias de granulócito/

macrófagos e 03.04.08.007-1 

inibidor da osteólise. pode ser 

autorizado em conjunto com um 

dos procedimentos principais 

03.04.08.003-9 internação para 

quimioterapia de Leucemias 

agudas/crônicas agudizadas ou 

03.04.08.002-0 internação 

para quimioterapia de 

administração contínua.

O nome do procedimento não 

esclarece o princípio ativo a ser 

utilizado, fazendo com que tanto 

prescritores, quanto gestores, 

utilizem quaisquer tipos de 

quimioterapias convencionais 

(ou imunoterapia, ou terapias-

alvo). Apesar de dar liberdade ao 

prescritor em utilizar o esquema 

terapêutico preconizado em 

protocolos institucionais, prejudica o 

controle e avaliação pelos gestores 

e confunde os operadores do direito. 

A descrição preocupa-se mais com 

a regra de negócio do sistema de 

registro das APAC, do que com a 

elucidação do que de fato será 

ressarcido pelo componente federal 

do financiamento.

Fonte: Elaboração própria a partir de dados disponíveis no SIGTAP - Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos 

e OPM do SUS.16
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Contribuições em consulta pública e reversões de 
recomendação pela Conitec: uma análise de medicamentos 
incorporados para o tratamento de doenças raras
Contributions to public consultations and reversals of recommendations by Conitec: an analysis of 

drugs incorporated for the treatment of rare diseases

Lucas ColacinoI, Fernanda Wolski MagalhãesII, Rebeca Diaz DegenszajnIII

Resumo

O artigo investiga as contribuições da sociedade civil nas consultas 

públicas realizadas pela Conitec na incorporação de medicamentos 

indicados para o tratamento de doenças raras, bem como analisa 

os processos realizados entre 2012 e 2023, evidenciando a evolu-

ção das incorporações e dos tipos de contribuições. Além disso, fo-

ram descritos os principais argumentos mobilizados pelo Comitê de 

Medicamentos para justificar a reversão do parecer inicial, indicando 

que a contribuição da empresa fabricante e as motivações de caráter 

econômico embasam a maior parte das reversões de recomendação.

Palavras-chave: Conitec; consulta pública; doenças raras; reversão 

de recomendação

IIIIII

Introdução 

A decisão de incorporação, exclusão e altera-

ção de tecnologias ofertadas pelo Sistema Único 

de Saúde (SUS) é responsabilidade do Ministério da 

Saúde, assessorado pelo órgão nacional de avaliação 

de tecnologias em saúde (ATS), a Comissão Nacional 

de Incorporação de Tecnologias no SUS (Conitec). 

I Lucas Colacino (lcolacino@prospectiva.com) é mestre em Economia pela Uni-

versidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), bacharel em economia pela Ponti-

fícia Universidade Católica do Rio de Janeiro (PUC-RJ) e atua como gerente de 

projetos em saúde na Prospectiva Public Affairs Latam.

II Fernanda Wolski Magalhães (fmagalhaes@prospectiva.com) é especialista 

em Políticas Públicas pelo Insper, bacharel em Relações Internacionais pela 

Pontifícia Universidade Católica do Rio de Janeiro (PUC-RJ). Atua como coorde-

nadora de projetos em saúde na Prospectiva Public Affairs Latam.

III Rebeca Diaz Degenszajn (rdiaz@prospectiva.com) é bacharel em Ciências 

Sociais pela Faculdade de Filosofia, Letras e Ciências Humanas da Univer-

sidade de São Paulo (FFLCH-USP) e coordenadora técnica de projetos de 

acesso à saúde na Prospectiva Public Affairs Latam.

Abstract

The paper explores the contributions of civil society in the public 

consultations held by Conitec on the incorporation of drugs indica-

ted for the treatment of rare diseases, and analyzes the processes 

carried out between 2012 and 2023, showing the evolution of in-

corporations and types of contributions. In addition, the main argu-

ments used by the Medicines Committee to justify the reversal of 

the initial opinion were described, indicating that the manufacturer's 

contribution and economic motivations underpin most of the recom-

mendation reversals.

Keywords: Conitec; public consultation; rare diseases; recommen-

dation reversal

Boletim do Instituto de Saúde

Volume 25, Número 2, Páginas 69-78.

A Conitec é responsável por emitir recomendações 

relativas à utilização de tecnologias em saúde no 

SUS no prazo máximo de 180 dias, prorrogáveis por 

mais 90, levando em consideração necessariamente 

as evidências científicas e a avaliação econômica 

comparativa da tecnologia em relação ao já dis-

ponível no SUS.1 

A Conitec tem agregado iniciativas de partici-

pação social ao longo de todo o processo de avalia-

ção.2 A despeito da ATS estar sujeita à influência de 

mobilizações externas ao processo, como aquelas 

manifestas através da mídia ou da representação 

legislativa, o presente artigo considerará apenas os 

espaços formais de participação social.3 No Brasil, 

a solicitação de análise da Conitec a respeito da 

incorporação, alteração ou exclusão de tecnologias 
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ofertadas no SUS pode ser submetida por qualquer 

pessoa ou instituição, contanto que sejam preenchi-

dos os requisitos legais.4

O Comitê temático (de Medicamentos; de Pro-

dutos e Procedimentos; ou de Protocolos Clínicos 

e Diretrizes Terapêuticas) é responsável por emitir 

uma recomendação quanto à utilização ou não da 

tecnologia no SUS. Para tanto, são reservados dois 

momentos de recomendação – preliminar e final – 

intermediados pela etapa de consulta pública (CP). 

Cabe também à Secretaria-Executiva, viabilizar, 

sempre que couber, a participação de pacientes 

por meio do portal Perspectiva do Paciente5 e de 

profissionais e gestores de saúde que se voluntariam 

a participar dos debates por meio do Cadastro de 

Especialistas em Saúde6 ou do Cadastro de Gestores 

do SUS.7 As iniciativas têm a finalidade de promover 

a participação de representantes da sociedade civil 

que podem ser convidados à discussão antes da 

formulação das recomendações. 

A CP, etapa sobre a qual este estudo se de-

bruçou, ocorre entre as recomendações preliminar e 

final emitidas pelo Comitê temático8. Após a primeira 

reunião de deliberação, a Conitec publiciza um relató-

rio técnico apresentando a demanda e justificando a 

recomendação inicial formulada pelo Comitê temático. 

A Conitec submete, então, sua recomendação à CP 

pelo prazo de 20 dias (que pode excepcionalmente ser 

reduzido para 10 dias, em casos de urgência).8

As contribuições podem ser feitas por qualquer 

pessoa física, representando a si mesma ou a uma 

pessoa jurídica (empresa; órgão público; associação 

de paciente ou sociedade médica; serviço de saúde; 

etc.) e são orientadas por perguntas disponibilizadas 

no formulário de participação. Além da sociedade civil, 

durante a CP, o demandante que submeteu o dossiê 

à análise e o fabricante ou empresa responsável pela 

comercialização da tecnologia também podem contri-

buir, se posicionando quanto à avaliação preliminar 

da Conitec e incluindo ou revisando informações que 

julgarem relevantes.

Após a coleta e organização, as contribuições são 

inseridas nos relatórios técnicos para serem analisadas 

pelos membros do Comitê temático. A partir das con-

tribuições, o Comitê emite uma recomendação final 

sobre o tema em atualização. O relatório técnico é, 

então, encaminhado para a decisão do(a) secretário(a) 

de Ciência, Tecnologia e Inovação e do Complexo Eco-

nômico-Industrial da Saúde do Ministério da Saúde 

(SECTICS/MS), que é publicada por meio de portaria 

no Diário Oficial da União (DOU). 

Caso entenda que exista “relevância da ma-

téria”,3 a SECTICS pode convocar uma audiência 

pública para ampliar a discussão sobre o assunto 

e embasar a tomada de decisão. A etapa, ainda 

que facultativa, representa mais um instrumento de 

participação social.

Apesar de o processo de ATS ser aplicado para 

a análise de todas as tecnologias ofertadas no âm-

bito do SUS, o presente artigo se dedicou aos pro-

cessos de pedido de incorporação ou ampliação de 

uso de medicamentos indicados para o tratamento 

de doenças raras. 

No Brasil, a publicação da Política Nacional de 

Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras (PNAI-

PDR)9 deu continuidade ao contexto de discussões 

internacionais – Orphan Drug Act (Lei de incentivo ao 

Desenvolvimento de Drogas Órfãs) nos Estados Unidos 

(1983), seguido de iniciativas no Japão (1993), Canadá 

(1996), Austrália (1998) e China (1999). A Portaria 

nº 199/20149, além de criar definições para doenças 

raras em diálogo com a literatura internacional, estabe-

leceu a rede de serviço especializado e criou incentivos 

para a assistência dos pacientes.

Dentre os objetivos da Política, se destacam 

a redução da mortalidade, morbidade e manifesta-

ções secundárias; a melhoria na qualidade de vida; 

a qualificação da atenção; e o acesso a testes diag-

nósticos e alternativas terapêuticas. Nesse sentido, 

a publicação da PNAIPDR fomentou a qualificação 

do debate sobre a incorporação de tecnologias para 

doenças raras e o estabelecimento de Protocolos 

Clínicos e Diretrizes Terapêuticas (PCDTs), orientan-

do o cuidado aos pacientes. Na prática, a PNAIPDR 

formalizou a atenção aos pacientes com doenças 

raras no contexto do SUS.
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Metodologia

Para a elaboração do presente artigo, foi 

desenvolvida base de dados a partir da coleta de 

dados públicos disponíveis na página eletrônica de 

Tecnologias demandadas,10 de Consultas Públicas 

Encerradas11 e de Relatórios Técnicos de recomen-

dações da Conitec.12 A partir dos dados disponíveis 

na página de Tecnologias demandadas, foram consi-

derados os processos com decisão final de incorpo-

ração ou ampliação de uso com data de protocolo a 

partir de janeiro de 2012 – que marca o início das 

atividades da Conitec; e com data de decisão até 

dezembro de 2023. 

Entre os tipos de tecnologia, foram considerados 

apenas medicamentos que tiveram como motivo da 

solicitação a incorporação ou ampliação de uso da 

tecnologia. Para classificação como medicamento indi-

cado para o tratamento de doença rara, foi observada 

a indicação da tecnologia no momento de submissão. 

Após identificada a condição terapêutica, foi consultado 

o relatório de recomendação da respectiva tecnolo-

gia submetida a fim de identificar a prevalência da 

doença no Brasil.

Não existe consenso internacional para a defi-

nição de doença rara.13 Em geral, é adotado critério 

de prevalência da doença ou condição. No Brasil, 

PNAIPDR caracterizou como doença rara aquela que 

afeta até 65 pessoas em cada 100.000 indivíduos.9 

Dado que o estudo busca avaliar os processos re-

ferentes à incorporação de medicamentos para o 

tratamento de doenças raras no SUS, foi adotado 

o critério estabelecido pelo Ministério da Saúde por 

meio da PNAIPDR. 

Como o critério de seleção é baseado exclusi-

vamente na prevalência das doenças, a classificação 

e sistematização dos dados referentes às doenças 

raras abrange indicações diversas. A PNAIPDR orga-

niza a atenção às pessoas com doenças raras em 

dois eixos, cada um subdividido em grupos: o eixo 

I compreende as doenças raras de origem genética 

(anomalias congênitas ou de manifestação tardia; 

deficiência intelectual; e erros inatos do metabolis-

mo); ao passo que o eixo II é composto por doenças 

raras de origem não genética (infecciosas; inflamató-

rias; e autoimunes).9

No total, foram observados 59 casos de aná-

lise concluídos pela Conitec. Para cada processo, 

foram reunidas informações relativas às seguintes 

variáveis: nome da tecnologia; data de publicação 

da decisão; indicação da tecnologia; proponente e 

classificação do proponente do pedido de avaliação; 

à recomendação preliminar da Conitec; à justificativa 

central para a recomendação preliminar; ao número 

de contribuições de experiência e opinião, técnico-

-científicas e número total. Após essa etapa, foram 

contabilizados o número e perfil dos contribuintes a 

partir das classificações propostas nos relatórios da 

Conitec; a recomendação final da Conitec; e se houve 

ou não reversão da recomendação preliminar. Para 

os casos em que houve reversão da recomendação 

preliminar, foi registrada e classificada a justificativa 

para a reversão. 

Apresentação de Dados

Incorporações de medicamentos para  

doenças raras

O Gráfico 1 ilustra o número de incorporações 

de medicamentos para doenças raras por ano na Co-

nitec, de 2012 a 2023. Observa-se uma tendência de 

crescimento no número de incorporações ao longo dos 

anos, com alguns períodos de maior destaque. Se a 

média de incorporações anuais de medicamentos para 

doenças raras era de 2,6 para os anos entre 2012 e 

2017, passou para 7,1 entre 2018 e 2023.

Considerando que o número de medicamentos 

incorporados para doenças raras (59) significa 19,6% 

do total de incorporações de medicamentos pela Co-

nitec para o mesmo período (301).14
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Evolução do volume de contribuições

No Gráfico 2, observa-se que, apesar das osci-

lações, há uma tendência de aumento no volume das 

contribuições em consultas públicas no período anali-

sado. Se em 2016 o número médio de contribuições 

totais por caso era de 127, em 2023 essa média foi 

de 1.188. Essa tendência é ainda mais acentuada nas 

contribuições classificadas de experiência e opinião, 

que representam 88% do volume total de contri-

buições na amostra.

Gráfico 1 - Incorporação de medicamentos de doenças raras por ano (2012-2023) 

2012   2013   2014   2015   2016   2017    2018    2019   2020  2021   2022   2023

2 2 2

3 3

7 7

8 8

6

11

0

Fonte: Elaboração própria com base em dados da Conitec.

Gráfico 2 - Quantidade de contribuições por modalidade (2016-2023)* 

2016      2017     2018     2019      2020       2021        2022         2023

Contribuições de experiência e opinião

Contribuições técnico-científicas

Linear (Contribuições de experiência e opinião)

Linear (Contribuições técnico-científicas)

12

223
633 865

6937

5798

3952 336 636

7164

1587 1217

8240

10571
10914

3817

Fonte: Elaboração própria com base em dados da Conitec *Foram excluídas as contribuições dos casos de incorporação do Nusinersena, 

considerado um outlier que dificultaria a visualização dos dados nos outros anos.

Reversão de Recomendação

Foram analisados casos em que a incorpo-

ração ocorreu por reversão de parecer, quando a 

recomendação preliminar da Conitec foi de não 

incorporação e a recomendação final mudou pa-

ra a incorporação.

Para a amostra analisada, 86% das incorpo-

rações ocorreram por reversão de recomendação. 

Como a Conitec justifica a decisão publicada no re-

latório técnico, apontando os elementos avaliados ao 

longo do processo que levaram a tal recomendação, 

foi possível incluir dados sobre essas motivações na 
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base de dados. Foram identificadas cinco categorias 

de motivações principais para casos de reversão, com 

base na maior recorrência:

 z Novas evidências técnico-científicas: novos estudos 

clínicos ou correção de interpretações de estudos 

anteriormente apresentados, indicando novos re-

sultados clínicos;

 z Melhor custo -efetividade: refere-se à oferta 

de melhores resultados de saúde por unidade 

monetária gasta em comparação com outras op-

ções de tratamento;

 z Restrição de público elegível: recorte de um público 

com base em critérios específicos para a indicação 

de uso do medicamento;

 z Alteração de preço: uma nova proposta de pre-

ço para o medicamento apresentado pela em-

presa fabricante;

 z E ausência de alternativas terapêuticas disponíveis: 

inexistência de outros tratamentos disponíveis no 

SUS para a doença.

Com o objetivo de verificar a frequência de utili-

zação de cada uma dessas motivações, foi contabiliza-

do, para cada processo de incorporação ocorrido por 

reversão, as motivações mobilizadas na justificativa 

da Conitec. A proporção entre as motivações é apre-

sentada no Gráfico 3. Isoladamente, a reversão por 

alteração de preço foi a motivação mais utilizada pela 

Conitec, ocorrendo em 77% dos casos em que houve 

incorporação por reversão de parecer. Seguidamente, 

50% dos casos foram com base em novas evidências 

técnico-científicas; 23% por uma restrição no público 

elegível; 20% pela melhoria do custo-efetividade; e 

10% pelo baixo número de terapias disponíveis no 

SUS para a doença.

Gráfico 3 - Motivação para reversão de recomendação inicial (2013-2023) 

 Alteração de preço

 Novas evidências técnico-científicas

 Restrição da população-alvo

 Baixo número de terapias disponíveis no SUS

77%

50%

23%

10%

20%

Fonte: Elaboração própria com base em dados da Conitec.

Buscou-se também mensurar a proporção dos 

casos em que a justificativa apresentada pela Conitec 

para a incorporação por reversão fazia menção direta 

a um dado ou proposta apresentada pela contribuição 

da empresa fabricante do produto. Por exemplo, casos 

em que a Conitec embasa a reversão de decisão na 

apresentação de evidências mais robustas de se-

gurança e eficácia, sendo que as novas evidências 

foram indicadas em estudo apresentado pela empresa 

demandante. Nessa análise, foi identificado que em 

80% dos casos da amostra houve essa associação.

Nota-se que a Conitec pode apresentar mais de 

uma motivação para a reversão, portanto ocorrendo 

uma sobreposição na contagem. Para analisar a cor-

relação entre as motivações, foi elaborado um mapa 

de calor (Gráfico 4).

As motivações para a reversão da recomendação 

estão listadas nos eixos horizontal e vertical. Cada 
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célula no gráfico de calor representa a correlação 

entre as justificativas correspondentes, caracterizada 

por um índice numérico e uma cor. O índice varia de 

1 a -1. Quanto mais próximo ao 1, a correlação é 

forte positiva, ou seja, essas justificativas ocorrem 

frequentemente juntas. Quando mais próximo ao 

0, há uma correlação positiva mais fraca, ou seja, 

essas justificativas raramente ocorrem juntas. Valo-

res negativos e mais próximos ao -1 indicam uma 

correlação negativa forte. Se duas justificativas têm 

uma correlação de -1, isso significa que quando uma 

justificativa é usada, a outra nunca é usada. O índice 

também é ilustrado por cores. Cores mais próximas ao 

vermelho escuro indicam uma correlação forte positiva 

e cores mais próximas ao azul escuro indicam uma 

correlação mais fraca. 

Pela interpretação dos dados, conclui-se que 

a reversão por alteração de preço ocorre com maior 

frequência associada à apresentação de novas evidên-

cias científicas (0,41). Em seguida, a correlação mais 

frequente é a melhor custo-efetividade com a alteração 

de preço (0,31). A restrição do público-alvo também 

está associada, ainda que de maneira mais fraca, com 

a apresentação de novas evidências (0,27).

Os índices negativos apontam que a justificativa 

de restrição do público-alvo muito raramente está asso-

ciada a uma melhoria na relação de custo-efetividade 

(-0,12). A restrição do público-alvo também está pouco 

relacionada com a existência de um baixo número de 

terapias para a doença (-0,085). Assim como o baixo 

número de terapias é raramente associado à melhor 

custo-efetividade (-0,078).

Gráfico 4 - Mapa de calor das motivações para reversão de recomendação da Conitec  

(sobreposição de justificativas 
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Fonte: Elaboração própria com base em dados da Conitec.
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Discussão

A promulgação da PNAIPDR em 2014 culminou um 

processo de mobilização política das pessoas com doen-

ças raras no Brasil e teve como desdobramentos a orga-

nização do cuidado para parte dessas doenças no SUS, 

entendido como a habilitação de serviços de referência, 

a aprovação de protocolos clínicos e a incorporação de 

diagnósticos e tratamentos.15 Apesar da caracterização 

por um número reduzido de pessoas do ponto de vista 

epidemiológico, quando agrupadas no conceito de “raras” 

esses pacientes criam movimentos associativos qualifica-

dos e se tornam visíveis, concentrando uma capacidade 

de pressão pública por seus interesses.16

O processo de ATS executado pela Conitec não 

foge a esse contexto, sendo seus espaços de partici-

pação social representativos da força mobilizadora da 

opinião pública acerca da assistência aos pacientes 

de doenças raras. O progressivo volume das contri-

buições nas consultas públicas, especialmente de 

contribuições de experiência e opinião, demonstra o 

engajamento social no tema e, consequentemente, 

levanta questionamentos sobre seus efeitos na decisão 

final da Comissão. 

Os medicamentos incorporados para condições 

raras representaram 19% do total de medicamentos 

incorporados ao SUS entre 2012 e 2023. Nos últimos 

anos, observa-se a manutenção de uma proporção 

mais alta de incorporações para raras, se comparado 

com as incorporações para outras doenças. Em 2023, 

significaram 36% do total de medicamentos incorpora-

dos pela Comissão.

É preciso considerar que ATS para doenças ra-

ras envolve desafios próprios, como a condução de 

estudos clínicos robustos e abrangentes que gerem 

evidências sólidas sobre sua eficácia e segurança; os 

altos custos associados à pesquisa, desenvolvimento 

e inovação (PD&I); e a restrita demanda dos produtos 

que encarece o preço final. As altas taxas de incorpora-

ções para doenças raras por reversão de parecer (86%) 

podem significar postura conservadora da Conitec na 

recomendação inicial, à luz desses desafios.  

Um dos principais achados da pesquisa foi que, 

entre as motivações apontadas pela Conitec para 

embasar reversões na recomendação preliminar, há 

uma destoante ocorrência do aspecto econômico como 

decisivo, sendo a alteração no preço proposto para a 

tecnologia a motivação mais frequente utilizada para 

justificar as reversões (77% dos casos).

Faz-se necessário contextualizar o achado sobre 

a ocorrência mais frequente de aspectos econômicos 

como motivação para reversões de parecer pela Co-

nitec, com a evolução dos gastos públicos federais 

com a aquisição de medicamentos, especialmente para 

doenças raras. Se em 2000 foram gastos R$ 2 bilhões 

para a aquisição de medicamentos, em 2021 esse 

valor foi de R$ 25 bilhões.17 Em 2023, 40% dos R$ 

12,8 bilhões destinados ao componente especializado 

da assistência farmacêutica pelo Ministério da Saúde 

foram destinados para compra de medicamentos para 

doenças raras.18,19

A indicação dos casos em que a motivação para 

a reversão de parecer faz menção ao conteúdo da 

contribuição da empresa demandante relevou também 

que essa associação é comum, ocorrendo em 80% 

dos casos analisados. Isso pode ocorrer porque a 

CP é o momento principal de interlocução entre a 

empresa demandante e a Comissão após a submis-

são da demanda, espaço em que são feitos ajustes 

ou apresentadas respostas aos questionamentos 

levantados pelos membros na primeira reunião, bem 

como onde são ofertadas novas propostas de preço 

pela indústria. 

A sobreposição das motivações e a análise das 

correlações revelam aspectos ainda mais particula-

res da influência do fator econômico nas decisões. 

A forte correlação entre alterações no preço e novas 

evidências técnico-científicas (0,41) pode indicar que 

a Conitec evita justificar decisões em aspectos exclu-

sivamente econômicos. A mesma lógica é aplicada na 

correlação entre alteração de preços e a noção de 

custo-efetividade (0,31), conceito que associa o valor 

econômico aos ganhos comparados em saúde. Nesse 

contexto, a adoção pela Comissão, em 2022, de um 

limiar de custo-efetividade (LCE) como um dos crité-

rios para suas decisões, é reveladora dessa dinâmica 

apontada nos dados apurados.20
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A correlação entre a restrição do público-alvo e 

a apresentação de novas evidências (0,27) e entre a 

restrição do público-alvo e a alteração de preço (0,14) 

também aponta um aspecto econômico intrínseco do 

processo de decisão. Uma vez que a restrição de público 

costuma incorrer na diminuição no impacto orçamentário 

da incorporação, ela diminui o custo da incorporação e 

suaviza seu peso à sustentabilidade do sistema, sendo 

uma medida indiretamente de cunho econômico. Entre-

tanto, a restrição do público elegível se justifica apenas 

pela demonstração, ao longo do processo de ATS, de 

melhores evidências de eficácia clínica ou de segurança 

para um recorte específico do público elegível. A lógica 

apresentada corrobora, portanto, as fortes associações 

da motivação de restrição do público-alvo com as novas 

evidências e a alteração de preço. 

