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RESUMO

Este artigo objetiva desenvolver aporte teérico-normativo fundamentado
nos direitos humanos que concorra para o fortalecimento da participagao do
paciente na ATS. Trata-se de pesquisa tedrica, com o propoésito de desenvolver
aspectos tedricos concernentes a um campo do saber, de modo a participar da
sua consolidac¢do e da sua incidéncia pratica. Conclui-se que a participagao do
paciente na ATS decorre de obriga¢des assumidas pelos Estados nos normati-
vos de direitos humanos, implicando a ado¢ao de mecanismos participativos,
baseados no acesso informacional, transparentes e sérios pelas agéncias de
ATS, enquanto dever ético e juridico.

Palavras-chave: Paciente. Avaliacdo de tecnologia em saude. Coni-
tec. Direitos Humanos.
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ABSTRACT

This article aims to develop a theoretical-normative support based on human
rights that contributes to the strengthening of patient participation in HTA.
It is theoretical research, with the purpose of developing theoretical aspects
concerning a field of knowledge, in order to contribute to its consolidation and
its practical impact. We has concluded that patient participation in HTA stems
from obligations assumed by States in human rights regulations, it implies the
adoption of participatory mechanisms, based on informational access, transparent
and serious by HTA agencies, considering it has a ethics and legal duty.

Keywords: Patient. Health technology assessment. Conitec. Human rights.

INTRODUCAO

Os gestores dos sistemas de saide tomam decisoes acerca da alocacdo
de recursos cotidianamente, decidem prioridades e definem tecnologias
de saude, tais como produtos medicinais, dispositivos médicos, técnicas de
diagnostico, produtos digitais, procedimentos cirtirgicos ou outras técnicas
terapéuticas, tecnologias terapéuticas que ndo sejam medicamentos,
sistemas de cuidado e ferramentas de triagem (NATIONAL INSTITUTE
FOR HEALHT AND CARE EXCELLENCE, 2022). Essas tecnologias podem
ou nao ser disponibilizadas para dada sociedade. Independentemente da
forma de financiamento do sistema de satde, seja por tributacio, seguro
social, seguro privado ou outro (FACEY, 2017), arranjos distributivos
de recursos sdo adotados e, conseguintemente, a tomada de decisio é
empreendida como expressao da escolha desses arranjos. Na esfera da
saude, decisOes devem ser tomadas acerca da provisdo de tecnologias em
saude pelos Estados, ou seja, quais serdo os beneficiarios da tecnologia,
qual sera a tecnologia escolhida, em que contexto sera aplicada e por
quanto tempo (FACEY, 2017). De modo a tornar essa tomada de decisao
mais informada, motivada, segura, legitima e transparente, em 1976, nos
Estados Unidos, o Office of Technology Assessment (OTA) estabeleceu que
era necessario prover aos tomadores de decisido sobre tecnologias em
saude alternativas de politicas, baseadas em consideragdes sistematicas
sobre os impactos das tecnologias derivadas de pesquisas. Assim, um

R. Dir. Gar. Fund,, Vitéria, v. 23, n. 1, p. 127-154, jan./jul.2022



PARTICIPAGAO SOCIAL DOS PACIENTES NA AVALIACAO DE TECNOLOGIA EM SAUDE:
FUNDAMENTACAO, DESAFIOS E REFLEXOES SOBRE A CONITEC

processo formal denominado de “Avaliacdo de Tecnologia”, que havia
sido empregado em 1965 para avaliar outras tecnologias, comegou a ser
utilizado na esfera da saude. A despeito do seu pioneirismo, a OTA foi
considerada uma agéncia desnecessaria e fechada em 1995. Em 1982,
na Dinamarca, e, em 1987, na Suécia, organizacbes nacionais foram
incumbidas de realizar avaliagdes sistematicas de tecnologias em satde,
o que conduziu a retomada das premissas originarias do OTA, mas o
processo foi intitulado de Avaliagio de Tecnologia em Saide (ATS) (FACEY,
2017). A ATS apresenta variadas defini¢cdes, neste artigo emprega-se
a proposta pela Health Technology Assessment International (HTAi),
importante sociedade profissional e cientifica global, qual seja: a ATS
consiste em um “processo multidisciplinar que utiliza métodos explicitos
para determinar o valor de uma tecnologia em satide em diferentes pontos
de seu ciclo de vida” (HTAI, 2022). Assim, a ATS pressupode a avaliacdo
sistematica da eficacia clinica e/ou custo-eficacia e/ou o impacto social
e ético de uma tecnologia em saide na vida dos pacientes e no sistema
de saide (HTA], 2022).

O principal objetivo da ATS é fornecer ao tomador de decisdo em
politicas de saude informacdo sobre se uma tecnologia de saude deve
ser usada, e, em caso afirmativo, qual a sua melhor utilizacdo e quais
pessoas serdo as mais beneficiadas com essa tecnologia (HTAi), 2022).

Em suma, pode-se afirmar que a ATS expressa o contrato social
de dada sociedade acerca de quais tecnologias em saude serao arcadas
coletivamente, ou seja, a ATS “cria listas positivas do que sera pago
(como medicamentos especificos ou categorias gerais de intervencao,
como servicos de atencdo primaria) e listas negativas do que nao sera
coberto. As avaliacdes de tecnologia em saide sdo a manifestacado
pratica do contrato social relacionado a saide.” (SHAFIK, 2021, p.124).
Desse modo, constata-se que, atualmente, hd um consenso em torno
da importancia de se empregar a ATS na tomada de decisdo sobre as
tecnologias que serdo incorporadas em determinado sistema de sadde.
Portanto, compreende-se que a perspectiva do paciente é importante
para a democratizagao das evidéncias aportadas ao processo de ATS
(WALE, 2021). Essa Avaliagdo é um processo multidisciplinar, que tem
como proposito sistematizar informagdes de distintas naturezas, tanto
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médica, social, econdmica, ética (FACEY, 2017), quanto podem derivar
do conhecimento experiencial do paciente. Esse conhecimento pode
advir por meio de “input do paciente” (FACEY, 2017) e de evidéncias
baseadas em pesquisas sobre suas percepcoes, necessidades, preferéncias,
vivéncias, perspectivas e atitudes sobre seu cuidado e sua satde, o que
se denomina de “evidéncias baseadas no paciente” (STANIZEWSKA;
WERKO, 2017). Com efeito, o reconhecimento paulatino de que o paciente
deve envolver-se na ATS vem acarretando uma série de mudancas na
atuagdo das agéncias de ATS!, notadamente, por meio da introducéo de
mecanismos de participacao de pacientes.

