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Resumo

Este artigo faz parte de uma série escrita para as pessoas responsaveis pela tomada
de decisoes relacionadas a politicas e programas de satide e para aqueles que dao
apoio a estes tomadores de decisdo.

Neste artigo, direcionamos estratégias para informar e envolver o pablico no
desenvolvimento e na implementacao de politicas. A importancia de envolver o pablico
(tanto pacientes quanto cidadaos) em todos os niveis dos sistemas de satde é
amplamente reconhecida. Eles sao os destinatarios finais dos impactos desejaveis e
indesejaveis de politicas publicas, e muitos governos e organiza¢des reconheceram o
valor de envolvé-los no desenvolvimento de politicas baseadas em evidéncias. Os
beneficios potenciais disso inclui o estabelecimento de politicas que incluam suas ideias
e abordem suas preocupacoes, a melhor implementacao de politicas, melhores servigcos
de saude e melhor satide. O envolvimento publico pode também ser visto como uma
meta por meio do encorajamento da democracia participativa, responsabilidade
publica e transparéncia. Sugerimos trés perguntas que podem ser consideradas com
relacdo as estratégias da participacao publica. Estas sdo: 1. Quais estratégias podem ser
usadas quando se trabalha com a midia para informar o publico sobre o
desenvolvimento e a implementacao de politicas? 2. Quais estratégias podem ser
usadas quando se trabalha com grupos da sociedade civil para informéa-los e envolvé-
los no desenvolvimento e na implementacao de politicas? 3. Quais métodos podem ser
usados para envolver consumidores no desenvolvimento e na implementacao de
politicas?
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SOBRE O STP

Este artigo faz parte de uma série escrita para as pessoas responsaveis pela tomada
de decisoes relacionadas a politicas e programas de satide e para aqueles que dao
apoio a estes tomadores de decisdo. A série se destina a ajudar essas pessoas para
assegurar que suas decisoes sejam devidamente sustentadas pelas melhores
evidéncias de pesquisa disponiveis. As ferramentas SUPPORT e como elas podem ser
usadas estao descritas de maneira detalhada na Introducdo desta série [1]. Um
glossario para toda a série acompanha cada artigo (ver Arquivo adicional 1). Podem
ser encontrados links das traducoes desta série para o espanhol, portugués, francés e
chinés no website do SUPPORT (wwuw.support-collaboration.org). Opinides sobre

como melhorar as ferramentas nesta série sdo bem-vindas e devem ser encaminhadas

para: STP@nokc.no.

CENARIO

O Ministro da Satide prometeu uma nova reforma no sistema de satide. Na
declaracdo de suas intengoes, a Ministra enfatizou a importancia de envolver partes
interessadas no desenvolvimento da proposta para a reforma. Vocé é um membro da
equipe responsavel por desenvolver a proposta e por garantir que as principais
partes interessadas sejam informadas sobre as evidéncias de pesquisas relevantes e
envolvidos de fato no desenvolvimento de politicas baseadas em evidéncias.

HISTORICO

Neste artigo, apresentamos trés perguntas que os formuladores de politicas e aqueles
que os ap6iam podem perguntar quando considerarem estratégias para informar e
envolver o publico no desenvolvimento e na implementacao de politicas baseadas em
evidéncias, como o cenario descrito acima.

Muitas das terminologias usadas para descrever individuos que entram em contato com
o sistema de sauide apresentam problemas [2,3]. Palavras como ‘paciente’, ‘cliente’,
‘consumidor’ e ‘usuario’ sao comumente usadas, mas podem ser confusas ou
consideradas inaceitaveis por aqueles a quem se referem. Varios destes termos, por
exemplo, sugerem implicitamente a existéncia de uma relacdo de mercado e muitas
pessoas condenam isto. No entanto, o termo ‘consumidor’ é normalmente usado
quando descreve abordagens que envolvem pessoas em decisoes relacionadas aos
servicos de saade [4,5].

‘Consumidores’ do sistema de satide podem incluir pacientes, cuidadores nao
remunerados, familiares ou tutores de pacientes, usuarios de servicos de satude, pessoas

invalidas, membros da sociedade que sao destinatarios em potencial tanto da promocao
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da satide quanto dos programas de satde publica, pessoas que acreditam terem sido
expostas a produtos ou servigos prejudiciais, pessoas que acreditam nao terem tido
direito a produtos ou servicos que criam benéficos para elas, como também aqueles que
pagam por servicos de satide (por exemplo, como contribuintes) [6]. Dependendo do
contexto, pode-se descrever pessoas como ‘pessoas leigas’, ‘nao especialistas’, ‘usuarios
de servicos’, ‘membros da sociedade em geral’ ou como ‘cidadaos’. Neste artigo, usamos
o termo ‘o publico’ para incluir pessoas em qualquer um destes varios papéis, e o termo
‘consumidor’ quando nos referimos a individuos em qualquer destes papéis.

