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SANTOS-JUNIOR, Jose Hamilton de Jesus. Participacao Social em ATS: o caso
de Franco da Rocha [monografia]. Sdo Paulo: Instituto de Saude, Secretaria de
Estado da Saude de Séo Paulo; 2022

RESUMO

A participacdo social, ou participacdo da comunidade, € um principio
organizativo do Sistema Unico de Satde (SUS) brasileiro e uma parte importante
no processo de Avaliacdo de Tecnologias em Saude (ATS). No entanto, €
comum que outros atributos tenham mais importancia sobre a participacao
social. Atualmente é crescente o interesse mundial na participacdo social em
ATS. Com a existéncia de uma demanda local para entender a participacao
social na cidade de Franco da Rocha no estado de S&éo Paulo, bem como os
avancos na participacado social na ATS brasileira, o objetivo deste trabalho foi
capturar o status atual do engajamento publico em Franco da Rocha e o
relacionamento com a Comissédo Nacional de Incorporacéo de Tecnologias no
Sistema Unico de Satde (CONITEC). Adotou-se como método um questionario
estruturado online com cidadaos de Franco da Rocha. Os resultados mostraram
que a populacéo de Franco da Rocha tem conhecimento do que é a participacao
social e sua importancia para a ATS, mas tem pouco interesse em mostrar suas
experiéncias, o que aponta para a falta de uma cultura cidada. Além disso, a
Conitec avancou em parte das principais lacunas apontadas na pesquisa, mas
tem muito mais a percorrer. Os principais desafios identificados estéo
relacionados a construcdo de um modelo de participacdo social adequado a
realidade brasileira.

Palavras-chave: Avaliacdo da tecnologia biomédica; Participacdo do
Paciente; Participacdo Social; Gestao de ciéncia, tecnologia e inovagao em
saude.



SANTOS-JUNIOR, Jose Hamilton de Jesus. Social Participation in HTA: a study
of Franco da Rocha - Brazil [monograph]. S&o Paulo: Instituto de Saude,
Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo; 2022

ABSTRACT

Social participation, or public engagement, is a key principle in Brazil's health
system (SUS) and an important part in the process of Health Technology
Assessment (HTA). Although, it is usual that other attributes have more
importance over social participation. On the other side, it is increasing worldwide
interest in participation in HTA. As was a local demand on understanding the
social participation on a city of Brazil, Franco da Rocha, and the advances in
social participation in Brazilian’s HTA, the aim of this work was to capture the
present status of public engagement in Franco da Rocha and the relationship
with the Brazilian’s commission of HTA (CONITEC). A structured online
questionnaire with citizens of Franco da Rocha was adopted as a method. The
results showed that the people of Franco da Rocha have knowledge of what
social participation is and its importance to HTA but have low interest in showing
their experiences, which indicates a lack of a cultural environment for public
participation. Moreover, Conitec has advanced in part of the key gaps pointed in
the survey but have a lot more to go on. The main challenges identified are related
to construct a framework of public engagement that is appropriate to Brazil’s
reality.

Keywords: Technology Assessment, Biomedical; Patient Participation;
Social Participation; Health Sciences, Technology, and Innovation
Management
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1. INTRODUGAO

Participacdo social, também definida como participagdo da comunidade,
é um dos principios organizativos do Sistema Unico de Salde (SUS) brasileiro
estando presente desde a Constituicdo Federal (BRASIL, 1988) — item Ill do
artigo 198 — e sendo regulamentada pelas Leis 8080/90 e 8.142/90. E uma forma
de que atores sociais possam ser incluidos em processos decisérios de politicas
de saude. Essa participacdo tem inicio através da criacdo dos conselhos e

conferéncias de saude, bem como de colegiados de servicos.

Os conselhos, conferéncias e colegiados sdo importantes ferramentas
na institucionalizacdo da participacdo social, descentralizacdo e gestao
participativa dentro do SUS, permitindo uma publicizacdo do Estado, bem como
a possibilidade da disseminacdo e uma cultura civica de participacdo social,
fundamental para construgdo de uma democracia forte (PAIM, et al., 2011,
MOREIRA e ESCOREL, 2009; MARTINS, et al., 2008).

Dado sua importancia, o Conselho Nacional de Saude (CNS) e a
Conferéncia de Saude séo ferramentas regulamentas e presentes na Lei
8.142/90, a qual dispbe sobre as caracteristicas organizacionais dessas
estratégias, como periodicidade, tamanho e a necessidade de a populacéo estar
representada de maneira paritdria em relacdo ao conjunto dos demais
segmentos. Vale ressaltar que apesar da presenca dos Conselhos Municipais de
Saude em mais de 5000 municipios (MOREIRA e ESCOREL, 2009) o CNS é o

anico que esta diretamente citado em lei.

A participacao social no ambito do SUS deve ser ampla e acompanhar
todos os ciclos de gestdo do sistema, incluindo tomada de decisdes sobre
incorporacao, exclusdo, atualizacdo e alteracdo de tecnologias de saude no
SUS.

No Brasil, o processo de incorporacdo de tecnologias €é de
responsabilidade da Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no
Sistema Unico de Saude (CONITEC) que foi criada ha pouco mais de 10 anos
pela Lei 12.401 de 2011.
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Esse processo de Incorporacdo de Tecnologias de Saude ao SUS (ITS)
€ multidisciplinar e busca analisar intervencdes em saude através de evidéncias
cientificas, evidéncias de custo-beneficio — ou custo efetividade —, bem como de
evidéncias éticas e sociais, para fomentar a tomada de decisdo em relacdo as
consequéncias da incorporagéo, atualizagéo ou exclusédo de uma determinada
tecnologia (D'ABADIA, 2021; SILVA, et al., 2019).

Uma das etapas fundamentais para a ITS é a dos estudos de ATS, que
€ um processo de estudo de evidéncias — sobre eficicia, acurécia, efetividade,
seguranca, bem como custo-efetividade — de uma determinada tecnologia de
salude. Segundo o artigo 19-Q da Lei 12.401/2011, que dispde sobre o processo
de incorporacéo de tecnologias no SUS, a ATS deve necessariamente ser levada
em consideracao na tomada de deciséo.

Apesar disso, na literatura podemos encontrar ATS como sinénimo de
ITS, ou seja, como sendo todo o processo de andlise para a tomada de decisao
sobre incorporacdo de tecnologias de saude, ha ainda muita discussdo acerca
das nomenclaturas da area, sobretudo, quando relacionado a participacao social
(GAGNON, et al., 2021; SILVA, et al., 2019). Dessa forma, optamos por utilizar
aqui ATS com sinénimo de ITS para corroborar com o que ja vem sendo
divulgado na literatura.

Assim como citado acima, a ATS preconiza a participacao social — ou da
comunidade — como um fator fundamental no processo de decisdo. No Brasil
essa importancia ndo acontece somente por meio de reflexdes académicas, mas
também por forca da Lei 12.401/2011.

A referida Lei estabelece, no Art. 19-Q, a participacdo de um
representante indicado pelo CNS e um representante, especialista na area,
indicado pelo Conselho Federal de Medicina (CFM) como membros da plenaria
da Conitec, com direito a voto nas recomendacbes de incorporacdo de
tecnologias no SUS.

7

Esse fato é relevante pois, em tese, garante pelo menos um
representante da populacéo (CNS) e um dos profissionais de saude (CFM) — que
sdo atores diretamente conectados com as tecnologias na ponta — com

participacdo direta na tomada de decisdo. Vale ressaltar ainda o teor da
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participacéo direta e ndo somente consultiva, ou seja, os representantes do CNS

e CFM podem influir na deciséo, ja que compde a plenaria da comisséao.

A Conitec € composta por uma plenaria e uma Secretaria-Executiva, que
€ exercida pelo Departamento de Gestdo e Incorporacdo de Tecnologias e

Inovacdo em Saude (DGITIS).

A plenaria é o forum responsavel pela emissdo da recomendacao sobre
incorporacao, exclusdo ou alteracdo da tecnologia no ambito do SUS e possui
em sua composicao representantes de cada secretaria do Ministério da Saude
(MS) (7 lugares), do CFM (1 lugar), do CNS (1 lugar), do Conselho Nacional das
Secretarias Estaduais de Saude (1 lugar), do Conselho Nacional das Secretarias
Municipais de Saude (1 lugar), da Agéncia Nacional de Saude Suplementar (1

lugar) e da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (1 lugar).

Ademais, a Lei 12.401/2011 estabelece a obrigatoriedade da submissao
das recomendacfes a consulta publica em todos os processos de avaliacdo e a
audiéncia publica, se a relevancia da matéria justificar o evento (Art. 19-R).
Quem decide se justifica-se a audiéncia publica é o Secretario de Ciéncia,
Tecnologia, Inovacdo e Insumos Estratégicos em Saude (SCTIE/MS) que
também é quem toma a deciséao final sobre o relatorio de recomendacao, ou seja,

gue decide se a recomendacao da Conitec deve ou ndo ser seguida.

