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Envolvimento dos usuarios de sistemas de satude

na Avaliacao de Tecnologias em Saiide (ATS):

uma revisao narrativa de estratégias internacionais

Rosana Castro@

Flavia Tavares Silva Elias®

Castro R, Elias FTS. Involvement of patients of healthcare systems in Health Technology
Assessment (HTA): a narrative review of international strategies. Interface (Botucatu).

This paper aims to describe and analyze
international models and strategies for

the involvement of patients of healthcare
systems in HTA processes. A literature
review was conducted on papers from
seven databases, followed by selection of
papers, identification and description of
the models adopted in different countries.
Based on the 392 articles identified,

eight were selected for analysis based on
eligibility criteria. The models and strategies
were classified according to the domains
of the involvement; type of audiences and
level of involvement. The description of the
models allowed identifying a wide range
of experiences for citizens' involvement

in the HTA processes. The results point

to knowledge and information exchange
as ways to reduce the distance between
patients and HTA processes through
diversified strategies to foster participation.

Keywords: Health technology assessment.
Patient participation. Citizen participation.
Involvement of the public.

O objetivo foi descrever e analisar

modelos e estratégias internacionais de
envolvimento de usudrios de sistemas de
salide nos processos de avaliagdo para
incorporagdo de tecnologias de satde
registrados na literatura cientifica. Realizou-
se levantamento da literatura em sete bases
cientificas, selecdo de artigos, identificacao
e descricdo dos modelos adotados

em diferentes paises. De 392 artigos
identificados, oito foram selecionados
segundo critérios de elegibilidade. As
estratégias e modelos identificados foram
classificados segundo o dominio do
envolvimento; tipo de publico e nivel de
envolvimento. A descricdo dos modelos
permitiu identificar uma ampla diversidade
de experiéncias para envolvimento do
publico em processos de ATS. Os resultados
apontam para a troca de conhecimentos

e informagoes como forma de reduzir

o distanciamento entre os usudrios e os
processos de avaliagdo mediante estratégias
diversificadas de incentivo a participagao.

Palavras-chave: Avaliacdo de tecnologias
em salde. Participacdo de pacientes.
Participacao de cidadaos. Envolvimento do
publico.
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Introducao

Ao longo das ultimas décadas, o conhecimento cientifico vem ganhando, cada vez mais,
centralidade nas praticas e politicas de satde. Durante os anos 1970, dois campos de conhecimento
emergiram e tiveram papel fundamental no fortalecimento do uso de evidéncias cientificas na pratica
médica e na gestdo em salde: a Medicina Baseada em Evidéncias (MBE) e a Avaliacdo de Tecnologias
em Saude (ATS).

A MBE se caracteriza pela énfase na anélise apurada dos métodos por meio dos quais o
conhecimento médico é cientificamente produzido — em detrimento de praticas baseadas na
experiéncia do profissional, intuicdo e modelos fisiopatolégicos'. O foco é acionar evidéncias oriundas
de publicacdes cientificas para embasar decisdes clinicas?.

Signataria desses mesmos principios, a ATS visa subsidiar as decisdes de cobertura, incorporacdo
ou reembolso de tecnologias em sistemas de satide — sejam elas medicamentos, procedimentos
diagnésticos, equipamentos de satide ou protocolos e praticas clinicas e terapéuticas — com evidéncias
cientificas®. Diante disso, a ATS é definida como um “procedimento sisteméatico que permite avaliar
os impactos de uma tecnologia sobre uma populagdo no que concerne a aspectos como seguranga,
eficacia, efetividade, custo-efetividade e implicagdes éticas e sociais”* (p. 25).

Apesar de considerar multiplas dimensdes referentes ao uso de tecnologias em satde, a ATS esta
focada em determinar a efetividade e os custos de uma determinada tecnologia®. Privilegia os métodos
quantitativos de revisao sistemética da literatura e metanélise de ensaios clinicos, bem como o uso
de modelagens econémicas®, sobrepondo-se a métodos qualitativos que privilegiam aspectos sociais,
psicolégicos e éticos, os quais sao frequentemente negligenciados ou considerados implicitamente nas
avaliagoes e tomadas de decisao®.

Diversas publicagdes nos Gltimos anos questionam a adequacdo de avaliagbes de tecnologias
centradas em medidas quantitativas®®. Segundo tais trabalhos, a inclusao das perspectivas, dos valores
e das experiéncias de pacientes e usuarios de tecnologias e do publico em geral pode contribuir para
uma avaliacdo mais conectada com as disposi¢des sociais vigentes, colaborando para a democratizagao
de decisoes, e para uma melhor anélise do impacto das tecnologias de sadde.

