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Resumo

Objetivo: Caracterizar os participantes que responderam os formularios de expe-
riéncia e opinido das consultas publicas sobre avaliacdo de tecnologias em salde,
abertas pela Conitec no periodo de 2015 a 2021. Métodos: Foi realizada uma
analise descritiva quantitativa a partir da compilagao e tabulagdo dos dados socio-
demograficos dos participantes das consultas publicas. Resultados: Entre 2015 e
2021, foram abertas 256 consultas publicas para avaliacdo de medicamentos, 46
de procedimentos e 22 sobre produtos de salde. Verificou-se que a maior parte dos
participantes ¢ composta por familiares, amigos ou cuidadores de pacientes com
a doenga relacionada a tecnologia em avaliacdo e que 70% sao do sexo feminino.
Com relagao a idade, 48% dos participantes tém de 25 a 39 anos. A participagao
por cor/etnia é de 69% de pessoas brancas, 24% pardas, 5% pretas e 2% amare-
las. Sobre as Regides de residéncia dos participantes, 55% sao do Sudeste, 18%
do Sul, 17% do Nordeste, 7% Centro-Oeste e 3% do Norte. Conclusao: Observa-se
que apesar da criagao dos formulérios de experiéncia e opiniao, desigualdades no
perfil dos participantes ainda existem. Evidenciar esses dados contribui para plane-
jar acoes futuras, alinhadas aos principios de igualdade do SUS e que contribuam
para a construgcao de uma participacao plural, no que diz respeito a diversidade
etaria, racial, de sexo e regional.

Palavras-chave: Avaliacao de Tecnologias em Saude; Consultas Publicas; Participa-
cao Social.

Abstract

Objectives: To characterize the participants who answered the experience and opi-
nion forms of public consultations on health technology assessment, launched by
Conitec from 2015 to 2021. Methods: A quantitative descriptive analysis was car-
ried out based on the compilation and tabulation of sociodemographic data from
participants in public consultations. Results: Between 2015 and 2021, 256 public
consultations were conducted to evaluate medicines, 46 for procedures and 22 for
health products. It was found that most of the participants are family members,
friends or caregivers of patients affected by the disease related to technology under
evaluation and that 70% are female. Regarding age, 48% of participants are 25-39
years old. The participation by color/ethnicity is 69% white, 24% pardo, 5% black
and 2% Asian. In regard to the participants’ regions of residence, 55% are from the
Southeast, 18% from the South, 17% from the Northeast, 7% from the Midwest
and 3% from the North. Conclusion: It is observed that even with the creation of
experience and opinion forms, inequalities in the profile of the participants still exist.
Evidencing these data contributes to planning future actions, in accordance with the
principles of equality in the SUS and contributing to social participation to become
more pluralistic, regarding age, racial, gender and regional diversity.

Keywords: Health Technology Assessment; Public Consultations; Social Participa-
tion.
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Introducao

Considerando que a Avaliacao de Tecnologias em
Satdde (ATS) é um processo sistematico de andlise
dos impactos de uma tecnologia sobre uma popula-
¢do, no que se refere a sua seguranca, eficicia, efeti-
vidade, custo-efetividade e implicagoes éticas e so-
ciais; e que em seus estudos é avaliada a capacidade
de uma tecnologia ser utilizada no cotidiano dessa
populacdo,' é necessirio que haja o envolvimento
dela em todo o processo de ATS.2

A participacdo de pacientes e de seus represen-
tantes no processo de ATS pode auxiliar as recomen-
dacoes de incorporacdo, alteracdo ou exclusio de
tecnologias em saiide quando, por exemplo, existem
poucas evidéncias clinicas e econdmicas com relagio
ao tema avaliado. Os participantes contribuem com
sua experiéncia de mundo real sobre viver ou con-
viver com determinada condicdo de satde e com o
uso da tecnologia.? Além disso, o envolvimento de
pacientes auxilia a vislumbrar os impactos nao in-
tencionais e indiretos da tecnologia em satde em
avaliacdo que ndo foram encontrados nos estudos de
ATS, expondo areas de necessidades ndo atendidas e
resultados que importam para o publico que fard uso
dessa tecnologia.?