Contudo, muitas vezes 0s aspectos cientificos e econbmicos se
sobressaem sobre aspectos sociais, produzindo um ambiente excessivamente
técnico e com pouca participacdo social do publico, mesmo sendo esse (0
publico) diretamente impactado pelas decisdes tomadas (SILVA, et al., 2019
SOUSA, et al., 2020) (SILVA, BIELLA e PETRAMALE, 2015).

Em contrapartida, ha um consenso geral sobre a necessidade da
expansdo do uso de métodos de ATS centrados no paciente (GAGNON, et al.,
2021). Pesquisas tém apontado para os beneficios da participacdo social em
processos de ATS, tanto em relacéo a desfechos mais favoraveis, do ponto de
vista biolégico e do ponto de vista da cidadania, como na melhor aceitagdo da
tecnologia pelos seus usuarios (SOUSA, et al., 2020). Assim, 0 interesse por
estratégias que aumentem a participacdo ou o engajamento do publico nesses

processos tem aumentado ao redor do mundo (GAGNON, et al., 2021).
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Desde sua criacdo a Conitec tem se preocupado em buscar estratégias
gue efetivem a participacdo social em seus processos, conforme a constituicao
brasileira, dessa forma houve diversas mudancas em seus processos. Desde
mudancas nas agdes de envolvimento promovidas pela secretaria executiva da
Comissdo — como comeco e alguns fins de redes sociais, readequacéo de
formularios de consulta publica, participacédo de representantes de pacientes na
plenaria inscritos através de chamadas publicas (perspectiva do paciente),
dentre outros — (SILVA, et al., 2019) até alteracdes na propria participacao:
nesses 10 anos, as contribuicdes passaram de 1.812 em 36 consultas no ano de
2012 para 80.450 em 106 consultas no ano de 2021. Um salto 15 vezes maior
em relacdo a contribuicbes por consultas (SECRETARIA-EXECUTIVA DA
CONITEC, 2022).

Além disso, 0 ano de 2021 foi um ano importante para Conitec pois
muitas mudancas aconteceram em decorréncia da pandemia de Covid-19, tanto
para a popularizagédo de debates sobre ATS, com a midiatizagdo de decisoes e
mesmo da Comissdo Parlamentar de Inquérito sobre decisbes do governo
federal durante a pandemia — a conhecida “CPI da Covid” — quanto as demandas
que surgiram em carater de urgéncia, uma vez que eram direcionadas a
tecnologias envolvidas no combate a pandemia. Ademais, nesse mesmo ano
houve pela primeira vez, ndo s6 uma, mas quatro audiéncias publicas em ATS,

duas delas sobre a Covid-19.

Contudo, apesar dos avancos, ainda hoje existem dificuldades para uma
participacdo social ampla na incorporacdo de tecnologias em saude no Brasil,
tanto por resisténcias, questdes burocraticas, como por questdes culturais e
geopoliticas do pais, por exemplo suas dimensdes continentais e a (falta de)
infraestrutura dos territérios locais. (SILVA, et al., 2019; SOUSA, et al., 2020).

As dificuldades para a participacdo no ambito nacional, € claro, também
se refletem no nivel local. Pensando que a Conitec € um 0Orgao nacional, a
maioria das informacdes que recebemos sobre 0 estado da participacdo social
séo referenciadas nacionalmente, dessa forma temos menos dados sobre as
situacgdes locais ao redor do Brasil. Assim como na literatura sobre experiéncias

de participacdo social / engajamento do publico h4 uma grande maioria de
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estudos em ambitos nacionais e internacionais em relagao aos locais/municipais
(SOUSA, et al., 2020; GAGNON, et al., 2021; OLIVER, et al., 2004).

Dado que o SUS possui diversas instituicdes de ensino e pesquisa que
trabalham em conjunto com os diversos niveis de gestao do sistema— municipal,
estadual e federal — o Instituto de Saude da Secretaria de Estado de Saude de
Sao Paulo (IS) apoia a formulagéo, avaliacdo e implementacdo de politicas de
saude no Estado de Sao Paulo. Os autores desse trabalho, enquanto associados
ao IS, possuem uma parceria com o municipio de Franco da Rocha em S&o

Paulo, Brasil, buscando apoiar a gestdo da saude nas suas demandas.

O municipio de Franco da Rocha fica localizado na Regido Metropolitana
de S&o Paulo (RMSP), tem uma extensdo de aproximadamente 133.000
Quilébmetros quadrados e uma populacdo estimada pela fundacdo SEADE
(Sistema Estadual de Andlise de Dados) em 2020 de 152.201 habitantes. E
considerado um municipio dormitorio, ou seja, a maioria de seus residentes
trabalha na capital paulista o que os faz ter uma locomocao pendular, saindo da

cidade para trabalhar e retornando para descansar.

A parceria entre o Instituto de Saude e Franco da Rocha acontece desde
2014 e desde o inicio da pandemia de Covid-19 a instituicdo e 0 municipio tém
trabalhado em conjunto no combate a doenca. Além disso, 0 municipio tem como
uma das metas do seu Plano Municipal de Saude 2018-2021 desenvolver acdes
para ampliar o processo de participacdo social. Acredita-se que o debate entre
profissionais e o publico em geral em questfes de ATS é muito importante, tanto

visando ac6es no ambito federal, como promovendo acées em ambito local.

E nesse contexto que esse trabalho surge, ele é parte de um trabalho de
duas etapas que busca produzir conhecimento sobre participacdo social em
Incorporacao de Tecnologia de Saude. A primeira parte (o presente trabalho) se
desdobra sobre conhecer o estado atual da participacdo social e do
conhecimento em ATS no municipio de Franco da Rocha, como uma forma de
producdo de conhecimento sobre o0 tema e apoio a gestdo de saude do
municipio. A segunda pretende construir uma revisao rapida buscando trabalhos

com a melhor qualidade de evidéncias (Revisdes Sistematicas) ao redor do
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mundo que possam auxiliar a identificar op¢cdes para promover a participacao

social nos processos de avaliacdo de tecnologias em saude.
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2. JUSTIFICATIVA

Como dito anteriormente, Participacdo Social em saude tem alta
relevancia e esta no SUS enquanto um principio organizativo. H4 um crescente
interesse — nacional e mundial — da inclusdo da participacdo social nos
processos de ATS. No Brasil isso € competéncia da Conitec que apesar da

juventude busca constantemente avangos na temética.

Além disso, com a pandemia mundial de Covid-19 a ATS brasileira tem
enfrentado diversos desafios — necessidade de decisdes em prazos curtos, ter
de trabalhar com uma doencga sem histérico natural e, por conseguinte, com

estudos primarios ainda em fase de desenvolvimento.

Héa ainda as demandas da gestdo de saude do municipio de Franco da
Rocha — que possui parceria com os autores do trabalho — que estdo conectadas
com participagéo social em ATS e com a falta de dados sobre participagéo social

em ATS no contexto local.

Isso posto, justifica-se a existéncia desse trabalho.
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3. OBJETIVOS

3.1 Geral

Conhecer como esta a participacéo social no processo de avaliacdo de

tecnologias para o SUS no municipio de Franco da Rocha.
3.2 Especificos

- Conhecer a participagao social na Avaliacdo de Tecnologias para o
SUS em Franco da Rocha entre profissionais, usuarios e cuidadores;

- Conhecer a participacao social na Avaliagdo de Tecnologias para o
SUS em Franco da Rocha entre aqueles que conhecem e desconhecem o
tema

- Apreender o conhecimento e a participacéo social ha Avaliacao de
Tecnologias para o SUS em Franco da Rocha em relacdo ao tema da
pandemia de Covid-19
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4. METODO

Para alcancar os objetivos desse trabalho optou-se pela utilizagdo de um
questionario estruturado realizado através de uma plataforma online (Microsoft
Forms), o questionario contou com 43 questdes fechadas e abertas, todas as

variaveis possuem mensuracao qualitativa.

O questionario se dividiu, basicamente, em 5 partes: (1) elegibilidade —
busca identificar se o0 participante se encaixa nos critérios de inclusdo da
pesquisa —, (2) identificacdo — que busca obter caracteristicas do respondente —
, (3) perguntas sobre participacao social — que apds uma breve explicacao divide
os respondentes em conhecedores e ndo conhecedores sobre participacdo
social —, (4) perguntas sobre ATS — que também apds breve explicacéo divide
entre conhecedores e ndo conhecedores —, e (5) uma secao sobre pandemia. A

estrutura do questionario esté disponivel no anexo.

A amostra foi selecionada de maneira ndo probabilistica e por
conveniéncia, ndo houve calculo amostral, tampouco buscou-se qualquer tipo de
calculo de tamanho de efeito. A amostra foi selecionada através do
encaminhamento de convite para responder a pesquisa para associacoes de
pacientes e em redes de contato da gestdo de saude do municipio. A
participacdo era voluntaria e todos os respondentes antes de iniciarem sua
participacdo foram apresentados a um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), uma copia do TCLE foi enviada aos respondentes. Um

modelo do convite e do TCLE também estéo disponiveis no anexo do trabalho.