Nos anos 1990, percebe-se o desequilibrio entre abordagens biomédicas, centradas em
pesquisadores e técnicos, em detrimento das abordagens sociais envolvendo a perspectiva do publico,
de pacientes e de usuarios nos processos de avaliagdo. Nos anos 2000, as agéncias de ATS” comegaram
a propor estratégias de envolvimento do publico em diferentes etapas de uma ATS®7/10-12,

Os inquéritos realizados nos Ultimos anos demonstraram aumento de iniciativas voltadas para o
envolvimento do publico nos processos avaliativos das agéncias de ATS. Em 2006, Hailey e Nordwall
publicaram estudo no qual se identificou que 57% das agéncias da International Network for Health
Technology Assessment (INAHTA) envolviam o pUblico em algumas etapas de suas avaliacdes'. Na
segunda edicdo do inquérito, em 2010, os resultados apontaram um aumento de 10% no indice
verificado anteriormente™. O estudo de Whitty, por sua vez, direcionado para agéncias de diferentes
consorcios, apontou uma proporcdo de 67% de organizagdes de ATS que desenvolviam agbes
direcionadas ao envolvimento de pacientes®.

Ademais, publicagdes da Sociedade Health Technology Assessment International (HTAI) emitem
recomendacbes para inclusdo de pacientes como participantes plenos nas ATS'™. A perspectiva da
participagdo do publico nas ATS esta também presente nos quinze principios-chave publicados por
Drummond et al. Entre eles, a perspectiva social deve ser considerada nas avaliagdes; os pesquisadores
e técnicos devem envolver todos os grupos interessados; e os achados dos estudos devem ser
adequadamente comunicados a todos os publicos™.

No contexto brasileiro, o envolvimento dos usuarios do Sistema Unico de Satde (SUS) na avaliacdo
de tecnologias surgiu com a Rede Brasileira de Avaliacdo de Tecnologias, que mantém um canal aberto
para sugestdo de temas a serem analisados (Rebrats)'”. No que tange a processos de analise para fins de
cobertura e incorporagdo de tecnologias no SUS, destaca-se a norma de consultas e audiéncias publicas
definidas na legislagdo que cria a Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS (Conitec),
bem como a presenca de representacdo do Conselho Nacional de Saide no plenario da comissdo™.
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Em que pese o adensamento de propostas para formalizacdo do envolvimento de usuérios de
sistemas de salide nas avaliacoes, ainda persistem lacunas sobre estratégias mais sistematicas e
transparentes para reduzir o distanciamento desse publico nos processos de avaliagdo e decisdo de
cobertura de tecnologias em satde®™.

Levando em conta as caracteristicas histéricas e estruturais apresentadas, o presente trabalho
tem como objetivo identificar, descrever e analisar, de forma exploratéria, modelos e estratégias
internacionais de envolvimento de usudrios nos processos de avaliagdo para incorporagao de
tecnologias de salde registrados na literatura cientifica. A partir da descricdo de caracteristicas
fundamentais de experiéncias de diferentes paises no engajamento do publico, espera-se reconhecer
os elementos das opcdes implementadas, bem como explorar as potencialidades e limitagoes de cada
estratégia.

Método

Realizou-se uma revisdo narrativa da literatura, caracterizada por valorizar publicagdes amplas,
apropriadas para descrever e discutir o desenvolvimento de um determinado assunto, sob ponto de
vista tedrico ou contextual?®. O foco foi compreender e analisar de forma exploratéria modelos e
estratégias de envolvimento do publico na ATS.

Existem expressdes heterogéneas para se referir ao envolvimento ou engajamento do publico na
ATS™. Para os fins deste artigo, adotou-se a definicdo de Whitty®, formulada a partir dos conceitos
de engajamento, de Rowe e Frewer?", e de publico, de Mitton??. Assim, considerou-se como publico
todos aqueles cidaddos comuns leigos, membros de grupos de interesse, pacientes ou consumidores de
tecnologias que podem vir a ser usudrios de sistemas de salide — excluindo-se sempre profissionais de
saude. Como envolvimento ou engajamento, foram entendidas quaisquer iniciativas ou processos que
visam apoiar a comunicagao, consulta ou participagao do publico em processos de ATS.

Os tipos de estudos priorizados para esse trabalho foram: relatos de experiéncias, estudos
qualitativos e revisdes sistematicas. Realizou-se busca nas seguintes bases cientificas: Centre for
Review and Dissemination (CRD), Health Systems Evidence, Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
Medline via PubMed, PQD-Evidence, Web of Science e Science Direct. Os descritores utilizados foram:
‘Avaliacdo de Tecnologias em Saude'; ‘participagdo de consumidores'; ‘participacdo de pacientes’ para
a BVS e 'Health Technology Assessment'; 'Consumer Participation'; ' Patient Participation' e 'Citizen
Participation' para as demais bases.

