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Aqui no Instituto Oncoguia, acompanhamos de perto as experiências 
dos pacientes com câncer – sua jornada de exames, diagnóstico e 
tratamentos, suas lutas e vitórias. Sempre apoiando, acolhendo e guiando. 
Mas queremos fazer mais do que isso. Enxergamos o papel do(a) paciente 
para muito além da sua doença. 

Ao percorrer sua jornada pelo câncer, o(a) paciente acaba adquirindo uma 
visão única sobre o sistema de saúde. É por isso que ele(a) pode e deve 
participar na construção de um sistema que seja eficiente - não só para si, 
mas para todos os pacientes. 

Com este e-book, queremos explicar como exercer este papel: o de influenciar 
ativamente as decisões que impactam a vida de todos os pacientes. 
Felizmente, no Brasil dispomos de diversos instrumentos de participação 
social. Entre eles, as consultas públicas. 

Qual é o conteúdo deste e-book?
Neste e-book você irá entender os mecanismos existentes para participar 
na construção do nosso sistema de saúde. Na primeira seção, explicamos 
como o sistema está organizado. Na segunda seção, exploramos em detalhe 
a ferramenta chamada consulta pública – para que serve e como participar. 
No terceiro capítulo, trazemos exemplos de outras ferramentas que também 
estão à disposição do(a) paciente. No último capítulo, disponibilizamos as 
fontes de informação e bibliografia para quem quiser aprender mais. Não é 
intuito desta publicação esgotar o assunto de participação e controle social 
na saúde.

Para quem é este e-book? 
Foi feito pensando especialmente nos pacientes oncológicos e seus 
cuidadores. Mas pode e deve ser utilizado por jornalistas, estudantes e qualquer 
outro cidadão brasileiro que faz uso do sistema de saúde e quer entender 
como participar e ter sua voz ouvida. Assim, podemos todos colaborar para a 
construção de um sistema de saúde mais justo e de qualidade. 

Todos nós podemos transformar  
– eu transformo quando a participação me guia. 

BOA LEITURA!

Introdução1
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Nesta seção, você vai aprender como o sistema de saúde  
no Brasil está organizado. Em particular, quais são os órgãos 
do Governo que cuidam de cada decisão em saúde. 

Hoje em dia, o Brasil tem um sistema de saúde organizado 
entre a saúde pública e a saúde suplementar – termo 
usado para se referir aos serviços oferecidos pelas operadoras  
de saúde, os planos de saúde. 

O que é um sistema de saúde?
Um sistema de saúde é o conjunto de agências e agentes cuja 
atuação tem como objetivo principal garantir a saúde da população. 
Essas agências (instituições e empresas) e agentes (profissionais  
e trabalhores da saúde) formam algo maior, ou seja, o sistema  
de saúde.

2
Como funciona 
o Sistema de Saúde 
no Brasil
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O sistema público de saúde no Brasil se caracteriza por 
ser universal e 100% gratuito – um direito de todo cidadão 
brasileiro. O Sistema Único de Saúde (SUS) é responsável 
pelo planejamento e execução de ações e serviços visando a  
promoção, proteção e recuperação da saúde. Foi criado pela 
Constituição Federal de 1988 e atende aproximadamente 
150 milhões de pessoas1. Isso significa 78% da população 
brasileira, o que  faz  do SUS um dos maiores sistemas de 
saúde pública do mundo.

2.1 Sistema de Saúde  
Pública (SUS)

população brasileira  
é atendida pelo SUS

78%

Todos os serviços do SUS são providos 
e financiados pelo Estado –  nos níveis 
federal, estadual e municipal. E como 
o Governo financia estes serviços? 
Através dos impostos que todos nós, 
contribuintes, pagamos. As despesas 
anuais para manutenção do SUS 
totalizam, aproximadamente, R$ 262,8 
bilhões (nos três níveis de gestão: 
federal, estadual e municipal)2.

Um dos princípios do SUS é a “PARTICIPAÇÃO DOS 
CIDADÃOS”: ao longo dos anos, foram criadas diversas 
formas de participação da população na formulação das 
políticas de saúde e no controle de sua execução (explicamos 
mais sobre essas ferramentas no capítulo 4). Com o uso da 
internet e das mídias sociais, foi possível ampliar ainda mais 
esse debate e essa participação.