Com relacdo aos critérios de inclusdo, para se enquadrar como um
participante da pesquisa era preciso se encaixar em pelo menos um dos
seguintes critérios: (1) ser morador de Franco da Rocha; (2) ser profissional da
saude que trabalha em Franco da Rocha; (3) se identificar como usuario do SUS
cujo cuidado fosse realizado majoritariamente em Franco da Rocha; ou (4) ser
cuidador de um paciente atendido pelo SUS majoritariamente em Franco da

Rocha.
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O processamento e as analises dos dados foram realizados através do
Microsoft Excel buscando encontrar padrdes e categorias de analises cabiveis
com os objetivos desse estudo, ou seja, que pudessem construir uma discussao
acerca da situacao de participacdo social em ATS no municipio de Franco da
Rocha. Nao houve o intuito de realizar testes ou generalizagcbes estatisticas,

buscou-se apenas construir descricdes.

O protocolo dessa pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Instituto de Saude (CEPIS) sob o CAAE n°® 48768921.00000.5469.
Foi elaborado material para devolutiva dos resultados aos participantes da
pesquisa, esse sera encaminhado apos incorporacao das sugestdes de melhoria

do presente trabalho.
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5. RESULTADOS

O questionario obteve um total de 40 respostas, dessas, trés
respondentes ndo concordaram com os termos do TCLE e, por conseguinte, ndo
prosseguiram para as questdes propriamente ditas. Tivemos, assim, 37
respostas completas, todas de pessoas que preencheram os critérios de

inclusao.

Os 37 respondentes tinham idades entre 21 e 61 anos (média = 40,6), a
maioria era do género feminino (F = 31; M = 6) e se identificavam com a raca/cor

branca (Brancos = 22; Pardos = 12; Pretos = 3).

Quanto ao local de moradia houve uma predominancia de moradores de
Franco da Rocha (n = 27) e as demais localidades eram todas da Regido
Metropolitana de Sao Paulo (RMSP), incluindo a capital (Caieiras = 2; Francisco
Morato = 3; Jundiai =1; Mairipord = 1; S&o Paulo = 3).

Em relacéo a profisséo: 31 respondentes se declararam profissionais da
saude das mais diversas profissdes (Auxiliar de consultério dentéario = 1;
Administrativo = 2; Agente Comunitario de Saude = 5; Agente de Gestdo Publica
= 4; Assessor de Gestdo = 1; Enfermeiro = 7; Farmacéutico = 2; Gestor em
Saude = 3; Psicbloga(o) = 2; Técnico em enfermagem = 2; Técnico em
Radiologia = 1; Técnico em vigilancia epidemiologica = 1), sendo 26 (83,9%)

trabalhadores de Franco da Rocha.

No que se refere ao uso do Sistema: 34 se identificaram como usuarios
do SUS, sendo 28 (82,3%) majoritariamente atendidos em Franco da Rocha, e
oito se identificaram como cuidadores de pacientes atendidos pelo SUS, sendo

sete (87,5%) desses, pacientes cuidados majoritariamente em Franco da Rocha.

Vale ressaltar que no SUS é possivel que um mesmo cidadao possua
diversos papéis no sistema, como profissional, cuidador e cuidado, por isso no
guestionario uma mesma pessoa poderia se identificar com essas trés

categorias. Uma sintese dos dados de perfil estdo presentes na Tabela 1.
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Tabela 1. Perfil dos respondentes.

Carateristica N2 absolutos %
. Homem 6 16,2%
Género
Mulher 31 83,8%
Branca 22 59,5%
Raca/cor Parda 12 32,4%
Preta 3 8,1%
Franco da Rocha 27 73,0%
Caieiras / SP 2 5,4%
H 0,
Moradia Fram‘:ls"co Morato / SP 3 8,1%
Jundiai / SP 1 2,7%
Mairipora / SP 1 2,7%
Sdo Paulo / SP 3 8,1%
. . Ndo Saude 6 16,2%
Profissao |
Saude 31 83,8%
4 0,
Uso SUS Ndo 3 8,1%
Sim 34 91,9%
Cuidador N.ao 29 78,4%
Sim 8|  21,6%

Fonte: elaboracéo prépria

Conforme descrito acima, as se¢des de participacdo social e ATS, apos
breve descricdo do tema, dividiam os respondentes entre conhecedores e ndo
conhecedores do tema, 0o que gerava perguntas especificas com base no
conhecimento relatado. Essas perguntas tinham como opcdo de resposta:
desconhece o tema; conhece minimamente (ja& ouviu falar); conhece
parcialmente; conhece bem. Qualquer resposta que contivesse: desconhece o
tema ou conhece minimamente (j& ouviu falar) resultava em direcionamento a
secdo de nao conhecedores e respostas que contivessem “conhece

parcialmente” e “conhece bem” a se¢ado de conhecedores.

Em relacdo ao nivel autorrelatado de conhecimento acerca de
participacdo social e ATS, temos 0s seguintes dados: em relacdo a participacdo
social a maioria (62,1%) foram considerados conhecedores — com respostas que
conheciam bem (37,8%) e que conheciam parcialmente (24,3%). Contudo,
guando estratificamos esse dado para profissionais e nao profissionais da saude,
vimos que o nivel de conhecimento cai muito entre os nao profissionais (17%) e
exclusivamente com a resposta de que conhecem parcialmente. Na Figura 1. e

na Figura 2. podemos acompanhar isso em dados relativos.



Respostas sobre conhecimento em participacao social em
porcentagem

) Conhece bem
@® Conhece parcialmente
- Conhece minimamente (ja ouviu falar)

Desconhece o tema

Figura 1. Nivel de conhecimento autorrelatado em participacédo social.
Fonte: elaboracao prépria

Nivel de conhecimento sobre participa¢ao social para profissionais
e nao profissionais da saude

100%
33% 13%
16%
75%
50%
50%
25%
0% _
N3o profissional Profissional
Desconhece otema | Conhece minimamente (ja ouviu falar) [J Conhece parcialmente

I Conhece bem

Figura 2. Nivel de conhecimento autorrelatado estratificado por néao

profissionais e profissionais da saude.
Fonte: elaboracéo prépria

Ja no que se refere ao conhecimento em ATS, o nivel foi bem menor,

com apenas um respondente (2,7%) afirmando conhecer bem e nove que



24

afirmaram conhecer parcialmente (24,3%), totalizando 10 respostas (27,0%)
dentro da categoria de conhecedores de ATS e/ou da Conitec, todos
profissionais da saude. A Figura 3. contém um grafico com essas informacdes

em dados relativos.

Respostas sobre conhecimento em ATS em porcentagem

Conhece bem

@ Conhece parcialmente

18,9%
Conhece minimamente (ja ouviu
falar)
Desconhece o tema
54,1%

Figura 3. Nivel de conhecimento autorrelatado em Avaliagdo de

Tecnologias em Saude.
Fonte: elaboracédo prépria

Os dados especificos sobre a participacao social mostram que apesar
de haver maioria de conhecedores (n=23), ha relativamente poucos desses que
efetivamente participaram no controle social (n=5; 21%). Outro ponto
interessante € que todos que afirmaram que ja participaram o fizeram através

dos conselhos de saude, municipais ou locais.

No que se refere aos dados especificos sobre ATS, entre conhecedores
e ndo conhecedores ha quase uma unanimidade (89,2%) na crenca de que a
sua experiéncia seria util para ATS. Mas o que chama a atengdo é que o
interesse em participar, mesmo acreditando que sua experiéncia seria util, € bem
menor: 44,4% entre os ndo conhecedores e 30,0% entre os conhecedores. O

gue pode ser acompanhado nas Figuras 4 e 5.
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Interesse em apresentar opinidao para ATS em porcentagem,
entre nao conhecedores

@ Nao
® Sim

Figura 4. Interesse em apresentar opinido para ATS entre né&o

conhecedores em dados absolutos e relativos.
Fonte: elaboracao prépria

Interesse em apresentar opinidao para ATS em porcentagem,
entre conhecedores

@ Nao

® Sim

Figura 5. Interesse em apresentar opinido para ATS entre conhecedores em

dados absolutos e relativos.
Fonte: elaboracéo prépria

Entre os ndo conhecedores, categoria na qual ha possibilidade de

estratificacdo em relacéo a profissao da saude, percebe-se que os profissionais
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da saude apresentam menos interesse relativo que os nao profissionais em

apresentar opinides sobre ATS, conforme nos mostra a Figura 6.

Interesse em apresentar opiniao de profissionais e nao
profissionais
100%

5%

50%

25%

0%
Nao profissional Profissional

[l Hainteresse [ Nao hainteresse

Figura 6. Interesse em apresentar opinido para ATS entre os néao
conhecedores, estratificados por profissionais e nao profissionais da
saude em dados absolutos e relativos.

Fonte: elaboragéo prépria

Ja& os conhecedores de ATS apresentaram motivos para nao terem se
interessado em participar, mesmo sabendo do que o tema se trata e achando
que sua experiéncia seria util, os motivos apontados estdo apresentados de
maneira acumulada na Tabela 2. Todos que apresentaram interesse em

participar acharam que sua opinido foi relevante na tomada de decisao.