Podemos também citar Menon e Stafinski® que
consideram que deve haver o envolvimento de pa-
cientes e da sociedade em todas as etapas do processo
de ATS, sendo elas: a identificacido de tecnologias
em satde; selecdo de tecnologias em satude (defini-
cao das prioridades); elaboracdo do estudo de ATS;
analise dos resultados e formulacao de recomenda-
¢oes; implementacao das recomendagdes e decisdes
e disseminacao da decisao e das conclusoes da ATS.?
Na etapa da formulagido de recomendagdes, que ge-
ralmente é uma tarefa de um 6rgao ou comité cons-
tituido, o publico e os pacientes podem fornecer opi-
nides sobre a propria recomendagao, por exemplo,
em consultas puiblicas.> Essa forma de consulta aos
pacientes e a sociedade, principalmente por meio de
formularios virtuais ja estd prevista de forma conso-
lidada em agéncias internacionais de ATS.*

Inserida nos principios da publicidade, motivaciao
e participacdo popular na administragdo publica, a
consulta pablica pode ser considerada um dos instru-
mentos de fomento da transparéncia administrativa e
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da democracia participativa.>® Apesar de no apresen-
tar carater deliberativo, a participagdo nas consultas
publicas apresenta opinides e sugestdoes que Sservirao
de referencial nas decisoes governamentais.®

No Brasil, quando a ATS ¢é institucionalizada no
Sistema Unico de Satde (SUS), por meio da Lei n°
12.401/2011,” que altera a Lei n° 8.080/1990, e a Co-
missao Nacional de Incorporagio de Tecnologias no
SUS (Conitec) € criada, as consultas piblicas passam
a ser também previstas no processo.®

A Conitec, que cumpre um papel de assessorar o
Ministério da Sadde nas atribuicoes de incorpora-
cdo, alteracdo ou exclusao de tecnologias em sadde
no SUS, bem como de elaborar e atualizar Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas, realiza reunioes
mensais para discutir as demandas de tecnologias em
saude que estdo em processo de avaliacdo.” Cada tema
avaliado passa por duas reunioes da Comissao, uma de
recomendacdo preliminar e outra de recomendacio
final. Em um primeiro momento, durante a reuniao
de apreciacdo inicial, sao apresentadas as demandas e
as andlises do parecerista técnico responsavel por cada
avaliacao, contendo as evidéncias cientificas, estudos
de custo-efetividade, anilise de impacto-orcamenta-
rio, monitoramento do horizonte tecnoldgico e o que
a experiéncia internacional destaca sobre a tecnolo-
gia.” Apdés as apresentacoes, inclusive da Perspectiva
do Paciente — outro espago de participacio social, que
teve inicio em dezembro de 2020, no qual sao sele-
cionados pacientes, familiares, cuidadores, tutores,
pessoas proximas de pacientes ou representantes de
associacoes de pacientes para relatarem sua experién-
cia com a condicao de satide e com o uso da tecnologia
em avaliagdo — , € iniciado um debate entre os mem-
bros do Plenério sobre o tema e é emitido um parecer
preliminar sobre a demanda.

As consultas publicas sdo abertas no endereco
eletronico da Conitec apds essa recomendacao preli-
minar da Comissao e ficam abertas durante 20 dias,
exceto em casos de urgéncia da matéria, quando o
prazo reduz para 10 dias.’

Para subsidiar as contribui¢des nas consultas pu-
blicas, sao elaborados, desde 2015, Relatdrios para a
Sociedade, contendo um texto em linguagem acessi-
vel, baseado nas orientagdes técnicas sobre a tecno-
logia avaliada e as justificativas para recomendacao
inicial favoravel ou desfavoravel sobre a sua inclusao,
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alteracdo ou exclusao no SUS. Durante as consultas
publicas, toda a populacao pode emitir suas sugestoes
e comentarios sobre a tecnologia avaliada, assim como
sobre a recomendacao inicial proferida pela Conitec.