A importancia de envolver o ptiblico em todos os niveis dos sistemas de satade é
amplamente reconhecida. Isso ocorre porque os membros da coletividade sao os
ultimos destinatarios dos efeitos da politica de satude, tanto os intencionais como os
nao intencionais, e muitos governos e organizacoes reconheceram o valor do
envolvimento da coletividade no desenvolvimento de politicas. Os beneficios potenciais
disso inclui o desenvolvimento de politicas que incluam suas ideias ou abordem suas
preocupacoes, a melhor implementacgao de politicas, melhores servicos de saude e
melhores resultados de saude.

O envolvimento publico pode também ser visto como uma meta por meio do
encorajamento da democracia participativa, responsabilidade publica e transparéncia.
A Declaracao de Ata-Alma da Organizacao Mundial da Satude, por exemplo, declara que
“... as pessoas tém o direito e o dever de participar individualmente e coletivamente no
planejamento e na implementacao de seu sistema de saade” [7].

Contudo, ha pouca evidéncia dos efeitos do envolvimento publico na politica de satde
[4,5,8-12]. Dos 42 documentos identificados em uma revisao sistematica do
envolvimento ptblico no planejamento e desenvolvimento do sistema de satide por
exemplo, 31 deles (74%) foram estudos de caso [8]. Geralmente, estes documentos
atribuiam o envolvimento do publico as mudancas nos servicos, incluindo tentativas de
tornar os servicos mais acessiveis. As mudancas nas atitudes das organizacoes para
envolver a coletividade e as reagoOes positivas dos consumidores que participaram das
iniciativas também foram informadas. Embora esta evidéncia sugira que a participacao
coletiva possa ter contribuido para as mudancas no fornecimento de servicos, tais
evidéncias foram limitadas e vieram quase totalmente de paises de alta renda.

Quando se consideram estratégias para informar e envolver a coletividade no
desenvolvimento e na implementacao de politicas de saude, é 1til considerar trés
amplas classes de estratégia: aquelas para a midia (incluindo o uso de tecnologias da
comunicacao e informacao interativas), aquelas para os grupos de sociedade civil
(organizacbes que representam varios interesses), e aquelas relacionadas ao
envolvimento de consumidores. Como ilustrado na Figura 1, o envolvimento efetivo da
coletividade na elaboracao de politicas baseadas em evidéncias pode exigir a
combinacao destas estratégias.
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QUESTOES A SEREM CONSIDERADAS

As seguintes perguntas podem ser consideradas durante o desenvolvimento e a

implementacao de politicas de saude:

1. Quais estratégias podem ser usadas quando se trabalha com a midia para informar
o publico sobre o desenvolvimento e a implementacao de politicas?

2. Quais estratégias podem ser usadas quando se trabalha com grupos da sociedade
civil para informa-los e envolvé-los no desenvolvimento e na implementacao de
politicas?

3. Quais métodos podem ser usados para envolver consumidores no desenvolvimento
e na implementacao de politicas?

1. Quais estratégias podem ser usadas quando se trabalha com a midia
para informar o publico sobre o desenvolvimento e a implementacao de
politicas?

Uma das maneiras na qual a coletividade pode ser informada sobre o (e potencialmente
envolvidos no) desenvolvimento de politicas baseadas em evidéncias é pelo uso de
relatorios na midia. Estes relatorios sao capazes de receber ampla cobertura e sdo uma
importante fonte de informacao para a coletividade, os profissionais da 4rea de satide e
os formuladores de politicas. Embora o impacto das informacoes de satide sejam dificil
de mensurar, a midia pode influenciar comportamentos de satide individuais, niveis de
utilizacdo do servico de satide, praticas no servico de satide e politica de satde [13-16].
Entretanto, as agéncias de avaliacao de tecnologia em satde (HTA), os elaboradores de
diretrizes para a pratica clinica e as unidades que ap6iam o uso das evidéncias de
pesquisa na politica da satide fizeram, até agora, esforcos insignificantes para
comunicar as evidéncias ao publico desta maneira [17].