Tabela 2. Motivos autorrelatados para ndo terem interesse em participar
entre os conhecedores

Resposta Frequéncia
Nao sabia exatamente como participar 3
Nao me sinto capacitado(a) para relatar minha experiéncia 1
Nao tenho certeza se minha opinido sera levada em consideragao 2
Nao me sinto estimulado a participar 1
N3do tinha interesse 1

Fonte: elaboracéo prépria
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Além de pensar nos motivos que fizeram os participantes ndo criarem
interessem em participar, procurou-se entender também o que poderia facilitar a
participacéo, ou seja, de modo mais direto o que poderia ser feito — dentre os
trés entes da gestdo (federal, estadual e municipal) — para que a participacao
fosse encorajada. Vale notar que quatro (40%) dos que se declararam
conhecedores consideraram que 0s mecanismos da Conitec séo suficientes para
participacdo social, desse modo esses respondentes nao tiveram que apontar

os facilitadores da participacéo.

Entre esses facilitadores havia opcfes de respostas previamente
estabelecidas, bem como a opc¢édo de o respondente adicionar as op¢des que
desejasse. Aqui serdo apresentadas as frequéncias acumuladas (f) de cada
uma das opcoes, isto é a quantidade de vezes que cada uma das opcdes foi
selecionada, pensando que cada participante poderia selecionar mais de um

facilitador por vez.

No grupo dos ndo conhecedores, o facilitador mais escolhido foi o
“garantia de que os interesses privados ndo se sobreponham aos interesses
publicos” (f = 10), enquanto os menos escolhidos foram os: i) “Boa transparéncia
NOS processos, como transmissao ao vivo e gravagao na integra das reunides”;
i) “garantia de anonimato nos processos de participagcédo”, iii) e “escuta
qualificada” (f = 4). Todas as opcdes apresentadas no formulario foram
escolhidas. A Figura 7. apresenta os dados dos facilitadores entre os néo

conhecedores.
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Acdo facilitadora p/ participacdo entre ndo conhecedores: frequéncia
acumulada de opgoes escolhidas

10
10

BOG COMUNECAFAO  BO@ 1 ns pa e nc i Formag oes amplara AnOnimato nas Escuta qualifcada  Intemsses pricades
= pRsenagE0 o participagbes m2ose sobrepondo
plerairico acs publicos

Figura 7. Frequéncia acumulada de escolha de a¢des facilitadoras para a

participacdo entre os ndo conhecedores.
Fonte: elaboracéo prépria

Com relacdo aos conhecedores as opgdes de resposta eram similares,
com pequenas mudancas e, também, havia a opcdo de o respondente
acrescentar o que desejasse. Os facilitadores mais selecionados foram com
relacéo a formacgao e a comunicacgao (f = 4) e os menos escolhidos foram os de
escuta qualificada e de melhora na representacdo do plenario. Os dados desse
grupo estdo presentes na Figura 8. Também nesse grupo todas as opcodes

apresentadas foram selecionadas.
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Acao facilitadora p/ participacdo entre conhecedores: frequéncia
acumulada de opc¢oes escolhidas

4
3
3
2
2
1
0 |
Escuta Representagao Formagao Transparéncia Comunicagao,
gualificada no plenario inclusive com

midias sociais

Figura 8. Frequéncia acumulada de escolha de a¢des facilitadoras para a

participacdo entre os conhecedores.
Fonte: elaboracéo préopria

Por fim, os dados relacionados a pandemia, aqui novamente a divisdo &
desfeita e todos respondem a primeira pergunta e as demais sao apresentadas
a depender da resposta da anterior. No total foram realizadas trés perguntas
sobre a pandemia. Uma primeira sobre o quanto o respondente acompanhou as
discussbes de ATS sobre a pandemia de Covid-19 — desde as discussdes sobre
vacinas até sobre protocolos — aqueles que acompanharam, mesmo que
minimamente, poderiam responder se acharam que as medidas foram
suficientes. J& aqueles que responderam que ndo acharam as medidas
suficientes poderiam responder uma pergunta aberta sobre o que poderia ser

melhorado.

Com relacdo a primeira pergunta, a grande maioria (n = 27; 73,0%)
respondeu o nivel maximo de acompanhamento — “Acompanhei bastante as
discussdes” — enquanto sO duas pessoas (5,4%) afirmaram néo ter
acompanhado nada. Os profissionais de saude, relativamente, acompanharam
mais as discussdes que o0s ndo profissionais. Os dados gerais podem ser

acompanhados na Figura 9. e os dados estratificados por profissdo na Figura 10.
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Acompanhamento dos debates de ATS sobre a Pandemia

@ Acompanhei bastante as discussdes

2(5,4%)
2 (5,4%)

@ Acompanhei sé parcialmente
Nio acompanhei quase nada

 Nao acompanhei

Figura 9. Acompanhamento de debates de ATS em relacdo a pandemia de
Covid-19 em dados absolutos e relativos.
Fonte: elaboracao prépria

Acompanhamento de debates da ATS na pandemia por profissionais e

nao profissionais 1(3%)

2 (6%)
100%

1(17%)

75%
50%
25%
0%

Nao profissional Profissional

Nao acompanhei | N&o acompanhei quase nada [J] Acompanhei 56 parcialmente
[l Acompanhei bastante as discussbes

Figura 10. Acompanhamento de debates de ATS em relag&o a pandemia de

Covid-19 em dados absolutos e relativos.
Fonte: elaboracéo prépria

No que se refere a suficiéncia das medidas tomadas durante a pandemia
em relacdo a ATS, 26 pessoas (74,3%) responderam que sim, acreditam que as
medidas foram suficientes e nove responderam que néo (25,7%). Desses nove,
cada um deu uma resposta exclusiva sobre o que acha que poderia melhorar e
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a maioria focou em acgbes que o governo poderia ter — seja em relacdo a
fiscalizacdo, logistica, regras, etc. A Tabela 3. apresenta as respostas de cada

um na integra.

Tabela 3. Respostas sobre o que poderia ser melhorado no que se refere a
ATS e a pandemia de Covid-19

Resposta

A adesdo e a¢bes do Governo
Federal em conformidade com a
ciéncia e especialista em satde.
A fiscalizacdo das medidas de
distanciamento e uso de EPI's
A participagdo de forma
obrigatdria de toda a populagdo.
N3o s6 como medida durante a
pandemia.
Antecipac¢ao do processo de
vacinac¢ao

Campanhas mais efetivas e

medidas para que a populagao
fizesse sua parte.

Controle central
Mais informacdes sobre a pds
covid
Menos fakenews

O maior incentivo do governo
para que as pessoas cumprissem

tais medidas
Fonte: elaboracédo prépria
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6. DISCUSSAO

A participagéo social — de pacientes, cuidadores, profissionais e publico
geral — em ATS tem recebido atencdo como um modo de garantir relevancia e
qualidade nas tomadas de deciséo, por isso a Conitec e agéncias de ATS ao
redor do mundo tém se esforcado para engajar cada vez mais o publico. Esse
trabalho tem o desafio de explorar as respostas de moradores e trabalhadores
da saude de Franco da Rocha, com uma forma de ir na dire¢cdo de entender o

que ja foi feito e o que ainda pode ser feito na opinido dessas pessoas.

Em nosso questionario, obtivemos 37 respostas validas, sobretudo de
profissionais da salde, e pudemos perceber que esses respondentes
apresentavam um bom conhecimento em relacao a participacéo social. Contudo
ainda vemos numeros bem baixos entre usuarios e em relacdo a aqueles que
efetivamente participaram em qualquer situacéo de controle social. Em relacéo
ao conhecimento sobre ATS os numeros também sdo baixos e ainda menores

de respondentes que participaram de decisdes em ATS.

Temos dados expressivos, no questionario, de pessoas que acreditam
que podem contribuir com decisGes de ATS, 0 que a primeira vista aponta para
necessidade de melhorias dos gestores para engajar esses respondentes e
transformar suas poténcias em participacdo, mas esse valor € drasticamente

reduzido quando se trata do interesse em participar.

Pudemos ainda levantar barreiras e facilitadores para a participacédo de
nossos respondentes, desde motivos para ndo se interessarem, impedimentos,
0 que poderia melhorar e 0 que eles acreditam que da certo / 0s engaja a

participar.

Por fim, buscamos tracar um caminho entre as experiéncias dos
respondentes e os desafios que a ATS brasileira tem se deparado na pandemia,
buscando entender se as pessoas ficaram a par e se consideraram possibilidade

de melhoria.
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6.1 Participacdo social e Cultura Cidadd OU Possiveis barreiras

identificadas

Quando olhamos para Franco da Rocha através do nosso questionario,
observamos uma boa porcentagem de pessoas, sobretudo entre os profissionais
da saude, que conhecem sobre participacdo social, mas apenas cinco (21%
desses) que realmente participaram de alguma atividade de controle social e
todas essas 5 participaram em Conselhos de Saude. O que aponta para uma
disseminagdo de conhecimentos sobre responsabilidade cidada, sobretudo
dentro do sistema de saude, mas ainda ndo parece apontar para uma

disseminacéo cultural.