Por sua vez, a reversão por um baixo número de 

tratamentos disponíveis para uma doença é caracterís-

tica do grupo de doenças raras, que comumente pos-

suem poucos tratamentos disponíveis, sendo muitos 

dos tratamentos caracterizados como medicamentos 

órfãos. A dissociação dessa motivação com o crité-

rio de custo-efetividade (-0,078) corrobora a tese de 

Chambers (2020), que aponta serem os medicamentos 

órfãos menos custo-efetivos que medicamentos não 

órfãos, porém com maiores ganhos em saúde.21 

O fato de medicamentos órfãos serem a única 

alternativa terapêutica disponível para doenças ma-

joritariamente graves resulta em elevados preços 

de comercialização e custos para o sistema, porém, 

também a significativos ganhos. 

Ao longo de toda a discussão, o fundamento 

econômico das decisões sobre incorporações de medi-

camentos para doenças raras no SUS fica evidente. As 

associações de motivações para reversões de recomen-

dação demonstraram que, mesmo aquelas que não se 

referem a aspectos econômicos, servem, muitas vezes, 

a uma lógica relacionada ao impacto orçamentário das 

incorporações. Paralelamente, o elevado engajamento 

da sociedade civil nas consultas públicas compõe o ce-

nário de pressão externa, na qual a Conitec está sujeita. 

Diante disso, a busca por um equilíbrio entre a 

necessidade de atender às demandas de pacientes 

com doenças raras e a sustentabilidade financeira 

do SUS torna-se um desafio contínuo, exigindo uma 

técnica apurada de ATS pelas instituições para garan-

tir o acesso equitativo a tratamentos essenciais sem 

comprometer o funcionamento do sistema de saúde.

Considerações Finais

O presente estudo faz uma análise quantitativa 

sobre a etapa de CP em processos de incorporação 

de medicamentos para doenças raras no SUS, com 

enfoque específico nos casos em que houve a reversão 

de parecer inicial pela Conitec, abordando a ocorrência 

e a associação entre as motivações apresentadas pela 

Comissão para a mudança na decisão. 

Demonstrou -se uma evolução do volume 

de incorporações para a amostra, bem como um 

progressivo número de contribuições recebidas na 

CP, em especial aquelas de caráter de experiência 

e opinião. Esse quadro denota um significante en -

gajamento na participação da sociedade civil não 

especializada para incorporações de doenças raras, 

ainda que os dados revelem também que as contri-

buições das empresas fabricantes da tecnologia e as 

contribuições de caráter econômico possuem maior 

capacidade de influenciar a decisão de reversão da 

decisão da Conitec. 

A forte correlação entre as motivações “alteração 

de preço” e “novas evidências técnicas-científicas” 

demonstra que a Comissão costuma associar essas 

justificativas, podendo significar que evita utilizar uma 

exclusivamente econômica. O mesmo ocorre pela forte 

associação entre “alteração de preço” e “melhor cus-

to-efetividade”, bem como com “alteração de preço” 

e “restrição do público-alvo”. 

Por outro lado, demonstrou-se uma forte dis-

sociação entre “restrição do público-alvo” e “melhor 

custo-efetividade”, além de uma dissociação entre as 

motivações “baixo número de alternativas terapêuticas 

disponíveis” e “melhor custo-efetividade”, essa última 

revelando uma dinâmica própria de medicamentos ór-

fãos, como muitos com indicação para doenças raras, 

que apresentam alto custo de aquisição.
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Participação Social em ATS nos territórios: o caso 
de Franco da Rocha
Social Participation in Health Technology Assessment in the territories: the case of Franco da Rocha

José Hamilton de Jesus Santos JuniorI, Arthur Gobatti MotaII, Cintia de Freitas OliveiraIII, Fotini Santos ToscasIV

Resumo

A participação social é um princípio organizativo do Sistema Único 

de Saúde (SUS) brasileiro e uma parte importante no processo de 

Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS), contudo, ainda existem 

poucos estudos que analisam a participação social em ATS no 

âmbito local/municipal. O objetivo deste trabalho foi capturar o ce-

nário do engajamento público em Franco da Rocha, um município 

na região metropolitana de São Paulo, no ano de 2021. A meto-

dologia adotada foi a realização de um questionário estruturado 

online para avaliar o conhecimento sobre a participação social em 

Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS) e o engajamento dos 

participantes com essa temática. Os participantes incluíram cida-

dãos, pacientes e profissionais da saúde de Franco da Rocha. Os 

resultados revelaram que o assunto é predominantemente discu-

tido por especialistas. Embora os participantes tenham relatado 

ter conhecimento sobre a importância da participação social para 

ATS, observou-se pouco interesse em contribuir ativamente, o que 

sugere que ainda há desafios a serem enfrentados para promover 

o engajamento do público nesse contexto. Dessa forma, é impor-

tante que a sociedade e trabalhadores especialistas em ATS se 

convençam da importância da participação social.

Palavras-chave: Avaliação da tecnologia biomédica; Participação 

do Paciente; Participação Social.
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Abstract

Social participation, also known as public engagement, constitu-

tes an essential organizing principle within Brazilian Unified Heal-

th System (Sistema Único de Saúde, SUS) and serves as a pivotal 

component in the Health Technology Assessment (HTA) process. 

Nonetheless, there is a paucity of studies examining social par-

ticipation in HTA at the local level. The aim of this article was to 

elucidate the current status of public engagement in Franco da 

Rocha, a city in the metropolitan region of São Paulo - Brazil, in 

2021. The methodology employed was a structured online ques-

tionnaire to assess participants' knowledge of social participa-

tion in Health Technology Assessment (HTA) and their engage-

ment with this theme. Participants included citizens, patients, 

and healthcare professionals from Franco da Rocha. Findings 

indicate that the topic is primarily discussed among experts. Al-

though participants reported having knowledge about the impor-

tance of social participation for HTA, there was little interest in 

active contribution, suggesting that there are still challenges to 

be addressed in promoting public engagement in this context. 

Therefore, it is imperative for society and HTA specialists to re-

cognize the importance of public engagement in HTA processes.
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Introdução e Contextualização

No Brasil, mesmo com a existência de um órgão 

específico para tratar dos estudos de Avaliação de 

Tecnologias em Saúde (ATS) para incorporação de 

novas tecnologias no SUS – a Comissão Nacional de 

Incorporação de Tecnologias no Sistema Único de Saú-

de (Conitec) –, há desafios para uma participação social 

ampla no processo de incorporação de tecnologias em 

saúde. Isso se deve tanto a resistências e questões 

burocráticas, como por questões culturais e geopolíti-

cas do país, por exemplo, suas dimensões continentais 

e a falta de infraestrutura de parte dos territórios.1–3

As dificuldades para a participação estão no 

âmbito nacional e no nível local. A Conitec é um órgão 

nacional, assim, em sua maioria, as informações dis-

poníveis sobre o cenário da participação social são 

referenciadas nacionalmente. De modo similar, na 

literatura especializada predominam estudos em con-

textos nacionais e internacionais,3–5 produzindo pouca 

ou nenhuma informação sobre o nível municipal/local.

Nessa esteira, pretende-se neste estudo verificar 

a participação social nos processos de ATS a partir de 

uma análise em âmbito municipal. Cumpre ressaltar o 

contexto de realização do trabalho que ocorreu diante 

de uma demanda local para entender a participação 

social na cidade de Franco da Rocha, no estado de 

São Paulo, no ano de 2021. Nesse período, o planeta 

enfrentava uma Emergência de Saúde Pública de Im-

portância Internacional (ESPII), referente a pandemia 

do novo coronavírus humano (covid-19), assim foram 

incluídas perguntas, no questionário, a respeito de ATS 

e sua relação com o cenário da pandemia de covid-19.

Métodos

Adotou-se um questionário estruturado dire-

cionado aos munícipes, trabalhadores de saúde e 

cuidadores de pacientes de qualquer especialidade 

em Franco da Rocha com o objetivo de levantar da-

dos sobre o estado atual da participação social e do 

conhecimento em ATS neste território.

O questionário foi realizado por meio de for-

mulário em plataforma online (Microsoft Forms), 

com 43 questões fechadas e abertas, divididas em 

cinco partes: (1) elegibilidade, (2) identificação, (3) 

perguntas sobre participação social – que após uma 

breve explicação divide os respondentes em conhe-

cedores e não conhecedores da participação social 

–, (4) perguntas sobre ATS – (para conhecedores 

e não conhecedores) –, e (5) uma seção sobre a 

pandemia de covid-19. As perguntas do questioná-

rio estão disponíveis em: https://docs.bvsalud.org/

biblioref/2022/03/1362394/tcc-jose-hamilton-de-

-jesus-santos-junior.pdf e um fluxograma pode ser 

acompanhado na Figura 1.

A amostra foi selecionada de maneira não pro-

babilística e por conveniência, por meio da divulga-

ção de convite para associações de pacientes e em 

redes de contato da gestão de saúde do município. 

A participação era voluntária e todos os respon-

dentes antes de iniciarem sua participação foram 

apresentados ao Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido (TCLE), tendo também recebido uma via 

do documento (CAAE: 48768921.0.0000.5469). 

Com relação aos critérios de inclusão, o par-

ticipante precisava atender a pelo menos um dos 

seguintes critérios: (1) ser morador de Franco da 

Rocha; (2) ser profissional da saúde que trabalha 

em Franco da Rocha; (3) se identificar como usuário 

do SUS cujo cuidado fosse realizado majoritariamen-

te em Franco da Rocha; ou (4) ser cuidador de um 

paciente atendido pelo SUS majoritariamente em 

Franco da Rocha.

Santos Junior JHJ, Mota AG, Oliveira CF, Toscas FS. Participação Social em ATS nos territórios:  
o caso de Franco da Rocha. Bol Inst Saúde. 2024; 25(2): 79-87.
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Figura 1 - Fluxograma do questionário.

Fonte: elaboração própria

Santos Junior JHJ, Mota AG, Oliveira CF, Toscas FS. Participação Social em ATS nos territórios:  
o caso de Franco da Rocha. Bol Inst Saúde. 2024; 25(2): 79-87.
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Resultados

Foram obtidas 37 respostas válidas. Os 37 res-

pondentes tinham idades entre 21 e 61 anos (média 

= 40,6), a maioria era do gênero feminino (F = 83,7%; 

M = 16,3%), se identificava com a raça/cor branca 

(Brancos = 59,5%; Pardos = 32,4%; Pretos = 8,1%) e 

residia em Franco da Rocha (73,0%). 

Em relação à profissão: 31 respondentes se 

declararam profissionais da saúde das mais diversas  

profissões, 83,9% deles afirmaram trabalhar em 

Franco da Rocha. 

No que se refere ao uso do sistema de saúde: 

34 se identificaram como usuários do SUS, sendo 

28 (82,3%) majoritariamente atendidos em Franco da 

Rocha, e oito (21,6%) se identificaram como cuidadores 

de pacientes atendidos pelo SUS, sendo sete (87,5%) 

desses, pacientes cuidados majoritariamente em Fran-

co da Rocha. Os dados sobre as características dos 

respondentes estão na Tabela 1.

Tabela 1 - Características dos participantes

Característica Nº absolutos %

Gênero

Homem 6 16,20%

Mulher 31 83,80%

Raça/cor

Branca 22 59,50%

Parda 12 32,40%

Preta 3 8,10%

Moradia

Franco da Rocha / SP 27 73,00%

Caieiras / SP 2 5,40%

Francisco Morato / SP 3 8,10%

Jundiaí / SP 1 2,70%

Mairiporã / SP 1 2,70%

São Paulo / SP 3 8,10%

Profissão

Não Saúde 6 16,20%

Saúde 31 83,80%

Uso SUS

Não 3 8,10%

Sim 34 91,90%

Cuidador

Não 29 78,40%

Sim 8 21,60%

Fonte: elaboração própria

Após a leitura de um breve texto sobre participação 

social no SUS, elaborado pelos autores, os participantes 

foram perguntados quanto ao nível autorrelatado de co-

nhecimento que consideravam possuir sobre participação 

social no SUS. Os participantes poderiam responder uma 

dentre quatro opções: conhece bem, conhece parcialmen-

te, conhece minimamente (já ouviu falar) ou desconhece 

o tema. Dentre os respondentes, a maioria (62,2%) res-

pondeu conhecer bem (37,8%) ou parcialmente (24,4%) o 

tema da participação social e, por isso, foi considerada 

como de conhecedores. Contudo, quando estratificado 

por categoria profissional, o nível de conhecimento é infe-

rior entre os não profissionais da saúde (17%). O gráfico 

na Figura 2 apresenta esses dados.

Santos Junior JHJ, Mota AG, Oliveira CF, Toscas FS. Participação Social em ATS nos territórios:  
o caso de Franco da Rocha. Bol Inst Saúde. 2024; 25(2): 79-87.
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O processo que se refere aos dados específicos 

de ATS é similar, porém o nível de conhecimento au-

torrelatado foi menor, com apenas um respondente 

(2,7%) afirmando conhecer bem e nove que afirmaram 

conhecer parcialmente (24,3%), totalizando dez res-

postas (27,0%) dentro da categoria de conhecedores. 

Destaca-se que todas essas respostas foram 

dadas por profissionais da saúde, sendo que aqueles 

respondentes que não trabalham na área apresentaram 

100% de suas respostas relatando desconhecer ou 

conhecer minimamente o tema da ATS. 

Entre os participantes que conhecem a ATS, 

89,2% relataram acreditar que sua experiência com 

serviços de saúde poderia ser útil para um processo 

de ATS. Ainda assim, o interesse em participar é 

menor: 44,4% entre os não conhecedores e 30,0% 

entre os conhecedores. O gráfico da Figura 3 ilus-

tra esses dados. 

Figura 2 - Gráfico em porcentagem acerca do conhecimento relatado em participação social por 

todos os participantes da pesquisa

 Conhece bem ou parcialmente

 Desconhece ou conhece minimamente

62,2%

37,8%

Fonte: elaboração própria

Figura 3 - Gráfico em porcentagem acerca do conhecimento relatado em ATS por todos os 

participantes da pesquisa 

 Conhece bem ou parcialmente

 Desconhece ou conhece minimamente

27,0%

73,0%

Fonte: elaboração própria
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Dentre os motivos para a falta de interesse em 

participar, mesmo sabendo do que o tema se tratava e 

achando que sua experiência seria útil, foram aponta-

dos: “não sabia como participar”; “não tenho certeza 

se minha opinião será levada em consideração”; “não 

me sinto capacitado para relatar minha experiência”, 

“não me sinto estimulado a participar”; e “não ti-

nha interesse”. Os motivos indicados, bem como as 

respectivas frequências de resposta, são apresen-

tados na Figura 4.

Figura 4 - Gráfico com a frequência acumulada das respostas de motivos para falta de interesse 

de participar em decisão de ATS entre os participantes considerados conhecedores de ATS
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Fonte: elaboração própria

Por fim, os participantes puderam indicar 

fatores que eles consideravam que facilitariam 

sua participação em um processo de ATS. Dentre 

eles: “garantia de que os interesses privados não 

se sobreponham aos interesses públicos”; “melho-

rar a comunicação”; e “capacitação e formação”. 

Todas as ações facilitadoras citadas estão pre-

sentes na Figura 5.

Figura 5 - Gráfico com a frequência acumulada das respostas de todos os participantes acerca 

das ações facilitadoras à participação
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Fonte: elaboração própria
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Discussão

O diagnóstico situacional em Franco da Rocha 

revela que o tema ATS ainda é predominantemente 

conhecido por especialistas, bem como sugere que há 

barreiras para ampliar o engajamento da participação 

social. Isso indica que há dificuldades para promover 

uma participação efetiva na tomada de decisão.2

Dentre os respondentes caracterizados como 

conhecedores do tema da ATS, a maioria (89,2%) 

afirma ser útil/importante que eles participem em um 

processo de ATS para incorporação de tecnologias pa-

ra o SUS. Contudo, menos da metade tem interesse, 

apresentando justificativas como: “não tenho certeza 

se minha opinião será levada em consideração”, “não 

me sinto capacitado para relatar minha experiência” e 

“não me sinto estimulado a participar”.

Podemos interpretar as justificativas dos parti-

cipantes para não participar como condizentes com 

as barreiras apontadas pela literatura de que faltam 

recursos e tempo para engajar o público, de modo que 

esse se sinta incentivado e capacitado.5,6 A literatura 

também aponta que, de fato, agentes do “mundo bio-

médico” podem ter dificuldade de levar as opiniões 

dos participantes em conta,5 e é possível que essa 

dificuldade tenha sido percebida pelos respondentes 

quando se questionam se suas opiniões serão levadas 

em consideração.

É importante que a sociedade e trabalhadores 

especialistas em ATS se convençam da importância 

da participação social. Há trabalhos indicando que 

uma cultura organizacional aberta a contribuições do 

público pode funcionar como facilitador para a partici-

pação social em ATS.7

As respostas ao questionário também indicaram 

que os participantes “não sabiam como participar” e 

“não se sentiam capacitados a participar”, bem como 

os respondentes afirmaram que “capacitação e forma-

ção” facilitariam sua participação. Isso aponta para a 

importância de treinamentos e capacitações nessa 

área voltados ao público que deseja se engajar.

Segundo a literatura,3,5,7 é comum que as bar-

reiras à participação estejam relacionadas à falta 

de capacitação do público. Contudo, pondera-se que 

também faltam treinamentos para os funcionários das 

agências, para que levem em conta o ponto de vista da 

população nas tomadas de decisão. Essas dificulda-

des, de acordo com os estudos,3,5,7 estão relacionadas 

com falta de treinamentos – para público e profissio-

nais das agências –, dificuldades de compreensão de 

questões conectadas à tomada de decisão e falta de 

conhecimento sobre as possibilidades de participar. 

Outro ponto interessante trazido pelos respon-

dentes relaciona-se com a comunicação, que apa-

rece como um dos facilitadores mais citados pelos 

participantes da nossa pesquisa. A comunicação tem 

importância no que se refere à participação social e 

trata-se da passagem de informações da agência de 

ATS para a população em geral.3 A comunicação com 

informações adequadas e acessíveis aparece como 

ação facilitadora à participação na literatura.5 

As ações de comunicação ganham peso especial, 

dado que hoje a participação no Brasil, por meio da 

Conitec, se dá majoritariamente por meio de consultas 

públicas.8 No sítio eletrônico da Conitec é possível 

verificar ações e estratégias para ampliação de meca-

nismos de participação social. Alguns desses avanços 

estão alinhados com as respostas dos participantes do 

questionário em relação aos fatores que facilitariam ou 

impediriam sua participação.3,5,9 Contudo, esses avan-

ços acontecem predominantemente no nível federal, 

assim não necessariamente alcançam as demandas 

dos territórios, como da população de Franco da Rocha. 

Ademais, a maioria das melhorias ocorreram na 

esfera virtual. Souza et al. (2020) apontam a utilização 

de meios eletrônicos como uma barreira à participação, 

dificultando o conhecimento do público a esse meca-

nismo.3 Muitos dos métodos de engajamento social 

propostos pela Conitec são divulgados ou efetivados 

em seu sítio eletrônico, enquanto a literatura apontou 

que pode ser improvável que o público conheça a pos-

sibilidade de participar por essa via.3

Embora o número de usuários mundiais de smar-

tphones tenha chegado acima dos 6 bilhões no ano de 

2022 e tenha previsão de crescimento para mais de 7,5 

bilhões em 2026,10 o Brasil, enquanto país em desenvol-

vimento, com uma dimensão geográfica muito extensa e 
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uma importante desigualdade entre os territórios, ainda 

tem dificuldade de manter conectada à internet a maioria 

de sua população das classes C, D e E, causando uma 

dificuldade, inclusive, para que esse público exerça seus 

direitos11 e possa conhecer e participar de ações de 

participação social promovidas pela Conitec. 

Lacunas

O presente estudo apresenta algumas limita-

ções que podem ser melhor exploradas em futuras 

discussões: (1) o fato de o  questionário ter sido 

realizado somente pela internet, o que, como já foi 

falado ao longo do trabalho, limita a participação de 

parte da sociedade brasileira; (2) o tamanho amostral 

pequeno e não  necessariamente representativo da 

cidade,  com predominância de profissionais de saúde; 

(3) a construção da amostra, por conveniência tendo 

parte dos canais de divulgação criados pela própria 

gestão, o que pode gerar vieses; (4) a impossibilidade 

de realizar extrapolações estatísticas confiáveis, como 

consequência das duas limitações anteriores; (5) parte 

dos resultados e discussão estarem relacionados com 

a construção de políticas nacionais e não locais; (6) a 

maior parte das evidências sobre participação social 

obtidas vem de estudos realizados em países desen-

volvidos, o que impede a generalização automática dos 

seus resultados para a realidade brasileira.2

Conclusão

No panorama mundial, existe um consenso ge-

ral sobre a necessidade de expansão da participação 

social em ATS.12 Pesquisas têm apontado para os be-

nefícios da participação social em processos de ATS, 

tanto em relação aos desfechos mais favoráveis, do 

ponto de vista biológico e também do ponto de vista da 

cidadania, como melhor aceitação da tecnologia pelos 

seus usuários.3 Contudo, ainda assim, há diversos 

desafios presentes na realidade brasileira.

Observamos, em relação aos participantes 

da pesquisa, que há um bom conhecimento sobre 

participação social no geral, mas ainda um baixo 

conhecimento em relação à participação social em ATS, 

com poucos respondentes que já participaram ou mes-

mo que gostariam de participar, apesar de entenderem 

a importância da sua contribuição. Simultaneamente, 

existe uma desconfiança dos respondentes quanto à 

lisura das decisões tomadas no campo da ATS.

Esses resultados podem ser influenciados pela 

falta de algumas iniciativas para capacitação, incen-

tivos e por problemas na comunicação. Todavia, há 

mudanças acontecendo e tentativas progressivas de 

melhorias. A Conitec avançou em relação à ampliação 

dos mecanismos de participação social e há que se 

ponderar como potencializar esses mecanismos para 

alcançar os territórios.

Portanto, há espaço para estudos e desenvolvi-

mento de estratégias em busca de superar o desafio 

de construir modelos perenes de participação social 

em processos de incorporação de tecnologias de saúde 

adaptados à realidade brasileira.
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Critérios de análise e utilização das contribuições de 
pacientes em consultas públicas da Conitec: o caso dos 
moduladores para fibrose cística
Criteria for analyzing and utilizing patient contributions in the Conitec public consultations: the case of 

modulators for cystic fibrosis

Verônica Del Gragnano Stasiak Bednarczuk de OliveiraI, Vinícius Bednarczuk de OliveiraII,  

Marise Basso AmaralII, Marilis Dallarmi MiguelIV

Resumo

A participação de pacientes em consultas públicas (CPs) nos proces-

sos de Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS) pode contribuir com 

a qualidade das decisões em saúde. No entanto, métodos de análise 

e utilização dessas contribuições ainda não são claros. Neste estudo 

de caso exploratório descritivo, conduzido por análise documental, 

buscou-se identificar quais metodologias foram utilizadas na análise 

de contribuições de experiência e opinião de pacientes em três CPs 

de medicamentos para fibrose cística – o ivacaftor (M1); lumacaftor/

ivacaftor (M2); tezacaftor/ivacaftor (M3); como foram apresentadas à 

plenária e se influenciaram as decisões. As contribuições das CPs do 

M1 e M2 foram analisadas e apresentadas por meio de “nuvem de 

palavras”, sem apresentação de relatos de pacientes com evidências 

de uso. Na reunião do M3, notou-se o uso de metodologia qualita-

tiva estruturada para análise e apresentação de relatos de pacien-

tes evidenciando o uso. No entanto, não se observou discussão dos 

decisores sobre essas contribuições ou indícios de que exerceram 

influência na recomendação final. Sendo a CP o principal mecanismo 

de participação social da Conitec, sugere-se que as contribuições 

sejam analisadas por meio de metodologias adequadas e que sejam 

efetivamente utilizadas, valorizando a experiência do paciente e asse-

gurando a credibilidade da participação social na tomada de decisão. 

Palavras-chave: Participação Social; Avaliação de Tecnologias em 

Saúde; Fibrose Cística. 

III

I Verônica Del Gragnano Stasiak Bednarczuk de Oliveira (veronica.bednarczuk@

gmail.com) é psicóloga. Mestra e doutoranda em Ciências Farmacêuticas com 

ênfase em Avaliação de Tecnologias em Saúde pela Universidade Federal do Pa-

raná (UFPR). MBA em Políticas Públicas e Direitos Sociais. Diretora Executiva do 

Unidos pela Vida – Instituto Brasileiro de Atenção à Fibrose Cística. 

II Vinícius Bednarczuk de Oliveira (vboli@hotmail.com) é farmacêutico. Mestre 

e doutor em Ciências Farmacêuticas pela Universidade Federal do Paraná 

(UFPR). Coordenador do curso de graduação em Farmácia do Centro Univer-

sitário Internacional (Uninter). 