Desde a ultima consulta piblica aberta no ano de
2014, as consultas publicas sobre a avaliagao de tec-
nologias em satide passaram a apresentar dois tipos
de formularios eletrénicos: um para contribuicoes
técnico-cientificas e outro para contribuicoes de
experiéncia ou opinido. As contribuicoes recebidas
nesses formuldrios sao apresentadas em nova reu-
nido da Conitec para emissao da recomendagao final
acerca da tecnologia avaliada.” A recomendacao final
pode ser diferente da recomendagéo inicial, uma vez
que as contribuigdes enviadas por meio da consulta
publica podem apresentar elementos que o Plenario
considere relevantes para essa alteragao.

Um estudo realizado por Gomes,!° com fins de
analisar as consultas publicas abertas pela Conitec
entre os anos de 2012 e 2014, verificou que nem to-
dos os participantes tinham seu segmento de partici-
pacdo identificado nos dados das contribuicoes dis-
poniveis no enderego eletrénico da Conitec, o que
pode prejudicar analises de caracterizagao de publi-
co.! Contudo, entre os participantes identificados, o
autor relata que nos trés anos analisados, a Conitec
abriu 50 consultas publicas relacionadas a avaliacdo
de medicamentos e a participacdo da industria apa-
rece em 37 delas.!® Em contraponto, pacientes apa-
recem somente em quatro e nove consultas publicas
ndo apresentaram participacao de segmentos sociais
(como pacientes, familiares ou amigos de pacientes
ou associacoes de pacientes).!?

Assim, considera-se importante caracterizar os
participantes das consultas publicas abertas pela Co-
nitec ap6s a incorporacao dos formularios de expe-
riéncia e opinido, com fins de verificar a participagio
dos diferentes segmentos da sociedade e do processo
de ATS.

Objetivo

Este estudo objetivou caracterizar os participantes
respondentes dos formularios de experiéncia e opi-
nido das consultas publicas abertas pela Conitec sobre
a avaliacdo de tecnologias em saide, no periodo de
2015 a 2021, a fim de analisar seu alcance e cobertura.
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Métodos

Foi realizada uma analise descritiva quantita-
tival! sobre a caracterizagdo dos participantes das
consultas publicas realizadas pela Conitec apés o pe-
riodo de consolidagao do formulario de experiéncia
e opinido, ou seja, a partir do ano de 2015, ja que a
primeira consulta piblica que contou com a presen-
ca de dois formularios (de experiéncia e opiniao e
técnico cientifico) foi a tltima realizada no ano de
2014. O fim do periodo de analise foi 2021, Gltimo
ano no qual tem-se acesso aos dados por completo.
Foram excluidas as consultas publicas sobre Proto-
colos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas.

Como fonte de dados, foram utilizadas as plani-
lhas e compilados técnicos contendo informacoes
gerenciais do Departamento de Gestao e Incorpora-
¢ao de Tecnologias em Satde (DGITS) sobre as con-
tribuicoes recebidas nos formularios de experiéncia
e opiniao dos anos selecionados para o estudo. Para
a andlise, foram extraidas as seguintes variaveis: tipo
de tecnologia em sadde avaliada; tipo de participan-
te; sexo; idade; cor/etnia e Unidade Federativa (UF)
de residéncia. A variavel de idade foi agrupada em
faixas etdrias quinquenais e as UF de residéncia em
regioes.

Os dados foram compilados e tabulados em pla-
nilha Excel (versao 365). Ap6s a organizagcao dos
dados, foram construidos graficos para melhor com-
paracao das informacoes contidas entre os diferen-
tes anos. Além disso, fazendo uso do software QGIS
e das bases cartograficas de 2016 disponibilizadas
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), foram criados mapas para melhor visualiza-
¢ao da origem das contribuicoes recebidas.

Resultados

Entre 2015 e 2021, foram abertas 323 consultas
publicas referentes a avaliacdo de tecnologias em
satde, sendo 256 consultas de avaliacao de medica-
mentos, 46 de procedimentos e 21 sobre produtos de
satiide. Durante esse periodo, houve um aumento do
volume de demandas de avaliagdes para a Conitec, e,
como consequéncia, do volume de consultas publi-
cas abertas em cada ano.
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Na Figura 1 é possivel verificar o volume dos ti-
pos de tecnologias discriminados entre medicamen-
tos, produtos e procedimentos, entre as consultas
publicas abertas no periodo de anilise. Percebe-se
que o maior volume das avaliacoes estd centrado nas
demandas de medicamentos, sendo que os produtos
e procedimentos apresentam um volume de consul-
tas publicas significativamente menor, como pode
ser verificado a seguir.