6

2.1 Sistema de Saúde  
Pública (SUS)

Quando o Governo testa e define quais medicamentos são 
seguros e eficazes, ele conta com  um órgão chamado ANVISA. 
Mas quando o Governo quer decidir quais medicamentos 
deve oferecer dentro do SUS, ele conta com outro órgão 
governamental especializado: a CONITEC.

A Anvisa é o órgão responsável 
por assegurar que todos  
os procedimentos (remédios  
e exames) são seguros para  
os pacientes.

A Comissão Nacional  
de Incorporação  
de Tecnologias é o 
órgão dentro do Governo 
responsável por avaliar 
e decidir quais novos 
medicamentos, produtos 
e procedimentos médicos 
devem ser adotados  
no Sistema Único de Saúde 
(SUS), assegurando que  
o processo de decisão seja 
transparente, feito com bases 
científicas e que garanta a 

participação social3. 

Você pode aprender 
mais acessando  
o site oficial. 

Quer saber mais sobre 
como surgiu o SUS?

Assista ao vídeo  
“História da saúde pública”

ANVISA CONITEC

http://portal.anvisa.gov.br/institucional
https://www.youtube.com/watch?v=yuDpa-nU3t8&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=yuDpa-nU3t8&feature=youtu.be
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2.2 Sistema de Saúde 
Suplementar

A saúde suplementar é o sistema privado de assistência 
à saúde. São chamados de plano de saúde, seguro-saúde, 
convênio, etc. Todos estes termos significam a mesma coisa: 
a pessoa contrata uma organização e paga uma quantia em 
determinada frequência, para ter acesso à uma gama de 
serviços de saúde, quando necessitar.

No total, o país conta com aproximadamente 750 operadoras de 
planos de assistência médica, que atendem aproximadamente 
47 milhões de pessoas – cerca de 22% da população brasileira4 . 

É importante ressaltar também que as operadoras são empresas 
privadas em sua maioria, e portanto, a saúde suplementar tem 
serviços financiados com recursos privados.

O principal órgão do Governo que cuida da saúde suplementar 
é a ANS.

A Agência Nacional de Saúde Suplementar (ANS) é a agência 
reguladora responsável pelo setor de planos de saúde no Brasil. 
De forma simplificada, a regulação pode ser entendida como 
um conjunto de medidas e ações do Governo que envolvem 
a criação de normas, o controle e a fiscalização das empresas 
desta categoria.

ANS
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Sistema Público  
(SUS)

Suplementar  
(planos de saúde)

Abrangência  
(atende quantas  
pessoas?)

Aprox. 150 mi  
(mas todos os 211 milhões de brasileiros 

têm direito de uso!)

Aprox. 47 mi

Cobertura  
(quais serviços 
oferece?)

Todos / universal
Especificamente no caso de 
cânceres, o SUS oferece uma 
determinada cobertura de 
diagnósticos e tratamentos, 
nem sempre ofertando  
o que há de mais avançado.

Depende do plano e da 
operadora. Há uma lista de 
procedimentos com cobertura 
mínima obrigatória pelos planos 
e operadoras de saúde, definida 
pela ANS.

Orçamento / 
despesas anuais  
(ano base 2018)

Aprox. R$ 262 bi Aprox. R$ 100 bi

Forma de 
financiamento  
(quem paga os 
médicos e hospitais?)

Governo,  
através dos impostos.

Operadoras de saúde,  
através das mensalidades  
dos clientes.

Que agências  
tomam decisões 
sobre este sistema?

2.3 Tabela
Comparativa

ANSCONITEC
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3

i

Nesta seção, você vai aprender alguns dos motivos para 
participar de uma consulta pública. 

O envolvimento dos pacientes refere-se à sua inclusão na 
tomada de decisões relativas à sua saúde, seja no nível 
individual (o acesso e qualidade do meu tratamento) ou 
coletivo (o acesso e qualidade do tratamento de todos os 
pacientes). 

Um paciente bem-informado e ativo  
pode ajudar muitos pacientes!