Em relacdo ao envolvimento do paciente na ATS, o Ontario Health
Technology Advisory Committee, em 2015, assentou que esse envolvimento
contribui para os objetivos instrumentais, democraticos, cientificos
e tecnocraticos do processo avaliativo (FACEY, 2017). O endosso da
participacdo do paciente também deriva dos movimentos da Participacdo
do Paciente, como o expressado no Modelo de Montreal, que estabelece
os seguintes papeis do paciente: Paciente Parceiro; Paciente Conselheiro;
Paciente Facilitador; Paciente Pesquisador e Paciente Lider (POMEY, 2019).
Desse modo, consolidou-se na esfera da ATS o entendimento de que as
evidéncias baseadas no paciente identificam questdes sobre como viver
com determinada condicdo e sobre os tratamentos oferecidos. Dados
que nio sdo explicados na descricdo clinica da doenca, assim como a
compreensdo de que um paciente individual pode explicar os significados
dos resultados complexos sobre a vida diaria do paciente (FACEY, 2017).
Com efeito, em junho de 2021, a International Network of Agencies for
Health Technology Assessment (INAHTA) assentou que “o envolvimento
do paciente é reconhecido pela INAHTA como um elemento importante
e valoroso na conducdo da ATS” (WALE, 2021).

No Brasil, em consonadncia com o amplo consenso acerca da
participacdo imperiosa dos pacientes na ATS (STEFFENSEN; MATZEN;
WADMANN, 2022), a Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologia
(Conitec), 6rgao que integra a estrutura do Ministério da Satde, é a
agéncia nacional de ATS (BRASIL, 1990). A Conitec, na mesma dire¢do das
diversas agéncias de ATS de outros paises, vem agregando a participacdo
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do paciente por meio de mecanismos especificos, como a Perspectiva do
Paciente (CONITEC, 2022).

Embora haja o amplo reconhecimento de que as agéncias de ATS
devem conferir espaco a participacdo do paciente, a literatura especializada
aponta para os desafios de torna-la efetiva e para a presenca do tokenismo
(STEFFENSEN; MATZEN; WADMANN, 2022), entendido como o pedido
de envolvimento da sociedade, mas esse ndo é seriamente considerado
ou ndo sao proporcionados os meios para que seja eficaz (OCLOO;
MATTHEWS,2016). Nesse sentido, este artigo parte do pressuposto de
que o referencial ético-normativo dos direitos humanos, especificamente
do Direito Humano a Satude e do direito a participacdo da conducao dos
assuntos publicos, pode oferecer aportes teérico-praticos instigadores
para a atuacdo de pacientes, familiares, cuidadores e associa¢des, com
vistas a sua mobiliza¢do e atuacdo estratégicas junto a agéncias de ATS.
Assim, tem-se como objetivo desenvolver aporte tedrico-normativo,
fundamentado nos direitos humanos, que concorra para o fortalecimento
da participacao do paciente na ATS, de modo a propiciar ferramenta
critica sobre a atua¢do das agéncias de ATS.

A partir da observacao de videos de reunides da Conitec, material
utilizado pelas autoras para aulas ministradas sobre o tema, surge a
necessidade de realizar pesquisa sobre a acdo da Conitec. Isso porque
esses videos geraram incémodo em relagdo ao modo como se dava a efetiva
participacdo dos pacientes e das associagdes de paciente no processo de
ATS. A constatacdo de que é preciso discutir esse assunto levou as autoras
a tratar de possiveis contribui¢cdes para aprimorar o cumprimento da
obrigacdo do Estado e do direito do paciente. Assim, este artigo propde-
se a apresentar uma pesquisa tedrica, com a finalidade de desenvolver
aporte tedrico concernente a um campo do saber, de modo a participar
da sua consolidagdo e da sua incidéncia pratica.

Parte-se, portanto, do entendimento de que a pesquisa tedrica
visa construir e reconstruir teorias, quadros de referéncia, condi¢cdes
explicativas da realidade, polémicas e discussdes pertinentes (ADOM;
HUSSEIN; AGYEM: 2022), Desse modo, sua relevancia é decisiva para a
criacdo de condicOes destinadas a analise de problematicas, uma vez que
é “dedicada a reconstruir teoria, conceitos, ideias, ideologias, polémicas,

R. Dir. Gar. Fund,, Vitéria, v. 23, n. 1, p. 127-154, jan./jul.2022

131



Aline Albuquerque Sant’/Ana de Oliveira ¢ Kalline Carvalho Gongalves Eler

132

tendo em vista, em termos imediatos, aprimorar fundamentos tedricos”
(ADOM; HUSSEIN; AGYEM:- 2022)_ Jgualmente, ressalte-se que um estudo
tedrico pode ter como escopo o desenvolvimento da aplicacdo de um
determinado referencial tedrico a um objeto particular, de modo a
consolida-lo e a permitir sua incidéncia pratica. Com base no entendimento
do que seja uma pesquisa tedrica, sob o prisma metodolégico, o marco
teorico foi definido a partir de teorias empregadas para o estudo
particular do seu objeto, procedimento que se distingue da pesquisa
que se fundamenta numa revisao bibliografica. Essa escolha se da com
base na adequacdo, na facilidade de aplicacdo e no poder explicativo do
referencial te6rico (ORGANIZING ACADEMIC RESEARCH PAPERS, 2022)
considerando o objeto da pesquisa.

Quanto ao marco tedrico empregado nesta pesquisa, esse se divide
em trés eixos: (a) participagdo social do paciente com base no referencial
do Direito Humano a Satude e no direito humano de participar da condugao
dos assuntos publicos, previsto no Pacto Internacional sobre Direitos Civis
e Politicos (PIDCP), adotado pela ONU em 1966 e internalizado no Brasil
por meio do Decreto n2 592 de 6 de julho de 1992 (BRASIL, 1992); (b) os
mecanismos de participacado social da ATS e a participacdo do paciente; (c)
mecanismos de participac¢do social da Conitec. Quanto ao referencial do
Direito Humano a Saide, na formulacdo de Hunt, expressada nos Relatdrios
produzidos enquanto Relator Especial da ONU sobre o Direito a Satide e
no documento sobre Participacdo e Direito de toda pessoa de desfrutar o
mais elevado nivel possivel de satde, da Universidade de Essex, elaborado
por Pott (2008). Tratando-se do direito de participar da conducdo dos
assuntos publicos, foram empregados como referencial o Comentario Geral
do Comité de Direitos Humanos da ONU (HUMAN RIGHTS COMMITEE,
2006) e as Diretrizes sobre o referido direito, produzidos pelo Alto
Comissariado da ONU para os Direitos Humanos (THE OFFICE OF THE
HIGH COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, 2004). No que tange ao tema
da ATS e participacdo do paciente, este artigo se alicercou nos estudos de
Facey (2017) e Single (2017) e Wale et al (2021). Por fim, com relacdo a
Conitec, esta pesquisa se fundamentou no documento do Ministério da
Saude, intitulado “Entendendo a incorporacio de tecnologias no SUS:
como se envolver” (MINISTERIO DA SAUDE, 2017).
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O presente artigo esta estruturado em quatro partes: a primeira versa
sobre a fundamentacio tedrico-normativa de direitos humanos aplicada
a participacao social dos pacientes; a segunda trata dos mecanismos de
participacdo social dos pacientes na ATS; a terceira aborda os desafios
para a implementacgdo do direito a participacdo social dos pacientes na
ATS; e a quarta analisa mecanismos de atuacdo da Conitec, sob a otica
do referencial do direito a participacdo social dos pacientes, a partir de
videos de reunides disponiveis no site da instituicao.

