Participacao
social na saude:

entendendo e participando
de consultas publicas




1. Introducao
2. Como funciona o Sistema de Saude no Brasil
2.1 Sistema de Saude Publica (SUS)
2.2 Sistema de Saude Suplementar
2.3 Tabela Comparativa
3. Por que os pacientes podem contribuir nas politicas de saude?
4. A participacdo me guia: consultas publicas
4.1 Consultas Publicas na CONITEC
4.2 Consultas Publicas da ANS
4 3 Tabela Comyparativa
5. Outras ferramentas de participag¢ao social na saude
5.1 Ouvidoria da Saude
52 OUVSUS (Ouvidoria do SUS)
53 Audiéncias Publicas (da ANS e CONITEC)
54 Conselhos de Saude (Estaduais ou Municipais)

5.5 Conselho Nacional de Saude

6. Fontes

O 0 I U [d A

12
14
15
16
17
18
19

20
21

22




Introducao

Aqui no Instituto Oncoguia, acompanhamos de perto as experiéncias
dos pacientes com cancer - sua jornada de exames, diagnéstico e
tratamentos, suas lutas e vitérias. Sempre apoiando, acolhendo e guiando.
Mas queremos fazer mais do que isso. Enxergamos o papel do(a) paciente
para muito além da sua doenga.

Ao percorrer sua jornada pelo cancer, o(a) paciente acaba adquirindo uma
visdo Unica sobre o sistema de salde. E por isso que ele(a) pode e deve
participar na construcao de um sistema que seja eficiente - ndao so para si,
mas para todos os pacientes.

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

Qual é o conteudo deste e-book?

Neste e-book vocé ird entender os mecanismos existentes para participar
na construcao do nosso sistema de saude. Na primeira secao, explicamos
como o sistema esta organizado. Na segunda secao, exploramos em detalhe
a ferramenta chamada consulta publica — para que serve e como participar.
No terceiro capitulo, trazemos exemplos de outras ferramentas que também
estdo a disposicao do(a) paciente. No ultimo capitulo, disponibilizamos as
fontes de informacao e bibliografia para quem quiser aprender mais. Nao é
intuito desta publicacao esgotar o assunto de participacao e controle social
na saude.

Para quem é este e-book?

Foi feito pensando especialmente nos pacientes oncolégicos e seus
cuidadores.Mas podeedeveser utilizado porjornalistas, estudantese qualquer
outro cidadao brasileiro que faz uso do sistema de saude e quer entender
como participar e ter sua voz ouvida. Assim, podemos todos colaborar para a
construgao de um sistema de salde mais justo e de qualidade.

Todos nés podemos transformar
- eu transformo quando a participacdo me guia.

BOA LEITURA!




Como funciona

o Sistema de Saude
no Brasil

Nesta secao, vocé vai aprender como o sistema de saude
no Brasil esta organizado. Em particular, quais sdao os érgaos
do Governo que cuidam de cada decisao em saude.

Hoje em dia, o Brasil tem um sistema de saude organizado
entre a salde publica e a salide suplementar - termo
usado para se referir aos servicos oferecidos pelas operadoras
de saude, os planos de saude.

O que € um sistema de saude?

Um sistema de saude é o conjunto de agéncias e agentes cuja
atuacao tem como objetivo principal garantir a saude da populagao.
Essas agéncias (instituicOes e empresas) e agentes (profissionais

e trabalhores da saude) formam algo maior, ou seja, o sistema

de saude.




78

populacao brasileira
€ atendida pelo SUS

Sistema de Saude
Publica (SUS)

O sistema publico de saude no Brasil se caracteriza por
ser universal e 100% gratuito - um direito de todo cidadao
brasileiro. O Sistema Unico de Saude (SUS) é responsavel
pelo planejamento e execucao de acdes e servicos visando a
promocao, protecao e recuperacao da saude. Foi criado pela
Constituicao Federal de 1988 e atende aproximadamente
150 milhdes de pessoas'. Isso significa 78% da populagao
brasileira, o que faz do SUS um dos maiores sistemas de
saude publica do mundo.

Todos os servicos do SUS sao providos
e financiados pelo Estado — nos niveis
federal, estadual e municipal. E como
o Governo financia estes servigos?
Através dos impostos que todos nos,
contribuintes, pagamos. As despesas

anuais para manutencao do SUS
totalizam, aproximadamente, R$262,8
bilhdes (nos trés niveis de gestao:
federal, estadual e municipal)®.