Os critérios de inclusdo para elegibilidade dos artigos foram: i) populagdo envolvendo o publico em
geral, pacientes, cidadaos ou consumidores; e ii) modelos e estratégia usados para inclusdo do publico
em atividades de ATS. Os critérios de exclusdo foram: i) intervencgdo nao diretamente relacionadas a
ATS; ii) auséncia de descricao sobre os modelos ou estratégias para inclusdo do publico em processos
de ATS; iii) estudos com compilacdes de experiéncias de mais de um palis; iv) relatérios de agéncias; e
v) experiéncias de hospitais ou unidades locais de satde.

Os estudos selecionados foram classificados em duas categorias propostas por Facey et al. para
introduzir a experiéncia do publico nas ATS®. A primeira delas se refere a atividades de captacdo de
estudos cientificos sobre valores e perspectivas de pacientes. Para tanto, recorre-se a sistematizagdo
de estudos qualitativos ou revisdes sistematicas, direcionados ao publico em geral, a respeito de suas
experiéncias, atitudes, crencas, valores e expectativas sobre salide, doenca e tecnologias de satde. A
segunda se refere ao engajamento direto de representantes do publico em processos de avaliacdo de
tecnologias.

Uma vez classificados segundo essas macrocategorias, os modelos e as estratégias selecionados
foram descritos tendo como referéncia as dimensoes de participagdo do publico na satde elaborado
por Gauvin et al. Tal modelo prevé trés linhas: i) dominio de envolvimento, ii) tipo de publico a ser
considerado, e iii) nivel de envolvimento?. Os aspectos descritivos que constituem cada uma dessas
dimensoes estao descritos no Quadro 1.
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Quadro 1. Dimensdes de descricdo e andlise dos modelos e estratégias selecionados

Dimensao Analitica Caracterizacao Aspectos descritivos

e Elaboragéo de politicas de cobertura

Politica e Tomada de decisdo de cobertura

e Governanga da agéncia

e Submissdo de solicitacoes

e Priorizacdo de solicitagdes
Organizacional e Financiamento de pesquisas

e Publicacdo de relatorios finais
e Elaboragdo de recomendacées
Dominio de envolvimento e Publicacdo de recomendagdes

e Elaboracdo de protocolos

e Coleta de informagdes prévias

e Definicdo de questdes de pesquisa
e Coleta de evidéncias

e Anélise de evidéncias

o Sintese de evidéncias

o Escrita de relatérios

e Conducdo de revisdes

Pesquisa

e Perspectivas de cidaddos ou representantes de

Publico leigo em geral cidaddos

Tipo de publico e Perspectivas daqueles diretamente afetados por
Pacientes uma dada condicao de satde: pacientes, cuidadores
e seus representantes

e Disseminagdo e comunicagdo de resultados ao

Informacao -
s publico
e Inclui diferentes formas de perguntar ao publico
P . sobre seus valores, perspectivas, necessidades ou
Nivel de envolvimento Consulta  Persp !

preferéncias para alimentar diferentes fases de uma
ATS

e Engajamento de pacientes ou do publico leigo em

Participacao geral como parceiros do processo de ATS

Fonte: adaptado de Gauvin et al.?

A caracterizagdo com uso dos descritores apresentados permitiu a andlise dos artigos selecionados.
Compararam-se multiplas caracteristicas e dimensdes dos modelos e estratégias e, a partir desse quadro
descritivo, apontaram-se reflexdes criticas sobre os processos de elaboragdo, execucdo e disseminagdo
de estudos de ATS. Diferengas na denominagdo do publico no decorrer da analise resultam de variagoes
de nomenclatura entre os préprios autores dos artigos selecionados.

Por se tratar de revisdo de literatura, ndo foi necessaria submissao e autorizacdo de um Comité de
Etica em Pesquisa para realizagdo deste estudo.

Resultados

A busca nas diferentes bases cientificas resultou na recuperacdo de 392 artigos. Apds a remocao
de duplicagoes e a leitura de titulos e resumos, trinta trabalhos foram selecionados para leitura
completa. Destes, oito foram eleitos, pois atendem os critérios de inclusdo. Dos oito trabalhos, apenas
dois apresentam a producdo e sistematizacdo de conhecimentos cientificos como estratégia para
envolvimento do publico em processos de ATS. Os seis demais abordam estratégias de envolvimento
direto do publico, pacientes ou consumidores.