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.
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Introdução

No Brasil, é da Comissão Nacional de Incorpora-

ção de Tecnologias (Conitec) a atribuição de assessorar 

o Ministério da Saúde (MS) na decisão sobre incorpo-

ração, exclusão ou alteração de novos medicamentos, 

produtos e procedimentos no Sistema Único de Saúde 

(SUS).1 Para tanto, a Conitec conduz esse processo por 

meio da Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS), que 

busca informar a tomada de decisão analisando, dentre 

outros aspectos, a segurança, a eficácia e os custos da 

tecnologia.2 Além disso, a ATS também deve considerar 

as perspectivas e experiências dos pacientes e demais 

interessados no tema, conciliando decisões técnicas 

com o envolvimento da sociedade.3 Contudo, apesar 

do reconhecimento crescente na literatura sobre a 

importância da participação social em ATS, ainda há 

poucos exemplos demonstrando seu impacto real.4,5 

Um dos mecanismos mais utilizados para oportu-

nizar este envolvimento dos pacientes e da sociedade 

na ATS, incluindo no Brasil6, é a consulta pública (CP). 

Na Conitec, a CP acontece com o uso de um formulário 

online, por meio do qual a indústria pode enviar uma 

nova proposta de preço, bem como representantes da 

sociedade civil podem enviar estudos complementares, 

relatos de experiência e novos dados relacionados à 

tecnologia em avaliação. É por meio da CP, inclusive, 

que familiares e pacientes devem enviar suas conside-

rações e evidências de vida real relacionadas ao uso 

da tecnologia em avaliação7, destacando sua jornada 

com a doença, qualidade de vida e até mesmo sobre 

sua sobrevivência.8 

No entanto, para além de assegurar a existên-

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 decisão em saúde.3,4 

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 

comissão. Essas três tecnologias têm indicação de 

uso para pessoas com fibrose cística (FC), que apre-

sentem determinadas mutações genéticas. A saber, 

a FC é uma doença genética rara, causada por uma 

mutação no gene CFTR9 (regulador de condutância 

transmembrana da FC), e que, por conta do defeito 

na condução da proteína de mesmo nome (proteína 

CFTR), torna a secreção do organismo do paciente mais 

espessa, dificultando sua eliminação e gerando graves 

complicações de saúde.9 

Esses medicamentos, por sua vez, são da clas-

se dos moduladores da proteína CFTR, cuja função é 

aumentar ou restaurar a expressão funcional de mu-

tações específicas causadoras da FC, demonstrando 

melhora nos desfechos clínicos dos pacientes, como 

função pulmonar, concentração de cloreto no suor, e 

melhora no estado nutricional e clínico em geral.9,14-16

Considerando o reconhecimento da importância 

da participação social em ATS e os processos aos 

quais esses medicamentos supracitados foram sub-

metidos na Conitec, objetivou-se, neste estudo de 

caso, identificar se houve contribuições de pacientes 

relatando evidências de uso dessas tecnologias em 

análise no formulário de experiência e opinião das 

respectivas CPs; identificar quais metodologias foram 

utilizadas pelos tecnologistas para analisar essas 

contribuições; descrever como foram apresentadas à 

plenária e se foram discutidas e utilizadas durante a 

tomada de decisão. 

Métodos

Estudo de caso exploratório descritivo, realizado 

por análise de documentos oficiais e legislações espe-

cíficas. A fonte primária de dados foi o sítio eletrônico 

e o canal da Conitec no Youtube. Devido à natureza 

pública dos dados, não foi necessária a avaliação pelo 

Comitê de Ética em Pesquisa.  

Na primeira etapa do estudo, foram analisadas 

planilhas contendo as contribuições recebidas nos for-

mulários de experiência e opinião das seguintes Consul-

tas Públicas (CPs): CP 37/202011 (M1) do medicamento 

Lumacaftor/ivacaftor, CP 38/202012 (M2) do ivacaftor, 

e CP 05/202213 (M3) do tezacaftor/ivacaftor. Essas 

Oliveira VDGSB, Oliveira VB, Amaral MB, Miguel MD. Critérios de análise e utilização das contribuições de pacientes  
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planilhas foram obtidas em formato PDF no site da 

Conitec e, para melhor análise dos dados no programa 

Microsoft Excel®, solicitou-se o envio desse documento 

em formato de planilha, pelo e-mail oficial da Comissão.

Nessas planilhas, foram filtradas somente as 

respostas de usuários que se identificaram como “pa-

cientes”. Foram quantificadas as respostas da pergunta 

“Qual sua opinião sobre a recomendação preliminar da 

Conitec?”11-13 Após, foram filtradas as respostas que 

assinalaram “sim, como paciente” na pergunta “Você 

já teve alguma experiência com o(s) medicamento(s), 

produto(s) ou procedimento(s) em avaliação?”. Dessa 

nova seleção, foram analisadas todas as respostas 

da pergunta aberta: “Com qual(is) medicamento(s), 

produto(s) ou procedimento(s) em avaliação você já 

teve experiência?”.11-13 Aplicou-se, em coluna lateral, 

o código “tecnologia identificada” naquelas respostas 

cujo conteúdo citava o nome comercial ou princípio ati-

vo da tecnologia em avaliação, indicando relato de uso 

do medicamento. Dessa codificação, foram analisadas 

as respostas abertas da pergunta “descreva os efeitos 

positivos”, para confirmar a existência de relato de uso 

da tecnologia em avaliação. Foram desconsideradas 

respostas repetidas ou sem evidências de uso. 

Na segunda etapa do estudo, foram analisados 

vídeos das reuniões nº 92/202014 (apresentação das 

contribuições do M1 e do M2), nº 93/202015 (dados 

adicionais do M2) e nº 108/202216 (resultados do M3), 

disponíveis no canal do Youtube da Conitec. Os vídeos 

foram assistidos, transcritos e analisados valendo-se 

da abordagem exploratória descritiva para identificar a 

metodologia de análise das contribuições, a forma de 

apresentação aos membros da plenária, como foram 

discutidas e utilizadas na decisão final, e o tempo 

de apresentação das contribuições recebidas na CP 

foi cronometrado.

Resultados 

As três tecnologias receberam recomendação 

preliminar desfavorável para incorporação ao SUS.14-16  

Nas planilhas com as respostas dos formulários de 

experiência e opinião das CPs analisadas, foram iden-

tificadas contribuições de pacientes relatando uso 

da tecnologia em análise, com evidências concretas 

e abstratas, como: “Melhora na qualidade de vida, 

diminuição das crises respiratórias, 3 anos sem cri-

ses, diminuição do esgotamento físico provocado pela 

FC”11; “aumento de 18% na capacidade respiratória”12; 

“Melhora absurda na qualidade de vida!”13 

Na tabela 1, apresenta-se em resumo os acha-

dos da primeira etapa deste estudo:

Tabela 1 - Participantes no formulário de experiência e opinião e relato de pacientes com 

evidência de uso

Documento 

Planilhas

CP 37/2020 

M111

CP 38/2020 

M212

CP 05/2022 

M313

Total de contribuições 

recebidas no formulário de 

experiência e opinião

11.916 10.417 1.689

Total de contribuições de 

PACIENTES
374 340 101

Contribuições de PACIENTES 

com evidência de uso da 

tecnologia em avaliação

15 7 2

11.Ministério da Saúde (BR). Conitec. Contribuições da Consulta Pública - Formulário Experiência ou Opinião - Lumacaftor e ivacaftor para 

tratamento de fibrose cística (FC). Brasília, 2020. 

12. Ministério da Saúde (BR). Conitec. Contribuições da Consulta Pública - Formulário Experiência ou Opinião - Ivacaftor para pacientes aci-

ma de 6 anos que apresentem mutações de gating. Brasília, 2020. 

13.Ministério da Saúde (BR). Conitec. Contribuições da Consulta Pública - Formulário Experiência ou Opinião - Tezacaftor-ivacaftor para pa-

cientes com fibrose cística com 12 anos de idade ou mais. Brasília, 2022.
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Na segunda etapa de análise, que explorou os ví-

deos com a gravação das reuniões de apresentação das 

CPs e sua recomendação final, foram identificados os re-

sultados que são apresentados em resumo no quadro 1:  

Quadro 1 - Metodologia de análise das contribuições e apresentação à plenária

Item analisado / Reunião
Reunião

no 92/202014

Reunião 

no 92/202014

Reunião 

no 108/202216

Pauta da Reunião

Apresentação da CP 

do M1 - 37/2020 

(Lumacaftor/Ivacaftor) 

Apresentação da CP do 

M2 - 38/2020

(Ivacaftor)

Apresentação da CP

do M3 - 05/2022 

(Tezacaftor/Ivacaftor)

Responsabilidade pela 

análise e apresentação das 

contribuições de experiência 

e opinião 

NATS NATS DGITIS

Metodologia utilizada para a 

análise das contribuições

Nuvem de

Palavras

Nuvem de

Palavras

Análise qualitativa, 

método de codificação e 

categorização temática, 

uso do software NVivo

Quantidade de contribuições 

de pacientes com evidência 

de uso apresentadas para a 

plenária

0 0 2

Tempo de apresentação das 

contribuições do formulário 

de experiência e opinião

1 minuto e 

41 segundos

3 minutos e 

16 segundos

12 minutos e 

15 segundos

14.Conitec. 92ª Reunião da Conitec dia 05/11/2020. Brasília, 2020. [Playlist de vídeo do Youtube].

15.Conitec. 93ª Reunião da Conitec dia 08/12/2020 – Manhã. Brasília, 2020. [Playlist de vídeo do Youtube]. 

16.Conitec. 108ª Reunião da Conitec dia 05/05/2022. Brasília, 2020. [Playlist de vídeo do Youtube]. 

A análise das contribuições recebidas nas CPs 

37/2020 do M1 e 38/2020 do M2 foi realizada por 

um mesmo representante de um Núcleo de Avaliação 

de Tecnologias em Saúde (NATS), que, durante sua 

apresentação destes dados na reunião no 92/202014, 

revelou ter utilizado uma “nuvem de palavras”, que 

não se configura como método, em ambas análises e 

apresentações à plenária, como se observa no trecho 

a seguir, durante a pauta do M1: 

[...] veio um número bem grande de contri-

buições e a gente acabou trazendo para a 

apresentação, em função do tempo né, e 

da apresentação, 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 número de contribuições.14 

Na apresentação do M2, ainda na reunião no 

92/202014, identificou-se que a nuvem de palavras 

foi utilizada novamente para análise e apresentação 

das contribuições, como visto no trecho a seguir: “Em 

função do grande número de contribuições, a gente 

acabou fazendo uma nuvem de palavras, com as pala-

vras que mais apareciam”.14

Observou-se ainda que, nas duas apresentações, 

o tecnologista selecionou trechos das contribuições das 

CPs 37/2020 e 38/2020 para apresentar aos membros 

da plenária como exemplos de dados recebidos no 

formulário de experiência e opinião.14 No entanto, em 

nenhuma delas foi possível observar citação aos relatos 

de pacientes, cujo conteúdo demonstrava evidências de 

uso das tecnologias em avaliação14, tal qual identificou-

-se na primeira etapa desta pesquisa (vide tabela 1). 

O tempo total de apresentação das contribuições 

recebidas na CP 37/2020 do M1, tanto do formulário 

Oliveira VDGSB, Oliveira VB, Amaral MB, Miguel MD. Critérios de análise e utilização das contribuições de pacientes  
em consultas públicas da Conitec: o caso dos moduladores para fibrose cística. Bol Inst Saúde. 2024; 25(2): 89-97.



|93

Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS) 

técnico quanto de experiência e opinião na reunião 

no 92/202014, foi de 14 minutos e 26 segundos, e, 

destes, foram utilizados 1 minuto e 41 segundos para 

a apresentação das contribuições do formulário de 

experiência e opinião.14 Já o formulário de experiência 

e opinião do M2 foi apresentado na mesma reunião, 

durante 3 minutos e 16 segundos, dos 17 minutos e 39 

segundos totais que foram utilizados para apresenta-

ção de ambos os formulários da CP 38/2020 do M2.14  

No que tange à utilização das contribuições 

recebidas nas CPs do M1 e M2, ainda na reunião no 

92/202014, as seguintes colocações foram identifica-

das na discussão entre os membros da plenária: “[...] 

só pela consulta pública que a gente tem que dar um 

retorno pra quem, porque fica gravado né [...]”14; e 

ainda: “[...] uma discussão que a gente volta e meia a 

faz né, é como ponderar melhor essas contribuições da 

parte de experiência e da opinião. Eu vejo que a gente 

supervaloriza as contribuições técnicas científicas 

[...]”14. Além desses trechos, também foram observa-

das, na seguinte colocação, questões sobre a análise 

das contribuições, por representantes da Conitec:

[...] nossa equipe tem feito cursos para 

análise qualitativa de dados, então assim, 

realmente é cada vez mais é um desafio, por-

que, bem, dez mil contribuições, né (risos), e 

aí se torna realmente quase que inviável, né, 

fazer uma análise em tão pouco tempo [...]14

Como não foi observada uma apresentação de 

contribuições de pacientes com evidências de uso 

da tecnologia em avaliação, para além da nuvem de 

palavras utilizada para análise e demonstração de re-

sultados14, também não foi constatada, na discussão 

entre os membros da plenária nem durante a tomada 

de decisão final, uma utilização dessas contribuições 

recebidas no formulário de experiência e opinião. 

O M1 não foi recomendado para incorporação ao 

SUS, enquanto o M2 teve a solicitação de detalhamen-

to dos critérios de inclusão e exclusão de pacientes 

elegíveis em reunião adicional.14 Essa discussão adi-

cional aconteceu na reunião no 93/202015, cujo vídeo 

também fora analisado nesta pesquisa. No entanto, 

não se observou uso dos relatos da CP 38/2020 nessa 

nova apresentação, e notou-se que a recomendação 

final favorável ao M2 foi baseada em outras variáveis.15

Já na reunião no 108/202216, de apresentação 

da CP do M3, notou-se uma dinâmica diferente daquela 

observada na reunião no 92/2020.14 As contribuições 

do formulário técnico-científico foram analisadas e 

apresentadas por um representante de NATS, e as de 

experiência e opinião foram analisadas e apresenta-

das por um profissional do Departamento de Gestão 

e Incorporação de Tecnologias e Inovação em Saúde 

(DGITIS). No entanto, observou-se que, antes do início 

da apresentação das contribuições do formulário de 

experiência e opinião da CP do M3 pelo DGITS, um 

membro da Conitec faz a seguinte colocação:

Só sobre o MHT, tem uma terapia tripla, que 

quando a gente estava avaliando estava em 

análise pela Anvisa, que é para a mesma 

indicação, que teve registro agora em mar-

ço, tá bom? Está esperando a definição de 

preço pela CMED. Alguma pergunta? Ah! As 

meninas vão apresentar a avaliação quali-

tativa, né? Quem que vai apresentar? [...]16 

Após essa contextualização é que se deu início 

à apresentação dos resultados da CP do M3 e, no 

seguinte trecho, foi possível identificar a metodologia 

de análise utilizada pelo DGITIS: “[...] método de codifi-

cação e categorização temática, a partir dos conteúdos 

das perguntas abertas. Para desenvolver a parte opera-

cional, foi utilizado o software NVivo”.16 Na sequência, 

notou-se que relatos de pacientes com evidência de 

uso foram apresentados à plenária, como: 

Estava com baixo peso, 50 quilos, IMC 19 

e baixíssima função pulmonar, menor que 

18%. Oito meses após o início do tratamen-

to, me encontro com 60 quilos e função 

pulmonar de 28%. Me sinto mais disposto 

e com menos infecções. A melhora na 

qualidade de vida é indescritível.16  
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A apresentação das contribuições do formulário 

técnico e de experiência 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-

tação das contribuições de experiência e opinião.16 Após 

a apresentação, logo no início da discussão da plenária, 

notou-se uma colocação por um membro que demons-

trou o entendimento sobre qual foi a contribuição mais 

relevante da CP: “Está muito claro, em primeiro lugar, 

que a consulta pública, a maior contribuição dela veio 

da proposta de redução de preço da empresa [...]”16. Na 

sequência, o tecnologista do NATS também faz menção 

à contribuição que acredita ter sido a mais importante: 

Acredito que a contribuição mais importan-

te seja a da empresa [...]. Ela apresentou na 

consulta pública uma carta ao DGITIS com 

uma nova proposta de redução do custo 

do tratamento, frente ao preço inicial que 

foi proposto e apresentado em fevereiro, 

considerando então um desconto.16 

Posteriormente, ainda no que tange à discussão 

e utilização das contribuições de pacientes recebidas 

na consulta pública pelos membros da plenária durante 

a tomada de decisão, notou-se que um membro da 

plenária questiona ao NATS: “[...] em relação à pré-con-

sulta e hoje, você acha que apareceu alguma evidência 

que possa modificar a nossa direção inicial, de tudo 

que você avaliou?”16, e o tecnologista do NATS respon-

deu: “Em relação às evidências, não. Só realmente 

em relação à proposta de redução de preço [...]. Em 

relação às evidências científicas não, tudo já havia sido 

detectado e apresentado em fevereiro.”16

Embora tenha sido identificada a utilização de 

uma metodologia de análise qualitativa delineada pelo 

representante do DGITS, bem como a apresentação de 

trechos de contribuições de pacientes com evidências 

de uso do M316, não foi possível identificar, durante a 

discussão desses dados pelos tomadores de decisão, 

nenhuma pergunta dos membros da plenária ou deba-

te em torno dos relatos de pacientes apresentados, 

conforme destaca-se no trecho a seguir:

Mais algum questionamento, gente, alguma 

pergunta? Não? Então em relação ao que 

veio na consulta pública, nosso entendi-

mento é de manutenção da recomenda-

ção desfavorável à incorporação, certo? 

Alguém tem algum conflito de interesse 

com essa matéria a declarar? Tudo bem? 

Então vamos encaminhar para o registro 

de deliberação com recomendação des-

favorável. Então deliberaram por unanimi-

dade recomendar a não incorporação do 

tezacaftor/ivacaftor. Vamos para o próximo 

item da pauta.”16 

O M3 teve recomendação final desfavorável, e, 

tal qual o M1, também não foi incorporado ao SUS. 

Discussão 

É crucial que pacientes e demais usuários do 

SUS compreendam o seu papel em uma consulta 

pública, e que esta contribuição seja construída com 

dados e evidências de qualidade, para que possam, 

de fato, contribuir com a tomada de decisão.17 Porém, 

esta pesquisa lançou luz ao outro lado desse processo: 

Como tais contribuições têm sido analisadas, apresen-

tadas e consideradas nos processos de ATS? Há, de 

mesmo modo, uma escuta qualificada por parte dos 

tecnologistas e membros da plenária? 

Os resultados deste estudo de caso demons-

traram que, por mais que tenham sido identificadas 

contribuições de pacientes relatando evidências de uso 

das tecnologias em avaliação nas três CPs analisadas, 

como revelaram os resultados da primeira etapa deste 

estudo, foi possível observar que esses dados não 

apareceram nas arguições dos tecnologistas (como 

visto na apresentação da CP do M1 e do M2)14 ou, 

quando apresentados e com conteúdo que demons-

trava ganhos obtidos pelo uso da tecnologia16 (como 

na apresentação da CP do M3), tais dados também 

não foram discutidos e utilizados pelos membros da 

plenária16, que relataram, inclusive, ter dificuldades 

na ponderação dessas contribuições de experiência e 
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da opinião14, afirmando ainda que supervalorizam as 

contribuições técnico-científicas.14 

Sobre a metodologia de análise dessas contri-

buições qualitativas, cabe destacar que, em uma área 

reconhecida por seu rigor técnico e por uma predileção 

por evidências concretas, considera-se frágil transfor-

mar relatos de experiência em “nuvem de palavras”14, 

que, além de não ser considerada como um método 

de análise, impediu, nesse contexto, que os relatos de 

pacientes e suas evidências de vida real chegassem 

aos decisores durante a reunião plenária. 

Por ser uma ferramenta utilizada habitualmente 

como ilustração gráfica21, 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 consequência, não contribuíram com as decisões 

tomadas pela plenária.14 

Apesar de terem sido identificados avanços 

na metodologia de análise qualitativa e na forma de 

apresentação das contribuições de pacientes aos 

membros da plenária, como visto na reunião no 108 

de 202216, nota-se que ainda há em movimento uma 

hierarquia do que deve ser considerado, especialmente 

nas discussões sobre medicamentos precisos e caros. 

Mesmo quando uma tecnologia é comprovadamente 

eficaz e segura, com relatos de vida real que a respal-

dam16, sobrepõe-se às questões econômicas, em que 

descontos concedidos pela indústria são vistos como 

a contribuição mais importante de uma CP16, em con-

sonância com a literatura que afirma que a ATS valoriza 

mais as evidências quantitativas para determinar a 

eficácia clínica e econômica22. 

Desse modo, embora as CPs sejam ampla-

mente utilizadas pelas agências de ATS em todo 

o mundo18, assim como no Brasil6, os resultados 

deste estudo também vão ao encontro da literatura 

que aponta que ela ainda não é plena garantia da 

participação da sociedade5, mesmo com o vasto 

reconhecimento de que a participação de pacientes 

pode contribuir com valorosas informações que não 

tenham sido captadas por fatores clínicos e econô-

micos tradicionais.2,4-6,10

Embora a participação social englobe o envolvi-

mento de diferentes segmentos e representantes da 

sociedade, este estudo de caso apresentou um recorte da 

participação do segmento de pacientes que, por sua vez, 

tem sido alvo de uma discussão mais ampla no campo 

de ATS, pela possibilidade de se obter novos dados de 

vida real que possam contribuir com a tomada de decisão. 

Mas, para tanto, é fundamental que as contribuições 

dos pacientes e de todos os demais atores sejam ade-

quadamente analisadas e de fato utilizadas, de modo 

que esta participação não seja vista como superficial ou 

simbólica19, como observado na literatura que dialoga 

com esses resultados, que afirma que as perspectivas 

dos pacientes raramente são incluídas, talvez porque 

sejam vistas como visões tendenciosas e anedóticas.20 

Conclui-se, desse modo, que ainda há muito 

o que evoluir na consciência 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 

decisório, passando de uma contribuição simbólica 

para o reconhecimento de que é um dado relevante 

na tomada de decisão. 

Recomenda-se, para tanto, que seja  utilizado um 

“Tripé de Sustentação da Qualidade para as Decisões 

em ATS”, em que, na ponta deste tripé, está o usuário, 

representante da sociedade civil, cuja responsabilidade 

neste processo é enviar uma contribuição de qualidade, 

com dados e evidências que possam contribuir com 

a tomada de decisão, sem contribuições repetidas ou 

que prezem somente o volume das participações, e que 

sejam construídas também considerando o ponto de 

vista do membro da plenária: “Este dado me auxiliaria 

a tomar esta decisão”? 

Em outra ponta, como segundo ator, encontra-se 

o tecnologista/avaliador, que receberá tais contribui-

ções e que deverá realizar a análise por meio de meto-

dologia adequada, considerando e respeitando todos 

os dados enviados pelo participante da CP, realizando, 

inclusive, uma apresentação robusta destas informa-

ções e análises, de modo a revelar e destacar os dados 

de vida real e novas informações obtidas por meio da 

CP, que possam vir a auxiliar na tomada de decisão. 
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Por fim, na terceira ponta, estão os membros 

dos atuais Comitês da Conitec, responsáveis pela 

recomendação final e que, por tamanha responsabi-

lidade, devem valorar e considerar efetivamente tais 

contribuições, não somente atendo-se às questões 

de preço, como é visto na literatura e na prática, nas 

quais, na maioria das vezes, as decisões são majo-

ritariamente pautadas em questões econômicas22, 

como visto nesta pesquisa, onde a contribuição da 

indústria demandante foi considerada por um deci-

sor como a “mais importante”16, pelo desconto que 

fora concedido.  

É essencial, por fim, que exista este esforço 

conjunto entre todos os envolvidos, e que tecnologis-

tas e tomadores de decisão estejam verdadeiramente 

comprometidos com as necessidades dos pacientes, 

mantendo-os sempre no centro das decisões, além de 

que sejam oportunizados espaços de formação onde se 

discutam os desafios e as peculiaridades do trabalho 

com evidências de vida real.

Considerações Finais 

Essas questões continuam sendo objetos 

importantes de pesquisas que aprofundem a neces-

sidade de investimentos em formação profissional 

e metodologias de aprimoramento da participação 

social no SUS, bem como o avanço na discussão 

sobre a utilização da participação social na tomada 

de decisão em ATS. É pertinente que exista uma 

conscientização dos avaliadores e agentes públicos 

nesse tema, para que se estabeleça um processo 

metodológico mais justo, robusto e comprometido 

com a participação social e, não menos importante, 

com o usuário do SUS. 