Estudos apontam que a construcéo de uma cultura de participacdo social
€ um desafio que demanda mudancas sociais e construcdo de mecanismos de
controle social acessiveis (LABRA, 2002). Percebemos que no Brasil e nos
outros paises da América Latina que passaram por uma redemocratizacdo
recente ha uma certa fraqueza das instituicées, que dificultam um circulo virtuoso

de confianca nas instituicdes e maior participacdo social (LABRA, 2002).

Contudo, conforme percebido nas respostas do questionario, na saude
brasileira temos um exemplo interessante que sdo o0s conselhos e as
conferéncias que além de estabelecidos em lei como mecanismos sistematicos
de controle social, existiam antes do SUS. Esses foram fundamentais para a
articulacéo social presente na Reforma Sanitaria Brasileira (RSB) que resultou
na criacdo do Sistema Unico de Saltde. O SUS teve sua primeira formulacio
justamente em uma Conferéncia Nacional de Saude — a 82 de 1986 (PAIM, et
al., 2011).

Assim, os Conselhos e as Conferéncias de Salde possuem um status
mais bem estabelecido na cultura civica, além de terem poder na Lei n°
8.142/1990 de influir sobre diretrizes, politicas e estratégia atuando inclusive nos
aspectos econdémicos e financeiros. Ademais, temos na saude e em outras
esferas da democracia brasileira possibilidades concretas de controle social

muito pouco acessadas pela populagéo.

Contudo, ndo podemos deixar de nos atentar para os dados que se

referem as decisfes sobre incorporacdo de tecnologias de saude, o niumero



34

daqueles que conhecem o tema cai de 23 (62,1%) para 10 (27%), contando com
apenas trés pessoas que sequer apresentaram opinido. Isso, em partes, pode
se dever a questdo da cultura geral e em partes a cultura dentro da Saude, os
Conselhos de Saude por exemplo estdo mais bem estabelecidos que os
mecanismos de participacdo social dentro do processo de incorporacéo de
tecnologias e esse pode ser um fator para a participacdo social geral ser mais

conhecida entre os respondentes.

O tema da incorporacdo ainda € predominado por especialistas e a
comissao responsavel, a Conitec, € relativamente jovem tendo, apesar do
crescimento constante, ainda dificuldades para promover uma participacao
efetiva em suas decisdes (D'ABADIA, 2021).

Mas para a discussao acerca da questdo da cultura da participacao
social, ha ainda um outro dado interessante: 33 respondentes afirmaram (89,2%)
que seria util/importante se eles participassem em um processo de incorporacao
de tecnologias para o SUS, mas menos da metade desses (15 pessoas) tém

interesse em fazer isso.

Esse fato dialoga diretamente com uma cultura cidada mal estabelecida
e com a falta de confianca da populacdo nas decisdes em saude, sobretudo
quando vemos respostas para nao participar como: “nao tenho certeza se minha

opinido sera levada em consideracao”; “ndo me sinto estimulado a participar”; e

“nao tinha interesse”.

Respostas a essa pergunta — o porqué de ndo participar — também
apontam para uma outra possivel barreira importante: a capacitacéo do publico.
Tivemos respostas como: “ndo sabia exatamente como participar’ e “ndo me
sinto capacitado para relatar minha experiéncia”. Fica claro que isso se relaciona
com uma insuficiéncia na capacitacdo oferecida em relacdo aos processos de
incorporacao de tecnologias, desde como chegar a eles até como se expressar
adequadamente.

Diversos estudos (GAGNON, et al., 2021; SOUSA, et al., 2020) tém
apontado para a capacitacdo como uma barreira a participacdo social nos
processos de incorporagao de tecnologias de saude, essas barreiras geralmente

estdo relacionadas ao publico que participa, como 0s respondentes do nosso
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questionario, mas também existem problemas de capacitacdo entre o0s
funcionéarios das agéncias e comissdes para possibilitar a integracdo do ponto
de vista do publico. Essas dificuldades, segundo os estudos, estéo relacionadas
com falta de treinamentos — para publico e profissionais das agéncias -,
dificuldades de compreensédo de questdes conectadas a tomada de decisédo e

falta de conhecimento sobre a possibilidade de participar.

E claro que o tema da ATS n&o é bem difundido, ndo sé no Brasil como
no mundo, e a participacdo social nesse tema comecou a ter atencdo mais
recentemente (SOUSA, et al., 2020). Assim podemos pensar que um dos
grandes desafios hoje € democratizar e popularizar o conhecimento sobre
incorporacdo de tecnologias em saude. Ademais, no caso da ATS talvez em
consequéncia da baixa democratizagédo desse conhecimento, quando pensamos
em participacao social em saude, temos uma area com aspectos técnicos muito
marcantes e que apenas a inclusdo do publico geral ndo parece ser suficiente,
uma vez que os debates sdo marcados pelo tecnicismo e com baixo dialogo com
saberes e experiéncias populares (GUIZARDI e PINHEIRO, 2006; STOTZ e
ARAUJO, 2004).

6.2 Representacdo social e desdobramentos OU Possiveis Facilitadores
Identificados

A representacdo popular na Conitec através do indicado pelo CNS
parece ndo estar sendo suficiente para representar o publico em todos os temas
tratados, conforme apontado por Silva et al (2019). Também parece nédo estar
sendo suficiente para elevar a confianca dos respondentes de nosso formulario,
principalmente se olharmos para as indicagcdes de acOes facilitadoras que
poderiam ser tomadas.

Em relacdo a essas respostas temos uma predominancia de respostas
relacionadas com a ndo sobreposicdo do interesse privado ao publico, uma
maior transparéncia e uma melhor representacdo na comissao. Isso aponta,
conforme dito, para uma falta de confianga dos respondentes na tomada de
deciséo hoje. Esse fato, de certo modo, dialoga com uma forte presenca do
Ministério da Saude na Conitec — 7 dos 13 membros da plenaria, incluindo a
presidéncia, sao indicados pelo MS. A Conitec, portanto, ndo pode ser
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considerada independente do Governo Federal, como a agéncia de ATS
britAnica é. Isso gera uma ligacdo entre quem solicita e quem profere a
recomendacao e a gestdo de Saude que a aplica ou néo, ja que a palavra final
sobre a implementacdo € do Secretario de Ciéncia, Tecnologia, Inovacéo e
Insumos Estratégicos em Saude (SCTIE/MS) (D'ABADIA, 2021).

Além disso, nota-se que devido a constru¢do da pergunta ela também
aponta, de certo modo, possiveis solugbes. Como uma expansdo da
representacdo do publico dentro e fora do plenario da Conitec. Tanto em relacéo
ao indicado pelo CNS, que é guem deve estar na posicao de representante direto
dos interesses do publico, como em relacdo ao representante dos profissionais
de saude, que hoje, também por disposi¢do da Lei n® 12.401/2011, s6 temos na
plenaria um indicado do CFM, profissdo da qual, por coincidéncia ou ndo, ndo
tivemos nenhum respondente em nosso formulario. O fato desse conselho
profissional ser o Unico presente na plenaria provavelmente se deve a
necessidade técnica da maioria das discussfes na Conitec, conforme a lei
aponta, mas também ao um tecnicismo existente nas ciéncias da saude
(BIRMAN, 2005).

Além disso, o dado presente no formulario também indica como
possiveis solu¢des uma maior preocupacao da comissao com possiveis conflitos
de interesse, declarados ou ndo, e, de forma similar, com uma maior

transparéncia dentro de todo o processo.

Por outro lado, temos acdes que ja estdo sendo tomadas pela Conitec,
como as ja citadas nesse trabalho, relacionadas a uma maior presenca do
publico, a realizacdo de audiéncias publicas no ano de 2021 e a realizacdo de
chamadas publicas para incluir relatos de voluntarios em reunides da comisséo,
acdo denominada de Perspectiva do Paciente (CONITEC, 2021). Além disso,
temos também acdes direcionadas a transparéncia como a criacdo do site da
comissao, a disponibilizacdo de gravacao de reunides da plenaria, historico de
deliberacdes e construcdo de guias (SILVA, et al., 2019).

Outro ponto interessante presente nas respostas sobre supostos
facilitadores da participacao esta conectado com a comunicagéo. A comunicacao

tem uma importancia muito relevante no que se refere a participacdo social,
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mesmo a passagem de informacdo podendo se tratar de um caminho de via
Gnica, no sentido de s6 a comissdo passar informacéao ao publico (SOUSA, et
al., 2020). Afinal, ela também aparece como um dos facilitadores mais citados
pelos participantes da nossa pesquisa, uma boa comunicacao pode garantir a
possibilidade de um determinado publico participar ou néo.

Ademais, ressalta-se a importancia da comunica¢ao quando vemos uma
primazia das consultas publicas como forma de participagdo na Conitec (SILVA,
et al., 2019) assim a participacao “passiva” tem um papel central no engajamento

do publico em tomadas de deciséo.