Descreveremos, brevemente, as estratégias identificadas em cada um desses trabalhos a luz dos
descritores de Gauvin et al., e dividindo-os segundo as categorias de classificagdo apontadas por
Facey et al.¢
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Estratégias de captacao de estudos cientificos

Os dois estudos inseridos na primeira categoria de classificacdo (Quadro 2) ressaltam a importancia
da perspectiva e dos valores de pacientes para a realizacdo de avaliagdes de tecnologias por eles
utilizadas, e advogam pela pertinéncia da produgao ou sistematizacdo dos conhecimentos a respeito
das percepgoes deste publico para subsidiar a tomada de decisdo. Embora estivessem preocupados
com avaliacbes de custo-efetividade, os métodos e as abordagens utilizadas pelos autores foram
distintos — tendo um deles natureza qualitativa e, o outro, uma base quantitativa®°.

O estudo de Street et al.?* utiliza buscas na literatura e em blogs para obter informacdes sobre
as perspectivas de pacientes com relagdo a uma tecnologia diagnéstica de retinopatia diabética.
Primeiro revisaram a literatura referente as percepcoes e valores de diabéticos, por meio de peridédicos
cientificos — sobretudo, qualitativos. Na busca em blogs e féruns eletronicos de discussao, os autores
destacam relatos de experiéncias de pessoas com diabetes que utilizaram a tecnologia. Os autores
consideram a captacdo direta da perspectiva comunitaria como muito dispendiosa em termos de
tempo e recursos, e privilegiam consultas online aos discursos disponiveis em weblogs de pessoas com
diabetes. Argumentam que a perspectiva da comunidade foi fundamental tanto para aceitabilidade,
impacto social e potencial absorcdo de uma tecnologia, quanto para a compreensédo de significados
dados ao exame de retinopatia, sobretudo no que toca a desconfortos dos usuérios.

Quadro 2. Captacao de estudos cientificos sobre valores e perspectivas de pacientes

Referéncia Pais T'PO _de Dom||_1|o de vae:l de Estratégia ou modelo de envolvimento
Publico envolvimento | envolvimento
Street et al. Australia Pacientes Pesquisa Consulta Busca e sistematizagdo da perspectiva do
(2008) publico em estudos cientificos e em weblogs e
comunidades de discussdo na internet
Danner et al. | Alemanha Pacientes Pesquisa Consulta Workshops com pacientes e profissionais para
(2011) (1QWiG) graduagdo de critérios de importancia de
desfechos de um tratamento

Fonte: elaboragao propria.

Entretanto, apontam limitagbes da busca bibliografica, pela dificuldade de se recuperarem estudos
que abordam a perspectiva de membros da comunidade. Os blogs e féruns de discussdo, por outro
lado, sdo limitados as pessoas que utilizam ambiente eletrénico e, portanto, excluem pessoas que nédo
usam essas ferramentas, ndo tém acesso a internet ou sao residentes em locais remotos.

Danner et al.?> enxergam os pacientes como usudrios finais de uma tecnologia de satde e,
portanto, argumentam que seu envolvimento na ATS pode aumentar a viabilidade de uma decisao
de satude. Os autores construiram um processo de quantificagcdo das preferéncias dos pacientes para
subsidiar a etapa de priorizacdo de efeitos de medicamento para tratar depressdo. Buscaram também
identificar como essas informagbes poderiam ser utilizadas nas andlises de custo-efetividade do
German Institute for Quality and Efficiency in Health Care (IQWiG).

Os autores realizaram um workshop com sete profissionais de salide e outro com doze pessoas
com depressdo. Nessas ocasides, os proprios participantes de cada um dos grupos escalonaram suas
preferéncias de desfechos do tratamento por meio de uma comparagdo entre dois resultados — uma
técnica de andlise de decisdo por multiplos critérios denominada de Analytic Hierarchy Process
(AHP). Baseado em matrizes de comparacdo pareada, realiza-se calculo por meio de um algoritmo,
representando pesos diferenciados para cada varidvel, baseados em preferéncias declaradas para
cada um dos critérios de decisdo. Graduaram a importancia de diferentes desfechos para pessoas com
depressao e compararam com os considerados significativos por profissionais de salude.
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Segundo os autores, o uso da AHP em workshops foi bem recebido por pacientes e profissionais de
salde. A fragilidade no uso da AHP esta na determinagdo prévia de desfechos a serem avaliados pelos
organizadores do workshop. Isso porque os efeitos do tratamento previamente determinados podem
ndo ser aqueles que pacientes e profissionais valorizam.

Estratégias de envolvimento direto

Os seis trabalhos descrevendo opgdes de engajamento direto do publico em avaliagoes de
tecnologias guardaram uma série de aproximagdes entre si (Quadro 3). Percebeu-se o uso de
estratégias de construcdo de didlogos e exercicios controlados de debate — deliberativo ou nao -
conduzidos por equipes multiprofissionais treinadas, com a finalidade de captacdo de percepgoes e
preferéncias do publico, prevalecendo o envolvimento por meio de consultas destinadas a subsidiar as
outras etapas da avaliagdo e tomada de decisdo.