Por que os pacientes 
podem contribuir nas 
políticas de saúde?
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Quando você participa, isso resulta em uma tomada de decisão mais 
democrática e, portanto, em uma melhor responsabilização entre os envolvidos 
(médicos, hospitais, Governo e população). 

Quando você participa, os serviços de saúde se tornam mais responsivos e, assim, 
contribuem para a melhoria da saúde individual e comunitária5. 

3
Por que os pacientes 
podem contribuir nas 
políticas de saúde?

O paciente é diretamente afetado(a) pelas decisões dos nossos 
governantes. Além disso, a participação do cidadão e cidadã 
nas decisões públicas é um direito garantido pela legislação 
brasileira.  

Há diversas razões pelas quais os pacientes 
devem participar e contribuir com as políticas 
de saúde:

Quando você participa, esse envolvimento pode aumentar a satisfação do próprio 
paciente - estudos internacionais indicam que a participação ativa do(a) paciente 
nas decisões gera maior confiança, redução da ansiedade, maior compreensão 
das necessidades pessoais, melhoria da confiança e melhor relacionamento com 
profissionais de saúde6. 

Com o advento da internet e dos smartphones, nunca foi tão 
fácil e conveniente participar das decisões públicas de saúde. 
O que significa que você pode ajudar muitos outros pacientes, 
sem mesmo sair de sua casa! 

Então, vamos lá! Participar também é cuidar.

facebook/oncoguiaVOCÊ JÁ PARTICIPOU  
DE ALGUMA DECISÃO PÚBLICA  
DE SAÚDE? 
COMPARTILHA COM A GENTE: 

instagram/oncoguia

https://www.facebook.com/oncoguia/
https://www.instagram.com/oncoguia/?hl=pt-br
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Consultas públicas são um mecanismo  
de publicidade e transparência utilizado pelos 
diversos órgãos públicos para obter informações, 
opiniões e críticas da sociedade a respeito  
de determinado tema. Esse mecanismo  
tem o objetivo de ampliar a discussão e embasar 
as decisões sobre determinado assunto. 

Por exemplo, quando o Governo quer decidir quais os 
tratamentos para câncer devem ser oferecidos nos hospitais 
do SUS, ele abre uma consulta para que toda a sociedade 
(médicos, pacientes, etc.) possa expressar sua opinião  
a respeito. 

4 A participação me guia:
consultas públicas

Agora que você já entende um pouco mais sobre como 
funciona o sistema de saúde no Brasil, você sabe que o 
Governo possui diferentes órgãos, responsáveis por tomar 
diferentes decisões para o sistema. Cada um destes órgãos 
realiza, periodicamente, consultas públicas junto à população. 
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Como vimos na seção sobre o sistema de saúde, a CONITEC 
é a comissão responsável por decidir quais novas tecnologias 
serão oferecidas no SUS – ela leva em consideração vários 
critérios para isso, incluindo a experiência do(a) paciente: 

Critérios usados pela CONITEC  
para incorporação de tecnologias7: 

Clínica

Segurança
Eficácia
Indicações
Efetividade
População beneficiada
Outros resultados

Paciente

Impacto social
Ética
Aceitabilidade
Reações psicológicas
Conveniência
Outros aspectos

Econômica

Custos
Eficiência
Custo-efetividade
Custo-utilidade
Custos de oportunidade
Impacto orçamentário

Organizacional

Difusão
Logísitica
Utilização
Acessibilidade
Capacitação
Sustentabilidade

CONITEC

4.1 Consultas públicas
na CONITEC
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A CONITEC realiza diversas consultas públicas por ano, 
relacionadas aos mais diversos temas. Muitos deles 
relacionados ao tratamento de câncer. Se você quiser se 
manter informado sobre isso, pode contar com a newsletter 
do Instituto Oncoguia - sempre avisamos quando existem 
consultas relevantes para o(a) paciente oncológico(a)!.

Depois de terminado o prazo da consulta pública, as contribuições são organizadas 
e inseridas nos relatórios técnicos para análise da CONITEC. A recomendação final 
do órgão é, então, encaminhada à Secretaria de Ciência, Tecnologia e Insumos 
Estratégicos do Ministério da Saúde (SCTIE). Será esta Secretaria que irá tomar a 
decisão final se o medicamento/tecnologia será incorporado ao SUS.