Um dos principios do SUS é a “PARTICIPACAO DOS
CIDADAOS": ao longo dos anos, foram criadas diversas
formas de participacao da populacao na formulacao das
politicas de saude e no controle de sua execucao (explicamos
mais sobre essas ferramentas no capitulo 4). Com o uso da
internet e das midias sociais, foi possivel ampliar ainda mais
esse debate e essa participacgao.




Sistema de Saude
Publica (SUS)

Quando o Governo testa e define quais medicamentos sao
seguroseeficazes,elecontacom umadrgaochamado ANVISA.
Mas quando o Governo quer decidir quais medicamentos
deve oferecer dentro do SUS, ele conta com outro 6rgao
governamental especializado: a CONITEC.

ANVISA CONITEC

A Anvisa € o 6rgao responsavel A Comissao Nacional

por assegurar que todos de Incorporagao

0s procedimentos (remeédios de Tecnologias ¢ o

€ exames) sao seguros para orgao dentro do Governo

0S pacientes. responsavel por avaliar
e decidir quais novos
medicamentos, produtos
e procedimentos médicos
devem ser adotados
no Sistema Unico de Saude
(SUS), assegurando que
O processo de decisao seja

Vocé pode aprender transparente, feito com bases

mais acessando cientificas e que garanta a
o site oficial. participacdo social’.

Quer saber mais sobre
como surgiu o SUS?

Assista ao video
“Histéria da saude publica”



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

Sistema de Saude
Suplementar

A saude suplementar é o sistema privado de assisténcia
a saude. Sao chamados de plano de saude, seguro-saude,
convénio, etc. Todos estes termos significam a mesma coisa:
a pessoa contrata uma organizagcdo e paga uma quantia em
determinada frequéncia, para ter acesso a uma gama de
servicos de saude, guando necessitar.

No total, o pais conta com aproximadamente 750 operadoras de
planos de assisténcia médica, que atendem aproximadamente
47 milhdes de pessoas — cerca de 22% da populacao brasileira®.

Eimportanteressaltartambém que asoperadorassiaoempresas
privadas em sua maioria, e portanto, a saude suplementar tem
servicos financiados com recursos privados.

O principal 6rgao do Governo que cuida da saude suplementar
€ a ANS.

A Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS) ¢ a agéncia
reguladora responsavel pelo setor de planos de saude no Brasil.
De forma simplificada, a regulacao pode ser entendida como

um conjunto de medidas e acdes do Governo que envolvem

a criacao de normas, o controle e a fiscalizagao das empresas
desta categoria.




Tabela
Comparativa

Aprox. 150 mi Aprox. 47 mi
(mas todos os 211 milhdes de brasileiros

tém direito de uso!)

Todos / universal Depende do plano e da
Especificamente no caso de operadora. Ha uma lista de
canceres, o SUS oferece uma procedimentos com cobertura
determinada cobertura de minima obrigatoria pelos planos
diagndsticos e tratamentos, e operadoras de saude, definida
nem sempre ofertando pela ANS.

O que ha de mais avangado.

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

Governo, Operadoras de saude,
através dos impostos. através das mensalidades
dos clientes.

CONITEC ANS




Por que os pacientes

podem contribuir nas
politicas de saude?

Nesta secao, vocé vai aprender alguns dos motivos para
participar de uma consulta publica.

O envolvimento dos pacientes refere-se a sua inclusao na
tomada de decisdes relativas a sua saude, seja no nivel
individual (o0 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
politicas de saude?

O paciente é diretamente afetado(a) pelas decisdes dos nossos
governantes. Além disso, a participacao do cidadao e cidada
nas decisdes publicas € um direito garantido pela legislagcao
brasileira.

Ha diversas razoes pelas quais os pacientes
devem participar e contribuir com as politicas
de saude:

Quando vocé participa, isso resulta em uma tomada de decisdao mais
democratica e, portanto, em uma melhor responsabilizacao entre os envolvidos
(médicos, hospitais, Governo e populagao).

Quando vocé participa, os servigos de salide se tornam mais responsivos e, assim,
o o - . .o . oz o 5
contribuem para a melhoria da saude individual e comunitaria’.

Quando vocé participa, esse envolvimento pode aumentar a satisfacao do préprio
paciente - estudos internacionais indicam que a participag¢ao ativa do(a) paciente
nas decisdes gera maior confianga, reducao da ansiedade, maior compreensao
das necessidades pessoais, melhoria da confianca e melhor relacionamento com

g . . 6
profissionais de saude".

Com o advento da internet e dos smartphones, nunca foi tao
facil e conveniente participar das decisdes publicas de saude.
O que significa que vocé pode ajudar muitos outros pacientes,
sem mesmo sair de sua casa!

Entdo, vamos la! Participar também é cuidar.