FUNDAMENTACAO TEORICO-NORMATIVA DE DIREITOS
HUMANOS APLICADA A PARTICIPAGAO SOCIAL DOS
PACIENTES NA ATS

A participacdo do paciente na esfera da satide, em sua dimensdo
coletiva ou social, tem contetido singular, atribuido pelos estudos
desenvolvidos no campo do referencial do Direito Humano a Saude.
Com efeito, o referencial do Direito Humano a Saude se fundamenta,
sob a 6tica normativa, no artigo 12 do Pacto Internacional sobre Direitos
Economicos, Culturais e Sociais (PIDESC), adotado pela ONU em 1966
(BRASIL, 1992), nos Relatdrios produzidos no ambito da Relatoria Especial
sobre Direito a Satide do Conselho de Direitos Humanos da Organizagdo
Nacdes Unidas - ONU (UNITED NATIONS, 2022). Esse referencial tem como
objeto de estudo aimplementacdo do direito humano a satide, entendido
como o direito a instalacdes, bens e servicos de sadde. Ainda, parte do
entendimento de que o direito a satide envolve o direito aos cuidados em
saude e os determinantes sociais da satide, bem como o considera sob a
perspectiva dos seus quatro elementos: disponibilidade, acessibilidade
(geografica, econdmica, fisica e informacional), aceitabilidade e qualidade
(AAAQ, acronimo em inglés) (UNITED NATIONS, 2000). Além disso,
inclui a exigéncia de participacao, ndo-discriminag¢do, accountability
e transparéncia (UNITED NATIONS, 2000). A efetivacdo do direito a
saude implica a participa¢do ativa e informada de individuos e grupos,
especialmente em relagdo a politicas, programas e projetos de saide, na
tomada de decisdes que os afetam (UNITED NATIONS, 2000). Segundo
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Hunt (2006), o direito a saude atribui significincia particular aos processos
pelos quais as decisdes sdo tomadas e nao apenas aos resultados dessas
deliberagdes. Para tanto, arranjos inovadores devem ser adotados pelos
Estados, visando facilitar a participagcdo, mormente daqueles que sao
atores usuais das politicas publicas, como o sdo os pacientes.

Assim, com base no Direito Humano a Saude, sustenta-se a
participagdo social ativa e informada em ATS. A participacdo informada
pressupde o acesso a informacdes confiaveis sobre a tecnologia em
saude e os mecanismos disponiveis para aportar conhecimento a ATS.
A participacdo ¢é ativa quando o ator social interessado tem acesso ao
processo decisdrio e ndo apenas contribui passivamente com informacoes.
A participacio é considerada eficaz quando os seus componentes estdo
presentes (POTTS, 2008).

Desse modo, a participacao informada e ativa contribui para que
o sistema de saude seja responsivo as necessidades dos pacientes,
particularmente daqueles que se encontram em condicdo de extrema
vulnerabilidade, como os pacientes com doencas ultrarraras. Nesse
sentido, essa participacido é considerada um elemento vital do direito
a saude. Em razdo de se assumir que o direito a satde traz consigo a
participacdo como um dos seus elementos, podem ser enumeradas as
seguintes acdes correlatas que sdo obrigacdo dos Estados: (a) instituir
mecanismos institucionais de participacdo que garantam a influéncia dos
atores sociais na tomada de decisdo; (b) prover informacado de qualidade
e acessivel sobre a ATS, os mecanismos de participacdo social e o objeto
da tomada de decisdo; (c) adotar métodos e indicadores para a avaliar
a efetividade da participacao dos pacientes; (d) estabelecer processos
de tomada de decisdo na ATS transparentes, confidveis e ancorados na
participacdo social; (e) instituir instancias especializadas e capacitadas
para gerenciar os mecanismos de participacdo social da ATS; (f) assegurar
a participacdo social em todo ciclo da ATS, inclusive na defini¢do das
tecnologias prioritarias para a avaliacao; (g) destinar recursos humanos
e financeiros para a capacitacdo dos atores sociais interessados em
participar da ATS; (h) prover acesso a informagdo acerca das metodologias
adotadas no processo de tomada de decisao da ATS.
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No mesmo sentido, a participacdo na esfera da satde, além de ser
uma decorréncia do direito a saide, também se ancora no direito de
participar da conducao dos assuntos publicos, previsto no artigo 25 do
Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos (BRASIL, 2002). O
direito de participacdo social incide sobre toda a administracao publica,
a formulacio e a implementacido de politica em nivel internacional,
nacional, regional e local. Os mecanismos que viabilizam a participacao
dos individuos devem ser estabelecidos legalmente pelos Estados. Os
individuos podem participar diretamente, integrando instancias decisérias
ou mediante 6rgdos estabelecidos para representar os individuos em
consultas lancadas pelos governos. Desse direito, extrai-se a obrigacdo do
Estado de adotar as medidas legislativas e outras que sejam necessarias
para assegurar que os individuos tenham a efetiva oportunidade de exercer
o direito de participar (HUMAN RIGHTS COMMITEE, 1996).

0 Alto Comissariado da ONU para os Direitos Humanos estabeleceu
diretrizes que norteiam a implementacdo do direito de participar da
conducgdo de assuntos publicos. Assim, a participacdo em processos de
tomada de decisdo pode apresentar distintos niveis, de acordo com o
grau de envolvimento da participacdo dos individuos. Abarca desde a
prestacdo de informacdo, por meio de consulta publica, até a atuacao
como membro de comités, grupos de trabalhos ou outras instancias
deliberativas. A participacdo compreende uma série de mecanismos, como
campanhas, comités multissetoriais, audiéncias publicas, conferéncias,
consultas publicos e grupos de trabalho. Importante que os interessados
possam participar da definicdo da agenda dos processos de tomada de
decisdo, de modo que suas prioridades e necessidades sejam incluidas
na identificacdo do objeto da deliberagao. Para tanto, é necessario que os
agentes do Estado que atuam na ATS sejam capacitados para a condugao
de processos participativos, bem como que haja a construgao de sistemas
apropriados de coleta e de gerenciamento de dados para recolher, analisar,
excluir informacoes aportadas pelos interessados (THE OFFICE OF THE
HIGH COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, 2018).