Espera-se, por fim, que esses resultados possam 

endossar a discussão sobre os critérios de análise e 

valoração da participação social no SUS, fortalecendo, 

inclusive, a credibilidade deste aparato legal. Afinal, 

como afirma Dr. Brian O’Rourke, especialista em ATS: 

“se você não está envolvendo os pacientes, não está 

fazendo ATS! É simples assim.”10
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A importância da participação social no processo de 
incorporação de tecnologias no Sistema Único de Saúde: 
relato de caso da sonda botton
The importance of social participation in the technology incorporation process in the Unified Health 

System: a case report on the button gastrostomy tubes

Bruno Monteiro BarrosI, Quenia Cristina Dias MoraisII, Milene Rangel da CostaIII, Marisa da Silva SantosIV

Abstract

The National Commission for the Incorporation of Technologies in 

the SUS adopts strategies that improve society's involvement in 

the health technology assessment process in an effort to promote 

decisions that better correspond with the population´s demands. 

Public involvement in this process guarantees individuals their ri-

ght to full exercise of citizenship and the materialization of parti-

cipatory democracy. This article presents a case report on social 

participation in the decision-making process regarding the incorpo-

ration of the button gastrostomy tube in children and adolescents 

in the SUS. During the evaluation, the patient's perspective was 

exercised by a mother of a child who had used the technology. She 

presented several benefits that the tube provided to her child, such 

as a reduction in the risk of complications and an increase in the 

child's time in family life and leisure moments. This report was con-

sidered relevant by decision-makers who decided to incorporate 

the technology. The case is an example of how social participation 

can be a transformative element in decision-making by providing 

greater understanding and visibility to patients' expectations, brin-

ging decision-makers closer to the reality of those who will benefit 

from the technology.

  

Keywords: Social participation; technology assessment, biomedical; 

enteral nutrition; public consultation

Resumo

A Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias no SUS, com o 

intuito de promover decisões mais alinhadas com as necessidades 

da população, adota estratégias que possibilitam a participação da 

sociedade no processo de avaliação de tecnologias em saúde. O en-

volvimento público nesse processo garante aos indivíduos seu direito 

ao pleno exercício da cidadania e a materialização da democracia 

participativa. O presente artigo trata de um relato de caso sobre a 

participação social na tomada de decisão sobre a incorporação da 

sonda botton para gastrostomia em crianças e adolescentes no SUS. 

Durante a plenária de avaliação, a perspectiva do paciente foi exer-

cida por uma mãe de uma criança que havia feito uso da tecnologia. 

Ela apresentou diversos benefícios que a sonda proporcionou ao seu 

filho, como redução de risco de complicações e aumento do tempo 

da criança no convívio familiar e momentos de lazer. Esse relato foi 

considerado relevante pelos decisores que deliberaram pela incorpo-

ração da tecnologia. O caso é um exemplo de como a participação 

social pode ser um elemento transformador da tomada de decisão 

por proporcionar melhor entendimento e visibilidade às expectativas 

dos pacientes, aproximando os tomadores de decisão à realidade 

daqueles que serão beneficiados pela tecnologia.  

Palavras-chave: Participação social; avaliação da tecnologia biomé-

dica; nutrição enteral; consulta pública
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Introdução

No Brasil, as ações e serviços públicos de saúde 

são organizados como uma rede regionalizada e hierarqui-

zada que constitui um sistema único de saúde (SUS).1,2 

Este sistema apoia-se em três diretrizes fundamentais, 

sendo uma delas a participação social. A participação so-

cial, por sua vez, é regulamentada pela Lei 8.142/19903, 

que estabelece que o controle social no SUS deve se dar 

por meio dos conselhos e conferências de saúde que 

constituem espaços de participação da comunidade na 

formulação das políticas públicas de saúde.4 

O envolvimento da população no processo de to-

mada de decisão em saúde garante aos indivíduos seu 

direito ao pleno exercício da cidadania e a materializa-

ção da democracia participativa, a qual depende de di-

ferentes aspectos que devem existir sincronicamente.5  

Maeyama et al. (2016)6 defendem que devem estar 

presentes a clareza sobre o ato de participar numa 

perspectiva coletiva, o empoderamento comunitário, a 

reorganização na escolha dos segmentos representa-

tivos da sociedade civil, e mecanismos que garantam 

a legitimidade na representatividade dos segmentos. 

Para que o controle social seja possível, é ne-

cessário que o processo de tomada de decisão sobre 

a incorporação de tecnologias no SUS seja claro e 

transparente. Nesse sentido, a Avaliação de Tecnolo-

gias em Saúde (ATS), como um método de síntese e 

análise sistemática das evidências sobre tecnologias 

em saúde, vem ao encontro desse objetivo. A ATS 

promove a transparência dos critérios adotados para 

a tomada de decisão e considera a perspectiva de dife-

rentes atores sobre a incorporação de uma tecnologia, 

o que, consequentemente, cria oportunidades para a 

participação social.7 

No Brasil, a incorporação de tecnologias no sis-

tema público de saúde é atribuição do Ministério da 

Saúde, assessorado pela Comissão Nacional de Incor-

poração de Tecnologias no SUS (Conitec).8 Para tal, a 

ATS se tornou uma ferramenta de gestão fundamental 

para dar suporte à decisão sobre quais intervenções 

devem ser financiadas e disponibilizadas à sociedade, 

buscando assegurar a sustentabilidade do sistema de 

saúde.9 Cabe à Conitec promover ações que favoreçam 

e estimulem a participação social no processo de ava-

liação das tecnologias em saúde.10

O presente artigo é um relato de caso sobre 

a participação social na tomada de decisão sobre a 

incorporação da sonda botton para gastrostomia em 

crianças e adolescentes no SUS. O objetivo é descrever 

e discutir como se deu a participação social nesse ca-

so, e sua importância para o processo de ATS no SUS.

Métodos

O presente relato de caso foi elaborado a partir 

de informações obtidas no relatório da Conitec nº 671, 

intitulado “Sonda botton para gastrostomia em crian-

ças e adolescentes”11, avaliado na reunião ordinária 

de julho de 2021, e cuja gravação e relatório estão 

disponíveis no sítio eletrônico da Conitec.12

Primeiramente, será apresentada uma breve 

descrição sobre como ocorre a participação social 

do processo de ATS realizado pela Conitec para in-

corporação de tecnologias no SUS e da tecnologia 

avaliada, ou seja, a sonda botton para gastrostomia. 

Em seguida, será apresentado o relato da experiência 

e a discussão dos achados.

O processo de participação social na  

ATS no Brasil

O processo de incorporação de tecnologias realiza-

do pela Conitec segue os pressupostos da ATS e inclui a 

avaliação da eficácia, efetividade e segurança da tecno-

logia, além de análise das consequências econômicas 

da incorporação, como as análises de custo-efetividade 

e de impacto orçamentário das tecnologias propostas. 

A Conitec, com intuito de promover decisões 

mais democráticas e alinhadas com as necessidades 

da população, adota estratégias que possibilitam a 

participação da sociedade no processo de ATS. Os 

mecanismos de participação social atualmente em-

pregados pela Conitec são a perspectiva do paciente, 

consultas públicas e audiências públicas.13

A perspectiva do paciente é o momento em que 

usuários do SUS interessados na tecnologia têm a 

Barros BM, Morais QCD, Costa MR, Santos MS. A importância da participação social no processo de incorporação  
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(SECTICS) pode solicitar uma audiência pública após 

a deliberação final, nos casos que demandem ainda 

esclarecimentos que possam auxiliar a tomada de 

decisão. A audiência é uma reunião aberta ao públi-

co, convocada a critério do secretário, que permite o 

debate entre diferentes atores envolvidos no processo 

de incorporação de uma tecnologia.14 Após a audiência, 

o secretário decide se a demanda volta à Conitec, para 

uma nova discussão e recomendação, ou se emite a 

decisão final com publicação no Diário Oficial da União.

O caso da incorporação da sonda botton no SUS

Em 2021, foi apresentada à Conitec a solicita-

ção pela incorporação da sonda para gastrostomia 

botton, para crianças e adolescentes no SUS como 

uma demanda da própria SECTICS.11 As sondas de 

gastrostomia são utilizadas para realização de terapia 

nutricional gástrica para os pacientes que possuem 

sistema digestório anatomicamente normal e funcional, 

mas que não conseguem ingerir alimentos por via oral. 

A sonda demandada era do tipo botton, até então não 

disponível no SUS, também chamada de perfil baixo, 

percutânea ou ao nível da pele. Com esse tipo de 

sonda, o tubo de alimentação é conectado apenas 

no momento da refeição, não sendo necessário que 

a criança permaneça com o tubo acoplado ao seu 

abdômen permanentemente. A população elegível à 

tecnologia proposta pelo demandante foi composta por 

crianças e adolescentes, independentemente de sua 

doença de base, que necessitassem de gastrostomia. 

Até aquele momento, as sondas utilizadas no SUS 

eram do tipo longas, em sua maioria do tipo Foley. As 

sondas do tipo Foley consistem em tubos de borracha 

confeccionados em látex, que são implantados cirurgi-

camente junto ao estômago do paciente. Esse tipo de 

sonda apresenta maior incidência de complicações, prin-

cipalmente alérgicas, devido ao material utilizado em sua 

fabricação.15 Por permanecerem acopladas ao abdômen 

da criança, são de difícil higienização e mais propensas a 

eventos de deslocamento, dentre outros (Figura 1). Além 

disso, tem um impacto negativo na qualidade de vida 

das crianças, principalmente aquelas em idade escolar. 

oportunidade de se candidatar para apresentação e 

relato de sua experiência com a tecnologia e seus 

enfrentamentos diante da doença. A perspectiva do 

paciente ocorre durante a apreciação inicial do tema na 

reunião da Conitec em que a tecnologia será avaliada. 

O Departamento de Gestão e Incorporação de Tecno-

logias em Saúde (DGITS), que é a Secretaria-Executiva 

da Conitec, é responsável por selecionar o participante 

que deverá ter vivência direta com a condição de saú-

de à qual se refere a chamada pública, sendo dada 

preferência para participantes que também tenham 

experiência com a tecnologia em avaliação.

A consulta pública ocorre após a apreciação em 

reunião da Conitec, quando é proferida a recomendação 

preliminar sobre a incorporação ou não da tecnologia. O 

relatório técnico é elaborado por pareceristas e é dispo-

nibilizado na página eletrônica da Conitec, sendo aberto 

o período de consulta pública. O envio das contribuições 

ocorre por meio do preenchimento de formulário eletrô-

nico disponibilizado na plataforma Participa Mais Brasil, 

durante um período de 20 dias, que pode ser abreviado 

para 10 dias em matérias de caráter emergencial. O 

formulário de contribuição pode ser preenchido por 

qualquer cidadão, incluindo pacientes, profissionais de 

saúde, representantes de associações de pacientes ou 

pessoas jurídicas como organizações da sociedade civil 

e da indústria. As contribuições apresentadas podem 

ser de cunho técnico-científico, sobre a experiência com 

o uso da tecnologia, ou até mesmo a opinião que o 

contribuinte tenha sobre a incorporação. 

As contribuições recebidas durante a consulta 

pública são analisadas e incluídas no relatório de 

avaliação da tecnologia, sendo então apreciadas em 

uma segunda reunião da Conitec, quando é realizada a 

deliberação final, que pode manter ou não a recomen-

dação preliminar alvo da consulta pública. 

O relatório técnico com a deliberação final fica 

disponível no sítio eletrônico da Conitec. Além dele, 

também é disponibilizado o Relatório para a Sociedade, 

um documento que sintetiza e traduz o relatório técnico 

para o público leigo.

Por fim, o secretário de Ciência, Tecnologia e 

Inovação e do Complexo Econômico-Industrial da Saúde 
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A chamada pública para a Perspectiva do Pa-

ciente nº 38/2021 sobre a sonda botton contou com 

a inscrição de 11 pessoas. Em 30 de julho de 2021, 

a demanda foi apreciada na reunião de recomendação 

inicial da Conitec. Na ocasião foram apresentadas as 

evidências clínicas sobre a eficácia e segurança da 

tecnologia, bem como os aspectos econômicos rela-

cionados à sua incorporação. De acordo com o parecer 

apresentado, a sonda botton apresenta vantagens 

quanto à ocorrência de eventos adversos, como des-

locamento e obstrução da sonda, quando comparadas 

às sondas do tipo tubo. 

De acordo com análise de custo-efetividade reali-

zada, a sonda botton seria uma tecnologia mais efetiva 

e de maior custo, comparativamente às sondas longas, 

e sua incorporação representaria um custo adicional de 

R$ 4.761,16 por paciente adicional sem complicações. O 

impacto orçamentário incremental, em um horizonte tem-

poral de cinco anos, totalizou cerca de R$ 14 milhões 

para uma população estimada de 63 mil pacientes.11 

Na mesma reunião, foi apresentada a pers-

pectiva da paciente. A participante selecionada para 

apresentar seu relato foi a mãe de uma criança que 

já havia feito uso da sonda botton. Ela era ativista 

e cofundadora de um grupo assistencial que atuava 

no apoio a famílias de pacientes diagnosticados com 

adrenoleucodistrofia, doença que acometeu seu filho. 

A criança havia tido a oportunidade de uso da sonda 

botton durante o período que ficou gastrostomizada. 

Segundo seu relato, seu filho recebeu inicialmente uma 

sonda longa. De acordo com a mãe, foi um período de 

grande sofrimento para a criança e familiares devido a 

intercorrências adversas relacionadas à sonda. Após 

um período inicial foi possível realizar a troca da sonda 

longa pela sonda botton. 

De acordo com ela, essa troca propiciou inúme-

ros benefícios aos cuidados de seu filho que, devido 

à sua doença, se mantinha restrito ao leito na maior 

parte do dia. Dentre eles, foram citadas a maior facili-

dade para mudança de decúbito e para atividades do 

dia a dia como troca de fraldas, banho, deslocamentos 

para consultas com profissionais de saúde e a possi-

bilidade de sentá-lo em uma poltrona ou cadeira com 

maior segurança. Segundo a mãe, a possibilidade de 

sentar-se foi um dos maiores benefícios advindos do 

uso da sonda botton, pois proporcionou o aumento do 

convívio social da criança, que passou a frequentar as 

festas e momentos familiares, sentada em uma cadeira 

de rodas, sem um risco aumentado de deslocamento 

como com a sonda longa. 

A mesma participante relatou o caso de ou-

tra criança que recebeu apoio de sua organização. 

Figura 1. Modelos de sonda botton (A) e longa (B).

(A) (B)

Fonte: Reproduzidos de (A) Pediatric G-Tube Feeding & Care Guide (Gastrostomy Tube) [Internet]. [acesso em 29 de abril 2024]. Disponí-

vel em: https://www.uchicagomedicine.org/comer/conditions-services/pediatric-surgery/pediatric-general-surgery/g-tube-feeding-care ; (B) 

Gastrostomy tube in a baby. SCIENCE PHOTO LIBRARY. [Internet]. [acesso em 29 de abril 2024]. Disponível em: https://www.sciencephoto.

com/media/256442/view/gastrostomy-tube-in-a-baby  
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Segundo ela, diferentemente de seu filho, essa criança 

desfrutava de uma vida ativa, sendo capaz de brincar e 

interagir com outras crianças graças ao uso da sonda 

botton. Esses aspectos corroboraram para o enten-

dimento de que o uso de uma sonda percutânea ou 

botton pode melhorar significativamente a qualidade 

de vida dos pacientes.

Além da mãe do paciente, uma profissional de 

saúde, que atuava como enfermeira de um hospital 

pediátrico do Rio de Janeiro, também teve a oportuni-

dade de fazer uma apresentação, como especialista 

em sondas. Além das vantagens já atribuídas pela 

mãe, a profissional reiterou que os bebês também se 

beneficiam do uso da sonda botton, já que apresentam 

maior risco de remoção involuntária por manipulação 

da sonda longa. Ela apresentou diferentes exemplos 

ilustrados com imagens sobre os diferentes eventos 

adversos associados ao uso de sondas longas. As 

imagens impactaram os participantes da plenária que 

puderam visualizar pacientes que sofreram os eventos 

adversos descritos no parecer, como o alargamento do 

óstio e a migração da sonda. 

Após a deliberação preliminar favorável à incor-

poração, a matéria foi disponibilizada para consulta pú-

blica. Um total de 425 contribuições foram recebidas, 

sendo 341 via formulário de experiência e opinião, e 84 

de técnico-científico. Em sua maioria, os argumentos 

apresentados pelos contribuintes, dentre eles profissio-

nais de saúde, pacientes e cuidadores, mencionavam 

as vantagens já relatadas na perspectiva do paciente, 

com ênfase à melhor qualidade de vida proporcionada 

ao paciente e às famílias.11 

Embora o custo incremental da tecnologia tenha 

sido citado pelos membros da plenária como um de-

safio para que estados e municípios pudessem dispo-

nibilizar a sonda botton aos pacientes, a incorporação 

da tecnologia foi recomendada por unanimidade.16

Discussão 

A participação de pacientes no processo de toma-

da de decisão em ATS é fundamental para contemplar a 

opinião daqueles que serão diretamente afetados pelo 

resultado dessas avaliações. Além disso, confere maior 

legitimidade e transparência à decisão, o que pode con-

tribuir para a maior aceitação da recomendação final. 

É essencial ampliar as dimensões da avaliação para 

além das evidências clínicas e econômicas, incluindo 

aspectos sociais, culturais, psicológicos, políticos e 

éticos nesse processo. 

A diversidade de participação oferecida pela 

consulta pública enriquece a análise por promover a 

inclusão dos aspectos considerados como relevantes 

para todas as partes interessadas. 

O caso da incorporação da sonda botton é um 

exemplo de como a perspectiva do paciente pode ser 

um elemento transformador da tomada de decisão, 

por proporcionar maior entendimento e visibilidade às 

expectativas dos pacientes, aproximando os tomadores 

de decisão à realidade daqueles que serão beneficia-

dos pela tecnologia. 

Com isso, adota-se uma perspectiva mais abran-

gente para a tomada de decisão em que as preferên-

cias e preocupações dos pacientes são consideradas, 

transcendendo, assim, uma análise puramente técni-

ca ou econômica. 

Cabe salientar que as avaliações econômicas 

realizadas para apoiar a decisão sobre a incorporação 

de tecnologias no SUS adotam a perspectiva do sis-

tema de saúde, ou seja, não considera outros custos 

relevantes para a sociedade, como aqueles relacio-

nados à perda de produtividade, lazer e sofrimento 

causado pela doença.17

De forma geral, pacientes e cuidadores tendem 

a contribuir pouco com informações técnicas. No en-

tanto, o que se espera desses atores é exatamente 

a informação não técnica, ou seja, suas experiências, 

valores e preferências. Milevska-Kostova et al. (2020)18 

analisaram o papel das organizações de pacientes na 

ATS e destacaram a importância dessas organizações 

em dar voz aos pacientes nos processos de avaliação 

que, muitas vezes, são dominados por especialistas 

técnicos. Segundo os autores, ao trazer a perspectiva 

do paciente para o primeiro plano, as organizações de 

pacientes contribuem para um processo de tomada de 

decisão mais democrático e inclusivo. 

Barros BM, Morais QCD, Costa MR, Santos MS. A importância da participação social no processo de incorporação  
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É importante que pacientes, cuidadores, familia-

res e profissionais de saúde sejam capazes de manifes-

tar em suas contribuições aspectos de seu cotidiano 

que podem impactar diretamente nos resultados em 

saúde como, por exemplo, dificuldades de acesso à 

tecnologia, benefícios que a nova tecnologia pode 

apresentar em termos de adesão ao tratamento, como-

didade posológica, melhor perfil de eventos adversos, 

perda de produtividade, impactos sociais e econômicos 

para as famílias, que muitas vezes não são mencio-

nados nos pareceres técnicos. Sociedades médicas, 

ou entidades, além de profissionais de saúde, podem 

contribuir com a sua percepção sobre especificidades 

do manejo dos pacientes e seu testemunho sobre os 

desafios enfrentados pelos pacientes e suas famílias. 

Porém, é necessário ponderar que, mais impor-

tante do que o volume de contribuições recebidas du-

rante uma consulta pública, é a qualidade dos relatos, 

em termos de coerência e completitude, a fim de que 

sejam efetivamente relevantes para o processo. 

A qualificação da participação social é essencial 

para que esta ocorra de maneira efetiva. Uma das 

formas de garantir essa qualidade acontece por meio 

da preparação e capacitação dos participantes.19 Essa 

capacitação envolve o fornecimento de informações 

claras e acessíveis sobre o processo, bem como de-

senvolvimento de habilidades de comunicação e argu-

mentação que ajudem a garantir que os participantes 

estejam bem-informados e preparados para contribuir 

de forma significativa. 

Nesse sentido, algumas iniciativas para partici-

pação dos usuários de forma qualificada nas consultas 

públicas vêm sendo colocadas em prática, com treina-

mentos em ATS voltados para o público em geral, como 

o que é realizado no programa Participa SUS/ATS.20 O 

objetivo dessas iniciativas é fortalecer a participação 

social melhorando o entendimento do público sobre os 

termos técnicos e etapas do processo de incorporação 

de tecnologias no SUS. 

Para os olhos de parte da população, a tomada 

de decisão é um processo distante e insensível, que 

desconsidera os custos sofridos pela família do pa-

ciente. Entretanto, quando apresentados os detalhes 

do manejo da doença, e as implicações decorrentes 

do uso da tecnologia de forma até então desconhe-

cida pelo decisor, isso pode impactar nas decisões 

de incorporação.  

Conclusão

A perspectiva apresentada em pareceres prelimi-

nares tende a se concentrar em aspectos técnicos da 

avaliação. A participação social oferece uma análise 

diferente sobre os impactos da adoção de novas tecno-

logias, transcendendo a análise puramente econômica 

para considerar aspectos qualitativos essenciais no 

cuidado à saúde. A combinação dessas informações 

enriquece o processo de ATS e de tomada de decisão. 

Assim, a participação social torna-se não apenas um 

direito, mas uma peça-chave na construção de um 

sistema de saúde mais equitativo e responsivo às 

necessidades de todos os cidadãos.
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Valor em saúde e experiência do paciente: desafios e 
oportunidades da participação social para garantia da 
equidade no acesso a novas tecnologias em saúde 
Value in health and patient experience: challenges and opportunities for social participation to ensure 

equity in the access to new health technologies

Luciana Lopes MensorI

Resumo

A Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS) é um processo sistemá-

tico de análise das evidências clínicas, econômicas e sociais de tec-

nologias em saúde, para apoiar processos decisórios em saúde. No 

Brasil, embora a participação social nesses processos venha cres-

cendo nos últimos anos, ainda existem desafios para que seja asso-

ciada a valor em saúde nas políticas públicas. Mas valor em saúde 

somente se atinge a partir do entendimento de toda a jornada do 

paciente em sua linha de cuidado. O objetivo deste manuscrito é con-

tribuir para a promoção da equidade no acesso à saúde a partir da 

inclusão de critérios mais amplos durante a avaliação de tecnologias, 

critérios estes que incorporem a perspectiva do paciente. O presente 

texto trata-se, portanto, de um ensaio que descreve métodos utili-

zados para mensurar a experiência do paciente, e que podem ser 

incluídos como análises complementares em processos de ATS. A 

compreensão do itinerário percorrido pelos pacientes em suas linhas 

de cuidado e o diálogo mais inclusivo e transparente com a sociedade 

nos processos de tomada de decisão na saúde são caminhos para, 

em última análise, melhor integrar redes de atenção em saúde, bem 

como promover melhor gestão de custos e regulação do setor.

Palavras-chave: Paciente; Avaliação de Tecnologias em Saúde 

(ATS); Valor em Saúde; Experiência do Paciente.

I

Introdução  

Decisões sobre incorporação, aquisição, reem-

bolso e/ou cobertura de tecnologias em saúde, bem 

como seus critérios de difusão e uso, constantemente 
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Abstract

Health Technology Assessment (HTA) is a systematic process 

of analyzing clinical, economic and social evidence of health te-

chnologies, to support decision-making processes in health. In 

Brazil, although social participation in these processes has been 

growing in recent years, there are still challenges to be asso-

ciated with value-in-health in public policies. But value-in-health 

can only be achieved through understanding the entire patient's 

journey within their healthcare lines. The objective of this manus-

cript is to contribute to promoting equity in access to healthcare 

through the inclusion of broader criteria during the evaluation of 

technologies, criteria that incorporate the patient's perspective. 

