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Introducéo: Na avaliacdo de tecnologias em salde (ATS) sé&o realizadas analises de aspectos clinicos,
econémicos, organizacionais e sociais. Neste (ltimo, sdo consideradas as evidéncias de vida real in-
formadas por pacientes através da participacdo em consultas publicas (CPs) na Comissao Nacional de
Incorporagdo de Tecnologias no SUS — Conitec. Para que esta evidéncia contribua com a tomada de
decisdo em ATS, faz-se necessario que o relato do usuério seja fornecido com qualidade; que o avaliador
tenha rigor na metodologia de anélise qualitativa; e que exista uma efetiva utilizagéo pelo tomador de
decisdo. Cada um destes atores desempenham um papel crucial neste trabalho com dados de vida real.
Este trabalho, portanto, busca descrever o papel de cada ator e sugerir um tripé de sustentacédo para
a qualidade das decisdes em ATS. Realizou-se a andlise de trés CPs da Conitec de tecnologias para
fibrose cistica (FC), para identificar se houveram contribuicoes de pacientes com evidéncias de uso; que
metodologia foi utilizada na anélise; como foram apresentadas e se impactaram na deciséo.

Métodos: Estudo de caso exploratério descritivo, de natureza quali-quantitativa, realizado por analise
documental e de conteldo utilizando-se de dados publicos do site da Conitec.

Resultados: Foram identificadas contribuicdes de pacientes com evidéncia de uso na CP 37/2020, do
lumacaftor/ivacaftor; na CP 38/2020 do ivacaftor e na CP 05/2022, do tezacaftor/ivacaftor. As CPs 37
e 38 foram apresentadas na reunido n° 92, e a metodologia utilizada pelo tecnologista para analisar
e apresentar as contribuigbes foi uma “nuvem de palavras”. Nenhum dos relatos com evidéncia foi
apresentado a plenaria. A CP 05/2022 foi apresentada na reunido 108; analisada com metodologia de
analise qualitativa, com codificacao e categorizagao e auxilio do NVivo. Os relatos com evidéncia de uso
foram apresentados. No entanto, ndo se observou na discussao da plenaria, de nenhuma das reunides
analisadas, a utilizag@o dos relatos e eles ndao impactaram na tomada de decisao.

Discussio e conclusées: E reconhecido globalmente que as agéncias de ATS devem conciliar decisoes
técnicas e o envolvimento da sociedade na tomada de deciséo, pois a experiéncia do paciente é uma
evidéncia de vida real que deve ser incorporada. Embora tenham sido identificados relatos com evidén-
cia de uso nas CPs aqui analisadas, notou-se que, em duas, os dados foram resumidos a uma nuvem
de palavras, que é geralmente usada como um recurso grafico e ndo indicada na analise qualitativa de
dados. Na CP 05, embora tenha sido utilizada uma metodologia de anélise qualitativa robusta e rela-
tos com evidéncia tenham sido apresentados a plenéria, ndo se observou utilizagao destes, tdo pouco
impactaram na decisao. Para que exista qualidade nas decisoes, sugere-se um tripé de responsabilida-
des: iniciando pelo usuario que envia o relato na CP, e que deve fazé-lo com qualidade e robustez; em
segundo, o avaliador, que devera usar metodologia de anélise qualitativa e apresentar as evidéncias
aos tomadores de deciséo; e por fim, os membros do comité, que deverao utilizar tais relatos com rigor,
para embasar as decisoes. E relevante estabelecer uma metodologia de analise qualitativa tnica para
o trabalho com relatos de experiéncia, e definir meios sobre como apresentar, valorar e considerar tais
contribuicdes. Ao compreender as singularidades e complexidades deste trabalho com evidéncias de
vida real, assegurar-se-4 um caminho metodoldgico mais robusto, justo e comprometido com os usua-
rios do SUS.
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