No que tange aos resultados da participacao, esses devem ser
divulgados de forma transparente, o que inclui feedback sobre como
as contribui¢cdes dos interessados foram levadas em conta, o que foi
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incorporado, o que foi deixado de fora e os motivos (THE OFFICE OF THE
HIGH COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, 2018).

Como visto, a participagdo social pressupde o acesso a informacao,
desse modo, as informacdes acessiveis sobre a tomada de decisdo devem
incluir, no minimo, os seguintes assuntos: (a) a tecnologia objeto da ATS;
(b) a metodologia da ATS; (c) o modo como os aportes dos pacientes,
familiares e cuidados serdo considerados (THE OFFICE OF THE HIGH
COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, 2018).

Com base no direito de participar da condugdo dos assuntos publicos,
previsto no art. 25 do Pacto, extraem-se as seguintes obrigacdes para o
Estado no processo de ATS: (a) assegurar a participacdao em todos os
niveis da tomada de decisdo, inclusive na definicdo da agenda da agéncia
de ATS; (b) a agéncia de ATS deve possuir canais diretos de comunicagdo
com os interessados, como ouvidoria, para receber reclamacoes e receber
feedback sobre os mecanismos de participac¢ao; (c) incluir os interessados
no desenho dos mecanismos de participagao; (d) sistematizar e incorporar
de forma séria, significativa, transparente e imparcial o conhecimento
aportado por pacientes, familiares e cuidadores e outros interessados;
(e) destinar recursos humanos e financeiros a participac¢do social; (f)
quando houve representacio direta da sociedade em comités ou grupos
de trabalho, o processo de escolha deve se pautar por critérios e processos
transparentes; (g) capacitar os interessados para que se prepararem e
apresentem contribui¢des construtivas; (h) produzir material informativo
que traduza aspectos técnicos em linguagem acessivel; (i) assegurar
feedback para aqueles que participaram com informacgao, explicando
como a participacdo foi considerada; (j) adotar avaliagdo do processo
participativo, considerando a realizacdo de pesquisas ou discussoes de
grupos focais, coletando informacdes sobre varios aspectos da participagio
em todas as etapas do processo de tomada de decisao.

Em sintese, constata-se que o referencial do Direito Humano a Satde
e do direito de participar da conducdo de assuntos publicos implicam para
os Estados uma série de obriga¢des no ambito da participagio social na
ATS. Essas obrigac¢des podem ser classificadas nas seguintes dimensoes:
(a) capacidade institucional: incluir a participacdo na definicdo da agenda
eno desenho dos mecanismos participativos; a instituicdo de mecanismos
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participativos; a capacitacdo de agentes do Estado e dos interessados; a
destinacdo de recursos para tal fim; (b) acesso informacional: garantir
informacdo de qualidade e acessivel; (c) mecanismos transparentes
e efetivos: sistematizar e incorporar de forma séria, significativa,
transparente e imparcial o conhecimento advindo da participagao; incluir
interessados nas instdncias decisorias; (d) avaliagio da participagao.

MECANISMOS DE PARTICIPACAO SOCIAL DOS
PACIENTES NA ATS

A “participa¢do do paciente” € um conceito multidimensional que se
entrelaca e se confunde na literatura especializada com outras expressoes,

” o«

tais como “colaboracdo do paciente”, “envolvimento do paciente
do paciente”, “paciente e envolvimento publico” e “empoderamento do
paciente”. A participacao do paciente, termo adotado neste artigo, envolve
diferentes aspectos dos cuidados em saude, como tomada de decisao,
automedicacdo, automonitoramento, literacia em saude? e educacao
em saude (SOULIOTIS et al, 2018), em sua dimensao individual e em
sua dimenséio coletiva (STEFFENSEN; MATZEN; WADMANN, 2022),
também denominada de participacdo social. Assim, a participacao do
paciente envolve uma série de aspectos relacionados aos cuidados em
saude e ao seu papel no espaco de deliberacdo publica, possibilitando
que seja parte do curso da tomada de decisdes que influenciam a sua
saude (WORLD HEALHT ORGANIZATION/EUROPE, 2019). Desse modo,
a participacdo do paciente pode ser classificada em trés niveis: (a) nivel
micro ou individual: o paciente participa da tomada de decisdo sobre
seus cuidados em sadde, em conjunto com o profissional de satide ou a
equipe, como os relativos a tratamentos e procedimentos; (b) nivel meso:
0 paciente participa de decisdes sobre politicas locais ou hospitalares,
tais como a criacdo de determinado servico de saiide no Municipio ou
a constituicdo de uma equipe especializada em dado hospital; (c) nivel
macro: o paciente participa de decisdes sobre satide de ambito nacional,
como as relacionadas a aprovacao de um projeto de lei nacional ou a

” o«

, ‘parceria
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alocacdo de recursos do Ministério da Satude (ROJATZ; FISCHER; VAN
DE BOVENKAMP, 2018).

Destaca-se, ainda, outra classificagdo acerca da participacao do
paciente, ou seja, pode participar como: (a) aquele que traz conhecimento
experiencial, entendido como o conhecimento derivado diretamente da sua
experiéncia com a sua condicdo de saude; (b) especialista, contribuindo
para a produgdo de evidéncias baseadas na sua experiéncia; (c) tradutor
de conhecimento, engajado na construcao de aliangas; (d) promotor de
protestos publicos (STEFFENSEN; MATZEN; WADMANN, 2022).

A participacdo do paciente, em sua dimensao coletiva ou macro,
notadamente na ATS, difere da participacdo dos demais atores interessados,
como usuarios em geral dos servicos de saude, profissionais de saude, e
gestores e provedores de servicos de saude. Isso porque o paciente que
se encontra enfermo possui uma vulnerabilidade acrescida particular,
bem como o significado da tecnologia em avaliacdo é completamente
distinto para ele, na medida em que a sua incorporacdo diz respeito a
sua qualidade de vida e bem-estar, e, eventualmente, até mesmo a sua
sobrevivéncia. Isso se equipara a familiares e cuidadores envolvidos
diretamente no cuidado do paciente.