This text is, therefore, an essay that describes methods used to 

measure the patient experience, and which can be included as 

complementary analyzes in HTA processes.  Understanding the 

itinerary followed by patients in their lines of care and a more in-

clusive and transparent dialogue with society in health decision-

-making processes are ways to, ultimately, better integrate he-

alth care networks, as well as promote better cost management 

and sector regulation.

Keywords: Patient; Health Technology Assessment (HTA); Value in 

Healthcare; Patient Experience.

Boletim do Instituto de Saúde
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ENSAIO

tomadas em cenários de incerteza, constituem grande 

desafio para os sistemas de saúde em todo o mundo.1 

O aumento desproporcional dos custos em saúde face 

a outros custos, tais como educação, além da variabi-

lidade da prática médica, costumam ser razões pelas 

quais diferentes países tentam regular a utilização de 

novas intervenções terapêuticas.1

No Brasil, o Sistema Único de Saúde (SUS) se 

responsabiliza pela garantia de acesso universal, 
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equânime e integral à saúde, incluindo as tecnologias 

em saúde que podem ser utilizadas no seu âmbito.2 

Desde a criação do Departamento de Ciência e Tec-

nologia (DECIT) em 2000, passando pela Comissão 

de Incorporação de Tecnologias, ambos vinculados 

ao Ministério da Saúde (MS), até chegar à Comissão 

Nacional de Incorporação de Tecnologias no Sistema 

Único de Saúde (Conitec), constituída pela Lei Federal 

nº 12.401 de 2011, o processo evolutivo de Avaliação 

de Tecnologias em Saúde (ATS) no país passou por 

mudanças que envolvem, dentre outros, a previsão de 

espaços de participação social durante o as etapas de 

avaliação, tais como a realização de consultas públicas 

(CP), que ocorrem após publicação de recomendações 

preliminares e antecedem o parecer de recomendação 

final dos Comitês Temáticos.2

Contribuições e sugestões da sociedade, espe-

cialmente da experiência de pacientes, cuidadores e 

familiares, oferecem oportunidades de narrativa que 

não pertencem simples ou diretamente aos eventos re-

velados. A partir dessas narrativas, pode-se compreen-

der melhor as diferentes formas de dizer do paciente 

e seus reflexos na comunicação com o profissional 

da saúde, além de questões existenciais interiores, 

como desespero e esperança, que frequentemente 

acompanham ou mesmo constituem a doença.1 

Por que o diálogo com o paciente é fundamental?

Apesar de a sociedade pouco se dar conta de 

que a doença é construída dentro da complexidade de 

seu sistema de atendimento, comumente se trata de 

um fenômeno social que resulta do processo classifi-

catório envolvendo negociações entre diferentes atores 

do cenário da saúde (incluindo médicos, pacientes, fa-

miliares, prestadores de serviços de saúde, indústrias 

de medicamentos e equipamentos, dentre outros).1

Embora ainda haja falta de diálogo entre pacien-

tes e equipes que os tratam – os gestores de saúde 

que contratam os serviços que serão prestados, as 

normativas que regulam os atendimentos em saúde 

e a própria sociedade que os estigmatiza –, o diálogo 

social participativo crescente em processos de ATS tem 

sido fundamental para superar e sobrepor percepções 

pré-concebidas por posturas mais críticas e tomadas 

de decisão mais inclusivas.1 A lógica de Paulo Freire3,4 

aqui se aplica perfeitamente: “A busca pela dialogici-

dade envolve os saberes sem sobrepor um ao outro, 

praticando a escuta sensível, caracterizando o cuidar 

e o educar (grifos nossos) no respeito às diferenças 

individuais e no exercício da cidadania.”(sic)

Um número cada vez maior de pacientes busca 

espaço para compartilhar da tomada de decisão em 

saúde e procurar aprender mais sobre sua condição 

clínica e opções de tratamento. Desconsiderar esse 

movimento é desconsiderar a transformação de uma 

consciência ingênua ou mágica em uma consciência 

crítica, (grifos nossos) que já permeia uma série de pro-

cessos de tomada de decisão da Conitec, por exemplo.1 

Como o principal objetivo da participação social 

é viabilizar que o conhecimento disperso na sociedade 

chegue ao tomador de decisão, de modo a dar luz a 

seus pontos cegos e apresentar novas perspectivas, is-

to aumenta consequentemente as chances de uma de-

cisão mais justa. Mas, como mensurar o valor de uma 

tecnologia em saúde na perspectiva de um paciente? 

Que conjunto de critérios pode ser observado de forma 

a refletir o impacto dessa tecnologia sobre a qualida-

de da assistência em saúde desse indivíduo e de um 

conjunto de indivíduos com características parecidas?

Mecanismos de participação social no SUS

É nesse contexto que a decisão centrada no pa-

ciente toma mais corpo a cada dia. Por exemplo, entre 

2012 e 2017, a Conitec avaliou 307 medicamentos, 

com demandas variadas relacionadas à incorporação, 

exclusão ou alteração de uso.2 Houve grande amplia-

ção da participação de pacientes e familiares nas 205 

consultas públicas realizadas no período, o que pode 

ser resultante das próprias estratégias utilizadas pela 

Conitec, como os Relatórios para Sociedade, emprego 

de mídias sociais digitais, listas de e-mail entre outros. 

Dentre os medicamentos para os quais foram 

identificados a maior parte dos casos de reversões de 

parecer inicial da Conitec estão os antineoplásicos e 

Mensor LL. Valor em saúde e experiência do paciente: desafios e oportunidades da participação social para  
garantia da equidade no acesso a novas tecnologias em saúde . Bol Inst Saúde. 2024; 25(2): 107-116.



|109

Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS) 

os imunomoduladores, incluindo dentre as categorias 

argumentativas, principalmente aquelas originárias 

de contribuições relacionadas a maiores benefícios 

clínicos e menores eventos adversos.2 

Desde então, o volume de contribuições em 

processos de consulta pública só cresce. Dados do 

Painel de Acompanhamento de Tecnologias em Saúde 

Submetidas à Conitec no Sistema Único de Saúde – 

Conitec em Números – evidenciam um total de 409.941 

contribuições distribuídas ao longo de 793 consultas 

públicas realizadas até a data de fechamento do pre-

sente manuscrito.5  Digno de destaque é o crescimento 

no volume de contribuições a partir de 2018, com pico 

de 85.939 contribuições em 2019 (Figura 1), ano em 

que foi instituído pelo Decreto 9.756 de 11 de abril de 

20196, da Secretaria-Geral da Presidência da Repúbli-

ca, o portal único “gov.br”, que dispõe sobre as regras 

de unificação dos canais digitais do Governo federal. 

Desde o ano 2000, o governo brasileiro tem bus-

cado evoluir seus processos e a prestação de serviços 

públicos com o auxílio das Tecnologias da Informação 

e Comunicação. Diversas políticas e iniciativas foram 

realizadas. A partir da Estratégia de Governança Digital, 

que teve sua primeira versão lançada em março de 

2016, com revisões regulares ao longo dos governos 

desde então, estabeleceu-se um novo paradigma de 

gestão pública e das relações entre o Estado Brasileiro 

e a Sociedade7. Desburocratização, modernização do 

Estado, simplificação de processos, melhoria no aces-

so à informação pública, transparência, melhoria nos 

atendimentos e racionalização de gastos públicos são 

alguns avanços que a política de governança eletrônica 

e digital proporcionaram.8 

A partir daí, até os dias atuais, muito tem-se 

evoluído para a segurança digital do cidadão e da ad-

ministração pública, incluindo governança de comparti-

lhamento de dados e segurança cibernética.9,10 Todos 

esses fatores e mudanças parecem contribuir de forma 

significativa para que cada vez mais a participação social 

seja transparente em processos de tomada de decisão.

Mensor LL. Valor em saúde e experiência do paciente: desafios e oportunidades da participação social para  
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Figura 1 - Contribuições em consulta pública à Conitec ao longo dos anos.
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Fonte: Conitec em Números.5 

Também merece destaque uma outra modalida-

de de captura da experiência do paciente durante o 

processo da ATS para o SUS, que é a Perspectiva do 

Paciente. Essa iniciativa, que vem crescendo também 

nos últimos anos5 (Figura 3), tem a finalidade de ofe-

recer informações sobre a experiência de viver e/ou 

conviver com as mais diversas condições de saúde e 

com o uso das tecnologias em saúde em avaliação e, 

para isso, são realizadas chamadas públicas por meio 

da página da Conitec na Internet, com inscrições que 

podem ser feitas por meio do login no portal “gov.br” 

(Plataforma Participa+Brasil). 

Nessa modalidade, pacientes, cuidadores, fa-

miliares, tutores ou ainda associações de pacientes 

participam com seu depoimento na primeira reunião 

em que a tecnologia em saúde é inicialmente avaliada 

pela Conitec. Após a apresentação da tecnologia e da 

Perspectiva do Paciente, a Comissão emite a reco-

mendação preliminar sobre a tecnologia e o tema é 

submetido à consulta pública.
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No entanto, mesmo que mais contribuições so-

ciais e pareceres positivos por parte dos tomadores de 

decisão sejam computados em processos de incorpo-

ração de novas tecnologias em saúde, não podemos 

aferir que o processo de ATS como um todo esteja 

completamente justo, adequado e sem oportunidades 

de melhoria. Mais do que quantidade de decisões fa-

voráveis a novas intervenções em saúde, precisamos 

também medir a qualidade e a coerência destas deci-

sões. Trata-se, novamente, da transformação exortada 

por Paulo Freire da consciência ingênua ou mágica em 

uma consciência crítica.3,4

A avaliação crítica dos processos de ATS torna-

-se relevante sobretudo para não corrermos o risco de 

ofertar estratégias de tratamento pouco efetivas para 

alguns, deixando de lado tratamentos muito efetivos 

para outros. Compreender, nesse sentido, a satisfação 

autorreferida, as experiências e a qualidade de vida 

relacionada à saúde das pessoas que utilizam os ser-

viços de saúde deveria ser uma prioridade estratégica.1

Ressalta-se, também, que a apropriação social 

do conhecimento mencionada anteriormente precisa 

ser aprimorada, inclusive para um processo futuro que 

mitigue potenciais barreiras e reconheça facilitadores 

apontados como de importância pelos próprios usuá-

rios do SUS. Nesse sentido, outra estratégia de caráter 

consultivo ainda pouco explorada pela sociedade é a 

audiência pública. Ela é uma das etapas do processo 

de participação social que pode ser estimulada, pois 

permite aprofundar e dar anda mais visibilidade aos 

anseios e opiniões de pacientes, familiares, profissio-

nais da assistência à saúde, regulação, entre outros. 

Ferramentas e metodologias de 

mensuração de experiência do paciente

Entender o contexto do paciente é essencial para 

melhoria contínua de sua jornada dentro de um siste-

ma de saúde. Mas, para conseguirmos atingir esse 

entendimento, precisamos promover uma comunicação 

mais empática e escuta ativa do paciente, familiares e 

cuidadores, de todas as formas possíveis. Para tanto, 

há que se promover uma transformação cultural em 

todos que prestam e recebem serviços de saúde.11 

Essa estratégia pode ser desenvolvida por meio 

da educação dos pacientes, familiares, cuidadores e 

profissionais da assistência à saúde, podendo ainda 

se aliar às técnicas de pesquisas com os pacientes, 

de forma a gerar mais insights e conhecimento para 

uma tomada de decisão mais acurada.

No contexto da ATS, a escuta ativa do paciente é 

fundamental, e pesquisas quantitativas e qualitativas po-

dem ser usadas de forma combinada. Técnicas qualitati-

vas envolvendo grupos focais de pacientes ou entrevistas 

em profundidade, bem como técnicas observacionais, 

aplicadas para se identificar questões inconscientes dos 

indivíduos, mapeamento de jornada e shadowing (som-

breamento) conseguem trazer luz, por exemplo, para a 

compreensão da experiência do indivíduo quando em uso 

de tecnologias e/ou serviços de saúde (Quadro 1).11 

Figura 3 – Volume de participações de pacientes na etapa de Perspectiva do Paciente, na Conitec.

2020         2021   2022           2023    2024

1 mil

100

10

1

96

1

44
36 30

14

1.011

1.601 1.461

838

Fonte: Conitec em Números.5 
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Tais métodos podem oferecer suporte adicional 

ao tomador de decisão em uma ATS, permitindo que se-

ja dimensionada a magnitude de cuidados necessários 

naquela linha de cuidado e identificar possibilidades 

de melhoria dentro da rede de atenção que podem ir 

muito além da capacidade operacional da mesma.11 

Quadro 1 – Exemplos de métodos utilizados para mensurar a experiência do paciente.

Grupos Focais de 

Pacientes

•  É considerado o primeiro passo para escuta ativa do paciente por uma organização ou 

instituição;

•  Costuma reunir de 8 a 12 pessoas que normalmente não se conhecem e conta sempre 

com um moderador, que lidera a discussão;

•  Tem a função de levantar ou analisar feedbacks sobre produtos ou serviços, reunindo 

pequenos grupos de pessoas para discutirem e explorarem suas visões em detalhes;

•  Recomendada para incluir a voz do paciente com o objetivo de oferecer insights para 

transformar, p.ex., um serviço prestado. Para definição de roteiro, é fundamental 

compreensão básica dos elementos da jornada a ser avaliada.

Entrevistas em 

profundidade

•  Conversas com pacientes por meio presencial ou virtual, sem um formato pré-

estabelecido, em que o entrevistado tem liberdade maior para expor suas opiniões sobre 

temas específicos;

•  Crenças, sentimentos e histórias entram em evidência, de forma detalhada.

Técnicas 

Observacionais

•  Pesquisa herdada da antropologia, que coleta dados a partir dos sentidos, para 

compreensão de determinadas nuances da realidade;

•  Necessita de um observador/pesquisador treinado que observa discretamente e registra 

comportamentos e interações de pacientes e acompanhantes no espaço da organização/

instituição;

•  Trata-se de técnica complementar a outras pesquisas com objetivo de capturar reações 

inconscientes dos pacientes.

Mapeamento de 

Jornada

•  Técnica utilizada para avaliar a qualidade do cuidado ao paciente e identificar áreas e/ou 

pontos de melhoria;

•  Objetiva identificar, mapear e planejar melhorias dentro da experiência do paciente. 

Se difere de outras técnicas parecidas como “lean”, “blueprint” etc. pois explora os 

sentimentos do paciente em cada uma das etapas;

•  Mais eficaz se aplicada quando se tem um conhecimento prévio de experiência dos 

usuários.

Sombreamento 

(“Shadowing”)

•  Método que visa acompanhar e documentar a experiência do paciente quando de sua 

visita ao serviço de saúde;

•  Objetiva aprender sobre a jornada do paciente e busca avaliar comportamentos do mesmo 

e dos profissionais da saúde com os quais ele interage;

•  Técnica mais indicada para jornadas longas, quando os comportamentos naturais se 

sobressaem, uma vez que a presença de uma pessoa que vai acompanhar os processos 

tende a influenciar comportamentos.

Adaptado de Rodrigues KC. 202311

Adicionalmente, os conselhos consultivos estru-

turados e as associações de pacientes e familiares, 

que são formatos de visibilidade bastante utilizados 

no país e comumente incluídos durante etapas de 

avaliação de tecnologias, também possuem papel 

crucial em estratégias educacionais para promoção 

da transformação cultural mencionada anteriormen-

te. Dar vazão à perspectiva do paciente evidencia a 
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maturidade do processo de tomada de decisão, muito 

embora se reforce que é crucial um bom recrutamento 

e seleção dos indivíduos com papel ativo durante o 

processo decisório.11 

Por isso, a decisão centrada no paciente depende 

diretamente do conhecimento de materiais dialógicos 

que respeitem a visão do cidadão, para ajudá-lo a 

avaliar a qualidade de informação que lhe é prestada 

e capacitá-lo a assumir o protagonismo necessário ao 

longo do processo de avaliação em saúde. 

Informações qualificadas, como por exemplo as 

apresentadas por meio de materiais de apoio à decisão 

do pacienteII (patient decision aids), produzidas pelo 

Hospital de Ontário, no Canadá12 (Figura 2) podem 

auxiliar no diálogo com profissionais da saúde, explici-

tar opções, esclarecer valores pessoais relacionados 

a benefícios e danos das intervenções, assim como 

facilitar a comunicação e o processo de tomada de 

decisão como um todo.

Também interessante é o exemplo de educação 

da sociedade trazido por um grupo no Brasil, o Parti-

cipa SUS. O grupo oferece informações por meio do 

seu Website e realiza postagens regulares em redes 

sociais, com linguagem e formato simples, mostrando 

como o cidadão pode acompanhar e se envolver nas 

etapas do processo de ATS (Figura 3).13,14

Figura 2 – Exemplos de materiais de apoio à decisão do paciente utilizados pelo Hospital de 

Ottawa, em Ontário, no Canadá.

Fonte: Ottawa Personal Decision Guides.12

I

II Materiais de apoio à decisão do paciente são ferramentas para ajudar as 

pessoas a se envolverem nas decisões de saúde. São recursos escritos 

ou vídeos para uso online ou pessoalmente. As pessoas que os utilizam 

aprendem sobre suas opções, pensam no que é mais importante para elas e 

escolhem a opção preferida que melhor se adapta à sua situação.12
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Mobilização social e equidade no 

acesso a novas tecnologias

A saúde no Brasil é um direito de todo cidadão, 

garantido pela Constituição Federal de 198815, que 

eu seu artigo 196 institui: “A saúde é direito de to-

dos e dever do Estado, garantido mediante políticas 

sociais e econômicas que visem à redução do risco 

de doença e de outros agravos e ao acesso universal 

e igualitário às ações e serviços para sua promoção, 

proteção e recuperação”.(sic) Apesar disso, ainda en-

frentamos desafios para melhorarmos as estratégias 

em prol da equidade.

Muito embora a participação social em saúde 

no Brasil, segundo Koifman16, com sua democracia 

jovem e um sistema de saúde realmente público e 

universal ter avançado significativamente nos últimos 

anos, ajustes ainda são necessários. Os movimentos 

sociais têm tido um papel significativo na difusão de 

ideias e de valores, opinião compartilhada por Albu-

querque e Soares Neto17, destacando-se a atuação 

das organizações de pacientes entre tais movimentos 

sociais. Esses grupos vêm-se empenhando em um 

processo educacional como condição sine qua non 

para que cada vez mais os pacientes entendam melhor 

sobre suas condições clínicas e estejam, dessa forma, 

mais aptos para reivindicar melhorias em suas jornadas 

de tratamento e cuidado.

A participação do paciente na esfera da saúde, 

em sua dimensão coletiva ou social, tem conteúdo 

singular, atribuído pelos estudos desenvolvidos no cam-

po do referencial do Direito Humano à Saúde. Desse 

modo, a participação informada e ativa contribui para 

que o sistema de saúde responda às necessidades 

dos pacientes, particularmente aqueles em extrema 

vulnerabilidade clínica, econômica e/ou social. Nesse 

sentido, torna-se elemento vital do direito à saúde.18  

Também o trabalho de Silva et al.19, acerca da 

participação social em processos de ATS no SUS, con-

clui que “a apropriação social do conhecimento deve 

ser aprimorada, tendo como referência a participação 

Figura 3 – Exemplos de postagens em rede social do grupo Participa SUS 

Fonte: Instagram, @participasus.14
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de todos, inclusive em um possível processo de refor-

mulação, considerando suas perspectivas para que 

esse aprimoramento derrube potenciais barreiras e 

reconheça facilitadores apontados como de importân-

cia pelos próprios usuários do SUS.” (sic) 

Por isso, é fundamental repensar a saúde e a 

doença para além dos estudos clínicos, bem como 

entender o que significa, de fato, ser paciente.20 

Compreender e abordar cada vez mais o ambiente 

socioeconômico-cultural em que as pessoas estão 

inseridas é fundamental também para boas decisões 

em saúde. Partindo de um lugar de representação 

no controle social, é vital que os movimentos sociais 

colaborem para reiterar a centralidade na promoção de 

saúde, reforçando ações de literacia em saúdeIII, por 

exemplo, como forma de prevenir que a desinformação 

e o fatalismo sejam barreiras para que determinadas 

condições clínicas permaneçam em segundo plano ou 

entendidas como menos importantes ou até inevitáveis 

pelos próprios pacientes.20-22 

Segundo a Declaração Política do Rio sobre 

Determinantes Sociais da Saúde23, emitida após con-

ferência mundial da Organização Mundial da Saúde em 

2011, equidade em saúde é “uma responsabilidade 

compartilhada e demanda o engajamento de todos os 

setores governamentais, de todos os segmentos da 

sociedade e de todos os membros da comunidade in-

ternacional em uma ação global de todos pela equidade 

e saúde para todos” (sic). Definição incorporada, por 

exemplo, pelo Projeto Saúde Brasil 203024, uma inicia-

tiva conduzida pela Fundação Oswaldo Cruz mediante 

um acordo de cooperação técnica com a Secretaria 

de Assuntos Estratégicos da Presidência da Repúbli-

ca (SAE), o Instituto de Pesquisa Econômica Aplicada 

(Ipea) e o apoio financeiro do Fundo Nacional de Saúde 

do Ministério da Saúde e da SAE, fica claro que políti-

cas claras para a implementação de estratégias que 

promovam equidade, bem como o desenvolvimento 

de competências organizacionais e sistêmicas que 

III A literacia em saúde (health literacy) pode ser definida como a capacidade 

dos indivíduos em obter, compreender, avaliar criticamente e utilizar informa-

ções sobre saúde para seu próprio cuidado ou de terceiros. 21

orientem nossas ações em prol da justiça socialIVIIIsão 

muito relevantes e urgentes.21 

Por isso, a experiência do paciente e os critérios 

relacionados a tal experiência durante sua jornada te-

rapêutica precisam ser vistos pelos formuladores de 

políticas públicas como elementos que contribuem de 

forma significativa para uma melhor tomada de decisão 

em saúde.20 Lançar um olhar mais apurado para a jor-

nada completa do paciente, entender questões muitas 

vezes consideradas intangíveis, como dor, vergonha ou 

sofrimento, apesar de constituírem aspectos cruciais 

inclusive do itinerário terapêutico dos indivíduos aco-

metidos por enfermidades de curso agudo ou crônico, 

causam impacto indubitável sobre a experiência do 

paciente com uma intervenção em saúde. 

Considerações Finais

A abertura de um diálogo realmente participativo 

com a sociedade, envolvendo escuta ativa e mobiliza-

ção de estratégias de curto, médio e longo prazos, é o 

caminho para tomadas de decisão mais justas e equâ-

nimes para a população. Tal caminho é fundamental 

para que seja conhecida a real jornada do paciente, ao 

longo de toda sua linha de cuidado. Com isso, seremos 

capazes de compreender o real valor em saúde de uma 

nova tecnologia. 

Diferentes metodologias de mensuração de ex-

periência do paciente estão disponíveis no ferramental 

técnico-científico11 atual para sistematizar informações 

e estas podem ser aplicadas ao longo dos processos 

de ATS. Grupos focais, entrevistas em profundidade, 

técnicas observacionais, entre outras, podem ofere-

cer suporte aos gestores de saúde e formuladores 

de políticas públicas para, assim, complementar a 

tradicional avaliação de tecnologias em saúde e men-

surar o valor advindo das tecnologias em saúde em 

seu sentido mais abrangente, o valor em saúde, em 

prol da saúde coletiva. 

IV Justiça social começa com cada indivíduo dentro do ecossistema da saúde 

sentindo-se apto a compreender as causas-raiz das iniquidades e como po-

dem se posicionar diante das mesmas, assim mobilizando estratégias para 

reduzi-las.20 
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Visibilidade, mobilização social, definição de 

critérios mais inclusivos, transparência no processo 

decisório, todos estes fatores combinados têm o poten-

cial de contribuir para equidade nos processos de ATS. 

Adicionalmente, podem levar a uma compreensão mais 

acurada de quais são os grupos populacionais que 

mais poderiam se beneficiar das novas intervenções 

em saúde e quais grupos ainda poderiam se beneficiar 

de tecnologias maduras, por exemplo, sem prejuízo na 

sua jornada terapêutica. 