A Conitec também j& tem atuado em busca de melhorias em relacdo a
sua comunicacdo com o publico, assim como algumas ac¢des ja citadas no que
se refere a transparéncia e que também cumprem um papel para comunicacao
— como as melhorias realizadas no site, destaca-se a “Conitec em numeros”, a
disponibilizagdo de relatérios para a sociedade, a iniciativa de cadastro de
pacientes e/ou associacfes pacientes, etc — a comissdo também tem buscado
estreitar a relacdo com o publico com a criacdo de conteudos através de redes
sociais, algumas das quais ja foram extintas com as mudancas recentes de
governo no Brasil (SILVA, et al., 2019).

Isso leva a um outro assunto que ressalta a importancia da comunicacao
adequada, sobretudo no momento atual da pandemia de Covid-19: as noticias
falsas, ou Fake News no termo em inglés. Como temos acompanhado as noticias
falsas tém circulado com intensidade utilizando-se, inclusive, de nomes de
entidades publicas que possuem reconhecimento (FIOCRUZ, 2020). Assim, ha
uma necessidade de, ndo s6 a Conitec, mas entidades publicas em geral

trabalharem a sua comunicag&o para combater a desinformacéo.

Contudo, apesar dos esfor¢os e avanc¢os que a Conitec tem apresentado
no quesito de comunicacgao e informacao, ndo podemos deixar de destacar que
a maioria desses avangos se deram na esfera virtual. Estudos apontam a
utilizacdo de meios eletrbnicos como uma barreira a participacao, dificultando o

conhecimento do publico a esse mecanismo (SOUSA, et al., 2020).

Além disso, embora 0 numero de usuarios mundiais de smartphones

tenha chegado acima dos 6 Bilhdes no ano de 2021 e tenha previsdo de
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crescimento para mais de 7,5 Bilhdes em 2026 (STATISTA, 2021), o Brasil
enquanto um pais em desenvolvimento, com uma dimensao territorial muito
extensa e uma importante desigualdade social ainda tem dificuldade de manter
conectada a internet a maioria de sua populacao das classes C, D e E, causando
uma dificuldade, inclusive, para que esse publico exerca seus direitos (IDEC &
INSTITUTO LOCOMOTIVA, 2021).

6.3 Pandemia de Covid-19

Conforme afirmado acima, a questdo das Fake News tem uma
importancia relevante no momento da pandemia de Covid-19 que ainda vivemos.
Isso também aparece nas respostas qualitativas de Franco da Rocha. E claro
gue a comunicacao através das tecnologias da informacéo e, por conseguinte,
suas desigualdades também ganham maior relevancia nesse momento que
demanda distanciamento social como uma das principais estratégias de
contencdo do virus. O que também esta presente nas respostas que sugerem

mais informacdes.

Buscando realizar uma anadlise qualitativa das respostas relacionadas
com possiveis melhorias das a¢cbes na pandemia, além do que ja foi dito,
podemos perceber também uma predominancia de sugestdes no que se refere
a uma postura diferente do Estado, desde maior fiscalizacdo, adeséo ou medidas
mais impositivas — como obrigatoriedade da participacdo — a questbes como
mais ac¢bes, mais campanhas, maior incentivo as medidas impostas e

antecipacao da vacinacao.

Esses achados sobre as falhas de acdes do Estado durante a pandemia
também sdo observados no Acorddo do Tribunal de Contas da Unido
(TRIBUNAL DE CONTAS DA UNIAO, 2021). Dentre outros, o Aco6rddo

determinou ao Ministério da Saude:

9.1.1.1.execute plano de comunicac¢éo, buscando articulagdo com os
entes subnacionais, com o intuito de esclarecer toda a populagéo
realcando, a titulo de exemplo, a importancia das medidas de
prevencdo e vacinagdo, tais como, combate a noticias falsas e a
divulgacdo de medidas nao farmacoldgicas de eficacia comprovada,

como etiqueta respiratéria, higienizacdo frequente de maos, uso de
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mascaras, regras de distanciamento social, limpeza e desinfeccdo de

ambientes e isolamento de casos suspeitos e confirmados (p. 100).

Com isso podemos pensar em uma aparente insatisfacdo de parte dos
respondentes com escolhas tomadas pelo Estado em relacédo ao gerenciamento
da pandemia e ao incentivo de maior envolvimento da populacdo numa busca
pela superagéao coletiva do problema. Contudo, quando analisamos as respostas
em relacdo a suficiéncia das medidas relacionadas a ATS na pandemia temos

um outro cenario, com a maioria acreditando na suficiéncia.

Isso apresenta um aparente paradoxo, por alguns motivos. De inicio, por
conta das opinides dos préprios respondentes, é claro que aqueles que
apontaram melhorias nas acdes da pandemia ndo responderam que acharam as
medidas suficientes, mas como ja discutido aqui, boa parte dos respondentes
apontaram diversas melhorias para acontecer na ATS brasileira, assim, pode
parecer controverso a satisfacdo somente com as medidas tomadas na

pandemia.

Ademais, quando olhamos para os dados nacionais de aprovacdes das
acOes do governo federal na pandemia vemos dados destoantes dos observados
em nosso questionario com mais de 50% avaliando as ac6es do governo como
ruins ou péssimas e mais 30% avaliando as acbes do MS especificamente, da
mesma maneira (INSTITUTO DATAFOLHA, 2021).

Além disso, tentando olhar mais especificamente para a Conitec vemos
0 Secretario da SCTIE sendo indiciado na “CPI da Covid” acusado de pandemia
com resultado morte e incitacdo ao crime, além de ter assinado a Nota Técnica
N°2/2022-SCTIE/MS na qual encoraja o uso de o chamado “kit covid” —
tratamentos sem comprovacdes cientificas de eficacia — para tratamento
medicamentoso ambulatorial do paciente com Covid-19, mesmo apos
recomendacdao contraria da Conitec. O que rendeu um pedido de esclarecimento
ao Supremo Tribunal Federal (SUPREMO TRIBUNAL FEDERAL, 2022).

N&o conseguimos afirmar, entretanto, o motivo dessa discrepéncia entre
os dados dentro do proprio questionario e a discrepancia com dados nacionais.
Pode-se dever a um baixo tamanho amostral de baixa representatividade, com

maioria dos respondentes profissionais da salde; ao questionario ter acontecido
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antes da Nota Técnica supracitada, embora a data da pesquisa Datafolha e do
guestionario séo relativamente proximas; a uma ma formulacdo da questéo; ou
mesmo a uma possivel aprovacao das acdes de ATS na pandemia no municipio,

em especial aos respondentes da nossa pesquisa.
6.4 Lacunas do conhecimento

Além da discussdo acima podemos pensar que existem algumas
lacunas que podem ser mais bem exploradas em futuros estudos. Comecando
que possuimos poucas evidéncias disponiveis direcionadas a solucionar
problemas de participacao social em incorporacdo de tecnologias de saude para
subsidiar uma discusséao cientifica profunda, sobretudo quando pensamos em
paises de baixa e média renda, como o Brasil (GAGNON, et al., 2021; SOUSA,
et al., 2020; OLIVER, et al., 2004).

A maioria das evidéncias disponiveis sobre como atender as
expectativas do publico, construir uma cultura cidadd ou mesmo sobre
ferramentas para auxiliar a participacdo e o engajamento social provém de
paises desenvolvidos e com realidades sociais bem diferentes do Brasil o que
impossibilita uma simples importacéo do que foi construido (SOUSA, et al., 2020;
D'ABADIA, 2021).

N&o obstante, temos o fato das dimensfes continentais do pais, 0 que
concretamente significa que dentro de um mesmo pais existem inUmeras
realidades diferentes, produzindo diferentes necessidades de participacao social
em cada uma dessas realidades, o que impossibilita a generalizacdo de dados

para locais com populacdes, recursos e projetos locais divergentes.

Isso é fundamental pois o SUS tem como um dos principios
organizativos a Descentralizacdo, que busca levar as responsabilidades e
decisdes cada vez mais do centro para fora, ou da Unido para os Municipios que
€ 0 onde a saude acontece, ou seja, onde o usuario acessa seus direitos,

tecnologias e cuidado.

O presente estudo, como qualquer trabalho cientifico, também apresenta
algumas limitacdes que podem ser melhor exploradas em futuras discussdes: (1)

o fato do questionario ter sido realizado somente pela internet, o que como ja foi
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falado ao longo do trabalho limita a participacdo de parte substancial da
sociedade brasileira; (2) o tamanho amostral pequeno e pouco representativo da
cidade, uma vez que ha uma predominancia de profissionais de saude; (3) a
construcédo da amostra de maneira por conveniéncia tendo parte dos canais de
divulgacdo criados pela prépria gestdo, para quem parte do trabalho se
direciona, o que pode gerar possiveis vieses; (4) a impossibilidade de
generalizacao estatistica, como consequéncia dos dois pontos anteriores; e (5)
parte dos resultados e discusséo estarem relacionados com a construgéo de

politicas nacionais e néo locais.
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7. CONCLUSAO

A principal poténcia desse trabalho reside na producdo de uma sintese
sobre parte especifica da participacdo social relacionada a incorporacédo de
tecnologias de saude no SUS, na cidade de Franco da Rocha. O que dialoga
com a construcdo de uma cultura civica e pode fomentar tomadas de decisdo da

gestao de saude local.