A exposicdo dos mecanismos de participacdo do paciente na ATS
sera estruturada, conforme apontado, com base na classificacdo de
mecanismos de “input do paciente” (FACEY, 2017), os quais se distinguem
das “evidéncias baseadas no paciente” (STANIZEWSKA;WERKO-2017), que
ndo sao objeto deste artigo. Segundo Facey e Single, a informacao que o
paciente prové na ATS constitui o seu “input”, denomina¢ao adotada na
Canadian Agency for Drugs and Technologies in Health. Essa informacao
da experiéncia do paciente é pessoal e sensivel sobre a vivéncia com
determinada enfermidade. Essa informacao é aportada na ATS, sem um
processo mediado pela pesquisa cientifica, o que a difere das evidéncias
baseadas no paciente (FACEY, 2017).

Assim, tendo em conta a classificacao de Facey e Spencer, o input
é categorizado do seguinte modo: 1. Comentarios Escritos sobre
Documentos: (a) Determinacdo do Escopo: opinides e comentarios de
pacientes sobre o escopo da ATS podem ser um mecanismo importante
para assegurar que a ATS considere os resultados importantes para
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os pacientes; (b) Consultas sobre Relatérios: os pacientes contribuem
mediante consulta publica, na qual ha perguntas e pontos especificos
que conduzem o seu aporte de informagdes, € mecanismo adotado no
Brasil, na Inglaterra, no Reino Unido, Taiwan e Australia (GUNN, 2020);
2. Submissao de Informagdes por Escrito: (a) Proposta de Tépico: envio
de propostas de topicos; (b) Submissdes a Agéncias de ATS: faculdade do
paciente apresentar submissoes escritas sobre tecnologias em saude; 3.
Inputs presenciais: (a) Dialogo Prévio: o paciente ou um representante
de associagdes de pacientes atua estabelece um didlogo prévio com
os desenvolvedores da tecnologia, sobre o desenhos dos seus ensaios
clinicos; (b) Envolvimento do Paciente em instancias das Agencias de
ATS: os pacientes podem participar da determinacao do escopo, da
avaliacdo da tecnologia em sadde e de outras etapas, bem como o paciente
compartilha sua experiencia com a tecnologia em satide em analise por
meio de input face a face, por exemplo (FACEY, 2017), na Australia e na
Alemanha, em audiéncias, os membros da agéncia de ATS podem fazer
perguntas especificas para os pacientes, na Inglaterra, ha o testemunho
do paciente, e no Brasil, a Perspectiva do Paciente (GUNN, 2021).

Os principios que balizam a participacdo do paciente na ATS,
formulados pelo Grupo sobre Pacientes da HTA], sdo os seguintes: (a)
Relevancia: os pacientes tém conhecimento, perspectivas, experiéncias
Unicas; (b) Justica: os pacientes tém os mesmos direitos de contribuir
com o processo de ATS como outras partes interessadas e de ter acesso
a processos que permitam engajamento; (c) Equidade: o envolvimento
do paciente na ATS contribui para a equidade, o que permite que se
compreenda as diversas necessidades dos pacientes, em equilibrio com
as exigéncias dos sistemas de saide que buscam distribuir os recursos
de forma justa entre todos; (d) Legitimidade: o envolvimento do paciente
contribui para a transparéncia, responsabilidade e credibilidade do
processo de tomada de decisao; (e) Capacitagdo: a capacita¢ao de pacientes
e organizacOes de ATS para trabalharem juntos (HTAi, 2022). Nota-se
que os principios de participacdo da HTAi dialogam com as obrigacdes
extraidas do referencial dos direitos humanos, adotado neste artigo.

Embora haja uma ampla gama de modos de participacao do
paciente na ATS, ainda ha o predominio de consultas e outras formas
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de envolvimento indireto (STEFFENSEN; MATZEN; WADMANN, 2022).
Destacam-se algumas iniciativas de outros paises, enquanto tentativas
de ampliar a incidéncias dos outros mecanismos de participagdo. Por
exemplo, o convite feito a grupos de pacientes para contribui¢des
especificas pela Canadian Agency for Drugs and Technologies in Health
(CADTH) (BERGLAS; VAUTOUR; BELL, 2021); o envolvimento de grupos de
pacientes na discussao que informa o desenvolvimento de dado protocolo,
mecanismo do National Institute for Health and Care Excellence (NICE)
e a oportunidade do responsavel pelo desenvolvimento da tecnologia de
requerer um encontro do Engajamento de Clinicos e Pacientes, levado a
cabo no Scottish Medicine Consortium (SMC) (WALE, 2021).

Ainformacdo trazida pelo paciente tem a potencialidade de influenciar
a tomada de decisdo, mormente quando: (a) aglutina visdes de grupos
diversos de pacientes e sao apresentadas de forma coerente; (b) refere-
se a processo permeado por incertezas quanto aos beneficios clinicos
(FACEY, 2017); (c) reflete insights do paciente sobre o status de satde
alcancado, seu progresso na recuperacao, consequéncias de longo-termo
e o tratamento enquadrado na avalia¢do (SINGLE; FACEY, 2022); (d) diz
respeito a qualidade de vida, experiéncias sobre tomada de decisdo e
boas praticas na tomada de decisdo. A despeito do reconhecimento de
que o conhecimento experiencial do paciente é essencial para a tomada
de decisdo na ATS, o entendimento do que seja um conhecimento valido a
influenciar a tomada de decisdo ainda é balizado pela concepgao positivista,
na qual o rigor metodolégico aparta a produg¢io do conhecimento tido
como valido das perspectivas subjetivas, vistas como invalidas ou ndo
aptas a fundamentar a tomada de decisdo em ATS (STEFFENSEN; MATZEN;
WADMANN, 2022). Com o objetivo de enfrentar o desafio de tomar em
conta seriamente as informagdes aportadas pelo paciente, a Bélgica e a
Nova Zelandia atualizaram seus processos de ATS para conferir maior
énfase a qualidade de vida e na separacdo do paciente enquanto individuo
da populacdo em geral (WALEY, 2021).
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DESAFIOS ATUAIS PARA A IMPLEMENTACAO
DO DIREITO A PARTICIPACAO SOCIAL DOS
PACIENTES NA ATS

Embora a participacao dos pacientes nas decisdes concernentes
a ATS seja um direito e imprescindivel para gerar resultados positivos,
entendidos como aqueles que se alinham aos interesses manifestados pelos
pacientes durante o processo decisorio, dois desafios principais podem ser
percebidos para a realizacao efetiva do direito de participar da conducao
dos assuntos publicos e do direito a satde, sob a dimensao da participagao.

O primeiro desafio diz respeito a escassez de aplicacdo de métodos
validados para incorporar a participacdo do paciente nas decisdes sobre
ATS. O direito de participar da condugao dos assuntos publicos e o direito
a saude, sob a dimensdo da participacdo, assegura aos pacientes nao
apenas expressar suas perspectivas quanto aos impactos das tecnologias
em saude na sua vida, mas, sobretudo, perceber sua influéncia efetiva nas
decisdes tomadas na ATS. No entanto, na falta de métodos de como se
devem considerar os aportes informacionais do paciente, a participacao
social no ambito da ATS permanece imprecisa, acaba por configurar mero
atendimento aos requisitos legais ou se caracteriza como tokenismo.