A pluralidade de perspectivas, que envolve todos 

os atores do cenário da saúde, pode ainda levar à 

maior integração das redes de atenção, uma gestão 

de recursos financeiros mais eficiente e, em última 

análise, contribuir com a própria regulação do setor.
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Essay on the bioethical analysis of the Conitec Patient Perspective Mechanism from the Human 
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Resumo 

A Avaliação de Tecnologia em Saúde (ATS) destaca-se como uma 

abordagem essencial para a sustentabilidade dos sistemas de saú-

de. No bojo da ATS, os pacientes têm o direito de participar do pro-

cesso de tomada de decisão, o que se fundamenta no direito humano 

à saúde e no direito à participação social na formulação de políticas 

públicas de saúde, que integram o referencial dos Direitos Humanos 

dos Pacientes (DHP). No Brasil, a Comissão Nacional de Incorporação 

de Tecnologias no Sistema Único de Saúde (Conitec), que integra o 

Ministério da Saúde, adota, dentre outros mecanismos, a “Perspecti-

va do Paciente”. Trata-se de ensaio cujo objetivo consiste em analisar 

a “Perspectiva do Paciente” da Conitec sob a ótica do referencial 

dos DHP. Com base nessa perspectiva, examina-se o direito à parti-

cipação do paciente na ATS do ponto de vista das condições para o 

exercício do direito, da efetivação do direito em si e das obrigações 

do Estado para sua concretização. Conclui-se que a adoção de meca-

nismos participativos pelas agências de ATS constituem dever ético 

e jurídico decorrentes de obrigações assumidas pelos Estados de 

respeitar e promover os direitos humanos em consonância com va-

lores democráticos como dignidade da pessoa humana, legitimidade 

e transparência.

Palavras-chave: Participação, direitos humanos do paciente, pers-

pectiva do paciente.
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Abstract

Health Technology Assessment (HTA) stands out as an essential 

approach for the sustainability of health systems. Within HTA, pa-

tients have the right to participate in the decision-making process, 

which is grounded in the human right to health and the right to so-

cial participation in the formulation of public health policies, both 

of which are part of the Patient Human Rights (PHR) framework. 
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the Ministry of Health, adopts, among other mechanisms, the "Pa-
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Perspective" through the lens of the PHR framework. From this 
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the right itself, and the state's obligations to ensure its fulfillment. 

It is concluded that the adoption of participatory mechanisms by 

HTA agencies constitutes an ethical and legal duty stemming from 

states' obligations to respect and promote human rights in accor-

dance with democratic values such as human dignity, legitimacy, 

and transparency.
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Introdução 

A Avaliação Tecnológica em Saúde (ATS) se desta-

ca como importante abordagem para a tomada de de-

cisão em todo o mundo sobre quais tecnologias serão 

ofertadas pelos sistemas de saúde com a finalidade de 

atender às necessidades de saúde dos pacientes. Em 

um contexto cada vez mais desafiador para a gestão da 

saúde com a multiplicação de alternativas lançadas no 

mercado, aumento dos custos com o setor e limitações 

de recursos, a ATS se releva essencial para subsidiar 

as recomendações sobre quais intervenções financiar 

e disponibilizar à sociedade, independentemente de 

sua natureza preventiva, diagnóstica, terapêutica, de 

rastreamento ou em cuidados de apoio. As agências 

de ATS, responsáveis por essas avaliações, possuem 

extensão e poder de atuação variáveis de acordo com 

a forma em que se inserem nos sistemas de saúde, 

em nível local, regional, nacional ou internacional, 

bem como da disponibilidade de recursos humanos, 

financeiros e estrutura organizacional.1

Dessa forma, ao rever e prover evidências do 

valor que as tecnologias podem agregar em diferentes 

etapas de seus ciclos de vida, a ATS é alicerce para 

formulação de políticas de saúde seguras, eficazes, 

racionais e focadas no paciente.2 Tratando-se de um 

processo inerentemente multidisciplinar, no Brasil, a 

avaliação realizada pela Comissão Nacional de Incor-

poração de Tecnologias no Sistema Único de Saúde 

(Conitec) abarca, além das análises científicas e econô-

mica, contribuições recebidas em consultas públicas e 

audiências públicas que influenciam o relatório técnico 

com a recomendação final da Conitec.2-5

Portanto, aspectos legais, sociais, organizacio-

nais e éticos também fundamentam o processo de 

tomada de decisão, tornando imprescindível a parti-

cipação de várias partes interessadas, dentre elas, 

os pacientes.6 Esses, diretamente afetados pelas 

decisões da Conitec, devem estar diretamente incluí-

dos nesse processo, pois seus interesses usualmente 

divergem dos interesses de outras partes, inclusive dos 

demais usuários do Sistema Único de Saúde (SUS). 

Se as decisões referentes à ATS tendem a servir aos 

pacientes, as preferências, as preocupações e as 

expectativas por eles aportadas devem integrar as 

avaliações, justificando eticamente sua participação. 

Princípios como relevância, imparcialidade, 

capacitação, equidade e legitimidade amparam a 

participação do paciente na ATS7, reconhecendo-a 

como valorosa e importante para: ajudar na definição 

de prioridades sobre quais tecnologias o governo 

deverá prover à população; participar ativamente das 

formas de condução da ATS pelas agências; tornar 

os relatórios de ATS mais relevantes e alinhados aos 

interesses, às necessidades e às preferências dos 

pacientes; e propiciar que a ATS adote um modelo 

mais abrangente.8-11

Ainda, tendo em vista que a ATS expressa o con-

trato social em termos de justiça distributiva, ou seja, 

sobre quais bens uma determinada sociedade está ou 

não disposta a assegurar a determinados grupos de 

pacientes, a participação deles se torna fundamental 

para a democratização das evidências e do processo 

de ATS em si.12 A inserção dos pacientes no processo 

de tomada de decisão na ATS contribui para que seja 

mais transparente, informado, responsável e legítimo, 

facilitando a adesão daqueles afetados pelas recomen-

dações e decisões finais da agência. A participação do 

paciente na ATS é uma forma de participação social. 

Essa, por sua vez, compõe um Estado Democrático que 

deve fundamentar suas ações nos direitos humanos. 

Segundo Souliotis et al., a participação do pacien-

te é o processo que permite com que este seja parte 

integrante do fluxo de tomada de decisão que afeta 

sua saúde em vários níveis: micro, meso ou macro. 

No nível micro ou individual, o paciente participa nas 

decisões que afetam diretamente sua saúde, como um 

membro da equipe de saúde, ou seja, como um sujeito 

ativo na construção do cuidado. O nível meso se refere 

às tomadas de decisões em saúde em nível local ou 

organizacional, a exemplo de feitos no município ou em 

uma rede de hospitais. Por fim, o nível macro envolve 

a participação nas tomadas de decisões em questões 

de saúde em nível nacional ou internacional.13 

Destarte, a participação do paciente na ATS se 

enquadra no nível macro, pois ele pode contribuir no 

processo de formulação de políticas públicas de saúde. 
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Vale lembrar que essas dimensões que envolvem o 

direito à saúde não são excludentes. Sob a ótica da 

integralidade, a superação de desafios políticos, eco-

nômicos, administrativos e tecnológicos na definição e 

efetiva consolidação desse princípio norteador do SUS 

perpassa, necessariamente, o processo dialógico entre 

os sujeitos que integram os cuidados em saúde na rede-

finição de necessidades, preferências e expectativas.14

Isso posto, o presente artigo tem como objetivo 

desenvolver reflexões baseadas nos Direitos Humanos 

do Paciente (DHP), como referencial teórico-normativo 

destinado a analisar a participação social do paciente 

nos processos de tomada de decisão sobre ATS pela 

Conitec, especificamente o mecanismo da “Perspectiva 

do Paciente”. Trata-se de ensaio teórico que se alicerça 

no entendimento de que esse tipo de gênero textual 

tem o propósito de construir e de reconstruir teorias, 

quadros de referência, condições explicativas da rea-

lidade, polêmicas e discussões pertinentes. 

Com base nesse entendimento, sob o prisma 

metodológico, foram escolhidos determinados marcos 

teóricos para o estudo particular do objeto, procedimento 

que se distingue da pesquisa, que se fundamenta numa 

revisão bibliográfica, portanto não envolve descrição de 

busca em bases de dados. Sendo assim, o procedimen-

to metodológico adotado pelo ensaio está baseado em 

referenciais relevantes para seu tópico de investigação. 

Quanto ao marco teórico empregado neste texto, 

este se estruturou com base nas pesquisas desenvol-

vidas no âmbito do Programa de Pós-Graduação da 

Universidade de Brasília, desde 2016, sobre os DHP, 

fundamentado nas formulações de Cohen e Ezer15 e 

Albuquerque16, quanto à participação social de pacien-

tes em ATS, pautou-se sobretudo nos estudos e teses 

doutorais de Silva3, 17-19 e Morais20. O marco teórico 

assinalado foi escolhido em decorrência de terem como 

escopo de trabalho a construção de novos aportes 

éticos para os cuidados em saúde e de serem pesqui-

sadores que formulam teorias singulares e amplamente 

reconhecidas acerca de cada um dos temas.

O presente estudo se encontra estruturado da 

seguinte forma: inicialmente, esclarece-se o que são 

os DHP, suas características e alcance, estabelecendo 

sua interface como a Bioética. Em seguida, aborda-se 

a participação do paciente na ATS, circunscrito no di-

reito à participação social na formulação de políticas 

públicas de saúde como um direito humano decorrente 

do direito humano à saúde, expresso em declarações 

internacionais de direitos humanos. Por fim, analisa-se 

o mecanismo da Perspectiva do Paciente com base 

nos DHP, descrevendo recomendações gerais na sua 

condução pela Conitec.

Direitos Humanos dos Pacientes 

Formulado por Cohen e Ezer15 e Albuquerque16 o 

referencial teórico dos DHP vem sendo desenvolvido 

em pesquisas no Programa de Pós-Graduação em Bioé-

tica da Universidade de Brasília21-24 que passaram a 

concebê-lo como modelo bioético adequado de análise 

e resolução de conflitos nos cuidados em saúde em 

contraposição a uma ética biomédica disseminada pela 

Teoria Principialista25 que se mostrou insuficiente para 

lidar com os dilemas ocorridos naqueles contextos. 

Fruto da resposta da comunidade internacio-

nal frente à gama de violações de direitos humanos 

ocorridas no âmbito de cuidados em saúde, os DHP 

é ramo do Direito Internacional dos Direitos Humanos 

e se referem à aplicação dos direitos humanos a to-

dos as pessoas quando se encontram inseridas em 

uma relação de cuidados em saúde. Eles abarcam os 

instrumentos normativos no âmbito internacional e a ju-

risprudencial internacional, constituída pelas decisões 

dos órgãos de monitoramento dos direitos humanos 

da ONU e dos Sistemas Europeu, Interamericano e 

Africano dos Direitos Humanos. 

São exemplos de DHP: o direito à vida; o direito 

a não ser submetido à tortura nem a penas ou trata-

mentos cruéis, desumanos ou degradantes; o direito 

ao respeito à vida privada; o direito à liberdade e à 

segurança pessoal; o direito à informação; o direito 

de não ser discriminado; o direito à saúde; o direito à 

participação social, entre outros.16

Partindo de uma perspectiva de que os bens e 

serviços em saúde são elementos constituintes do 

direito humano à saúde, os DHP não se limitam a um 
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grupo particular de pessoas, tampouco à natureza dos 

serviços prestados (SUS ou rede privada), pois se reme-

tem a todos os pacientes, traduzindo uma relação de 

titularidade de direito humano. Eles consideram também 

fatores sistêmicos que influenciam os cuidados em 

saúde e relação entre profissional de saúde e paciente. 

Igualmente, alijam-se da lógica consumerista e 

adotam a lógica do cuidado, refletindo a inadequação 

da utilização dos termos “consumidor” ou “usuário” por 

serem inadequados para denotar a condição específica 

de vulnerabilidade de uma pessoa e sua relação com 

os profissionais no âmbito do cuidado. Estruturados 

em uma visão holística do paciente e no modelo biop-

sicossocial de saúde, os DHP visam contribuir para 

superar o paradigma de uma perspectiva biomédica, 

reconhecendo a assimetria de poder e informação 

entre o profissional de saúde e o paciente. 

Assim, os DHP enfatizam a vontade e as prefe-

rências dos pacientes, o respeito pelas suas decisões, 

proporcionando com que sejam escutados e incluídos 

nos processos de deliberações éticas que dizem res-

peito aos seus direitos, ao seu corpo e sua vida.16

Os DHP, enquanto referencial da Bioética, não 

aludem a uma ética profissional, mas sim a proposi-

turas prescritivas que buscam influenciar os compor-

tamentos dos pacientes, familiares, profissionais de 

saúde e provedores e agentes do Estado, concorrendo 

para a solução de problemas na prática clínica. Dessa 

maneira, a prestação de cuidados é eticamente guia-

da por regras, ou seja, pelos imperativos positivos e 

negativos ético-jurídicos derivados das prescrições de 

direitos humanos que acarretam em obrigações a todos 

os atores que interagem no processo de cuidado.23 Os 

princípios do cuidado centrado no paciente, da promo-

ção da autonomia pessoal, da responsabilidade do 

paciente e do respeito à dignidade humana compõem 

esse referencial.12

Infere-se que que tanto a Bioética, enquanto 

saber teórico-prático e ferramenta para a tomada de 

decisão, quanto os direitos humanos têm suas origens 

em movimentos sociais intimamente conectados com o 

princípio do respeito à dignidade humana.26 Com enfo-

que interdisciplinar, a Bioética é ramo da Ética Aplicada 

que se ocupa de controvérsias e problemas morais na 

medicina e tecnologias associadas, cujos desdobramen-

tos impactam indivíduos, grupos e a humanidade como 

um todo em suas diversas dimensões, e cujas práticas 

e tomadas de decisões.27 Nesse sentido, os DHP, ao 

serem considerados um referencial da Bioética, também 

possuem caráter prescritivo ao buscar balizar práticas 

sociais para salvaguardar bens éticos básicos.26 

Concebe-se os DHP como ferramenta ético-jurídica 

apta a concorrer para o exame e solução de questões 

emergentes das relações de cuidados em saúde, den-

tre elas o direito do paciente à participação na política 

pública e o direito ao mais elevado padrão de saúde 

possível. A tomada de decisão na ATS conduz a julga-

mentos éticos que reclamam o direito à participação do 

paciente no processo que acarretará diretamente em 

prestações de cuidados que efetivarão o seu direito à 

saúde. Desse modo, no item subsequente tem-se como 

objeto a participação do paciente sob a ótica dos DHP.

Participação do Paciente como 

um direito humano

O artigo 25 na Declaração Universal dos Direi-

tos Humanos (DUDH), adotada pela Organização das 

Nações Unidas (ONU) em 1948, dispõe que todo ser 

humano tem direito a um padrão de vida capaz de asse-

gurar-lhe e à sua família, saúde e bem-estar, inclusive 

alimentação, vestuário, habitação, cuidados médicos e 

os serviços sociais indispensáveis.28 De forma a espe-

cificar o direito à saúde, a ONU, em 1966, estabeleceu 

um preceito singular para o direito à saúde, no artigo 

12 do Pacto Internacional dos Direitos Econômicos, 

Sociais e Culturais, ratificado pelo Estado brasileiro.29 

No mesmo sentido, a Declaração de Alma-Ata 

(1978) qualifica o direito à saúde como completo esta-

do de bem-estar físico, mental e social, cuja realização 

requer ações de outros setores sociais e econômicos, 

a fim de auferir objetivo universal de elevar a saúde ao 

mais elevado patamar possível.30 O artigo 10 do Proto-

colo de São Salvador, adotado no âmbito do Sistema 

Interamericano de Direitos Humanos, em 1988, prevê 

o direito à saúde.31
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Na esfera da ONU, tem-se o principal documen-

to de direitos humanos sobre o direito à saúde, qual 

seja, o Comentário Geral n° 14 sobre o direito ao mais 

alto padrão de saúde possível do Comitê dos Direitos 

Econômicos, Sociais e Culturais (2000), no qual há o 

desenvolvimento dos elementos imprescindíveis à sua 

concretização, ressaltando a importância da melhoria e 

promoção da participação da população, em especial 

nas decisões políticas relativas ao direito à saúde 

tomadas tanto a nível comunitário como nacional.32

Parte-se do reconhecimento do direito à saúde 

como um direito humano indispensável para o exercício 

dos outros direitos e da necessidade de um esforço 

conjunto na deliberação sobre o acesso a bens e 

serviços de saúde. Nessa perspectiva, o direito à par-

ticipação social é indissociável do direito à saúde para 

o desenvolvimento de políticas e programas de saúde 

responsivos e para a construção de instrumentos de 

promoção da saúde como direito humano. Tratam-se 

de direitos interdependentes e progressivamente im-

plementados pelo Estado.

Ademais de ser decorrente do direito à saúde, 

a participação social do paciente está amparada no 

direito de participar da condução dos assuntos pú-

blicos previsto no artigo 25 do Pacto Internacional 

sobre Direitos Civis e Políticos, adotado pela ONU em 

1966, tratado ratificado pelo Estado brasileiro.33 Em 

suma, as pessoas têm o direito à participação e à 

inclusão ativa, livre e significativa no desenvolvimento 

civil, político, econômico, social e cultural. Mediante 

esse desenvolvimento é que os direitos humanos e as 

liberdades fundamentais podem ser realizados, dentre 

eles, o direito ao cuidado em saúde de qualidade.

Assim, a participação social é princípio a ser 

respeitado na formulação de estratégias efetivas para 

implementar o direito à saúde. Nessa esteira, a presta-

ção eficaz de serviços de saúde implica a participação 

das pessoas que são afetadas diretamente por tais 

serviços, o que engloba a participação dos pacientes 

na definição de prioridades, tomada de decisões, pla-

nejamento, execução e avaliação de estratégias relacio-

nados aos seus cuidados em saúde. Essa participação 

social do paciente é expressada no processo de ATS.9 

Como o paciente tem o direito de decidir sobre 

as formas de prestação direta de seus cuidados em 

saúde, e a ATS interfere sobre quais tecnologias serão 

ofertadas pelo Estado, o que na prática controlará o 

acesso aos tratamentos de saúde, segue-se que o 

paciente tem o direito de participar desse processo 

de seleção de tecnologias desde o início da avaliação. 

Portanto, ao delimitar as condições de assistência à 

saúde, a ATS impacta na autodeterminação do paciente 

em seus cuidados diretos, visto que o leque de cuidados 

disponibilizados e aplicáveis à sua condição, sobre os 

quais ele poderá eleger, junto à equipe de saúde serão 

restringidos. Logo, ele tem o direito de participar dessa 

avaliação, o que coaduna com elementos essenciais 

do direito à saúde, como a aceitabilidade e a qualidade 

da assistência. 

Como parte de um processo multidisciplinar, é 

importante destacar que as expectativas, as preferên-

cias e as necessidades do paciente são um aspecto 

da ATS que podem divergir dos tomadores de decisão.

Perspectiva do Paciente sob a ótica dos DHP

Na esfera do SUS e, particularmente, da Coni-

tec, há formas distintas de participação do paciente: 

consultas e audiências públicas, enquetes, ouvidoria, 

representações em colegiados, solicitação de ATS para 

incorporação e Perspectiva do Paciente. Essa, incorpo-

rada em dezembro de 2020, consiste na participação 

de um representante de pacientes na reunião inicial 

da Conitec no intuito de aportar a visão do paciente ao 

relatar suas experiências com a condição de saúde ou 

com a tecnologia em avaliação. 

A Conitec realiza as chamadas públicas nas 

quais podem se inscrever para participar os pacien-

tes, cuidadores, familiares, tutores ou representantes 

de associações, desde que contemplem exigências 

relacionadas ao tema em avaliação. Na ausência de 

consenso na indicação do representante e suplente por 

parte dos inscritos, a Secretaria-Executiva da Conitec 

sorteia os representantes aleatoriamente. 

Eles devem participar obrigatoriamente de 

dois encontros preparatórios no intuito de conhecer 
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o funcionamento da reunião e a importância de sua 

perspectiva. O mecanismo possibilita à Conitec refletir 

sobre as necessidades e prioridades daqueles que se-

rão diretamente afetados pelas decisões da Comissão. 

Destaca-se a escassez de estudos sobre essa abor-

dagem no cenário brasileiro, de métodos sistemáticos 

e objetivos para avaliar as iniciativas de participação 

social implementadas e de seus impactos na ATS.

Passando à análise da Perspectiva do Pacien-

te, do ponto de vista das condições para o exercício 

do direito à participação do paciente na ATS, chama 

atenção a impossibilidade de verificar se há condições 

adequadas para a efetiva participação do paciente nos 

encontros preparatórios com a equipe do Departamen-

to de Gestão e Incorporação de Tecnologias em Saúde 

(DGITS). Estas podem ser resumidas à capacitação de 

ambas as partes, que abarca a literacia digital e em 

saúde, aferida, por exemplo, pela apreensão de con-

ceitos, dos processos e aspectos mais significativos 

do paciente a serem avaliados pela Conitec. 

A ampla divulgação e promoção da participação 

do paciente, acompanhadas de acesso às informações 

sobre as doenças, tratamentos e o processo de ATS, de 

maneira clara e acessível, são primordiais para que os 

pacientes exerçam o seu direito. Concebe-se o direito 

à informação como parte integrante do direito à saúde 

e indispensável para a autodeterminação do paciente 

afetando sua tomada de decisão. Cabe ao Ministério da 

Saúde, lócus da Conitec, destinar recursos humanos e 

financeiros para capacitar todos os atores envolvidos 

na ATS para trabalharem juntos e remover as barreiras 

da participação efetiva do paciente.34

Ainda, no que tange à efetivação do direito à par-

ticipação do paciente, não foi constatada a utilização 

de uma metodologia para rever as Perspectivas dos 

Pacientes e incorporá-las na deliberação da ATS. A fim 

de promover a participação dos pacientes, estimulam-

-se práticas que reconheçam o direito dos pacientes: 

(a) a contribuir para o processo de ATS; (b) a acessar 

mecanismos eficazes de participação; (c) a terem suas 

contribuições tratadas como relevantes, posto que são 

agentes morais com seus conhecimentos, perspectivas 

e experiências únicas; (d) como elemento determinante 

para a equidade do sistema de saúde e legitimidade 

do processo de tomada de decisão na ATS. 

Frisa-se que o paciente não participa da delibe-

ração que ocorre seguidamente ao seu relato, conse-

quentemente, não tem poder de voto na Conitec. O que 

precisa ser revisto, pois é obrigação estatal promover 

mecanismos efetivos de participação social na ATS, 

dando legitimidade aos processos de tomada de deci-

são mediante o envolvimento de pacientes e familiares, 

sistematizando e incorporando o conhecimento advindo 

de suas participações. 

Referindo-se à obrigação do Estado, a ausência 

de feedback sobre essa modalidade participativa à so-

ciedade nos documentos disponíveis no site da Conitec 

é um aspecto marcante. Compreende-se como ausên-

cia de feedback a inexistência de métodos sistemáticos 

e objetivos para avaliar as iniciativas de participação 

social implementadas e seus impactos na ATS para 

os pacientes, para os tomadores de decisão e para o 

processo de ATS em si; a inexistência de definição a 

respeito das formas como os gestores incluem as con-

tribuições da sociedade em seus processos decisórios; 

bem como a incompreensão por parte dos pacientes de 

como as informações por eles fornecidas nas diversas 

modalidades participativas são consideradas e quais 

pesos lhes são atribuídas nas deliberações da Conitec. 

O feedback é tido como padrão de qualidade que 

deve ser fornecido aos pacientes e suas organizações 

que contribuíram com a ATS, compartilhando quais in-

formações foram mais úteis e fornecendo sugestões 

para ajudar em seus futuros envolvimentos.7 A ausência 

de feedback é percebida como uma estratégia de to-

kenismo pelas agências de ATS35,36, ou seja, desconsi-

deração ou desprestígio da participação social ou não 

proporcionalizar meios para que ela ocorra eficazmente. 

O reconhecimento de diversas tradições epistê-

micas, o fortalecimento das atividades participativas, a 

adoção de estrutura abrangente de avaliação, a definição 

dos papéis dos envolvidos no processo de tomada de de-

cisão, do propósito, dos valores e resultados, e a aferição 

por meio de diferentes abordagens dos impactos para os 

envolvidos são sugestões para consolidar o compromisso 

das agências de ATS com a participação do paciente.35, 37
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A não obrigatoriedade de adotar feedback traz 

preocupações sobre as perdas de oportunidades para 

considerar os inputs dos pacientes e sobre a disso-

ciação do cuidado empático e centrado no paciente. A 

não objetificação e a escuta atenta e direcionada às 

necessidades dos pacientes constituem obrigações 

morais que coadunam com a ótica dos DHP. Os prin-

cípios contemplados pelos DHP aplicáveis na clínica 

médica prescrevem condutas que não são excludentes 

das aplicáveis aos pacientes quando participam do 

processo de ATS. Ao contrário, incentiva-se acolher 

elementos na ATS alicerçados nos DHP. 