Os jornalistas concordam que a criacao de relatorios de pesquisas precisos relacionados
as politicas de satide é importante. Entretanto, muitos enfrentam restri¢cées que podem
limitar suas capacidades para atingir este objetivo [18,19]. Estes obstaculos podem
incluir falta de tempo, de espaco publicitario (ou tempo de antena) e de conhecimento;
concorréncia por audiéncias, dificuldades para entender e comunicar o jargao;
problemas para encontrar e usar fontes; problemas com editores (que raramente tém
treinamento em pesquisa e que podem inibir a capacidade de relatar a pesquisa com
precisao); e pressoes comerciais (a necessidade dos jornalistas de vender suas
historias). Como consequéncia, muitos relatoérios de satide sao imprecisos ou
incompletos [20-24].

Sao necessarios esforcos mutuos por parte dos pesquisadores e dos jornalistas para
lidar com estas restri¢oes, e podem implicar no uso de uma variedade de estratégias,
inclusive treinamento, ou inovagoes, como comunicados de imprensa estruturados
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[25]. Comunicados de imprensa bem planejados poderiam ajudar a abordar a falta de
tempo, espaco e conhecimento na midia, como também as dificuldades que os
jornalistas possam ter em entender o jargao. Porém, nao esta claro se estas estratégias
podem resultar em maior cobertura para determinados temas de satide [26]. Entender
as restricoes que os jornalistas enfrentam pode também contribuir a elaborar
estratégias comunica¢ao mais efetivas. Isto poderia, por exemplo, refletir
reconhecimento das pressoes de concorréncia por espaco publicitario e audiéncias,
assim como temas relacionados a descobertas e usos de fontes, ou problemas com
controle editorial. Os esforcos que nao reconhecem estas restricoes na midia sao
improvéaveis de serem eficazes.

As estratégias possiveis para trabalhar com a midia para informar o publico sobre o
desenvolvimento e a implementacao de politicas baseadas em evidéncias incluem:

* Comunicados de imprensa estruturados: comunicados de imprensa sobre
pesquisas nao enfatiza sempre limitacGes de estudo, e os dados sao geralmente
apresentados em formatos que podem exagerar a importancia das descobertas
[22,26]. ApresentagOes comparaveis aos formatos de resumos estruturados usados
em muitos jornais (que incluem uma secao para a descricao contextual dos
resultados, uma secao enfatizando limitacoes e uma declaracao sobre potenciais
conflitos de interesse) poderiam ajudar a garantir que os jornalistas estao
fornecendo — e sdo, consequentemente, mais passiveis de informar — as principais
informacoes com relacao as avaliacGes de impacto ou a outras pesquisas relevantes
sobre politicas. Os comunicados de imprensa de revisoes sistematicas de politicas
relevantes poderiam ajudar a contextualizar a pesquisa e transferir o foco da criacao
de relatorios a partir do tltimo (mas frequentemente confuso) e tinico estudo a um
entendimento mais amplo de pesquisas que merecem ser publicadas, relevantes
para importantes decisoes politicas [27,28]. Também poderiam ser usadas
estruturas que sao similares aquelas fornecidas nos sumaérios das revisoes
sistematicas incluindo, por exemplo, principais mensagens, um sumario das
principais descobertas e uma descricao das bases para as informacoes usadas [29-
32]. Do mesmo modo, os comunicados de imprensa sobre resumos de politicas
poderiam usar uma estrutura que espelhasse o conteiido de um resumo de politica,
incluindo secoes estruturadas com informacoes sobre como um problema é
definido, as opg¢oes de politicas relevantes e estratégias implementacdes, e sumarios
das principais mensagens sobre a evidéncia implicita [33].

* Tabelas informativas: geralmente, as informacdes nao informam sobre os
beneficios e prejuizos de intervencoes clinicas e opcoes de politicas, ou sao relatadas
de uma maneira que nao sao informativas ou podem ser enganosas [22,23,26,34].
As tabelas padronizadas, similares aos sumarios de tabelas de descobertas, que
quantificam a probabilidade de resultados juntamente com diferentes tratamentos
ou opcgoes de politica [35,36], poderiam também ser usadas para melhorar o
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entendimento dos beneficios, prejuizos e custos de opcoes diferentes, e até que
ponto poderiamos estar seguros destas consequéncias [32,37,38]

* Coletivas de imprensa: fornecer oportunidades para questionar aqueles envolvidos
no desenvolvimento de politicas e nas decisoes pode oferecer valores adicionais aos
jornalistas. A eficacia das coletivas de imprensa podem ser maximizadas por meio
de: planejamento antecipado (duas a trés semanas antes, quando possivel),
organizacao oportuna da coletiva para atingir o maximo de cobertura (por exemplo:
realiza-la durante a manha para uma duracao de tempo apropriado, garantindo que
nao entre em conflito com outros eventos), emissao de convites que incluam todos
os fatos relevantes com antecedéncia, garantia de facil acesso a coletiva de
imprensa, preparacao de um kit de imprensa (incluindo uma coletiva de imprensa
estruturada, tabelas informativas, material de apoio relevante e ilustracoes
apropriadas), e garantia de apresentacoes sejam adequadamente simples e tenham
mensagens claras [39]