4.1

1º
PASSO

Consultas públicas
na CONITEC

Acesse o portal da CONITEC, veja quais consultas púbicas estão abertas.  
Cada consulta fica aberta para participação do público durante 20 dias.

Leia o relatório para a sociedade, que acompanha cada consulta. Às vezes eles 
podem ser meio difíceis de entender – se tiver dúvidas, não hesite em perguntar 
para o seu médico! 

2º
PASSO

3º
PASSO

4º
PASSO

Também no portal, acesse o formulário eletrônico correspondente para dar 
sugestões e fazer comentários. Cada consulta pode ter um ou dois formulários 
para participação. Normalmente o “formulário para experiência ou opinião”  
é o recomendado para pacientes. 

Você pode não ter conhecimento científico, mas sua experiência como paciente  
é igualmente importante para  registrar informações, como por exemplo:

• Como esse tratamento fez eu me sentir? 
• Tive efeitos colaterais? 
• Alguma vantagem ou desvantagem? Melhora na minha energia, humor, 
qualidade de vida... 

Tudo isso conta! Se ficar com alguma dúvida na hora de dar sua opinião,
conte com seu médico e com o Instituto Oncoguia para te ajudar!  

http://conitec.gov.br/
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Como vimos na seção sobre o sistema de saúde, a ANS é 
a agência responsável por decidir quais novas tecnologias 
serão oferecidas dentro do sistema suplementar de saúde.  
A ANS, assim como a CONITEC, realiza diversas consultas 
públicas por ano, relacionadas aos mais diversos temas. Para 
participar, os passos são semelhantes aos da CONITEC: 

4.2

1º
PASSO

Consultas públicas
da ANS

Acesse o portal da ANS, veja quais consultas púbicas estão abertas.  
Cada consulta fica aberta para participação do público durante 20 ou 30 dias.

Leia o relatório técnico, que acompanha cada consulta. Às vezes eles podem  
ser meio difíceis de entender – se tiver dúvidas, não hesite em perguntar  
para o seu médico! 

2º
PASSO

Algo que difere a ANS da CONITEC é que, de dois  em dois anos, a 
ANS abre uma consulta específica chamada “Revisão periódica 
do Rol de Procedimentos e Eventos em Saúde” – apesar de ter 
esse nome enorme, esta consulta pública simplesmente quer dizer 
que a ANS quer saber a sua opinião sobre quais medicamentos 
e exames devem constar na lista de medicamentos cobertos por 
todos os planos de saúde. Se você é usuário de um plano de saúde 
e paciente oncológico, você pode e deve participar dessa consulta! 

Depois de terminado o prazo da consulta pública, as contribuições são organizadas 
e inseridas nos relatórios técnicos para análise da ANS.

Também no portal, acesse o formulário eletrônico correspondente para dar 
sugestões e fazer comentários. Cada consulta pode ter um ou dois formulários 
para participação. Geralmente eles incluem o “Formulário para experiência ou 
opinião” – este é normalmente o formulário recomendado para pacientes.

Você pode não ter conhecimento científico, mas você pode registrar informações 
igualmente importantes, como por exemplo: 
• Como esse tratamento fez eu me sentir?  
• Alguma vantagem ou desvantagem? Melhora na minha energia, humor, 
qualidade de vida...

Tudo isso conta! Se ficar com alguma dúvida na hora de dar sua opinião,  
conte com seu médico e com o Instituto Oncoguia para te ajudar!  

3º
PASSO

4º
PASSO

http://www.ans.gov.br/participacao-da-sociedade/consultas-e-participacoes-publicas
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Sistema Público  
(SUS)

Suplementar  
(planos de saúde)

Com que  
frequência abrem 
consultas públicas?

Varia. Varia.
Consulta do rol de 
procedimentos (a lista de 
remédios e exames) de dois em 
dois anos.

Como saber  
quando há consultas 
públicas?

Acessar o portal da CONITEC Acessar o portal  da ANS 

Quem pode  
participar? 

TODOS OS PACIENTES

• Médicos e outros profissionais 
da saúde
• Associações de Pacientes 

PACIENTES COM  
PLANO DE SAÚDE
• Médicos e outros profissionais 
da saúde
• Associações de Pacientes

Como participar? Acessar o portal da CONITEC Acessar o portal  da ANS 

Que agências  
tomam decisões  
sobre este sistema? 