A despeito da existéncia de espacos deliberativos, nos quais é
conferida a oportunidade para que os pacientes se manifestem sobre as
tecnologias em saude, essas pessoas ainda ocupam uma posi¢ao periférica
no processo de ATS. Isso se da em razdo de que, em geral, as agéncias de
ATS ainda nao integram os pontos de vista do paciente nos relatorios e
decisdes finais (FACEY, 2017), o que demonstra o verdadeiro impacto da
participacdo do paciente na ATS.

Assim, apesar da previsdo dos mecanismos de participa¢do, muitos
pacientes ainda se sentem alijados do processo decisério, que valoriza
apenas eficacia clinica e dimensdes de custo-beneficio da tecnologia em
saude avaliada. Isso ocorre porque a participagdo do paciente ainda nao
é aceita como estando no mesmo patamar das evidéncias cientificas que
se destinam a analisar a efetividade da tecnologia (FACEY, 2017). Nesse
sentido, os pacientes ndo sao encarados como verdadeiros parceiros
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experts do processo de ATS, sendo sua participacdo compreendida como
mero relato de experiéncia.

0 processo de ATS inclui uma série de profissionais com experiéncia
em pesquisa clinica, economia da saide e pesquisa em servicos de saude,
que utilizam esse conhecimento para avaliar criticamente as evidéncias
construidas e para determinar o valor de uma tecnologia em saude.
Contudo, o processo de ATS também precisa incorporar um grupo mais
amplo de especialistas, com expertise em evidéncia baseada no paciente.

Torna-se, entdo, imprescindivel para a realizacao do direito de
participar da conducio dos assuntos publicos e do direito a saude, o
desenvolvimento de metodologias para incorporar a participagao dos
pacientes no processo de ATS. Para isso, é preciso considerar evidéncias
baseadas no paciente, que se fundamentam nas experiéncias, perspectivas,
percepcoes, necessidades, preferéncias ou atitudes dos pacientes sobre
seus cuidados em satide ( (STANISZEWSKA; WERKO: 2017), A evidéncia
baseada no paciente distingue-se das informac¢des pessoais, que sao
trazidas pelos pacientes nas deliberagdes da ATS, por ser um tipo de
conhecimento cientifico produzido a partir de pesquisas, geralmente
publicadas em revistas revisadas por pares. Trata-se, dessa forma,
de um conhecimento que apresenta o mesmo status das evidéncias
clinicas e econdmicas presentes no contexto da ATS, pois se baseia em
métodos cientificos robustos, que tem seus pontos fortes e suas limitacoes
conhecidos. Logo, fornecem resultados e conclusdes validados, que podem
corroborar as perspectivas individuais apresentadas pelos pacientes.

0 segundo desafio para a implementacdo do direito de participar
da conducdo dos assuntos publicos e do direito a saide, sob a dimensao
da participacado, de pacientes na ATS reside na dificuldade de avaliar a
efetividade da participacao, sendo poucas as pesquisas conduzidas para
mensurar esse impacto. Idealmente, uma vez incorporada a participacao
do paciente no processo decisorio sobre a ATS, a etapa seguinte seria
mensurar e analisar a repercussdo desse envolvimento na decisdo final.

Aavaliacdo da participacio é crucial para atestar o valor e a contribuicio
que a visao do paciente traz para o processo de ATS, sendo também
importante para evidenciar o impacto da participa¢do nas decisdes da
agéncia de ATS e, em tltima andlise, sobre os resultados em satde. Ainda, a
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avaliagdo do envolvimento do paciente na ATS é essencial para aperfeicoar
os mecanismos de participagdo, para assegurar sua correspondéncia as
melhores praticas (GAGNON; DIPANKUI; DEJEAN, 2017).

No entanto, ndo ha pesquisas qualitativamente relevantes que
analisem se a participacdo do paciente fez alguma diferenga no processo
de ATS (FACEY, 2017). A titulo de exemplo, de acordo com uma pesquisa
realizada com 33 organizagoes de ATS, 22 (67%) indicaram que os
pacientes estavam envolvidos em suas atividades, contudo, apenas 4
(19%) realizaram a avaliagdo quanto a participacdo do paciente (GAGNON;
DIPANKUI; DEJEAN, 2017). Outros estudos apresentados no Forum
Europeu de Pacientes de 2013 também demonstraram que poucos 6rgaos
de ATS proveem uma abordagem metodologicamente estruturada para
envolver os pacientes em suas atividades e para avaliar formalmente o
impacto desse envolvimento (GAGNON; DIPANKUI; DEJEAN, 2017).

Considerando que essa avaliacdo é instrumento para a realizacao
do direito de participar da conducido dos assuntos publicos e do direito
asaude, para que seja instituida e se torne uma realidade no contexto da
ATS, torna-se necessario o preenchimento de lacunas que incluem aspectos
conceituais, metodolégicos e praticos (GAGNON; DIPANKUI; DEJEAN,
2017). Em termos conceituais, primeiramente, é indispensavel adotar uma
terminologia conceitual comum que defina, por exemplo, efetividade e
especifique o que significa o impacto da participacao social dos pacientes.
A maioria dos autores que aborda o tema da participacao nao adota
definicdes muito precisas, por isso, recentemente, tem sido proposto o
emprego dos termos “resultados a curto prazo” e “resultados a longo prazo”
da participacdo dos pacientes na ATS (GAGNON; DIPANKUI; DEJEAN, 2017).

Em relacdo a segunda lacuna, constata-se a auséncia de métodos
validados para avaliar o processo e os resultados da participa¢do dos
pacientes, o que dificulta a identificacdo dos varios interesses que giram
em torno da ATS. Esse problema nio é especifico da ATS, sendo comum na
literatura sobre a participacdo dos pacientes no campo da saide em geral.

Diante dessas lacunas, alguns autores, inspirados em modelos 16gicos
usados na avaliacdo de programas para ilustrar as relacdes entre recursos,
atividades, produtos e resultados, desenvolveram um referencial para
avaliar a participacdo dos pacientes na tomada de decisdo sobre medidas
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alternativas de contencao e reclusdo em psiquiatria e em instituicoes de
longa permanéncia para idosos (GAGNON; DIPANKUI; DEJEAN, 2017).
Nao obstante a importancia dessa pesquisa, outros estudos, aplicando
o referencial na ATS e a adocdo de novos referenciais, sdo necessarios
para construir uma base de evidéncias mais forte sobre o processo, os
resultados da participacao dos pacientes e para identificar os pontos
fortes e fracos das estruturas de avaliacdo. Esses desenvolvimentos
metodoldgicos sdo imprescindiveis para conferir rigorosa sustentacdo
as avaliacdes de participagdo dos pacientes.