Ao total, foram recebidas 211.536 contribuigoes
nos formulérios de experiéncia e opinido, um nu-
mero que € distribuido de forma desigual entre as
consultas publicas, a depender de muitas variaveis,
como a condi¢do de saide de que estd sendo analisa-
da, sua incidéncia na populacao, a disponibilizacdo
de outras tecnologias para o tratamento dela no SUS,
entre outras. A consulta piblica que mais teve con-
tribuicoes no formulario de experiéncia e opiniao foi
sobre o nusinersena para o tratamento de pacientes
com atrofia muscular espinhal 5q tipo I, no ano de
2018, que recebeu 36.078 contribuicoes. Esse mesmo
tema foi discutido no ano posterior, em 2019, e con-
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tou com 14.394 contribuicoes. Apesar da diferenca
entre os anos, esse foi o tema que mais recebeu con-
tribuicoes no formulario de experiéncia e opinido no
periodo de anilise.

Com relagao ao tipo de participante ou segmen-
to social com o qual o participante se identificou no
momento de responder a consulta publica, 39% sao
familiares, amigos ou cuidadores de pacientes com a
doenca relacionada a tecnologia em avaliacao; 32%
interessados no tema; 15% profissionais de satde;
13% pacientes e 1% grupos, associacoes ou organi-
zagOes de pacientes. Importante apontar que a ca-
tegoria “interessados no tema” passou a existir nos
formulérios de experiéncia e opinido desde consulta
publica de nimero 24 de 2015. Além disso, até 2016,
existia a categoria “outros” dentro da variavel do
tipo de participagdo, que deixou de existir a partir
de 2017.

As variaveis “sexo”, “idade” e “cor/etnia”, em con-
junto com o apontado anteriormente, também sé pas-
saram a aparecer no formulario de experiéncia e opi-
nido a partir da consulta piblica nimero 24 de 2015.

Figura 1. Tipos de tecnologias em salde das consultas publicas abertas pela Conitec entre os anos de 2015

e 2021.
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Fonte: Conitec, 2022.
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A partir dos dados das contribuicoes por sexo,
pode-se verificar que existe uma expressiva maior
participacdo de mulheres do que de homens, como
demonstrado na Figura 2, a seguir.

Com relagao a idade dos participantes, elas foram
agrupadas em faixas etdrias e 48% dos participantes
tém de 25 a 39 anos e 36% de 40 a 59 anos, como pode
ser observado na Figura 3, a seguir:

Sobre esses dados, cabe notar que, até 2020, o for-
mulério de contribuigao solicitava ao respondente
que ele informasse sua idade, o que levava, muitas
vezes, a possiveis erros de digitagdo, pois no mo-
mento de compilagdo dos dados, existiam idades
com mais de trés ou quatro digitos. Esses dados nao
foram considerados na andlise aqui apresentada. A
partir do inicio de 2021, o formulario passa a soli-
citar a data de nascimento, com o formato desejado
informado, a fim de evitar erros de registro.

A participagao por cor/etnia é de 69% de pessoas
brancas, 24% pardas, 5% pretas e 2% amarelas, como
apontado na Figura 4. A menor participacao é da po-
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pulacdo indigena, sendo que das 211.536 contribui-
coes recebidas em todo o periodo de analise, apenas
383 provinham de participantes que se declararam
como indigenas.

Outra andilise importante diz respeito a origem
das pessoas que estdo contribuindo, informagao que
pode ser retirada a partir da analise das UF de con-
tribuigdo, agrupadas em Regides. Na analise dos da-
dos, verifica-se uma concentracao das contribuigoes
recebidas pela Regido Sudeste em todo o periodo
analisado. No entanto, a segunda posicio ¢é interca-
lada entre a Regido Nordeste (em 2015 e 2018) e a
Regido Sul (nos anos restantes do periodo analisa-
do). Em todos os anos a Regidao Norte € a que apre-
senta menos participacao entre as contribuigoes de
experiéncia e opinido nas consultas puiblicas abertas
pela Conitec.