Pudemos observar ao longo desse trabalho que ha um crescente
interesse por participacdo social em ATS no Brasil e no mundo, observarmos
gue os nossos respondentes de Franco da Rocha apresentaram dados que

corroboram com uma crescente da participagao.

Entretanto, observamos, em relacéo aos participantes da pesquisa, que
h& um bom conhecimento sobre participacdo social no geral, mas ainda um baixo
conhecimento em relacéo a participacdo social em ATS, mais baixo ainda é o
namero de respondentes que ja participaram ou mesmo que gostariam de

participar, mesmo entendendo a importancia da sua contribuicao.

Esses dados aparecem relacionados com a afirmacdo de falta de
algumas iniciativas por parte dos gestores como a falta de capacitacao, falta de
incentivos e algumas questdes relacionadas a comunicacédo. Fica claro também
a inseguranca dos respondentes quanto as decisdes em ATS, sobretudo, devido
a conflitos de interesse.

Para algumas dessas lacunas os proprios respondentes ja apresentaram
possiveis saidas, apontando os facilitadores para sua participacdo. A Conitec
também avancou em relacéo a diversos assuntos, sobretudo com a realizacao
de acdes voltadas para uma participacdo mais direta do publico — audiéncias
publicas e chamadas para perspectiva do paciente —, o que ja foi apontado como

importante para o engajamento (OLIVER, et al., 2004).

Ainda assim, também como apontado pelos respondentes, € preciso

continuar avancando em melhorias que estejam direcionadas para a participacao

s

social. A Conitec ainda é uma comissdo jovem experimentando acdes e



43

buscando uma organizacdo adequada. Dessa forma, o tema ainda demanda

discusséo e construcdo de mais trabalhos.

O proprio Ministério da Saude tem buscado melhorias, isso fica claro
com o recente lancamento de um edital em parceria com o Conselho Nacional
de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (CNPq) para o desenvolvimento de
estratégias para a ATS brasileira. Dentre os topicos preconizados pelo edital ha
a presenca de apoio a projetos relacionados a participacdo social na tematica,

bem como foco no paciente.

Ademais, ressalta-se a existéncia da Rede Brasileira de Avaliagdo de
Tecnologias em Saude (Rebrats) e de seus membros dos nucleos de ATS em
diversas instituicbes, como o Nucleo de Andlise e Projetos de Avaliacdo de
Tecnologia em Saude (NAPATS) presente no IS que contribuem ndo s6 com a
realizagdo de estudo de ATS, mas na construcdo constante de uma ATS

brasileira forte.

Portanto, ha acdes, redes, nucleos e instituicbes, que assim como esse
trabalho, ja estdo buscando superar o que talvez seja o maior desafio na area
hoje: construir modelos perenes de participacdo social em processos de

incorporacao de tecnologias de saude a brasileira.
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ANEXO

Questionario

Identificacéo

[género] Vocé se identifica como?

1, Homem

2, Mulher

3, Nao-binarie

4, Prefiro ndo responder essa pergunta

[raca] Vocé se identifica como?
1, Branco(a)

2, Preto(a)

3, Pardo(a)

4, Amarelo(a)

5, Indigena

6, Outro.

[[dade]Qual sua idade?
(aberta, nimero)

[moradia] Vocé mora em Franco da Rocha?
0, Nao
1, Sim

[se moradia = 0, entdo: moradial] Em qual cidade/estado vocé mora
(aberta)

[profissao] Vocé é um profissional de saude?
0, Nao
1, Sim

[profissaol] Qual sua profissao?
1, Enfermeiro

2, Dentista

3, Agente Comunitario de Saude
4, Médico
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5, Psicdlogo

6, Nutricionista

7, Educador Fisico
8, Outros

[se profissao = 1, entéo: profissao2] Vocé trabalha em Franco da Rocha?
0, Nao
1, Sim

[pacientela] Vocé se considera um paciente/usuéario do SUS?
0, Nao
1, Sim

[paciente2a] Vocé é um(a) cuidador(a) de um paciente atendido no SUS?
0, Nao
1, Sim

[se pacientela = 1, entdo: pacientelb] Como paciente/usuario do SUS, vocé é
atendido, majoritariamente, em Franco da Rocha?

0, Nao

1, Sim

[se paciente2a = 1, entdo: paciente2b] Como cuidador de um paciente atendido
no SUS, o atendimento desse paciente que vocé cuida acontece,
majoritariamente, em Franco da Rocha?

0, Nao

1, Sim

[descricdo_partsocial] O SUS tem como um dos seus principios a participacdo
social. Isso quer dizer que o sistema deve incluir usuarios(as), trabalhadores(as)
e gestores(as) nos seus processos de planejamento, decisdo e na gestao de
forma geral. Para isso, o0 sistema tem diferentes comissdes, 6rgédos de controle
e organiza também as conferéncias de salde. Além disso, dentro dos proprios
servicos de salde ha mecanismos de participacdo dos(as) usuarios(as) nas
tomadas de decisdo. A participacdo social € uma ferramenta de construcao
conjunta do sistema.

[part_social] Pensando nisso, vocé diria que:
0, Desconhece o tema

1, Conhece minimamente (ja ouviu falar)

2, Conhece parcialmente
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3, Conhece bem

[descricdo_ats] A avaliacdo de tecnologia em saude é um processo que busca
avaliar tecnologias antigas e novas em saude de acordo com Varios critérios,
como eficacia, eficiéncia, custo, etc. Esse processo € fundamental para saber
qual tecnologia (seja ela um remédio, um procedimento, uma técnica terapéutica,
um equipamento etc.) € mais adequada para uma situacdo ou para ser
incorporada a um sistema de saude.

No caso do SUS existe uma comissdo exclusiva para este fim chamada
Comiss&o Nacional de Incorporacéo de Tecnologias no Sistema Unico de Satde
- Conitec. Sua missdo € assessorar o Ministério da Saude no momento de
incorporar, alterar ou excluir tecnologias de saude para o SUS.

Falar breve e claramente sobre ATS e CONITEC no SUS e entédo perguntar:

[ats_1] Pensando nisso, vocé diria que:
0, Desconhece o tema

1, Conhece minimamente (ja ouviu falar)
2, Conhece parcialmente

3, Conhece bem

Conhecedores de participacéo social

[se part_social = 2 ou 3, entdo: part_social2] Vocé participa ou ja participou de
alguma instituicdo voltado ao controle social da saude?

0, Néao

1, Sim

[se part_social2 = 1, entdo part_social2a] Qual?
(campo aberto, texto)

Nao conhecedores da Conitec

[se ats_1=0ou 1, entdo: expl] Vocé acredita que a sua experiéncia poderia ser
atil para ajudar o SUS a escolher quais tecnologias (remédios, equipamentos,
protocolos de atendimento, programas, produtos, procedimentos, etc) devem
ser mantidas, quais devem ser adicionadas, quais devem ser ampliadas e quais
devem ser excluidas?
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0 Nao,
1 Sim

[se expl =0, entdo: exp2a] Por que nédo?

1, ndo sou paciente de nenhuma condicéo

2, ndo uso servicos de saude do SUS

3, ndo me sinto capacitado(a) para relatar minha experiéncia

4, ndo tenho certeza se a minha opinido sera levada em consideracao

5, ndo me sinto estimulado a participar

6, ndo acho a minha experiéncia relevante

7, ndo ha nenhuma contrapartida (como estimulo financeiro, folga, etc) que me
motive

8, outras {abre campo aberto})

[exp3] Além da sua participacdo, vocé acredita que a participacdo de outros
atores, para além de contribui¢cdes técnicas (evidéncias cientificas e critérios
econdmicos) seria relevante para definir quais tecnologias devem ser mantidas,
adicionadas, ampliadas ou excluidas do SUS?

0 Nao,

1Sim

[exp4] Se as decisdes do governo federal sobre incorporacdo, ampliacéo,
exclusdo ou manutencao de tecnologias em saude considerassem plenamente
as expectativas da sociedade e o amplo debate, os resultados no SUS seriam
mais favoraveis? se sim, de qual(is) modo(s)?

1, Diminuic@o dos processos judiciais na area de saude

2, Aumentar a adesdo dos pacientes as recomendacdes dos profissionais de
saude

3, Aumentar a adesao dos profissionais/gestores publicos as recomendacdes do
Ministério da Saude

4, outros

5, ndo sei/nunca ouvi falar

6, acho que nédo adianta

[exp5] Vocé teria interesse em apresentar suas expectativas sobre melhorias,
avaliacOes e/ou adicao de novas tecnologias no SUS (remédios, equipamentos,
protocolos de atendimento, programas, produtos, procedimentos, etc)?

