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Introducao: O cancer se destaca como uma barreira para o aumento da expectativa de vida, com altas
taxas de morbidade e mortalidade, principalmente em paises de baixa e média renda. No Brasil, séo
esperados 704 mil casos novos de cancer para cada ano do triénio de 2023-2025. Foram muitos os
avangos em tecnologias de salde capazes de curar e prolongar a vida de pacientes com cancer nas
Gltimas duas décadas, mas as disparidades de acesso aos cuidados da salde e as novas tecnologias
pelo SUS séo realidade. A participacdo social nesse processo é preconizada pela carta constituinte,
criando-se a partir disso diferentes espacos e oportunidades para que a voz do usuario seja ouvida pelos
tomadores de decisao. Na Conitec (Comissédo Nacional de Incorporagao de Tecnologias) existem duas
atividades nesse sentido: a Consulta Publica e a Perspectiva do Paciente. O objetivo deste trabalho é
descrever o conjunto de agdes de uma ONG brasileira relativas a capacitacao e engajamento de pacien-
tes de cancer nos espacos de participagao social da CONITEC.

Métodos: A area de advocacy da ONG monitora a abertura dos espagos de participacédo social da CO-
NITEC relativos a oncologia. Aberta chamada, essa informacéo é divulgada nos canais de comunicagéo
da ONG (redes sociais, grupos de pacientes, voluntariado, outros) para alcancar o maior nimero de
pessoas capazes de contribuir com qualidade na consulta publica, com orientagbes sobre acesso ao
formulario e perguntas norteadoras para a elaboragao do relato. Para contribuicdo pela Perspectiva do
Paciente ¢ feita uma busca ativa na base de cadastros e também nos canais de comunicacao da ONG
daqueles com tipo de cancer e experiéncia na tecnologia em anélise, visando prepara-lo para o depoi-
mento (até 10 minutos). Os interessados seguem para uma capacitacdo oferecida pela ONG:

1.Inscrigao na plataforma oficial;
2. Workshop em ATS/cancer;

3. Apoio na organizagao da experiéncia em formato de discurso (narrativa simples e verdadeira dos reais
beneficios da tecnologia, com especial énfase na qualidade de vida);

4. Acompanhamento da participacao do paciente na reunidao da CONITEC (suporte nos bastidores);

5. Reflexdo e escuta apds a reuniao para avaliagdo do processo. Terminada essa fase, a ONG acompa-
nha e divulga o desfecho da consulta publica para a sociedade brasileira. Adicionalmente, a ONG tem
como rotina a realizagao de workshop de 4 aulas sobre o tema para o seu voluntariado.

Resultados: Durante o periodo de janeiro/2022 a junho/2023, foram 17 pacientes envolvidos em 4
chamadas publicas para a Perspectiva do Paciente de tecnologias diferentes, 242 pacientes que contri-
buiram com 13 consultas publicas de diferentes processos de analise de tecnologias e 145 pacientes
voluntérios da ONG envolvidos em 3 edicbes diferentes do workshop. Nesse periodo, 4 tecnologias
diferentes tiveram recomendacéo positiva pela CONITEC.

Discussao e conclusoes: A falta de conhecimento sobre a possibilidade e modalidades de participagao
social, sobre 0 nome e tipo de tecnologia utilizada no tratamento do céncer, a dificuldade na utilizagéo
da plataforma (website) oficial e a pouca compreensédo e valorizagdo desses espacos por parte dos
usuarios representam barreiras importantes constantemente dribladas nesse processo. A ONG acredita
e batalha para que a voz e 0 que importa para o paciente sejam sempre ouvidos e valorizados nos
momentos de decisao. Dessa forma, a capacitacao e engajamento em espacos de participacao social
seguem sendo prioritarios.
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