Assim, como apresentado na Figura 5, sobre as
Regides de residéncia dos participantes, em todo o
periodo de anilise, 55% sdo do Sudeste, 18% do Sul,
17% do Nordeste, 7% Centro-Oeste e 3% do Norte.

Figura 2. Contribuicdes dos formulérios de experiéncia e opiniao das consultas publicas da Conitec entre os

anos de 2015 e 2021, por sexo.
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Fonte: Conitec, 2022.
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Figura 3. Contribuigdes dos formulérios de experiéncia e opiniao das consultas publicas da Conitec entre os
anos de 2015 e 2021, por faixa etéaria
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Fonte: Conitec, 2022.

Figura 4. Contribuicdes dos formulérios de experiéncia e opiniao das consultas publicas da Conitec entre os
anos de 2015 e 2021, por cor/etnia.
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Figura 5. Contribuigdes dos formulérios de experiéncia e opiniao das consultas publicas da Conitec entre os

anos de 2015 e 2021, por Regiao.
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Fonte: Conitec, 2022.
Entretanto, considerando as distincdes entre os  Discussao

lugares e as desigualdades espaciais e de ocupacio
do territdrio,'? é importante que se considere o volu-
me populacional de cada Regido, ou de cada espaco
regional. Assim, foi elaborado um mapa com as con-
tribuigoes do formulario de experiéncia e opinido de
cada UF ponderadas por seu nimero de habitantes,
com base na estimativa da populacdo brasileira pu-
blicadas pelo IBGE em 2021 e disponibilizadas em
seu endereco eletronico.

A visualizacao dos locais que tém menos parti-
cipagio ¢é facilitada pela apresentacao dos dados em
formato cartografico. Percebe-se que com a ponde-
racao por habitantes, as diferencas entre a participa-
¢ao de pessoas do Sudeste com o restante do pais sao
amenizadas pelos participantes da Regido Sul. Além
disso, o Distrito Federal é apontado como um for-
te participante do Centro-Oeste. As UF com menos
participacdo sio Amapa e Rondonia, na Regiao Nor-
te e Maranhao, na Regido Nordeste.

Em 2012, primeiro ano de agdo efetiva da Coni-
tec, Silva e colaboradores discutiram sobre os princi-
pais avancos e desafios da politica nacional de gestao
de tecnologias em saide.® No estudo, foi colocado
que entre os principais desafios estava o engajamen-
to dos usudrios e da populagdo em geral nas ativida-
des de avaliacdo e incorporagdo de tecnologias. Os
autores consideraram que a obrigatoriedade da sub-
missdo dos temas avaliados pela Conitec a consulta
publica traria a possibilidade de participacdo da so-
ciedade, mas que essa iniciativa colocada de forma
isolada nao elevaria o engajamento da populagio.?

Gomes,!? por sua vez, indicou a grande prevalén-
cia da participacdo da inddstria, em detrimento da
participacao dos usudrios das tecnologias colocadas
em avaliagdo, nas consultas publicas abertas pela Co-
nitec entre 2012 e 2014 (anos nos quais as consultas
publicas contavam com apenas um formulério para
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Figura 6. Mapa das contribuicoes dos formularios de experiéncia e opiniao das consultas publicas da Conitec
entre os anos de 2015 e 2021, por UF, ponderadas por nimero de habitantes.
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Fonte: Conitec, 2022.

envio das contribuicoes). O autor também indicou
que havia falhas na identificacdo dos segmentos so-
ciais que participaram das consultas publicas, o que
prejudica sua andlise.!?

Por meio da caracterizagdo das contribuicoes re-
cebidas nos formularios de experiéncia e opiniao das
consultas publicas abertas pela Conitec entre os anos
de 2015 e 2021 aqui apresentada, foram identificadas
lacunas nas quais fica evidente que as consultas pud-
blicas ainda néo estdo conseguindo alcangar a parti-
cipacao da populacio. Essas lacunas se referem, prin-
cipalmente, a diferencas regionais, etdrias, raciais e
de sexo. Além disso, suscitam outros questionamen-
tos relacionados a capacidade organizativa dos gru-
pos que se mobilizam para participar das consultas.