» Fornecer histérias: é importante para os jornalistas poder contar historias que
atraiam seus publicos e que também sejam faceis de entender, além de
informativas. Fornecer aos jornalistas historias apropriadas pode facilitar isso.
Estas podem ter um papel complementar na pesquisa e podem facilitar a aplicacao
das evidéncias de pesquisa nas decisoes de satide [40]. As historias podem também
ser veiculos capazes de levar resultados de pesquisas aos formuladores de politicas e
profissionais da area de satude, assim como ao publico. Contudo, é importante
garantir que as historias sejam usadas adequadamente para personalizar e ilustrar
as descobertas das pesquisas e para apresentar informacoes de maneiras mais
significativas. Por outro lado, é importante garantir que as historias nao entrem em
conflito com as evidéncias disponiveis.

* Evitar jargoes: deve-se evitar jargao desnecessario para melhorar a comunicacao
com os jornalistas e o publico. Nos casos nos quais a terminologia é necessaria ou
util, um glossario ou a inclusado de tabelas informativas pode ajudar a explicar os
termos essenciais e assim ajudar a melhorar o relato de temas de politica de satde
importantes. Outra estratégia € primeiro escrever sobre os temas em linguagem
simples e depois introduzir os termos técnicos relevantes. Isso permite aos leitores
entender conceitos técnicos mais claramente antes de verem detalhes técnicos
complexos. A alternativa mais comum, que € usar o termo técnico primeiro e
fornecer uma definicao depois, apresenta uma barreira para o entendimento
imediato e interrompe o fluxo da leitura e a assimilacao de ideias.

» Fornecer acesso aos especialistas: para facilitar a boa cobertura de temas
importantes relacionados a politicas de saude, é essencial identificar pessoas com
conhecimento relevante, incluindo pesquisadores que familiarizados com a
pesquisa em questdo, assim como formuladores de politicas, partes interessadas e
pessoas com um bom entendimento da pesquisa relevante ou dos métodos de
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desenvolvimento da politica. Especialistas em criar sumarios familiarizados com a
midia e que podem orientar a comunicacao com ela podem ajudar a garantir que as
informacGes mais importantes sejam comunicadas de maneira compreensivel.

* Folhas de dicas: fornecer aos jornalistas perguntas simples para considerar e
discutir quando estiverem entrevistando especialistas, pesquisando ou escrevendo
historias pode ajudar a garantir que as principais perguntas sobre temas e opcoes
referentes a politicas de satde sejam respondidas, e que as respostas sejam
informadas [21,41,42]

* Treinamento: workshops ou outros tipos de treinamentos capazes de ajudar os
jornalistas a obter grandes entendimentos de politicas baseadas em evidéncias e a
desenvolver habilidades que podem contribuir a melhorar a qualidade dos
relatorios sobre politicas de satide [19,43]. Como consequéncia, a extensao na qual o
publico é bem informado e mais capaz de se envolver no desenvolvimento e na
implementacdo das politicas de satide pode ser melhorada.

Além de trabalhar com a midia tradicional, deve-se considerar o uso de novas
tecnologias da informacao e comunicacao interativas (ICTs, information and
communication technologies), incluindo websites, blogs e site de redes sociais — que
estao se tornando cada vez mais importantes. Entretanto, a falta de acesso a Internet
em algumas comunidades, especialmente nos paises de baixa e média renda, limita o
acesso a plataformas on-line para o envolvimento do publico. Os contextos
infraestrutural e cultural variam e exigem diferentes modelos e abordagens. Além
disso, embora a Internet seja uma fonte de informacao importante e cada vez mais
popular, os elaboradores de politicas enfrentam o desafio (similares aqueles em outras
formas de midia) de competir com grandes quantidades de informacao sobre satude,
algumas delas nao tao precisas nem completas [35,44]. Consequentemente, aproveitar
todo o potencial das ICTs para envolver o publico na elaboracao de politicas de satde
baseadas em evidéncias exige a combinacao de tecnologias antigas e novas e
planejamento ponderado.