A ocorréncia da denominacdo “consumidor” para fazer referéncia ao tipo de publico que se
desejava incluir aparece em trés trabalhos?28. A definicdo deste publico, quando explicitada,
referenciou o trabalho de Hanley et al.?*, no qual denominaram consumidor como: i) pacientes,
cuidadores, usudrios de longo prazo; ii) organizacdes de consumidores; iii) membros do publico em
geral; e iv) grupos que solicitem pesquisas por acreditarem que foram expostos a circunstancias,
produtos ou servicos potencialmente prejudiciais®.

O artigo de Pivik et al.?® consiste em uma apresentacdo das etapas de producdo de um modelo de
participacao do publico em processos de ATS no Canada. Os autores do trabalho o desenvolveram
a partir de quatro etapas sequenciais: i) revisao da literatura de modelos e métodos ja existentes; ii)
identificacdo de critérios para avaliacio de modelos em funcionamento; iii) avaliagdo de modelos; e iv)
inquéritos com associacdes canadenses ligadas a sadde.

Quadro 3. Estudos com estratégias de engajamento direto do plblico

Referéncia Pais T'Po 'de Domu.uo de NIV?I de Estratégia ou modelo de envolvimento
Publico envolvimento | envolvimento
Pivik et al. Canada Pacientes Politica Informacdo, | Uma organizacdo independente, liderada por
(2004) consultae | consumidores e financiada pelo governo federal
participacdo | para promover a nomeagdo dos consumidores mais
efetivos para participacdo em comités de ATS.
Royle; Reino Pacientes | Organizacional | Informagdo e |Formagédo de equipe de profissionais voltada
Oliver Unido participacdo | para elaboracdo e execucdo de atividades de
(2004) (NCCHTA- envolvimento de consumidores e acdes de
NHS) engajamento destes na priorizacdo, avaliacdo e
divulgacdo de estudos realizados
Menon; Canada Publico em | Organizacional Consulta Realizacdo de um juri de cidaddos para eleicdo de
Stafinski (Alberta) geral critérios de priorizagdo
(2008)
Moran; Reino Nao ha uma | Organizacional Consultae | Formulério online para interposicdo de sugestoes
Davidson Unido identificacdo participacdo | e busca ativa de sugestdes de grupos de usuarios;
(2011) clara do tipo Pesquisa revisdo de resumos com informagado sobre
de publico tecnologias; participagdo no comité que define os
ao qual se estudos que serdo financiados
dirigem as
estratégias
Watt etal. | Austrdlia Pacientes Consulta Realizacdo de reunides separadas de médicos,
(2012) Politica consumidores (pacientes) e comunidade em geral
Pdblico em (cidad&os) para discussao de dimensdes de uma
geral tecnologia existente.
Silva Brasil Pacientes e Consulta Audiéncia e consulta publicas
(2013) publico em | Organizacional
geral

Fonte: elaboragéo propria.
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O estudo de Pivik et al. resultou na proposta de criar uma organizagdo independente, liderada por
consumidores e financiada pelo governo federal para nomear consumidores para os comités de ATS.
Entre as atribuicbes da organizacdo, estdo: i) ativar uma rede de organizacdes de salde, ii) desenvolver
uma base de dados sobre consumidores, iii) estabelecer um processo formal de envolvimento de
stakeholders, iv) realizar treinamento de consumidores, v) fazer a disseminacdo e avaliacdo das agoes
da prépria organizacdo. Como regra, ao menos dois membros indicados precisariam participar de todas
as etapas de avaliagdo de tecnologias, e a efetivacdo satisfatéria deste modelo dependeria de custos de
deslocamento e acomodacdo dos membros indicados — prevendo-se, inclusive, pagamento de salario
ou honorérios®.

O artigo de Royle e Oliver também privilegia consumidores, e registra a experiéncia de quatro
anos do National Coordinating Centre for Health Technology Assessment (NCCHTA), do National
Health Service (NHS) do Reino Unido?. A equipe do NCCHTA contava com: um gerente de relagdes
com o consumidor; um consultor externo e um grupo gestor. Esses profissionais dedicaram horas
semanais para desenvolverem agbes de envolvimento do publico nas etapas de priorizacdo, avaliacao
e divulgacdo de estudos. Consumidores fizeram parte de painéis consultivos para definicdo de
prioridades de pesquisa, de atividades nas quais foram comentaristas dos sumarios de pesquisas e
como pares avaliadores de propostas de pesquisa recebidas pelo NCCHTA. Ao longo de quatro anos,
observaram que a grande quantidade de informagdes técnicas e o curto tempo para sua interpretagdo
foram barreiras relatadas. Ademais, houve crescimento de demandas por pagamento pela participagao
e pelo trabalho de revisdo de material oriundo das avaliacbes. Em que pesem as limitacoes, os autores
ressaltam que a equipe de ATS se qualificou a medida que se tornou mais atenta a perspectiva desse
publico e as suas demandas.