4.3 Tabela
Comparativa

ANSCONITEC

http://conitec.gov.br/consultas-publicas
http://www.ans.gov.br/participacao-da-sociedade/consultas-e-participacoes-publicas
http://conitec.gov.br/consultas-publicas
http://www.ans.gov.br/participacao-da-sociedade/consultas-e-participacoes-publicas
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Nesta seção, você vai aprender outras maneiras de 
participar das decisões em políticas de saúde, que vão além 
das consultas públicas. Indicamos também, numa escala, 
quanto tempo ou conhecimento técnico você pode precisar 
para participar – algumas ferramentas exigem mais tempo e 
mais conhecimento do que outras. 

Pouco tempo necessário

Tempo médio necessário

Bastante tempo necessário

Pouco conhecimento

Médio conhecimento

Muito conhecimento

tempo

conhecimento

5
Outras ferramentas  
de participação social  
na saúde
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O que é: Ouvidorias de Saúde são canais de  
atendimento ao público existentes nos órgãos 
públicos e serviços de saúde, cuja função é 
receber reclamações, denúncias e sugestões 
por parte dos usuários. Se você passou por uma 
situação que acha que precisa ser registrada, 
não hesite em comunicar isso para a Ouvidoria! 
Dessa maneira o hospital pode aprender com a 
sua experiência e melhorar seu atendimento  
no futuro.

Como faço  
para usar  
essa ferramenta?

Cada hospital possui um sistema diferente.  
Consulte o seu hospital e pergunte para a 
equipe. 

Com que frequência 
está disponível?

Sempre!

Quem pode 
participar? 

Todos os usuários do serviço!

Quanto  
tempo preciso  
para participar?

Quanto 
conhecimento preciso 
para participar?

Ouvidoria 
de Saúde

5.1 Ouvidoria de Saúde

Pouco tempo necessário

Pouco conhecimento
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O que é: A Ouvidoria-Geral do Sistema Único de Saúde 
(OUVSUS) é o setor responsável por receber 
reclamações, denúncias, sugestões, elogios e 
demais manifestações dos cidadãos quanto aos 
serviços e atendimentos prestados pelo SUS. 

Vale consultar também caso você tenha uma 
ouvidoria do SUS do seu estado e, dependendo, 
até mesmo da sua cidade!

Como faço  
para usar  
essa ferramenta?

•	 Internet
•	 Telefone - 136 (ligação gratuita)
•	 Chat

Com que frequência 
está disponível?

O Disque Saúde 136 funciona de segunda-feira  
a sexta-feira, das 8h às 20h, e aos sábados,  
das 8h às 18h, o cidadão pode falar diretamente 
com o atendente.

Quem pode 
participar? 

Todos os usuários do SUS!

Quanto 
tempo preciso 
para participar?

Quanto 
conhecimento preciso 
para participar?

OUVSUS 
(Ouvidoria 
do SUS)

5.2 OUVSUS
(Ouvidoria do SUS)

Pouco tempo necessário

Pouco conhecimento

http://ouvprod02.saude.gov.br/ouvidor/CadastroDemandaPortal.do
http://ms136.vectorservicos.com:8085/webchat/default.aspx
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O que é: São espaços de debate para diversos  
atores sociais, sejam eles a população em 
geral ou o Governo. Podem servir como forma 
de coleta de mais informações ou provas 
(depoimentos, pareceres de especialistas, 
documentos, etc.) sobre determinados fatos. 
Geralmente, a audiência é uma reunião com 
duração de um período (manhã, tarde ou noite), 
coordenada pelo órgão competente ou em 
conjunto com entidades da sociedade civil que  
a demandaram8.

Como faço  
para usar  
essa ferramenta?

Acessar via internet, pelo link fornecido  
pelo respectivo órgão.

Com que frequência 
está disponível?

Varia – consulte o site da ANS e da CONITEC 
para verificar quais audiências estão disponíveis.

Quem pode 
participar? 

Todos os cidadãos!

Quanto 
tempo preciso  
para participar?

Quanto 
conhecimento preciso 
para participar?