VOCE JA PARTICIPOU o facebook/oncoguia
DE ALGUMA DECISAO PUBLICA
DE SAUDE?

instagram/oncoguia

COMPARTILHA COM A GENTE:



https://www.facebook.com/oncoguia/
https://www.instagram.com/oncoguia/?hl=pt-br

A participacao me guia:
consultas publicas

Agora que vocé ja entende um pouco mais sobre como
funciona o sistema de saude no Brasil, vocé sabe que o
Governo possui diferentes 6rgaos, responsaveis por tomar
diferentes decisoes para o sistema. Cada um destes érgaos
realiza, periodicamente, consultas publicas junto a populagao.

Consultas publicas sao um mecanismo

de publicidade e transparéncia utilizado pelos
diversos 6rgaos publicos para obter informacoes,
opinioes e criticas da sociedade a respeito

de determinado tema. Esse mecanismo

tem o objetivo de ampliar a discussao e embasar
as decisoes sobre determinado assunto.

Por exemplo, quando o Governo quer decidir quais o0s
tratamentos para cancer devem ser oferecidos nos hospitais
do SUS, ele abre uma consulta para que toda a sociedade
(médicos, pacientes, etc.) possa expressar sua opiniao
a respeito.




Consultas publicas
na CONITEC

Como vimos na sec¢do sobre o sistema de saude, a CONITEC

€ a comissao responsavel por decidir quais novas tecnologias
serao oferecidas no SUS - ela leva em consideracao varios
critérios para isso, incluindo a experiéncia do(a) paciente:

Critérios usados pela CONITEC
para incorporacao de tecnologias’:

Clinica

Segurancga
Eficacia —

Indicacdes

Efetividade

Populacao beneficiada
Outros resultados

Paciente

Impacto social

Etica

Aceitabilidade
Reacdes psicologicas
Conveniéncia

Outros aspectos

Econbmica

Eficiéncia
Custo-efetividade
Custo-utilidade

Custos de oportunidade
Impacto orcamentario

Organizacional

Difusao

Logisitica

Utilizacao
Acessibilidade .
Capacitacao o°©o

\ /

Sustentabilidade 0350




Consultas publicas
na CONITEC

A CONITEC realiza diversas consultas publicas por ano,
relacionadas aos mais diversos temas. Muitos deles
relacionados ao tratamento de cancer. Se vocé quiser se
manter informado sobre isso, pode contar com a newsletter
do Instituto Oncoguia - sempre avisamos quando existem
consultas relevantes para o(a) paciente oncoldégico(a)l.

Acesse o portal da , Veja quais consultas pubicas estao abertas.
Cada consulta fica aberta para participagao do publico durante 20 dias.

Leia o relatério para a sociedade, que acompanha cada consulta. As vezes eles
podem ser meio dificeis de entender — se tiver dlvidas, nao hesite em perguntar
para o seu médico!

Também no portal, acesse o formulario eletrénico correspondente para dar
sugestoes e fazer comentarios. Cada consulta pode ter um ou dois formularios
para participagdo. Normalmente o “formuldrio para experiéncia ou opinido”
€ o recomendado para pacientes.

Vocé pode ndo ter conhecimento cientifico, mas sua experiéncia como paciente
€ igualmente importante para registrar informacgdes, 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 duvida na hora de dar sua opiniao,
conte com seu médico e com o Instituto Oncoguia para te ajudar!

Depois de terminado o prazo da consulta publica, as contribuigdes sao organizadas
e inseridas nos relatoérios técnicos para analise da CONITEC. A recomendacao final
do 6rgdo &, entao, encaminhada a Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos
Estratégicos do Ministério da Saude (SCTIE). Sera esta Secretaria que ird tomar a
decisdo final se o medicamento/tecnologia sera incorporado ao SUS.



http://conitec.gov.br/

Consultas publicas
da ANS

Como vimos na secdo sobre o sistema de saude, a ANS é
a agéncia responsavel por decidir quais novas tecnologias
serao oferecidas dentro do sistema suplementar de saude.
A ANS, assim como a CONITEC, realiza diversas consultas
publicas por ano, relacionadas aos mais diversos temas. Para
participar, os passos sao semelhantes aos da CONITEC:

Acesse o portal da ANS, veja quais consultas pubicas estdo abertas.
Cada consulta fica aberta para participagao do publico durante 20 ou 30 dias.

Leia o relatério técnico, que acompanha cada consulta. As vezes eles podem
ser meio dificeis de entender — se tiver ddvidas, ndo hesite em perguntar
para o seu médico!