Considerações Finais 

A adoção de mecanismos participativos pelas 

agências de ATS constitui dever ético e jurídico resultan-

tes de obrigações assumidas pelos Estados de respeitar 

e promover os direitos humanos. Tem-se, portanto, que 

o direito à participação na ATS advém do direito humano 

à saúde e do direito humano à participação social dos 

pacientes. Assim, a participação deve ser um componen-

te integral de qualquer política, programa ou estratégia 

desenvolvida para cumprir as obrigações governamentais 

de garantir o direito à saúde. Entende-se que a inserção 

da Perspectiva do Paciente na ATS no âmbito do SUS 

pela Conitec constitui meio para o exercício desses 

direitos, mas com margem para aprimoramentos. 

A inclusão do paciente em diversos âmbitos e 

níveis, sobretudo na formulação de políticas públicas 

em saúde e alocação de recursos no setor é necessária 

para construir um processo de tomada de decisão em 

conformidade com os valores democráticos, agregando 

legitimidade e transparência nos processos decisórios 

das políticas de saúde.
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Resumo

Este trabalho visa apresentar um relato de experiência referente à ati-

vidade autogestionada denominada “Participa Conitec: diversificando 

a participação social na incorporação de tecnologias no SUS”, realiza-

da na 17ª Conferência Nacional de Saúde. A atividade está vinculada 

ao projeto Participa Conitec, coordenado pela Secretaria Executiva da 

Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias no Sistema Úni-

co de Saúde (Conitec). A iniciativa teve como propósito estabelecer 

maior proximidade com diversos segmentos do ativismo em saúde 

para informar e engajar diferentes atores sociais nos mecanismos 

de participação social existentes na Conitec. A oficina contou com a 

presença de cerca de 90 participantes, os quais apresentaram dez 

propostas de melhorias para a participação social. Os resultados ob-

tidos na atividade contribuíram significativamente tanto para a capa-

citação dos atores sociais envolvidos quanto para o desenvolvimento 

de estratégias no âmbito dos processos de trabalho da Conitec.

Palavras-chave: Participação social. Comissão Nacional de Incorpora-

ção de Tecnologias no Sistema Único de Saúde. Conferência Nacional 

de Saúde.
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Introdução

A tomada de decisão relacionada à incorporação 

de tecnologias em sistemas de saúde, informada pelo 

processo de Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS), 

engloba aspectos científicos, econômicos, sociais, 

éticos e políticos. A participação da sociedade é consi-

derada parte integrante da ATS, dada a natureza multi-

determinada do processo de avaliação.1 O envolvimento 

do público na área é caracterizado por seus domínios 

de atuação (político, organizacional e pesquisa), tipos 

de público (usuários e outros cidadãos) e níveis de 

envolvimento (informativo, consultivo e participativo).2  

A inserção da participação social na agenda 

das agências de ATS do mundo continua sendo objeto 

de debates devido a uma prática ainda instável, aos 

formatos políticos específicos dos sistemas de saúde 

e ao contexto local, que desembocam em diferentes 

jurisdições, desenhos institucionais e modalidades 

de interação.3 Apesar das dificuldades em conciliar 

elementos oriundos da participação social com as 

preocupações de embasar as decisões em evidências 

clínicas e econômicas, a participação do público com-

plementa e agrega informações ao processo científico, 

político e organizacional, contribuindo para decisões 

mais democráticas.1   

Como domínio político, a participação social na 

ATS pode promover o desenvolvimento de decisões 

mais transparentes, legítimas e comprometidas com 

a sociedade. Além disso, permite estabelecer uma co-

munidade engajada e capacitada na área, aumentando 

a confiança e a compreensão entre as partes interes-

sadas e proporcionando segurança para a tomada de 

decisões conflitantes.2 Também auxilia na definição de 

regras, processos e direções estratégicas.4 Assim, o 

envolvimento do público pode ser motivado por obje-

tivos políticos, como a adoção e a institucionalização 

de instrumentos participativos nos sistemas de saúde, 

e pela resposta às demandas sociais em relação ao 

formato e ao desenvolvimento da tomada de decisão.4   

Entende-se que o exercício político vai além do 

papel das agências de ATS. No entanto, é essencial 

envolver a diversidade de públicos interessados em 

todo o processo, promovendo um debate mais amplo 

no contexto do desenvolvimento e da incorporação de 

tecnologias em saúde.2 

Na gestão pública, a participação social não é 

uma mera concessão; configura-se como conquista 

processual e disputa legítima entre diferentes interes-

ses.5 Nesse sentido, a qualidade da participação na 

ATS, independentemente do seu domínio de atuação, 

implica em avanços ao longo do tempo, com aprimora-

mento das ações, capacitação dos envolvidos e maior 

abertura ao diálogo, entre outros aspectos.1,6  

No Brasil, a ATS é integrada ao Sistema Único de 

Saúde (SUS), que tem a participação social como um 

princípio ativo. Assim, a Comissão Nacional de Incorpo-

ração de Tecnologias no Sistema Único de Saúde (Coni-

tec), responsável por assessorar o Ministério da Saúde 

na incorporação, exclusão ou alteração de tecnologias 

em saúde no SUS,7 promove canais de participação 

previstos institucionalmente e articula outras táticas 

que mobilizam o envolvimento do público em diferentes 

níveis políticos e organizacionais.  

A Lei nº 12.401 de 2011, que dispõe sobre a 

criação da Conitec, determina a realização de consulta 

pública para cada tema, com parecer de recomendação 

inicial emitido pela Comissão, e de audiência pública 

para auxiliar a tomada de decisão do Ministério da 

Saúde quando for considerado relevante para o tema 

em questão.7 Recentemente, foi instituída a Perspec-

tiva do Paciente, que consiste na participação de um 

usuário durante a reunião de apreciação inicial dos 

temas encaminhados à Conitec, para compartilhar sua 

experiência com a tecnologia em avaliação ou com a 

condição de saúde envolvida, por meio da abertura 

de chamada pública no sítio eletrônico da Comissão.8 

Além disso, enfatiza-se que a própria composição da 

Comissão é formada por representantes de órgãos do 

Estado e entidades da sociedade civil.8 

A Secretaria-Executiva da Conitec, representa-

da pelo Departamento de Gestão e Incorporação de 

Tecnologias em Saúde (DGITS), tem mobilizado estra-

tégias para aprimorar a participação social em ATS no 

SUS para além dos mecanismos institucionalizados. 

Desde a implantação da Conitec, foram realizadas 

algumas ações de envolvimento do público, como 
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cinco encontros com participação de um total de 59 

associações de pacientes, entre 2021 e 2022, e três 

reuniões do Fórum de ATS no SUS, entre 2019 e 2021, 

que contaram com a participação de representantes 

do sistema de justiça, usuários do SUS, fabricantes de 

tecnologias em saúde, especialistas, pesquisadores 

em ATS, membros da Conitec e gestores do SUS. 

No início de 2023, foi elaborado o projeto “Partici-

pa Conitec”, como uma medida do DGITS nos primeiros 

100 dias da gestão do Governo Federal recém-eleito. A 

medida buscou desenvolver iniciativas que ampliassem 

a representatividade, a inclusividade e a heteroge-

neidade da participação social na Conitec, a fim de 

incorporar ao processo de ATS diferentes percepções, 

experiências, necessidades e valores de segmentos 

sociais diretamente afetados pela tomada de decisão.  

O Participa Conitec norteia-se pelos seguintes 

objetivos específicos: 1) diversificar o perfil de atores 

envolvidos nas ações de participação social; 2) for-

talecer o debate sobre a temática de ATS no SUS e 

sensibilizar novos públicos; e 3) fortalecer a articulação 

entre os atores envolvidos na ATS a partir da perspec-

tiva do SUS. Entre as metas elaboradas para alcançar 

os objetivos mencionados, inclui-se a aproximação e a 

articulação com os mecanismos de controle social do 

SUS, como a participação na Conferência Nacional de 

Saúde, considerando o protagonismo desses espaços 

públicos em relação ao ativismo em saúde e ao seu 

potencial de mobilização.   

Como instrumentos de planejamento participativo 

no contexto das políticas públicas, as conferências 

promovem a articulação das entidades federativas 

e a interação entre representantes da sociedade e 

do governo. Esse espaço é considerado propício para 

a negociação de interesses diversos, influenciando 

a definição da agenda política e carregando consigo 

expectativas de democratização.9 Portanto, compreen-

de-se o caráter estratégico, pedagógico e político das 

conferências na mobilização de temas públicos e na 

formação de sujeitos políticos capacitados para atuar 

em diversas áreas.  

Nessa esteira, como ação de envolvimento do 

público vinculada ao projeto Participa Conitec, a equipe 

de participação social da Secretaria-Executiva da Co-

nitec, responsável pelo referido projeto, participou da 

17ª Conferência Nacional de Saúde (CNS), realizada 

em julho de 2023. Durante o evento, conduziu uma 

atividade não deliberativa, no formato de oficina, com 

o propósito de divulgar os canais de participação da 

Conitec e mobilizar novos atores sociais. Com o intuito 

de documentar a atividade e seus desdobramentos, o 

presente trabalho apresenta um relato de experiência 

sobre a atividade autogestionada intitulada “Participa 

Conitec: diversificando a participação social na incor-

poração de tecnologias no SUS”, realizada na 17ª CNS.

Oficina “Participa Conitec: diversificando 

a participação social na incorporação 

de tecnologias no SUS”

A 17ª CNS “Garantir direitos, defender o SUS, 

a vida e a democracia — Amanhã vai ser outro dia” 

ocorreu em Brasília, de 2 a 5 de julho de 2023, com 

cerca de seis mil participantes, incluindo delegados, 

convidados, participantes exclusivos das atividades 

autogestionadas, equipe de apoio, acompanhantes, 

relatores, pesquisadores, organizadores e pessoas dos 

espaços de cuidado.10 As atividades autogestionadas 

são espaços públicos não deliberativos, que integram 

a programação da CNS. As instituições, civis ou gover-

namentais, puderam submeter propostas de atividades 

abertas para até 100 pessoas, alinhadas aos temas 

da Conferência, para promover debates públicos. A 

Secretaria-Executiva da Conitec propôs a atividade 

“Participa Conitec: diversificando a participação so-

cial na incorporação de tecnologias no SUS”, que foi 

aprovada pela Comissão Organizadora da Conferência. 

Em formato de oficina, a atividade ocorreu no dia 

2 de julho de 2023, com duração de duas horas e uma 

média de 90 participantes, incluindo usuários do SUS, 

movimentos sociais, associações de pacientes, pro-

fissionais de saúde, gestores do SUS, pesquisadores, 

conselheiros de saúde, representantes de sociedades 

médicas e técnicos do DGITS. A atividade foi orientada 

por três objetivos: 1) apresentar o propósito e o fun-

cionamento da Conitec, bem como a sua estrutura de 
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participação social; 2) sensibilizar novos públicos para 

as ações de participação social no âmbito da Conitec; 

e 3) acolher e sintetizar propostas de ampliação e apri-

moramento das ações de participação social da Conitec.  

A dinâmica da oficina foi embasada em metodo-

logias ativas e participativas de aprendizagem, com 

aporte da pedagogia crítica, em que o sujeito partici-

pante é protagonista dos vários processos envolvidos 

na construção compartilhada de conhecimentos.11,12 A 

atividade foi conduzida por cinco mediadoras, que com-

põem a equipe de participação social do DGITS. Ao se 

inscreverem, os participantes receberam etiquetas de 

identificação com uma letra (A, B, C, D ou E). Cada letra 

correspondia a um subgrupo da oficina, que representa-

va um tema de diversidade populacional, quais sejam: 

étnico/racial (A), gênero (B), regional (C), geracional (D) 

e necessidades específicas em saúde (E).  

A abertura da oficina foi realizada pela mediadora 

principal, que apresentou as etapas da atividade e 

fomentou a livre apresentação de todos os presen-

tes, solicitando que informassem nome, instituição e 

município. Em sequência, foi realizada uma exposição 

dialogada sobre a Conitec, seu funcionamento e seus 

espaços de participação, como a Perspectiva do Pa-

ciente, audiência pública e consulta pública. Também 

foi apresentada uma caracterização dos participantes 

das consultas públicas da Conitec, elaborada com base 

nos formulários de experiência e opinião enviados para 

a Conitec entre 2015 e 2021, revelando uma maior par-

ticipação de mulheres (70%), pessoas brancas (69%), 

com idade entre 25 e 39 anos (48%) e residentes da 

região Sudeste (55%).13 

Esses dados apontam para uma baixa participa-

ção de homens, pessoas negras, amarelas e indígenas, 

bem como de residentes das regiões Norte e Nordeste 

e pessoas idosas. Ademais, foi mencionada a baixa 

participação nas consultas públicas de experiência 

ou opinião em temas relacionados às doenças negli-

genciadas, como malária e tuberculose. A informação 

foi identificada no processo de trabalho da equipe de 

participação social.   

Posteriormente, visando promover reflexões em 

grupos sobre as possibilidades de participação social 

em ATS no SUS, a ampliação dos públicos envolvidos e 

a redução das desigualdades no processo participativo 

em termos de alcance e diversidade populacional, foi 

apresentado o funcionamento da dinâmica intragrupo 

da oficina. Os participantes foram orientados a se 

agruparem conforme a etiqueta de identificação re-

cebida no momento da inscrição. Cada subgrupo foi 

organizado por uma mediadora, incumbida de reforçar 

o objetivo da dinâmica: após discussão coletiva, os 

integrantes deveriam elencar duas propostas que abor-

dassem estratégias para diversificar a participação 

nos espaços participativos da Conitec, considerando 

o tema correspondente à etiqueta de identificação do 

subgrupo (étnico/racial, gênero, regional, geracional e 

necessidades específicas em saúde).  

De maneira geral, percebeu-se que as discus-

sões dos subgrupos resultaram de um mesmo ponto 

de partida, a identificação de barreiras de acesso à 

informação, aos serviços de saúde e à internet. Além 

disso, os participantes mencionaram o desconheci-

mento significativo da sociedade sobre a Conitec, a 

baixa escolaridade da população e a complexidade 

do tema, que requer capacitação e apresentação em 

linguagem acessível. 

Consequentemente, reconheceram a relevância 

de implementar ações mais abrangentes que ante-

cedem a ampliação da participação social, como 

iniciativas de comunicação popular sobre tecnologias 

em saúde e formação de agentes multiplicadores 

sobre o tema. Após a discussão sobre os limites e 

possibilidades de ampliação da participação relacio-

nada ao respectivo tema de diversidade populacional, 

cada subgrupo selecionou, por consenso ativo, duas 

propostas para serem apresentadas a todos os 

participantes.  

Assim, seguiu-se para o compartilhamento das 

discussões, com a exposição da síntese do debate e 

apresentação ao grupo maior de sugestões e iniciativas 

que poderiam contribuir para a diversificação da partici-

pação social na Conitec (Quadro 1). A apresentação foi 

conduzida por um representante eleito pelos membros 

de cada subgrupo, e as propostas foram registradas 

em um cartaz durante cada exposição. 
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Por fim, os representantes foram informados 

de que as propostas seriam analisadas e considera-

das para o planejamento das ações de participação 

social do DGITS. Além disso, foi fornecida uma ficha 

de avaliação com três campos de respostas para os 

participantes expressarem suas perspectivas sobre 

a oficina. O primeiro campo destinava-se a destacar 

os pontos positivos da ação, o segundo, a apontar os 

aspectos negativos, e o último, a fornecer sugestões 

para o aprimoramento da atividade. Apenas 27 parti-

cipantes responderam. 

Entre os pontos positivos mencionados estavam 

principalmente a oportunidade de conhecer o trabalho 

da Conitec. Quanto aos aspectos negativos, destaca-

ram-se as respostas sobre a curta duração do tempo 

da atividade e, consequentemente, das discussões 

realizadas. Sobre as sugestões, os respondentes suge-

riram ampliar a duração da ação, melhorar a divulgação 

da oficina e promover mais oficinas e atividades com 

esse propósito, inclusive em outras regiões do país. 

Com o intuito de organizar o conteúdo apre-

sentado para direcionar a reflexão sobre os espaços 

participativos da Comissão e orientar a realização de 

atividades futuras da Secretaria-Executiva da Conitec, 

as dez propostas (Quadro 1) foram codificadas com o 

auxílio do software de análise NVivo®. Apesar de cada 

grupo ter se concentrado em um determinado tema 

sobre diversidade populacional, é possível identificar 

similaridades nas propostas de melhoria para atrair 

novos públicos, na divulgação da Conitec e seus es-

paços de participação social. A análise das sugestões 

foi direcionada a partir de dois elementos principais: 

1) ações de aprimoramento e 2) agentes estratégicos. 

No que diz respeito às ações, o aprimoramen-

to das iniciativas de comunicação recebeu maior 

destaque, relacionado à divulgação das consultas 

públicas e das atividades da Conitec, por meio de 

eventos e redes sociais, além da formação de agen-

tes multiplicadores com formação continuada para a 

disseminação ampla e contínua dessas informações. 

Quadro 1 – Propostas realizadas na atividade autogestionada do DGITS na 17ª CNS

Grupo Tema Propostas

A Étnica/racial

1)  Articulação com movimentos sociais, conselhos de saúde e unidades 

de atendimento. 

2)  Disseminação da Conitec a partir de formações continuadas para 

conselheiros de saúde.

B Gênero

1)  Criação de um entendimento de gênero de forma interseccional com 

outros marcadores sociais.

2)  Busca ativa para realizar parcerias com instituições que podem levar as 

informações até a assistência da política de saúde.

C Região

1)  Ampliação das estratégias de comunicação e divulgação da Conitec por 

meio das redes sociais, saúde da família, conselhos de saúde.

2)  Busca ativa da Conitec nos diferentes estados, com a realização de 

eventos de divulgação.

D Geração

1)  Criação de um fluxo de comunicação sobre as consultas públicas para 

inclusão da população idosa, junto aos conselhos de saúde, conselhos 

da pessoa idosa e associações civis.

2)  Busca por apoio das equipes de Saúde da Família, sociedades médicas 

e programas de residência.

E
Necessidades específicas 

em saúde

1)  Criação de um dia “D” de conscientização sobre a condição de 

saúde em avaliação, junto a equipes de saúde de atenção primária e 

especializada, formando parcerias junto ao Ministério da Saúde, para 

mobilização social.

2)  Criação de um aplicativo da Conitec para reduzir a complexidade dos 

formulários das consultas públicas e facilitar o acesso dos usuários.

Fonte: registro interno da Secretaria Executiva da Conitec, 2023.
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O tema foi seguido por propostas de estabelecimento 

de parcerias com atores estratégicos e de facilitação 

do acesso por meio de um aplicativo próprio da Co-

nitec, permitindo que os participantes recebessem 

notificações no celular e acessassem informações 

com mais facilidade. 

Por fim, também foram mencionadas necessi-

dades de articulação, mobilização social, inclusão e 

intersecção nas ações de participação social da Co-

missão. No que se refere aos agentes estratégicos, 

destacaram-se a aproximação, por meio das sugestões 

mencionadas, com conselhos de saúde, unidades de 

saúde, especialmente da atenção primária, associa-

ções civis, sociedades médicas, movimentos sociais 

e programas de residência. 

As propostas foram além da diversificação de 

público, priorizando sobretudo a divulgação de infor-

mações sobre a Conitec e os seus espaços de partici-

pação, com iniciativas de comunicação e de parcerias 

com agentes essenciais e tradicionais no processo 

de participação social em saúde no país, como os 

conselhos de saúde. 

Esse aspecto revela tanto o desconhecimento 

acerca da Comissão entre o público da política de saú-

de quanto a necessidade de a Conitec estar presente 

em outros espaços públicos. Além disso, demonstra 

vontade política dos participantes de colaborar com 

a Comissão, estando disponíveis para atuar na di-

vulgação de suas ações e fomentar novos agentes a 

promover a temática nas diferentes esferas da saúde, 

como a atenção primária. 

Considerações finais

Primariamente, considera-se que a oficina con-

seguiu divulgar os canais de participação da Conitec 

para atores-chave do ativismo em saúde e acolher 

propostas embasadas na trajetória de participação 

desses sujeitos, que podem aproximar a Conitec das 

necessidades da população. Com efeito, foi uma 

iniciativa de aproximação com o público mais amplo 

do ativismo em saúde, popularizando as discussões 

sobre a Conitec e convocando a sociedade a pensar 

conjuntamente em estratégias de aprimoramento dos 

espaços de participação social. 

Foi a primeira vez que a Secretaria-Executiva 

da Conitec participou de uma Conferência Nacional 

de Saúde, promovendo ações de articulação na área 

de participação social. Os efeitos da atividade podem 

ser notados nas próprias proposições que resultaram 

da Conferência. Com a aprovação de 240 diretrizes e 

1.190 propostas para a saúde pública no país, algumas 

delas tratam sobre a participação social na Conitec, 

demonstrando o interesse público em construir o 

campo. Nesse sentido, uma diretriz do eixo temático 

2 – “o papel do controle social e dos movimentos 

sociais para salvar vidas” é justamente “fomentar a 

participação social nos processos de avaliação de 

tecnologias em saúde”.14 

Além da diretriz, a Conferência contou com pro-

postas que versam sobre o aprimoramento do processo 

da Perspectiva do Paciente, ampliação da realização 

de audiências públicas, aperfeiçoamento das análises 

das contribuições da sociedade civil nas consultas pú-

blicas, qualificação dos envolvidos no processo de ATS, 

admissão da participação social em todas as etapas 

da ATS e atualização do formato da participação das 

associações de pacientes.14 

Considerando o processo pedagógico das ações 

de participação social, os efeitos da oficina contribuí-

ram tanto para a formação de atores sociais, com 

engajamento e informação, como para os processos 

de trabalho da Conitec. Após a 17ª CNS, as propostas 

foram organizadas e debatidas pela Secretaria-Execu-

tiva da Comissão, que tomou como prioridade atuar na 

divulgação da Conitec, sua forma de funcionamento e 

dos seus canais de participação social. 

Consequentemente, foram realizadas outras 

duas oficinas baseadas no modelo da primeira, uma 

para a Comissão de Ciência, Tecnologia e Assistência 

Farmacêutica (CICTAF) e a Comissão Intersetorial de 

Atenção à Saúde de Pessoas com Patologias (CIASPP) 

do Conselho Nacional de Saúde, realizada em outubro 

de 2023, e outra como atividade autogestionada na 

5ª Conferência Nacional de Saúde Mental, que ocorreu 

em dezembro de 2023. 
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A equipe de participação social do DGITS também 

participou, em julho de 2023, do XXXVII Congresso 

Nacional de Secretarias Municipais em Saúde para 

apresentar e divulgar os mecanismos de participação 

da Conitec. As atividades contribuíram para o aprimo-

ramento do envolvimento do público nos níveis informa-

tivos e participativos, com divulgação e engajamento. 

Pode-se concluir que a abertura ao diálogo mais amplo, 

com informação, engajamento e mobilização de sujeitos 

interessados é um dos maiores ganhos desse tipo de 

atividade, gerando expectativas democratizantes na 

área de ATS no SUS. 
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RELATO DE EXPERIÊNCIA

Perspectiva do Paciente: um relato de experiência sobre a 
participação de usuários do SUS nas reuniões da Conitec
Social participation in the Conitec: experience report on the self-managed activity at the 17th National 

Health Conference
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Adriana Prates SacramentoIV, Clarice Moreira PortugalV, Andrea Brigida SouzaVI

Resumo

O presente artigo tem como objetivo apresentar um relato de ex-

periência sobre a ação da Perspectiva do Paciente, realizada no 

âmbito da Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias no 

Sistema Único de Saúde (Conitec). Criado em 2020, esse espaço 

busca assegurar a participação de usuários do SUS nas reuniões 

da Comissão, apresentando seu relato de experiência com a con-

dição de saúde em questão e com a tecnologia em avaliação. Des-

de a implantação da ação, em outubro de 2020, até fevereiro de 

2024 foram abertas 188 chamadas públicas, que contaram com 

4.265 inscritos e somaram o total de 112 participações nas reu-

niões da Conitec. Ao completar três anos, observa-se que a ação 

passou por mudanças importantes que buscaram aprimorar o pro-

cesso e fortalecê-la, tendo em vista a sua relevância no processo 

de Avaliação de Tecnologias em Saúde.