O trabalho de Watt et al. estd voltado para percepcoes de diferentes stakeholders em deliberacbes
para retirada de tecnologias de salide na Austrélia®®. Os autores partem das nogoes de evidéncia
cientifica e conhecimento experiencial. Estes ultimos, em contraposi¢do aquele produzido segundo os
moldes tradicionais da ciéncia moderna, sao conhecimentos oriundos da experiéncia de pessoas com a
doenca ou condigdo cuja tecnologia visa tratar. Juntam-se, também, a esse escopo de informacées os
conhecimentos do publico leigo em geral, ndo diretamente afetado pela tecnologia em estudo.

A proposta de Watt et al. é dividida em trés etapas. Na primeira, realizou-se uma revisao
sistematica sobre efetividade, custos e questoes éticas do uso da tecnologia. Em seguida, os achados
das revisdes sao encaminhados para grupos distintos de médicos, pacientes e cidaddos comuns. Em
grupo, facilitadores tém a incumbéncia de conduzir debates para identificar perspectivas coincidentes
e discordantes com relagdo ao financiamento publico da tecnologia e conduzi-los a formulacédo de
um modelo de financiamento alternativo. Na Ultima etapa, as perspectivas de cada grupo sao levadas
ao corpo de assessores da politica para que tomem a decisdo levando em conta tanto as evidéncias
cientificas como a experiéncia dos participantes. Os autores identificam desafios significativos para o
recrutamento de grupos de interesse apropriados e para obtencdo de informacdes das deliberagdes
de modo neutro. Devido a natureza da atividade, dificilmente a estratégia seguiria um procedimento
padronizado, pois, a cada avaliacdo, mudam os grupos de interesse e, portanto, adaptacdes seriam
necessarias.

O Unico trabalho levantado que relata a experiéncia de estratégia ativa de envolvimento do publico
de um pais ndo europeu foi o de Silva et al.*® Os autores relatam o processo de consulta publica da
Comissao Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no SUS e fazem uma revisdo de experiéncias
internacionais de envolvimento de publico na ATS. Descrevem os mecanismos previstos para esse tipo
de acdo no Brasil, relatando duas situagdes especificas nas quais tais mecanismos foram acionados.
Essas ocasides foram uma audiéncia e uma consulta publica referentes a avaliacdo de multiplas
tecnologias para tratamento de feridas cronicas e queimaduras, ocorrida na época da Comissdo de
Incorporacdo de Tecnologias do Ministério da Sadde (CITEC).

A audiéncia foi realizada na cidade de Brasilia, na sede da Organizagdo Pan-Americana de Saude
(OPAS), e contou com o comparecimento de representantes de centros universitarios, de empresas,
de instituicdes do terceiro setor e da sociedade civil. Um debate ndo deliberativo foi promovido entre
os presentes, tendo como subsidio técnico os resultados de um estudo de avaliagdo de diferentes

@mterface COMUNICACRO SAUDE EDUCACRO



ENVOLVIMENTO DOS USUARIOS DE SISTEMAS DE SAUDE NA AVALIACAO ...

tecnologias para o tratamento de feridas. Apds a realizagdo da audiéncia, uma consulta publica
referente ao tema foi realizada para recolhimento de evidéncias adicionais as apresentadas no
evento®.

O trabalho de Menon e Stafinski®', diferentemente daqueles até agora descritos, avalia a
realizacdo de um jari formado por cidadaos do publico geral da provincia de Alberta, no Canada.

O propésito desse jari era a identificagdo de critérios para priorizacdo de estudos de avaliacdo de
tecnologias. Dezesseis individuos foram convidados mediante uma selecdo baseada em aleatorizagdo
estratificada por regido, género e idade, e receberam 375 délares canadenses por sua participagdo. Os
autores consideram, para fins do trabalho, que as deliberagdes oriundas da amostra representam as
perspectivas do publico geral.

Durante dois dias e meio, esses individuos participaram de um judri, que contou com sessoes
dedicadas a apresentacgdo de cientistas, pacientes, gestores de salde e médicos a respeito de aspectos
de duas tecnologias que eles deveriam analisar; seguidas de grupo de trabalho para hierarquizacao de
dez critérios para priorizagdo de estudos de avaliagdo, dos quais os primeiros se referiam ao potencial
da tecnologia para beneficiar uma grande quantidade de pessoas e aumentar o tempo de vida com
qualidade, e o Ultimo a completude dos dados disponiveis sobre eventos adversos. O custo foi
qualificado como critério que ndo deve ser utilizado para definicdo de prioridades na perspectiva do juri.

