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Falar de ATS é Falar sobre Historias de Vida: o papel de
uma associacao de pacientes na educacao e qualificacao
da participacao social em incorporacoes de tecnologias
para fibrose cistica

Eixo tematico: Democratizando a ATS
Veronica Stasiak Bednarczuk de Oliveira, Vinicius Bednarczuk de Oliveira, Marise Basso Amaral, Marilis Dalarmi Miguel.
Estudo com seres humanos/protocolo CEP: - - -

Introducao: Associacbes de pacientes desempenham um papel importante de educaciao em salde, especialmente nos pro-
cessos de Avaliacdo de Tecnologias em Saude (ATS). Segundo Oliveira (2024), 57% dos participantes das Consultas Publicas
(CPs) sobre medicamentos para fibrose cistica (FC), realizadas em 2020 e 2022, souberam da abertura das CPs por meio de
associacoes de pacientes. Isso evidencia o papel dessas organizacdes na disseminacado de informacdes e na capacitacao da
comunidade para participar de maneira qualificada nos processos de ATS.

Este trabalho descreve iniciativas do Instituto Unidos pela Vida (IUPV) no fortalecimento da comunidade de FC, promo-

vendo educacao em ATS e participacao social, resultando em contribuicées qualificadas com evidéncias de vida real para o

processo de incorporacao de moduladores no SUS.

Para educar acomunidade e contribuir pela qualificacdo da jornada de engajamento, o IUPV estruturou suas atividades em

trés etapas principais, realizadas a partir da aprovacao do primeiro modulador em 2012. Exemplos:

1. Pré-submissao a Conitec: apartir da aprovacao do primeiro modulador pelo FDAem 2012, 0 I[UPV produziu centenas de videos,
textos, podcasts e eventos educativos sobre a fibrose cistica, novos tratamentos e medicamentos, e sua jornada no sistema de
saude, desde a descoberta até a dispensacao aos pacientes. Seis encontros anuais nacionais foram realizados com lideres de
associacoes de FC para capacitacdo em ATS e politicas publicas, além de acdes de e controle social.

2. Pés-submissdo a Conitec: acdes com foco no monitoramento de prazos e processos, fortalecimento da perspectiva do
paciente e promocao de debates em congressos e eventos, como trés edicoes do Simpdsio Brasileiro de FC, duas edicoes
do Férum Brasileiro de ATS para Doencas Raras, além de mesa estratégica no Congresso Brasileiro de FC. Também foram
realizadas publicacoes cientificas sobre evidéncias de vida real e pesquisas académicas que analisaram e evidenciaram
problemas em consultas publicas anteriores, de tecnologias para FC.

3. Pré e pds-consulta publica: a preparacao dacomunidade para as CPs incluiu a producdo de materiais informativos, videos,
podcasts, materiais com passo a passo, suporte didrio e publicacdes em midias sociais, impactando mais de 61 mil pessoas
somente na CP do modulador incorporado em 2024. O IUPV gerou contribuicdes técnicas e de experiéncia e realiza con-
trole social apds a CP até a dispensacao dos medicamentos no SUS.

Além dessas etapas, o IUPV realizou projetos como o Caderno Especial sobre Participacido Social no SUS, além do projeto

de pesquisa Qualifica SUS, que mapeou o conhecimento das associacdes sobre ATS e participacdo social. Também desenvol-

veu a plataforma gratuita Conexdo SUS, com cursos sobre ATS e politicas publicas, para capacitar acomunidade. A incorpo-
racio de dois moduladores no SUS resultou ndo apenas da qualidade da participacao social, mas da robustez de evidéncias
clinicas e da reducao do impacto orcamentario. A experiéncia do IUPV demonstra que a educacdo em ATS pode qualificar

a participacao social no SUS, destacando, por fim, a necessidade de que os decisores considerem, de fato, as evidéncias de

vida real obtidas por meio desses mecanismos.

Essasiniciativas serdo apresentadas no eixo Democratizando a ATS, no Congresso da Rede Brasileira de Avaliacdo de Tecnologias

em Salde (Rebrats), através de apresentacao em PowerPoint com resultados sistematizados, fluxograma e imagens.

Método: Monitor para apresentacao de slides. Nao é necessario equipamento de som.
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