Palavras-chave: Avaliação de Tecnologias em Saúde. Participação so-

cial. Envolvimento do Paciente.
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Abstract

This article aims to present an experience report about Patient 

Perspective, an initiative of the Comissão Nacional de Incorpora-

ção de Tecnologias no Sistema Único de Saúde (Conitec), that is 

responsible to evaluate health technologies to integrate the brazi-

lian public health system. Created in 2020, the Patient Perspective 

ensures citizen participation in mentioned evaluations, to present 

their experiences with a health condition or with the technology 

under evaluation. From the beginning of the initiative, in October 

2020, until February 2024, 188 public calls were opened, which 

had 4,265 registrants and totalized 112 participations in Conitec 

meetings. After three years, was observed that Patient Perspective 

underwent important changes that sought to improve the process 

and strengthen it, given its relevance in the Health Technology As-

sessment process.
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Introdução

A criação do Sistema Único de Saúde (SUS), 

em 1988, buscou romper com um modelo de oferta 

de serviços de saúde fragmentado e meritocrático, 

assegurando a todos a saúde como um direito social, 

a partir dos princípios de universalidade, equidade, 

integralidade, descentralização, regionalização e 

hierarquização e participação da comunidade1. Entre 

seus princípios, a integralidade tornou-se o elemento 

central para a concretização plena da universalidade 

e da equidade da atenção à saúde2; enquanto a par-

ticipação social passou a ser uma das suas pautas 

fundamentais, difundidas e fomentadas, assegurando 

o caráter democrático do SUS3.

Entre os recursos necessários para assegurar 

assistência integral à população, tem-se o acesso às 

tecnologias de saúde, que, se por um lado podem se 

apresentar como alternativas para garantir melhores 

tratamentos à população, por outro, pressionam o 

sistema de saúde, que já opera com recursos limi-

tados4,5. É nesse contexto que surge a necessidade 

de se desenvolver estratégias efetivas para orientar a 

incorporação de tecnologias ao SUS. 

O processo de sistematizar informações sobre os 

benefícios, riscos, custos e impactos orçamentários de 

uma tecnologia em saúde para subsidiar a tomada de 

decisão sobre sua incorporação, exclusão ou alteração 

nos sistemas de saúde é conhecido como Avaliação 

de Tecnologias em Saúde (ATS). Esse é um campo que 

começou a ser institucionalizado na década de 1970, 

mas que vem ganhando notoriedade com o avanço 

tecnológico na área da saúde e a realidade financeira 

dos sistemas de saúde, pois é necessário identificar 

a tecnologia mais adequada, no que se refere aos 

aspectos clínicos, éticos, sociais e econômicos que 

envolvem a sua incorporação.6,7 

Em termos conceituais, a ATS pode ser definida 

como um processo multidisciplinar que utiliza métodos 

claros para determinar o valor de uma tecnologia em 

saúde em diferentes momentos do seu ciclo de vida. 

Em tese, seu objetivo é informar a tomada de decisões, 

com o fim último de sedimentar um sistema de saúde 

equitativo, eficiente e de alta qualidade.8 No Brasil, 

o órgão responsável por avaliar tecnologias a serem 

incorporadas ao SUS é a Comissão Nacional de Incor-

poração de Tecnologias no Sistema Único de Saúde 

(Conitec), criada em 2011 com o objetivo de assessorar 

o Ministério da Saúde no processo de incorporação, 

exclusão e alteração de tecnologias em saúde, bem 

como na elaboração e alteração de Protocolos Clínicos 

e Diretrizes Terapêuticas (PCDT).9 

A Conitec é um órgão colegiado, que integra 

a estrutura regimental do Ministério da Saúde (MS) 

e funciona quando demandada.9 A participação da 

comunidade é assegurada em diferentes momentos 

do processo de ATS, entre os quais destacam-se: a 

consulta pública, a participação de um usuário do SUS 

no momento de apreciação inicial da tecnologia na 

ação da Perspectiva do Paciente e a audiência pública. 

Dentre essas ações, a Perspectiva do Paciente é a 

única que ocorre durante a apreciação da demanda 

nas reuniões da Comissão.

O objetivo deste artigo é apresentar um relato de 

experiência sobre a ação da Perspectiva do Paciente, 

realizada no âmbito da Conitec. Esse é um espaço 

que busca assegurar a participação de usuários do 

SUS durante as reuniões da Conitec, apresentando 

seu relato de experiência com a condição de saúde em 

questão e com a tecnologia em avaliação. Em termos 

estruturais, este manuscrito é composto por mais três 

seções além desta introdução. A segunda seção explo-

ra a inclusão da participação do público e de usuários 

no processo de ATS. Na seção seguinte, apresenta-se a 

experiência da ação da Perspectiva do Paciente e seus 

os resultados desde a sua implementação. Por fim, à 

guisa de conclusão, tem-se as considerações finais.

Incluindo a experiência do usuário 

no processo de ATS

A ATS é um campo em que predomina a partici-

pação de especialistas científicos e clínicos. O envol-

vimento de usuários nesse contexto é algo recente, 

mas que ganhou notoriedade nas últimas décadas10. 

Agências de ATS de diferentes países têm implemen-

tado mecanismos específicos para envolver esses 

Meneses AFP, Losco LN, Barros MSR, Sacramento AP, Portugal CM, Souza AB. Perspectiva do Paciente: um relato de  
experiência sobre a participação de usuários do SUS nas reuniões da Conitec. Bol Inst Saúde. 2024; 25(2): 133-140.



|135

Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS) 

atores em múltiplas etapas do processo. Em geral, 

observa-se uma grande heterogeneidade nas abor-

dagens e métodos utilizados, porém, apesar dessas 

diferenças, o que todas têm em comum é o intuito de 

reduzir o distanciamento entre a perspectiva daqueles 

que são afetados diretamente pela incorporação – ou 

não – dessas tecnologias nos sistemas de saúde e os 

tomadores de decisão.11

É consenso na literatura sobre o tema o quanto 

a participação do público e de usuários na ATS tem 

buscado, sobretudo, superar um modelo centrado em 

métodos quantitativos de revisão sistemática, metaná-

lise de ensaios clínicos e de modelagens econômicas, 

incluindo, neste processo, elementos mais abrangen-

tes, democráticos, conectados com a realidade social 

e que de fato colocam em questão o impacto real da 

incorporação das tecnologias no sistema de saúde a 

partir da perspectiva dos seus usuários.11-14

Para Staniszewska e Werkö14, a perspectiva do 

paciente nesse processo pode contribuir para uma 

visão macro sobre o acesso e o uso da tecnologia, 

trazendo experiências reais dos seus usuários. Corro-

borando com os autores, Nabarette et al.15 destacam 

a relevância dessas informações na promoção de  

insights durante a avaliação, além de fornecerem novos 

elementos que podem contribuir para diminuir lacunas 

e incertezas identificadas nas evidências tradicionais. 

Nessa toada, Hailley12 e Kleme et al.16 ressaltam 

o quanto a experiência dos usuários é única e contribui 

em muitos domínios do processo. Para os pesquisa-

dores, são esses atores que detêm a compreensão 

de mundo real a respeito de uma condição de saúde, 

assim como dos benefícios e vantagens do uso de 

tecnologias específicas para o seu tratamento. Tra-

ta-se de um conhecimento único que pode ser muito 

útil para o processo de ATS, até mesmo quando suas 

opiniões divergem dos especialistas e pesquisadores. 

Kleme et al.16 ainda apontam como o envolvimento dos 

usuários é também um meio de melhorar a transpa-

rência do processo.

Comumente, a experiência do usuário tem sido 

reportada na ATS por diferentes segmentos, tais como 

pacientes, cuidadores ou familiares de pacientes, pelo 

público leigo ou por representantes de associações da 

sociedade civil. Em relação ao tipo de participação, ve-

rifica-se que tem ocorrido tanto diretamente – quando o 

representante participa do processo decisório – quanto 

indiretamente – quando a sua perspectiva é consul-

tada para auxiliar na tomada de decisão.13 Em geral, 

como ressaltam Gagnon et al.13, esses atores têm sido 

mais consultados do que envolvidos diretamente no 

processo de decisão.

Na Conitec, o envolvimento dos usuários do 

SUS na ATS tem ocorrido nas consultas e audiências 

públicas, mas também na ação da Perspectiva do Pa-

ciente. Dessas três ações, a primeira a ser implantada 

foi a consulta pública, prevista desde a criação da 

Comissão, como etapa obrigatória dos trâmites de 

avaliação.9,17 Para todo tema submetido à Conitec é 

aberta consulta pública para receber contribuições de 

experiência e opinião e técnico-científicas. Já a au-

diência pública só é realizada a pedido do secretário 

de Ciência, Tecnologia e Inovação e do Complexo Eco-

nômico-Industrial da Saúde, após recomendação final 

da Conitec, a fim de ampliar o debate sobre um tema 

e trazer novos elementos para orientar sua tomada de 

decisão. Embora prevista desde a criação da Comis-

são, ocorreu pela primeira vez em março de 2021. Por 

fim, a ação da Perspectiva do Paciente foi criada em 

2020, instituindo um espaço para a participação do 

usuário do SUS durante a apreciação inicial do tema 

em avaliação nas reuniões da Conitec. 

Este artigo debruça-se na ação da Perspectiva 

do Paciente e em como ela vem sendo aprimorada, 

desde a sua criação.

Sobre a ação da Perspectiva do Paciente

Durante a reunião de apreciação inicial da Coni-

tec, a Perspectiva do Paciente é um espaço destinado 

à participação de usuário para relatar a sua experiência 

com a tecnologia em avaliação e com a condição de 

saúde indicada na demanda. A iniciativa teve o seu 

piloto desenvolvido no segundo semestre de 2020. A 

primeira chamada pública para inscrição de participan-

tes foi aberta no período de 9 a 26 de outubro daquele 
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ano, e a primeira participação de um representante 

ocorreu em dezembro de 2020, na 93a Reunião da 

Conitec. De início, o piloto da ação foi denominado 

Paciente Testemunho. No curso, porém, identificou-se 

que esse nome poderia se mostrar reducionista ao 

atrelar a participação do usuário ao seu relato em 

sentido estrito, além de evocar outras interpretações 

não pertinentes sob o ponto de vista jurídico e político. 

Sendo assim, o nome da ação foi alterado, em janeiro 

de 2021, para Perspectiva do Paciente.

Atualmente, a participação de um representante 

na ação segue o seguinte fluxo:

Figura 1. Fluxo da ação da Perspectiva do Paciente.

Fase 1- Inscrição e definição dos representantes

Abertura e 

divulgação de 

Chamadas Públicas

Acompanhamento 

durante a reunião 

da Conitec

Testede dispositivo 

eletrônico

Primeiro encontro 

preparatório

Segundo encontro 

preparatório
Conversa inicial

Inscrição dos 

interessados

Participação na 

reunião da Conitec

Seleção e 

consolidação dos 

representantes

Encerramento

Fase 2- Processo preparatório

Participação eencerramento

Fonte: Registros internos da ação da Perspectiva do Paciente. CITEC/DGITS/SECTICS/MS (Brasil, 2022). 

O fluxo de participação é dividido em três momen-

tos, sendo, o primeiro deles, a inscrição e definição dos 

representantes titular e suplente de cada tema. Após a 

demanda ser considerada em conformidade pela Secre-

taria-Executiva da Comissão, iniciam-se os estudos de 

ATS. Concomitantemente, é aberta a chamada pública 

para inscrição na Perspectiva do Paciente referente ao 

tema em avaliação. A chamada fica aberta pelo período 

de dez dias, podendo ser reduzida para cinco dias, a 

depender da urgência do tema. 

Sua divulgação é feita no sítio eletrônico da 

Conitec e por meio de e-mail enviado aos inscritos 

nos cadastros de Participação Social da Conitec de 

usuários, associações da sociedade civil, especialistas 

e gestores do SUS. Podem participar da ação quaisquer 

usuários, com ênfase para pessoas com experiência 

com a condição de saúde em questão e que usam ou 

já tenham utilizado a tecnologia em avaliação. 

A etapa seguinte consiste na definição dos re-

presentantes titular e suplente. Quando há menos de 

30 inscritos, é incentivado que o grupo de inscritos 

entre em consenso sobre a representação. Quando 

não há retorno do grupo ou quando há mais de 30 

inscritos, é realizado um sorteio para a seleção dos 
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representantes, transmitido em tempo real, gravado e 

enviado para todos os inscritos na chamada pública. 

Posteriormente, tem início o processo prepa-

ratório, que consiste em quatro encontros prévios. 

Primeiramente, realiza-se uma conversa inicial com 

os representantes de cada tema para identificar 

as tecnologias utilizadas, conhecer a experiência 

com a condição de saúde e confirmar que os parti-

cipantes atendem aos requisitos da demanda. Em 

seguida, são realizados dois encontros preparató-

rios: o primeiro busca apresentar a Conitec, como 

funcionam suas reuniões e a ação da Perspectiva 

do Paciente, enquanto o segundo visa a abordagem 

de questões mais práticas sobre a participação 

na reunião da Comissão, como funcionamento da 

plataforma Microsoft Teams®, declaração de uso de 

imagem, entre outros. 

Por fim, na semana da reunião da Conitec é rea-

lizado um teste do dispositivo eletrônico que o repre-

sentante utilizará no dia da reunião. Nesse momento, 

a equipe da Secretaria-Executiva da Conitec também 

busca sanar as dúvidas e reforçar as orientações pas-

sadas em todo o processo preparatório.

O último momento do fluxo da ação é a parti-

cipação do usuário na reunião da Conitec. No dia da 

reunião, a Secretaria-Executiva da Conitec fica em 

contato direto com os representantes, a fim de informar 

uma previsão do horário em que o tema será apreciado 

pela Comissão. O representante ingressa na reunião 

quando o tema começa a ser apresentado, assiste às 

apresentações técnicas das evidências clínicas, da 

avaliação econômica, do impacto orçamentário e do 

Monitoramento do Horizonte Tecnológico (MHT). Logo 

em seguida, ocorre o relato do representante com 

duração máxima de dez minutos. 

Os membros do Comitê podem fazer perguntas 

posteriormente ao usuário, que, ao respondê-las, se 

retira da reunião, tendo em vista que o participante 

da ação não tem poder de voto e não participa do 

processo de recomendação. Após finalizar a sua 

participação, a equipe realiza contato telefônico 

para agradecer a participação e o envolvimento nas 

diversas etapas do processo, bem como para obter 

um retorno do participante sobre a sua experiência 

na reunião da Conitec.

Desde a sua implantação, a Perspectiva do 

Paciente passou por mudanças para aprimorar o 

processo e torná-lo mais transparente e efetivo. A 

primeira delas foi a inserção, em fevereiro de 2021, 

dos relatos dos participantes nos Relatórios para 

a Sociedade, os quais consistem em versões em 

linguagem acessível dirigidas ao público não espe-

cializado dos Relatórios Técnicos produzidos para os 

temas em avaliação. Em setembro daquele mesmo 

ano, os relatos também passaram a ser inseridos 

nos Relatórios Técnicos, registrando também neste 

documento a participação. 

Outra mudança se refere à quantidade de en-

contros preparatórios que antecedem a participação 

do usuário na reunião da Conitec. Considerando que 

a reunião da Conitec possui toda uma liturgia, viu-se 

que era importante ter encontros mais detidos com 

os participantes da Perspectiva do Paciente em dois 

momentos: um encontro inicial, para abordar a função 

e a estrutura da Conitec, mas também os objetivos da 

ação; e um segundo, mais específico, voltado para a 

logística das reuniões e da participação.  

No piloto da ação, o processo preparatório 

ocorreu em formato de roda de conversa. Porém, a 

equipe identificou a necessidade de aprimorá-lo, a fim 

de que se tornasse mais formativo e informativo, uma 

vez que os participantes muitas vezes não conheciam 

a Comissão, seu funcionamento e a própria ação 

da Perspectiva do Paciente. Para isso, foi elaborado 

material audiovisual e, mais recentemente, a equipe 

tem buscado tornar os encontros preparatórios mais 

dialógicos e participativos. 

Ainda sobre o processo preparatório, a equipe 

técnica também identificou que, além dos encontros 

preparatórios, era necessária uma conversa inicial 

com os representantes de cada tema, a fim de co -

nhecer suas experiências em relação à condição de 

saúde ou uso da tecnologia em avaliação. Essas 

conversas tiveram início em agosto de 2022 e vêm 

ocorrendo regularmente antes do primeiro encon-

tro preparatório. 
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Esse é um momento importante, pois em algu-

mas situações o participante pode não estar dentro 

do público-alvo da demanda, não possuir experiência 

com a condição de saúde em questão e a tecnologia 

em avaliação, o que permite à equipe acionar os de-

mais inscritos para identificar um novo representante 

e assegurar a participação naquele tema.

Outro aspecto relevante, que também contou 

com alterações ao longo da ação, está relaciona-

do aos temas de abertura de chamadas públicas 

para inscrição de participantes na Perspectiva do 

Paciente. A primeira delas diz respeito ao fato de 

que as chamadas se concentravam na avaliação de 

incorporação de medicamentos. A partir de maio de 

2021, passou-se a abrir chamadas públicas também 

para a exclusão ou alteração de medicamentos. 

Com relação aos temas de avaliação de produtos 

e procedimentos em saúde, a primeira chama-

da pública aberta ocorreu em fevereiro de 2021. 

Naquele momento, passou-se a abrir chamadas 

para esse grupo de tecnologia, porém apenas para 

aquelas que estavam relacionadas ao tratamento da 

condição de saúde. 

Em julho de 2023, a Secretaria-Executiva da Co-

nitec passou a abrir chamadas públicas de produtos 

e procedimentos voltados para o monitoramento das 

mais diversas condições de saúde. Uma nova altera-

ção ocorreu ainda em 2023, durante as chamadas 

públicas abertas no mês de novembro, que passaram 

a contemplar produtos e procedimentos relacionados 

a diagnósticos. 

O formulário de inscrição nas chamadas públicas 

também sofreu alterações ao longo dos anos. Inicial-

mente, esse era disponibilizado por uma plataforma 

de acesso livre até maio de 2022, quando passou 

para a Plataforma Participa + Brasil, sendo necessário 

o cadastro prévio e o respectivo acesso no sistema 

“gov.br”.  Em que pese a plataforma governamental 

não permitir inscrições duplicadas e oferecer mais 

transparência e segurança no processo, ela também 

se apresenta como uma barreira de acesso por vezes 

referida pelos inscritos. 

Já em relação à estrutura do formulário de ins-

crição, ao longo do tempo ocorreram mudanças para 

atender às prioridades de cada chamada pública. Ini-

cialmente, as perguntas se referiam apenas a dados 

pessoais, tais como nome, telefone, e-mail e CPF. A 

partir da Chamada Pública n° 34/2021, aberta em maio 

de 2021, foi acrescentada uma questão sobre como 

a pessoa desejava participar – isto é, na qualidade de 

usuário, tutor, familiar, representante de associação, 

cuidador ou pessoa próxima do usuário. Posteriormen-

te, a partir da Chamada Pública n° 08/2022, publicada 

em março de 2022, inseriram-se perguntas sobre sua 

experiência com a condição de saúde em questão e 

com a tecnologia em avaliação. 

Dessa forma, os interessados passaram a indi-

car, já no momento de inscrição, se têm experiência 

com o tema em avaliação. Outro momento importante 

foi o acréscimo de mais questões sociodemográficas, 

a partir da Chamada Pública nº 21/2023, de julho de 

2023, permitindo identificar o perfil dos participantes 

e usar esses dados de forma estratégica no planeja-

mento da ação, especialmente para ampliar e diversi-

ficar a participação.

Entre todas as mudanças, cabe destacar a inclu-

são da ação no Regimento Interno da Comissão, em de-

zembro de 2022, que garantiu a previsão normativa da 

Perspectiva do Paciente e maior densidade à ação. O 

artigo 46 do referido documento esclarece que “poderá 

ser convidado a participar das reuniões dos Comitês, 

sempre que couber, usuário do SUS para apresentar 

sua experiência relacionada ao uso da tecnologia ou 

à condição de saúde em avaliação”.19 Além disso, 

aborda os aspectos sobre a abertura de chamadas 

públicas e a própria participação dos usuários do SUS 

na reunião da Conitec, que, preferencialmente, deverá 

acontecer por videochamada. 

Desde a implantação da ação, em outubro de 

2020, até fevereiro de 2024 foram abertas 188 cha-

madas públicas, que contaram com 4.265 inscritos. 

Em relação ao total de participações, nesse intervalo 

a ação acumulou o total de 112 (Tabela 1).  
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O ano de 2022 foi o que contou com o maior nú-

mero de inscritos, contabilizando um total de 1.601. Em 

que pese o ano de 2021 ser o que mais teve chamadas 

públicas abertas, aquele ano somou o total de 1.011 

inscritos. O ano em que teve início a ação contou com um 

total de 96 inscritos. No entanto, em 2020, as chamadas 

públicas começaram a ser abertas apenas em outubro, 

totalizando 14 temas, para o desenvolvimento do piloto 

da ação em dezembro do mesmo ano. A partir de 2021 

houve um aumento na quantidade de chamadas abertas 

e no número de inscritos na ação, com exceção do ano de 

2023, quando se observou uma ligeira queda no número 

de inscritos, somando 1461 inscrições. 

Quando o tema da chamada envolve uma doença 

rara, observa-se recorrentemente uma grande mobiliza-

ção por parte das associações de pacientes; por outro 

lado, chamadas públicas sobre doenças negligenciadas 

muitas vezes acabam não contando com inscrições. 

Além disso, o número de inscritos pode ser influenciado 

pelo número de chamadas públicas por ano e possi-

velmente pela necessidade de acessar a plataforma 

Participa + Brasil antes de realizar a inscrição.

Quanto ao número de participações, por sua vez, 

esse pode ter sido afetado por algum dos seguintes 

fatores: inscrições equivocadas, nos casos em que 

os inscritos pretendiam pleitear vaga em outro tema 

ou participar de determinada consulta pública; ina-

dequação aos critérios da demanda; e ausência de 

inscritos. Quanto a esses dois últimos aspectos, tem 

sido realizada busca ativa de possíveis participantes 

com especialistas, áreas técnicas do MS e serviços 

de referências desde setembro de 2023. Até abril de 

2024, quatro participações relacionadas a cinco temas 

em análise resultaram da busca ativa, o que sugere um 

bom aproveitamento desse recurso. De todo modo, as 

conjecturas apresentadas merecem investigação mais 

detida em oportunidades futuras.

Considerações finais

Este artigo buscou apresentar a ação da Pers-

pectiva do Paciente a partir de um resgate histórico 

sobre a implantação e desenvolvimento desta ação no 

âmbito da Conitec. Em geral, verifica-se que a ação da 

Perspectiva do Paciente, ao completar seu terceiro ano, 

já passou por mudanças importantes que buscaram 

aprimorar o processo, assim como fortalecê-lo, tendo 

em vista a sua relevância para assegurar a participação 

do usuário do SUS no processo de ATS. 

O espaço preconiza a experiência de vida real, 

como um elemento constituinte da ATS, e promove a 

escuta atenta e qualificada dos técnicos, especialistas 

e membros da Comissão. Embora a participação indivi-

dual durante a reunião não tenha caráter deliberativo, 

os aspectos apresentados podem influenciar o proces-

so decisório com dados reais sobre acesso, segurança, 

benefícios clínicos e dificuldades encontradas.

Em geral, a ação apresenta ganhos em termos de 

participação social por aproximar o público interessado 

no rito de avaliação da Conitec, para além das consultas 

públicas. Além disso, o processo preparatório contribui 

para a formação mais qualificada dos participantes 

Tabela 1. Panorama geral da ação da Perspectiva do Paciente – out.2020 a fev./2024

Ano Chamadas Públicas Inscrições Participações

2020 14 96 1

2021 63 1.011 44

2022 44 1.601 36

2023 55 1.461 30

2024 12 96 1

TOTAL: 188 4.265 112

Fonte: Conitec em números. Painel de acompanhamento de tecnologias em saúde submetidas à Conitec no Sistema Único de Saúde. CONI-

TEC/DGITS/SECTICS/MS. Disponível em: https://l1nk.dev/5raBn Acesso em: XX fev. 2024.
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ao informar sobre a Comissão, o funcionamento dos 

seus espaços participativos e o seu respectivo poten-

cial. Ao longo dos anos, com a maturação da ação, 

tem-se ganhos normativos e processuais. No entanto, 

entende-se que é necessário avançar no tocante à 

institucionalização desse mecanismo participativo da 

Conitec para assegurá-lo e respaldá-lo no processo. 
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