Exemplo disso é como DE unidade federativa bem
menos populosa que varias outras, consegue ter bas-
tante expressividade nas participagoes.

Contudo, também foram identificados avancos,
entre eles a divisdo dos formulérios, por meio da
qual é possivel separar o envio de novas evidéncias
ou analises econdmicas (formulério técnico-cientifi-
co) do envio de contribuicoes de experiéncia de vida
real, do cotidiano no uso da tecnologia e do convivio
com a condig¢io de satide (formulario de experiéncia
e opinido). Também se verificou a alteracao do con-
tetdo dos formularios com a finalidade de aprimorar
a coleta de dados. Essa mudanga também contribuiu
para mudar o perfil dos participantes, como aponta-
do por Gomes,'° viabilizando que outros segmentos
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sociais, além da industria, conseguissem trazer suas
contribuicoes de maneira mais direcionada.

Por fim, vale destacar que a consulta publica nao
€ o0 Unico instrumento de participacio social dentro
do processo de ATS na Conitec. Atualmente, para
além das consultas publicas, existem outros meca-
nismos de participacdo na avaliacdo de tecnologias
em saude, como as audiéncias publicas e a Perspec-
tiva do Paciente.

As audiéncias publicas realizadas pela Conitec
ocorrem caso a Secretaria de Ciéncia, Tecnologia,
Inovagdo e Insumos Estratégicos em Satude (SCTIE/
MS) entenda que seja necessaria sua realizacio antes
da tomada de decisdo final sobre o tema em avaliagao.
Assim, caso a SCTIE/MS entenda que sejam necessa-
rios mais subsidios do que os contidos no Relatério
de Recomendacido da Conitec, pode ser solicitada a
realizacdo de audiéncia publica para colher a mani-
festacdo da sociedade antes de tomar sua decisao. Para
a participacdo nas audiéncias publicas sdo realizadas
chamadas publicas no endereco eletronico da Conitec
divulgando os temas previstos para discussao.

A Perspectiva do Paciente, como citado breve-
mente anteriormente, é um espago de fala nas reu-
nides da Conitec de pacientes, familiares, cuidado-
res ou tutores de pessoas, que vivem ou convivem
com a condicdo de satide ou que usam ou ja usaram a
medicamento em avaliacdo. Assim, os membros po-
dem ouvir relatos de experiéncia de pacientes e seus
representantes sobre a condicao de satde e sobre o
uso da tecnologia em satde avaliada e considerar es-
sas experiéncias para emissao do parecer preliminar,
além das evidéncias cientificas e analises ja apresen-
tadas anteriormente.

Assim, concorda-se com os autores® quando co-
locam que a consulta pablica ndo deve ser o Gnico
espaco para engajamento dos usudrios, mas entende-
-se que ela é um importante instrumento de partici-
pacido que deve estar em constante aprimoramento,
em consonincia com outras e novas estratégias de
comunicagio com a sociedade.

Conclusao
Considerando a implementagao dos formularios

de experiéncia e opiniao nas consultas publicas sobre
as avaliacoes de incorporagao, alteracio e exclusao das

Losco LN, Prates A, Almeida A0, Portugal CM, Barros MSR, Souza AB, Prado CCL, Santos VCC

tecnologias em saide no SUS abertas pela Conitec,
percebe-se que no periodo de analise houve conside-
raveis modificacoes que demonstram que este meca-
nismo estd em constante aprimoramento e evolugao.

Contudo, ainda sdo observadas desigualdades
elucidadas pela caracterizacdo de seus participantes,
0 que ainda indica fragilidade no alcance das con-
sultas publicas. Evidenciar esses dados contribui
para planejar acoes futuras, que contribuam para a
construcdo de uma participacao plural no processo
de ATS, no que diz respeito a diversidade etaria, ra-
cial, de sexo e regional e que estejam alinhadas aos
principios de igualdade do SUS.
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