Audiências 
Públicas 
(da ANS e 
CONITEC)

5.3 Audiências Públicas
(da ANS e CONITEC)

Tempo médio necessário

Médio conhecimento

http://www.ans.gov.br/participacao-da-sociedade/audiencias-publicas
http://www.ans.gov.br/
http://conitec.gov.br/
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O que é: Conselhos de Saúde estão presentes em todos 
os estados brasileiros e em muitos municípios. 
Sua missão é fiscalizar, acompanhar e monitorar 
as políticas públicas de saúde nas suas mais 
diferentes áreas, levando as demandas da 
população ao poder público. Consulte a 
Secretaria Estadual ou Municipal de Saúde  
para informações detalhadas.

Como faço  
para usar  
essa ferramenta?

Você deve se candidatar para ser membro 
do Conselho. As eleições e critérios para os 
membros do conselho variam – consulte a 
Secretaria Estadual ou Municipal de Saúde  
para informações detalhadas. Lembrando que as 
reuniões dos Conselhos são abertas ao público 
(isso pode variar de cidade para cidade).  
Assistir à uma reunião é uma ótima ideia para 
conhecer melhor como o Conselho da sua 
cidade funciona.  

Com que frequência 
está disponível?

Normalmente as eleições ocorrem de dois em 
dois anos – mas isso é estabelecido por cada 
cidade ou estado. Consulte a Secretaria Estadual 
ou Municipal de Saúde para informações 
detalhadas. 

Quem pode 
participar? 

Cada cidade estabelece os critérios, mas em 
geral qualquer cidadão residente da cidade ou 
estado pode participar.

Quanto  
tempo preciso  
para participar?

Quanto 
conhecimento preciso 
para participar?

Conselhos 
de Saúde 
(Estaduais 
ou 
Municipais)

5.4 Conselhos de Saúde 
(Estaduais ou Municipais)

Bastante tempo necessário

Médio conhecimento
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O que é: Conselhos de Saúde estão presentes em todos 
os estados brasileiros e em muitos municípios. 
Sua missão é fiscalizar, acompanhar e monitorar 
as políticas públicas de saúde nas suas mais 
diferentes áreas, levando as demandas da 
população ao poder público. Consulte a 
Secretaria Estadual ou Municipal de Saúde  
para informações detalhadas.

Como faço  
para usar  
essa ferramenta?

Você deve se candidatar para ser membro 
do Conselho. As eleições e critérios para os 
membros do conselho variam – consulte a 
Secretaria Estadual ou Municipal de Saúde  
para informações detalhadas. Lembrando que 
as conferências são abertas ao público. Assistir à 
uma reunião é uma ótima ideia para conhecer 
melhor como ela funciona.  

Com que frequência 
está disponível?

As reuniões dos Conselhos ocorrem ao longo 
do ano. Eleições dos membros ocorrem, 
normalmente, de 4 em 4 anos.

Quem pode 
participar? 

Os segmentos da área de saúde previstos  
em lei: usuários, trabalhadores e gestores/
prestadores, bem como todos os demais 
movimentos e instituições da sociedade.

Quanto 
tempo preciso  
para participar?

Quanto 
conhecimento preciso 
para participar?

Conselho 
Nacional  
de Saúde 

5.5 Conselho Nacional  
de Saúde

Bastante tempo necessário

Muito conhecimento
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A missão do Instituto Oncoguia, fundado em 2009 por um grupo de 
profissionais de saúde e ex-pacientes de câncer, é ajudar o paciente 
com câncer a viver mais e melhor e isso é feito por meio de projetos 
e ações de informação de qualidade, educação em saúde, apoio e 
orientação ao paciente, defesa de direitos e advocacy.

Queremos auxiliar na adoção de uma postura ativa e responsável: o 
paciente com câncer protagonista, que assume a responsabilidade pelo 
seu tratamento e pela sua vida. Percebendo o poder que tem nas mãos. 
Percebendo que disponibiliza de ferramentas muito importantes nesta 
jornada: a sua voz, a sua motivação e a sua luta! 

Em 2020, o Instituto Oncoguia lançou a campanha MeGuia – para engajar 
pacientes na participação ativa na construção de políticas públicas da saúde. 