Segundo os autores do artigo, os resultados do estudo mostram que: os jurados tinham iguais
oportunidades de expor seus pontos de vista, estiveram engajados nos debates, rememoraram
detalhes das informagdes a eles apresentadas e desenvolveram um senso de comunidade, saindo de
suas visdes mais autointeressadas para outras mais socializadas. Como fragilidades da experiéncia, os
autores apontam a impossibilidade de generalizagdo dos resultados do jdri, sendo necessario repetir a
experiéncia de diferentes formas.

O trabalho de Moran e Davidson relata a experiéncia de uma organizacdo do programa de
Avaliagdo de Tecnologias de Salde do National Institute of Health Research (NIHR) ao final de dez
anos de atividades. No decorrer do artigo, ndo esta explicitado o tipo de publico privilegiado para
envolvimento. Os autores apresentam estratégias de engajamento do publico nos cinco estagios que
compdem o trabalho de avaliacdo da unidade: identificacdo de temas, priorizagdo de temas como
questdes pesquisaveis, financiamento de pesquisas, monitoramento de projetos ao longo de sua
implementacéo, e publicacdo e disseminacdo dos resultados.

Segundo os autores, foi notavel uma divisdo desigual do envolvimento do publico entre as
etapas de avaliagdo, pois ndo havia qualquer iniciativa nesse sentido nos estagios de avaliagéo,
monitoramento ou publicacdo e disseminagdo. O publico ficava, entdo, restrito a participagdo em
processos de identificacdo de temas — por meio do uso do formulario online permanentemente
disponivel para interposicdo de sugestdes. Outra estratégia foi a participagdo, nas redes e féruns, entre
o NIHR e organizagdes de pesquisa e grupos de usudrios cujos membros sao convidados a submeter
sugestoes e realizar priorizagdo por meio da revisdo de resumos com informagoes sobre as tecnologias
ou participagdo em comité que define as tecnologias que receberdo avaliagdo.

Moran e Davidson apontam que a ampliagdo do envolvimento do publico exigiria treinamento,
financiamento, gestdo e pagamento de revisores do publico. Destacam, ainda, que implementariam
um novo modelo de envolvimento do pulblico a partir de 2011 e esperam, a partir deste, avaliar seu
funcionamento de modo mais sistematico.

Discussao

O conjunto final de trabalhos selecionados nédo é representativo do corpo de publicagdes sobre
o0 assunto e nem visa esgotar as possibilidades de descricdo de experiéncias internacionais sobre
envolvimento de usudrios na ATS. Ao contrario, busca-se, por meio de selecdo e andlise qualitativa,
mapear a diversidade de abordagens para o envolvimento do publico e explorar criticamente algumas
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dimensdes de tais iniciativas e para instituir didlogos com atores do campo da Avaliagdo de Tecnologias
em Saude.

Os resultados ora apresentados coincidem com as reflexdes presentes na literatura no que toca a
identificacdo de uma auséncia de homogeneidade ou falta de sistematizacdes que possam oferecer
um modelo para esse tipo de iniciativa'. Entretanto, entende-se, aqui, que este fato é menos uma
barreira, conforme apontado por alguns autores®, e mais uma caracteristica que deve ter seu potencial
criticamente analisado.

Os estudos revisados demonstram uma variedade significativa de abordagens, métodos e
potencialidades de incentivos ao envolvimento do publico na ATS para reduzir o distanciamento entre
as perspectivas dos usuarios e dos tomadores de decisdo nos sistemas de salide. Nao foram detectadas
repeticoes entre os modelos eleitos para a composicdo desta revisdo, de modo que cada estudo
apresenta maneiras peculiares de envolvimento do publico em atividades de avaliacdo de tecnologias.
As estratégias dos autores para subsidiar avaliacbes de tecnologias com evidéncias cientificas exprimem
possibilidades distintas de prospeccdo, producéo e sistematizacdo de resultados de estudos primarios e
secundarios.

Os trabalhos aqui considerados abrangem todas as dimensdes analiticas propostas por Gauvin
et al.? para caracterizagdo de iniciativas de engajamento do publico em processos de Avaliacao
de Tecnologias em Salde. Entretanto, dadas as particularidades de cada caso, a distribuicao das
estratégias entre os dominios e tipos de envolvimento, bem como em relacdo ao tipo de publico,
variam de modo significativo.