Também no portal, acesse o formulario eletrénico correspondente para dar
sugestdes e fazer comentarios. Cada consulta pode ter um ou dois formularios
para participagdo. Geralmente eles incluem o “Formulario para experiéncia ou
opinidao” — este € normalmente o formulario recomendado para pacientes.

Vocé pode nao ter conhecimento cientifico, mas vocé pode registrar informacdes
igualmente importantes, como por exemplo:

- Como esse tratamento fez eu me sentir?

- Alguma vantagem ou desvantagem? Melhora na minha energia, humor,
gqualidade de vida...

Tudo isso conta! Se ficar com alguma duvida na hora de dar sua opiniao,

conte com seu médico e com o Instituto Oncoguia para te ajudar!

Depois de terminado o prazo da consulta publica, as contribuicdes sao organizadas
e inseridas nos relatérios técnicos para analise da ANS.

Algo que difere a ANS da CONITEC é que, de dois em dois anos, a
ANS abre uma consulta especifica chamada “Revisao periédica
do Rol de Procedimentos e Eventos em Saude” - apesar de ter
esse nome enorme, esta consulta publica simplesmente quer dizer
qgue a ANS quer saber a sua opiniao sobre quais medicamentos
e exames devem constar na lista de medicamentos cobertos por
todos os planos de saude. Se vocé € usuario de um plano de saude
e paciente oncoldgico, vocé pode e deve participar dessa consulta!



http://www.ans.gov.br/participacao-da-sociedade/consultas-e-participacoes-publicas

Tabela
Comparativa

Varia.

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

Acessar o portal da

Acessar o portal da

TODOS OS PACIENTES

- Médicos e outros profissionais

da saude
- AssociacOes de Pacientes

PACIENTES COM

PLANO DE SAUDE

- Médicos e outros profissionais
da saude

- Associacoes de Pacientes

Acessar o portal da

Acessar o portal da

CONITEC



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

Outras ferramentas

de participacao social
na saude

Nesta sec¢do, vocé vai aprender outras maneiras de
participar das decisdes em politicas de saluide, que vao além
das consultas publicas. Indicamos também, numa escala,
guanto tempo ou conhecimento técnico vocé pode precisar
para participar — algumas ferramentas exigem mais tempo e
mais conhecimento do que outras.

tempo
Pouco tempo necessario
Tempo médio necessario
Bastante tempo necessario
conhecimento

Pouco conhecimento
Médio conhecimento

Muito conhecimento




Ouvidoria
de Saude

Como fago
para usar
essa ferramenta?

Com que frequéncia
esta disponivel?

Quem pode
participar?

Quanto
tempo preciso
para participar?

Quanto

conhecimento preciso

para participar?

Ouvidoria de Saude

Ouvidorias de Saude sao canais de
atendimento ao publico existentes nos 6rgaos
publicos e servicos de saude, cuja funcao é
receber reclamacdes, denuncias e sugestoes
por parte dos usuarios. Se vocé passou por uma
situacao que acha que precisa ser registrada,
nao hesite em comunicar isso para a Ouvidoria!
Dessa maneira o hospital pode aprender com a
sua experiéncia e melhorar seu atendimento
no futuro.

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

Semprel!

Todos os usuarios do servico!

{:E} Pouco tempo necessario

|.E Pouco conhecimento




OuUVSuUsS
(Ouvidoria
do SUS)

Como fago
para usar
essa ferramenta?

Com que frequéncia
esta disponivel?

Quem pode
participar?

Quanto
tempo preciso

para participar?

Quanto

OuUVSUS
(Ouvidoria do SUS)

A Ouvidoria-Geral do Sistema Unico de Saude
(OUVSUS) é o setor responsavel por receber
reclamacoes, denuncias, sugestoes, elogios e
demais manifestagdes dos cidadaos quanto aos
servigos e atendimentos prestados pelo SUS.

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

+ Internet
« Telefone - 136 (ligagao gratuita)
« Chat

O Disgue Saude 136 funciona de segunda-feira
a sexta-feira, das 8h as 20h, e aos sabados,

das 8h as 18h, o cidadao pode falar diretamente
com o atendente.

Todos os usuarios do SUS!

&

Pouco tempo necessario

conhecimento preciso . :
Pouco conhecimento

para participar?



http://ouvprod02.saude.gov.br/ouvidor/CadastroDemandaPortal.do
http://ms136.vectorservicos.com:8085/webchat/default.aspx

Audiéncias
Publicas
(da ANS e
CONITEC)

Como faco
para usar
essa ferramenta?

Com que frequéncia
esta disponivel?

Quem pode
participar?

Quanto
tempo preciso

para participar?

Quanto

conhecimento preciso

para participar?