0 Néo,

1Sim

[se exp5 = 1, entdo: exp5a] Pensando que a CONITEC pede contribuicbes de
pacientes/usuarios, familiares, profissionais, pesquisadores e gestores no
momento de tomar decisdo sobre o futuro de uma tecnologia, procedimento,
protocolo no SUS, que tipo de acdo poderia facilitar sua participagdo nesse
processo?
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1, Boa comunicagéo, inclusive com midias sociais

2, Boa transparéncia nos processos, como transmissao ao vivo e gravagao na
integra das reunides

3, formacao dos diversos publicos interessados no tema, mais material escrito,
mais material em video, cursos de capacitacao, etc.

4, Ampliar e qualificar a representacao/participacéo no plenario

5, garantia de anonimato nos processos de participacao

6, escuta qualificada

7, garantia de que os interesses privados ndo se sobreponham aos interesses
publicos

8, outras {abrir}

Conhecedores da Conitec

[se ats_1= 2 ou 3, entdo: tecl] Vocé ja se interessou, se inteirou, acompanhou
ou participou de uma avaliacdo de tecnologia/protocolo/procedimento para a
incorporacao, ampliacdo ou exclusdo no SUS?

0, Néao

1, Sim

[se tecl = 1 sim, entdo: tecla] Qual(is), quantas vezes e como foi?
(aberta, texto)

[se tecla = 1, entdo teclb] Vocé acha que a sua opinido/relato/perspectiva foi
importante/relevante na tomada de decisédo?

0, Néao

1, Sim

[Se tecl= 0 entdo: teclc] Por que nao?

1, ndo sabia exatamente como participar

2, ndo uso servicos de saude do SUS

3, ndo me sinto capacitado(a)a para relatar minha experiéncia

4, ndo tenho certeza se a minha opinido sera levada em consideracao
5, ndo me sinto estimulado a participar

6, ndo acho a minha experiéncia relevante

7, ndo ha nenhuma contrapartida (como estimulo financeiro, folga, etc) que me
motive

8, acho o processo muito trabalhoso

9, néo tinha interesse

10, outras {abre campo aberto})
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[tec2] Vocé acredita que a sua experiéncia poderia ser Gtil para ajudar o SUS a
escolher quais tecnologias remédios, equipamentos, protocolos de atendimento,
programas, produtos, procedimentos, etc)devem ser mantidas, quais devem ser
adicionadas, quais devem ser ampliadas e quais devem ser excluidas?

0 Néo,

1 Sim

[tec3] Vocé acha que os mecanismos de participagéo social da CONITEC, como
consultas publicas, enquetes e audiéncias publicas (quando existem) sao
suficientes?

0, Nao

1, Sim

2, Nao conhecia esses mecanismos

[se tec3 =0 ou 2, entdo: tec3a] Quais dessas opcdes parecem que poderiam te
ajudar a participar de forma mais efetiva do processo de tomada de decisdo do
governo federal?

1, melhorar a comunicacao, inclusive com midias sociais

2, melhorar a transparéncia nos processos, como transmissdo ao Vivo e
gravacao das reunides

3, formacéo dos diversos publicos interessados no tema, mais material escrito,
mais material em video, cursos de capacitacao, etc.

4, melhorar a representacao/participacéo no plenario

5, garantia de anonimato nos processos de participacao

6, escuta qualificada

Pandemia

[pandemial] Na pandemia, quanto vocé acompanhou as discussdes sobre a
avaliacdo de tecnologias no contexto da Covid-19, como protocolos de
atendimento, uso de medicamentos, vacinas, medidas ndo farmacolbgicas
(méscaras, distanciamento social, lavagem das maos?

0, Nao acompanhei

1, Nao acompanhei quase nada

2, Acompanhei so parcialmente

3, Acompanhei bastante as discussfes

[se pandemial # 0 entdo: pandemia2] Achou que as medidas foram suficientes?

0, Nao
1, Sim

[se Pandemia2 = 0 entdo: pandemia3] O que poderia ser melhorado?
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Modelo de convite

Envio esse email representando um grupo de pesquisa do Instituto de Saude,
ligado a secretaria estadual de salde. Estamos trabalhando em conjunto com a
secretaria municipal de satude de Franco da Rocha para construir conhecimentos

gue possam ajudar a gestédo de saude da cidade.

Na nossa pesquisa especificamente o objetivo é entender como se da a
participacdo social no municipio de Franco da Rocha no processo de avaliacdo
de tecnologias (ATS) para o SUS. Esse processo € responsavel por escolher
quais remédios, equipamentos, procedimentos e protocolos serédo adicionados,

excluidos ou expandidos do SUS.

Sabemos que a [instituicdo] tem um grande trabalho com a comunidade de
Franco da Rocha e que vem atuando no sentido para mitigar os efeitos da crise
social e sanitaria que estamos vivendo. Assim pedimos que nos ajudem a
divulgar esse questionario que pode ser respondido por qualquer um que se

considere usuério do SUS e more ou seja atendido em Franco da Rocha.

Abrindo o link da pesquisa ha mais informacdes e também o termo de
consentimento livre e esclarecido deixando claro que é tudo absolutamente

voluntério e ndo ha problemas em néo responder.

Esse € o link: https://forms.office.com/rtKHkz7wrYg

Qualquer outra questédo ou duvida estamos a disposi¢ao.
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Apresentacao e TCLE

ola!

Somos alunos de especializacdo em saude coletiva do Instituto de Saude
da Secretaria de Estado de Saude de S&o Paulo e agradecemos muito o seu
interesse em participar da nossa pesquisa sobre a participacdo social nos
processos de avaliacdo, atualizacéo e incorporacao de tecnologias em saude do
SUS.

O objetivo da nossa pesquisa € entender como se d& a participacao social no
municipio de Franco da Rocha no processo de incorporacao de tecnologias para
o SUS. Este questionario, portanto, busca levantar informacdes a esse respeito,
ou seja, faremos algumas perguntas sobre vocé e sobre o que vocé pensa
acerca de temas como participacdo social e avaliacdo, atualizacdo e
incorporacao de tecnologias de saude.

Ressaltamos que qualquer pessoa € bem-vinda a responder, ndo € necessario
nenhum conhecimento prévio sobre o0 assunto, pois cada resposta é importante.

O tempo estimado para preenchimento deste questionario € de XXXXX.

A seguir apresentamos o termo de consentimento livre e esclarecido de
participacdo nessa pesquisa. Por favor, leia com atencao:

Prezado (a),

O (A) Sr (a). esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa:
“‘Planejamento de acdes estratégicas de saude baseadas em evidéncias
cientificas no municipio de Franco da Rocha” que tem por objetivo apoiar o
planejamento de estratégias de saude no municipio de Franco da Rocha, durante
e apos a pandemia de no enfrentamento a COVID-19.

Esta pesquisa esta sendo realizada com usuarios do Sistema Unico de
Saude do municipio de Franco da Rocha que concordarem em responder um
formuléario online. O preenchimento do formulario leva de 20 (vinte)a 30 (trinta)
minutos.

Os riscos com essa pesquisa sao minimos, sendo que o (a) Sr (a). pode
se sentir desconfortavel em responder alguma questao, mas tem total liberdade
de ndo responder uma ou mais questdes ou interromper sua participacdo em
qualquer momento, sem nenhum prejuizo para o seu trabalho.

O (A) Sr (a). tem a liberdade de néo participar da pesquisa ou retirar seu
consentimento a qualquer momento,
mesmo apos o envio do formulario sem qualquer prejuizo para o seu trabalho.
Suas informacdes pessoais sao sigilosas, ou seja, seu nome ndo sera divulgado
de maneira nenhuma. O (A) Sr (a). ndo terd nenhuma despesa e nao ha
compensacao financeira relacionada a sua participacéo na pesquisa. Ao final da
pesquisa o0s resultados serdo divulgados para os participantes e para as
instituicdes aonde os dados foram coletados.

Caso tenha alguma duvida sobre a pesquisa o (a) Sr (a). podera entrar
em contato com a pesquisadora responsavel pelo estudo: Fabiana Lucena, que
pode ser localizada no Instituto de Saude (telefone 11-3116-8510) das 8 as 17h
ou pelo email fabiana.lucena@isaude.sp.gov.br.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Saude (CEPIS), que € um comité que visa garantir os direitos, a dignidade, a
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seguranca e a protecao dos participantes de pesquisas. O CEPIS analisou e esta
acompanhando o desenvolvimento do projeto e pode ser consultado em caso de
davidas ou perguntas em relagdo as questfes éticas da pesquisa, pelo email
cepis@isaude.sp.gov.br, ou pelo telefone (11) 3116-8606 ou pelo endereco Rua
Santo Antonio, 590, 1o andar, Bela Vista, Sdo Paulo, das 09:00 as 16:00h.

Sua participacdo é importante e voluntaria e vai gerar informacdes que
serdo Uteis para o conhecimento e entendimento das politicas de saude do
municipio.

Se o senhor (a) concordar em participar da pesquisa este termo sera
enviado por email.

() Nao aceito participar.
() Aceito participar.