Por fim, observa-se uma falta de consideragdo quanto ao contexto
no qual a participagdo dos pacientes é exercida: ndo se verifica se as
condi¢cdes adequadas para a efetiva participacao estdo presentes. Assim,
por exemplo, sem a capacitacdo dos pacientes sobre a ATS, conceitos e
terminologias recorrentes na area, e, igualmente, sobre a participacio
em si, seus objetivos, papeis e expectativas, o envolvimento dos pacientes
no processo de ATS estara fadado ao mero formalismo, sem aptidio para
influenciar a decisdo tomada.

Portanto, tanto o emprego de métodos para incorporar a
participacdo do paciente na ATS, quanto a avaliagcdo dessa participacao
sdo instrumentos imprescindiveis para garantir um envolvimento
significativo, no qual as perspectivas externadas pelos pacientes sejam
tomadas com a devida seriedade.

ANALISE DOS MECANISMOS DA CONITEC SOB A OTICA
DO REFERENCIAL DOS DIREITOS HUMANOS

A Conitec, agéncia de ATS do Brasil, tem a incumbéncia de assessorar
o Ministério da Satuide na incorporacao, exclusiao ou alteracao pelo SUS
de novos medicamentos, produtos e procedimentos, bem como na
constituicdo ou alteracdo de protocolo clinico ou de diretriz terapéutica
(BRASIL, 1990). De acordo com a pagina oficial da Conitec (2022), ha cinco
mecanismos de participacdo de pacientes: (a) solicitacdo de incorporacao
de tecnologias em satide no SUS; (b) perspectiva do paciente; (c) enquetes;
(d) audiéncia publica; (e) consulta publica. Neste artigo, a analise desses
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mecanismos é feita com base nos critérios derivados do referencial
dos direitos humanos proposto nesta pesquisa para a avaliacdo dos
mecanismos de participa¢do social das agéncias de ATS: (a) capacidade
institucional; (b) acesso informacional; (c) mecanismos transparentes
e efetivos; (d) avaliacdo da participacdo. A analise dos mecanismos da
Conitec, ora empreendida, tem apenas o desiderato de demonstrar a
aplicacdo dos critérios desenvolvidos pela autoras, portanto ndo se objetiva
realizar uma investigacdo sobre a atua¢do da Conitec.

Registra-se, ademais, que a analise dos mecanismos de participagdo
social da Conitec foi feita a partir do seguinte material: (a) informacgdes
sobre os mecanismos que constam do site da Conitec; (b) Relatorios para
a Sociedade, de 2021 e 2022, que se encontram no site da Conitec; (c)
Relatdrios com Recomendacdo Final, de 2021 e 2022, que se encontram
no site da Conitec; (d) observagao da Perspectiva do Paciente e da atuacao
dos membros da Conitec em relacdo a esse mecanismo; da participacdo do
paciente e de representantes de associacdes de pacientes nas audiéncias
publicas; e da apresentacdo dos resultados das Consultas Publicas nas
Reunides da Conitec3, disponiveis em seu Canal do Youtube.

Inicialmente, cabe salientar que a Conitec vem se propondo a cumprir
as obrigacdes do Estado brasileiro decorrentes da adesdo ao PIDCP e ao
PIDESC. Ou seja, no que se refere a buscar garantir o direito a saide e o
direito de participar da conducio dos assuntos publicos. Com efeito, os
mecanismos de participacdo da Conitec, em certa medida, atendem aos
compromissos internacionais assumidos pelo Estado brasileiro, porquanto
esses compromissos sdo institucionalizados, ha destinacdo de agentes
do Estado para tal fim, ha acesso informacional, notadamente quando se
trata da iniciativa de se publicar Relatérios acessiveis, como os Relatdrios
para a Sociedade. [gualmente, verifica-se, nas Reunides da Conitec e nos
Relatérios com Recomendacdo Final, um esfor¢o em sistematizar o input
dos pacientes. No que tange ao input face a face, destaca-se a Perspectiva
do Paciente, mecanismo relevante que precisa ser aprimorado, como sera
abordado a seguir. Em suma, parte-se da assungao de que a Conitec se
mostra ciente do seu dever de assegurar a participacdo ativa e informada
dos pacientes em seus processos de deliberagdo. No entanto, como era
de se esperar, e em consonancia com os avangos graduais observados em
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varias partes do mundo, muito ainda deve ser feito para que a participacdo
seja efetiva e se afaste o tokenismo.

Desse modo, as consideragdes realizadas tém o intuito de contribuir
para esse avango e ndo para colocar sombra em todo esforco da Conitec.
No sentido pontuado por Sttefensen, Matzen e Wadman, a critica é uma
precondicdo para o escrutinio e o envolvimento continuo da participacio
do paciente (STEFFENSEN; MATZEN; WADMANN, 2022).

Assim, quanto a capacidade institucional, verifica-se que a capacitacdo
dos membros da Conitec e dos pacientes e demais interessados deveria
ser foco da sua atuagdo. Isto porque, é preciso avanc¢ar na capacitacio
de seus membros em metodologias de incorporagdo das contribuicdes
dos pacientes no processo de deliberacio, e em literacia em saide para
os pacientes. Por exemplo, para que os pacientes possam participar da
consulta publica e da Perspectiva do Paciente de forma que efetivamente
contribuam para a ATS, é importante que compreendam os principais
aspectos da tecnologia que estdo em questao, como a avaliagao de custo-
efetividade, do impacto orgamentdrio e dos beneficios clinicos. Ainda, essa
participagdo para que seja qualificada e estratégica implica a provisdo de
informacdo aos pacientes sobre qual conhecimento sobre a sua vivéncia
ja se encontra compreendido, qual precisa ser mais bem explorado ou
sobre qual ndo ha evidencia clinica produzida (SINGLE; FACEY, 2017).
Essa capacita¢do para pacientes se entrelaca com o acesso informacional,
pois, embora tenha havido avanc¢os na Conitec a partir da publicacao do
Relatério para a Sociedade, iniciativas mais ativas, como a realizacio de
cursos, materiais didaticos, videos instrucionais, grupos de trabalho com
pacientes poderiam ser implementadas, a fim de disseminar informacao
acessivel e de qualidade.