Audiéncias Publicas
(da ANS e CONITECQC)

S3o espacos de debate para diversos

atores sociais, sejam eles a populagdo em

geral ou o Governo. Podem servir como forma
de coleta de mais informacdes ou provas
(depoimentos, pareceres de especialistas,
documentos, etc.) sobre determinados fatos.
Geralmente, a audiéncia € uma reuniao com
duragao de um periodo (manh3, tarde ou noite),
coordenada pelo 6rgao competente ou em
conjunto com entidades da sociedade civil que
a demandaram®.

Acessar via internet, pelo link fornecido
pelo respectivo drgao.

Varia - consulte o site da ANS e da CONITEC
para verificar quais audiéncias estao disponiveis.

Todos os cidadaos!

{:E} {:E} Tempo médio necessério
|.E |.E Médio conhecimento



http://www.ans.gov.br/participacao-da-sociedade/audiencias-publicas
http://www.ans.gov.br/
http://conitec.gov.br/

Conselhos de Saude
(Estaduais ou Municipais)

Conselhos
de Saude
(Estaduais
ou
Municipais)

Conselhos de Saude estao presentes em todos
os estados brasileiros e em muitos municipios.
Sua missao é fiscalizar, acompanhar e monitorar
as politicas publicas de saude nas suas mais
diferentes areas, levando as demandas da
populagao ao poder publico. Consulte a
Secretaria Estadual ou Municipal de Saude

para informacdes detalhadas.

Como faco
para usar
essa ferramenta?

Vocé deve se candidatar para ser membro

do Conselho. As eleicdes e critérios para os
membros do conselho variam — consulte a
Secretaria Estadual ou Municipal de Saude

para informacdes detalhadas. Lembrando que as
reunides dos Conselhos sdao abertas ao publico
(isso pode variar de cidade para cidade).

Assistir a uma reuniao € uma otima ideia para
conhecer melhor como o Conselho da sua
cidade funciona.

Com que frequéncia
esta disponivel?

Normalmente as eleicdes ocorrem de dois em
dois anos — mas isso € estabelecido por cada
cidade ou estado. Consulte a Secretaria Estadual
ou Municipal de Saude para informacgoes
detalhadas.

Quem pode
participar?

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

Quanto
tempo preciso
para participar?

{:E} {:E} {:E} Bastante tempo necessario

Quanto

conhecimento preciso

para participar?

Médio conhecimento




Conselho Nacional
de Saude

Conselho
Nacional
de Saude

Conselhos de Saude estao presentes em todos
0s estados brasileiros e em muitos municipios.
Sua missao é fiscalizar, acompanhar e monitorar
as politicas publicas de saude nas suas mais
diferentes areas, levando as demandas da
populagcao ao poder publico. Consulte a
Secretaria Estadual ou Municipal de Saude

para informacdes detalhadas.

Como faco
para usar
essa ferramenta?

Vocé deve se candidatar para ser membro

do Conselho. As eleicbes e critérios para os
membros do conselho variam — consulte a
Secretaria Estadual ou Municipal de Saude

para informacdes detalhadas. Lembrando que
as conferéncias sdo abertas ao publico. Assistir a
uma reuniao é uma otima ideia para conhecer
melhor como ela funciona.

Com que frequéncia
esta disponivel?

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

Quem pode
participar?

Os segmentos da area de salude previstos
em lei: usuarios, trabalhadores e gestores/
prestadores, bem como todos os demais
movimentos e instituicdes da sociedade.

Quanto
tempo preciso
para participar?

{:E} {:E} {:E} Bastante tempo necessario

Quanto

conhecimento preciso

para participar?

. - . Muito conhecimento
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7. Ministério da Saude.
“Entendendo a incorporacgao de tecnologias em satde no SUS”. 2016
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8. Politize!
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instituto ™ "
Oncoguia

A missdo do Instituto Oncoguia, fundado em 2009 por um grupo de
profissionais de salde e ex-pacientes de cancer, é ajudar o paciente
com cancer a viver mais e melhor e isso é feito por meio de projetos
e agcoes de informacao de qualidade, educacao em saidde, apoio e
orientagcao ao paciente, defesa de direitos e advocacy.

Queremos auxiliar na adogcao de uma postura ativa e responsavel: o
paciente com cancer protagonista, que assume a responsabilidade pelo
seu tratamento e pela sua vida. Percebendo o poder que tem nas maos.
Percebendo que disponibiliza de ferramentas muito importantes nesta
jornada: a sua voz, a sua motivacao e a sua luta!

Em 2020, o Instituto Oncoguia langou a campanha MeGuia — para engajar
pacientes na participagao ativa na construcao de politicas publicas da saude.