Embora haja contribuicdes importantes das abordagens acima descritas, as estratégias de
envolvimento do publico baseadas na produgédo de evidéncias cientificas limitam-no ao nivel da
consulta. Ou seja, mesmo que fornecam subsidios fundamentais, ndo permitem que o publico esteja
diretamente envolvido no processo de avaliacdo, representando a si mesmo e protagonizando as
discussdes embasadas em suas percepcoes.

Por outro lado, tais estudos salientam o potencial de pesquisas qualitativas para o entendimento
de percepgodes de pacientes, cuidadores e outras pessoas que compartilhem de uma determinada
condicdo de salide em processos de ATS*2. Mesmo com o avanco de abordagens que combinam
evidéncias provenientes de prospecgdes e sinteses de estudos quantitativos e qualitativos®*34, sdo ainda
principiantes as situagdes nas quais os estudos qualitativos sdo sistematicamente considerados para a
fundamentagdo de uma ATS. O fortalecimento de estratégias de envolvimento do publico pode, nesse
sentido, implicar a ampliacdo de abordagens utilizadas nas avaliagdes, bem como na diversificagdo das
formagdes académicas de profissionais da area.

Mesmo nos modelos e estratégias de engajamento direto do publico, notou-se a grande ocorréncia
de iniciativas que reservam, ao publico, o envolvimento no nivel da consulta. Poucas iniciativas,
de fato, tiveram, como foco e resultado, a inser¢do de representantes ou membros do pUblico em
atividades nas quais pudessem influenciar nas deliberagoes, sendo suas perspectivas mais uma
informagdo para a tomada de decisdo, que pode ser ou ndo concordante com a perspectiva do publico,
pacientes ou consumidores.

O fato de as estratégias de engajamento direto se configurarem, em muitos casos, em agoes
de envolvimento indireto de representantes de um determinado grupo, indica que as escolhas e
propésitos das organizagbes guardam, ainda, um distanciamento desse publico. Embora as atividades
para engajamento direto do publico tenham aumentado, persiste, entre as organizacoes de ATS,
uma postura de cautela® ou resisténcia com relagcdo ao envolvimento desses atores em processos de
avaliagao.

No contexto brasileiro, pode-se dizer que, embora também persista a énfase no envolvimento
ao nivel da consulta, existe um ambiente favoravel para implementar processos de participacdo mais
direta do publico nas avaliacdes para incorporacdo de tecnologias no Sistema Unico de Satde. Isso
porque a legislagao® prevé audiéncias publicas e a participacdo de um membro do Conselho Nacional
de Satde na Comissao Nacional de Avaliagio de Tecnologias no Sistema Unico de Satide (Conitec).
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Comentarios finais

Os estudos sumarizados apontam o potencial de se utilizarem as evidéncias qualitativas para a
inclusdo de aspectos sociais do uso de uma tecnologia, e para a inclusdo das perspectivas do publico
usuario de sistemas de salde nas avaliagdes de tecnologias de satide. Como implicacdes praticas, pode
ser fundamental o trabalho de cientistas sociais, bioeticistas e outros que atuem com metodologias
qualitativas para avaliagdo de dimensdes sociais e éticas do uso de tecnologias de satde.

A diversidade das experiéncias internacionais mostra formas e estratégias de incentivos para
reduzir o distanciamento do publico nos processos de avaliacdo e decisao de cobertura de tecnologias
em sistemas de salde, enraizadas em processos histéricos especificos das interacdes entre usuarios
e tomadores de decisdo de cada pais. Nesse sentido, as estratégias locais devem ser, elas mesmas,
construidas em didlogo com o publico, de modo que este compreenda os processos de avaliagdo das
diversas tecnologias de salide e possa expressar e escolher a maneira com que prefere ser consultado,
participar ou ser informado sobre tais procedimentos.
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Tecnologias de Salud (ETS): una revisién narrativa de estrategias internacionales. Interface
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El objetivo fue describir y analizar modelos y estrategias internacionales de envolvimiento
de usuarios de sistemas de salud en los procesos de evaluacién para incorporacién de
tecnologias de salud registrados en la literatura cientifica. Se realizé un levantamiento de
la literatura en siete bases cientificas, seleccion de articulos, identificacion y descripcion
de los modelos adoptados en diferentes paises. De 392 articulos identificados, se
seleccionaron ocho segln criterios de elegibilidad. Las estrategias y modelos identificados
se clasificaron segtin el dominio del envolvimiento, tipo de publico y nivel de
envolvimiento. La descripcion de los modelos permiti6 identificar una amplia diversidad de
experiencias para envolvimiento del piblico en procesos de ETS. Los resultados sefialan el
intercambio de conocimientos e informaciones como forma de reducir el distanciamiento
entre los usuarios y los procesos de evaluacién mediante estrategias diversificadas de
incentivo a la participacion.
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