Verifica-se que, em alguns dos critérios de analise utilizados neste
artigo, a Conitec se apresenta mais incipiente. Com efeito, quanto a
presenca de mecanismos transparentes e efetivos, ndo esta claro para
os pacientes como a sua informacao oferecida a consulta publica e as
enquetes é considerada e qual peso lhe é atribuido nas deliberacées da
Conitec. Desse modo, assinala-se a fragilidade da transparéncia acerca dos
métodos utilizados, dos dados selecionados, dos argumentos levados em
consideragdo e utilizados no processo avaliativo (WALEY, 2021). Como
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nao ha previsdo de feedback aos pacientes participantes das consultas e
audiéncias publicas, em consequéncia, ndo se tem informacao acerca do
impacto da sua participacdo. No caso da Perspectiva do Paciente, também
ndo ha transparéncia de como os membros da Conitec irdo considera-la, e
observou-se, de forma empirica, que em varias reunides, ap6s a exposicao
do paciente, seus membros nao se manifestam e passam adiante para
outro ponto da reunido. Esse tipo de procedimento ha que ser evitado,
na medida em que revela certo aspecto do tokenismo, ou seja, a presenca
do paciente tratada como modo de legitimar a deliberacao, sem tomar
em consideracio de forma séria e efetiva a sua participacio.

Quanto a inclusdo do paciente em instancias deliberativas, o fato
de haver um representante do Conselho Nacional de Satide na Conitec
ndo é adequado, nem suficiente. Isso porque o Conselho ndo é um
orgdo de representatividade dos pacientes, isto é, o Conselho possui
48 membros titulares, sendo 24 representantes da sociedade e desses
apenas 9 representantes de associa¢des de pacientes. Como se nota, a
representatividade dos pacientes é baixa no Conselho. Portanto, deveria
ser prevista vaga propria para representantes de associacdes de pacientes
no plenario da Conitec, bem como a instituicdo de comités de pacientes
especialistas (SILVA, 2019) ou de reunides de pacientes e associacdes de
pacientes, envolvidos na tecnologia objeto da avaliacdo, na medida em que
esses detém um conhecimento experiencial especifico com a tecnologia,
de forma que seja extraida informacao sistematizada de um grupo de
pessoas com esse conhecimento experiencial especifico.

No mesmo sentido, observa-se a auséncia de métodos de avaliagao
do impacto da participacao do paciente na Conitec. O NICE tem focado
no impacto da participacdo do paciente, mormente quando e como
essa participacdo é efetivada, ou seja, confere importancia ao estudo
da efetividade dos mecanismos de participagdo social (WALE, 2021). O
mesmo pode ser dito sobre a incorporacgio de evidéncias baseadas no
paciente, que ndo sdo objeto deste artigo, porque essas evidéncias ainda
ndo ganharam espacgo na Conitec.
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CONSIDERACOES FINAIS

A construgdo de um processo de ATS centrado no paciente (SILVA,
2019) ainda é uma meta futura, e o caminho para alcanc¢a-la se mostra
tortuoso e repleto de obstaculos de diversas ordens. Com efeito, o
conhecimento experiencial ainda é percebido pelos membros das agéncias
de ATS como inferior as evidéncias cientificas. Tal comportamento mitiga a
suaimportancia na avaliacdo e favorece a percepg¢ao da presenca do paciente
apenas como elemento legitimador da tomada de decisao, particularmente
quando a fala do paciente ndo é seriamente levada em conta.

Por outro lado, pacientes, familiares, cuidadores e associacdes
de pacientes precisam se qualificar e buscar meios estratégicos de
participacdo, o que implica dedica¢do e comprometimento. O reclamo
de que as agéncias de ATS apresentam falhas nao é escusa para que ndo
facam seu papel de defesa dos seus proprios interesses, que, na verdade,
é parte do apoio a um sistema de saude centrado na pessoa.

A participacdo do paciente na ATS decorre de obrigacdes
internacionais assumidas pelos Estados nos normativos de direitos
humanos. Dessa forma, a ado¢do de mecanismos participativos, baseados
no acesso informacional, transparentes e sérios, nao pode ser vista como
uma contemporizacdo das agéncias de ATS, mas sim como um dever
ético e juridico. Por essa razao, tais agéncias devem gradualmente se
aprimorar, para que os mecanismos de participacdo possam efetivamente
influenciar o processo de ATS, de tal modo que expressem o direito dos
pacientes e demais interessados em integrar os espacos de deliberacao
de assuntos publicos.

Ademais, assinala-se que este artigo objetivou aplicar o referencial
dos direitos humanos a analise dos mecanismos de participacao social
das agéncias de ATS, empregando como exemplo o caso da Conitec. No
entanto, diante da complexidade do tema, aponta-se para futuras pesquisas
sobre os mecanismos de participa¢do social da Conitec com base nas
obrigacdes estatais decorrentes do referencial assinalado.

Por fim, este artigo ndo nega os desafios da incorporacao de forma
séria e transparente do conhecimento e das evidéncias baseadas no
paciente. Contudo, sabe-se que a premissa para a superacao de tais
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desafios envolve a assuncdo de que esse é um dever do Estado e uma
condicdo para que a ATS seja um processo sobre a vida de pessoas que
tenham sua voz considerada e respeitada.

NOTAS

Sdo denominadas agéncias de ATS neste artigo todos os 6rgaos, agéncia e entidades dos Estados
que possuem a incumbéncia de realizar a ATS.

O letramento em saude se divide em suas dimensdes individual e organizacional. O letramento
em saude individual é o nivel de capacidade que os individuos tém de encontrar, entender e
usar informagdes e servicos para tomar decisoes e realizar agdes relacionadas a satide para si e
para os outros. O letramento organizacional corresponde ao que as organiza¢des propiciam aos
individuos de modo que encontrem, compreendam e usem informagdes e servigos para tomar
decisoes e realizar a¢des relacionadas a satde para si e para os outros. CDC. What Is Health
Literacy? Disponivel em: https://www.cdc.gov/healthliteracy/learn/index.html. Acesso em: 4
fev. 2022.

As autoras assistiram as seguintes reunides da CONITEC: 82 Reunido Extraordinaria, Audiéncia
Publica 01/2022, 1062, 1052, Audiéncia Publica 04/2021, 72 Reunido Extraordinaria, 1042,
Audiéncia Publica 03/2021, 1039, 62 Reunido Extraordinaria, 1022, 1012, 1002, 992, Audiéncia
Publica 02/2021, 98¢, 52 Reunido Extraordindria, 972, 962 e Audiéncia Publica 01/2021.Foram
escolhidas as tltimas reunides da Conitec, ou seja, as realizadas em 2022 e no segundo semes-
tre de 2021. Dessas reunides, as autoras extrairam suas consideragoes sobre a utilizagdo da
Perspectiva do Paciente e da manifestagdo dos membro da Conitec sobre tal mecanismo, bem
como da apresentacdo dos resultados das consultas publicas e da participagdo do paciente e de
representantes de associa¢des de pacientes nas audiéncias publicas.
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