Um relatorio da OCDE sobre os desafios de envolver cidadaos on-line [45] propoe as 10
seguintes estratégias para orientar consultas on-line:

Comecar a planejar com antecipacao

Demonstrar compromisso por consultas on-line e comunicar isso claramente
Garantir protecao dos dados pessoais

Adaptar sua abordagem para que se ajuste a seu grupo de destino

Integrar consultas on-line com métodos tradicionais

Testar e adaptar ferramentas (por exemplo: software, questionarios)

Promover suas consultas on-line

©® N g WD

Garantir que tempo, recursos e experiéncia suficientes estejam prontos a serem
concedidos por meio da analise dos estimulos recebimentos durante a consulta on-
line
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9. Publicar os resultados da consulta on-line o quanto antes e informar os
participantes dos proximos passos do processo de elaboracgao de politicas. Garantir
que os participantes sejam informados de como os resultados foram usados na
tomada de decisoes.

10. Avaliar o processo de consulta e seus impactos

2. Quais estratégias podem ser usadas quando se trabalha com grupos da
sociedade civil para informa-los e envolvé-los no desenvolvimento e na
implementacao de politicas?

Sociedade civil pode ser definida de varias formas. Neste artigo, usamos este termo
para fazer referéncia a grande variedade de organizacoes fora do estado. Estas podem
incluir organizacoes de pacientes, grupos comunitarios, coligacoes, grupos de defesa,
organizagoes religiosas, organizacoes de caridade e voluntarias, associacoes
profissionais, sindicatos e associagdes comerciais.

O NICE (National Institute for Health and Clinical Excellence, Instituto Nacional de
Saude e Exceléncia Clinica), com base no Reino Unido, adotou uma abordagem
detalhada para envolver o publico e tem um programa com funcionarios dedicados,
responsaveis pelo envolvimento publico [46-49]. Os esforcos do NICE para envolver
organizacgoOes de partes interessadas sdo muito mais abrangentes do que os de outros
desenvolvedores de diretrizes clinicas. Nao temos conhecimento de programas
similares que visam o envolvimento de organizagoes de partes interessadas ou
sociedades civis no desenvolvimento ou na implementacao de politicas de satde
baseadas em evidéncias. Entretanto, todas as estratégias usadas pelo NICE poderiam
ser potencialmente aplicadas ao compromisso da sociedade civil com a elaboracado de
politicas de satide baseadas em evidéncias. A sociedade civil, por exemplo, poderia ser
potencialmente envolvida em estagios comparaveis para o desenvolvimento e a
implementacdo de politicas de satide, como ilustrado na Figura 2.

O NICE inclui as seguintes organizacoes como partes interessadas em seu processo de

desenvolvimento de diretrizes clinicas [50]:

* Organizacoes nacionais de pacientes e cuidadores que representam de forma direta
ou indireta os interesses das pessoas cujo cuidado € coberto por cada diretriz
(‘partes interessadas: paciente e cuidador’)

* Organizacoes nacionais que representam profissionais da area de satide que
fornecem servicos descritos em cada diretriz (‘parte interessada: profissionais
envolvidos’)

* Empresas que produzem os medicamentos ou aparelhos usados na area clinica
cobertas por cada diretriz e cujos interesses podem ser significativamente
influenciados por cada diretriz (‘parte interessada: comercial’)

* Fornecedores e representantes dos servicos de satide na Inglaterra, Irlanda do
Norte e no Pais de Gales
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* Organizacgoes oficiais, incluindo o Department of Health, o Welsh Assembly
Government, o National Health Service (NHS) Quality Improvement Scotland, a
Healthcare Commission e a National Patient Safety Agency

* Organizacoes de pesquisa que conduziram pesquisas nacionalmente reconhecidas
em cada 4rea relevante

Talvez seja importante envolver uma lista mais ampla de sociedades civis ou
organizacoes de partes interessadas para aquelas politicas de satide enfocadas nos
arranjos dos sistemas de satde inclusive, por exemplo, sindicados e associagoes
empresariais. O NICE alerta organizacoes de partes interessadas potenciais de diversas
maneiras e as convida a assentarem seus interesses. Estes alertas incluem a publicacao
de comunicados de imprensa, listagem de topicos nos websites com detalhes de como
se inscrever, contato com organizacoes que se inscreveram para diretrizes prévias a fim
de alerta-los sobre novos topicos e escrever para outras organizacoes de pacientes,
cuidadores e profissionais que podem manifestar um interesse. O NICE, por
conseguinte, entra em contato com as partes interessadas inscritas e as encoraja a se
envolverem no desenvolvimento de diferentes estagios destas diretrizes. Isto inclui
determinar o escopo das diretrizes, submeter evidéncias, comentar o esboco da diretriz
e verificar as revisoes das diretrizes antes da publicacao.

Os politicos e seus escritorios eleitorais sao susceptiveis de estarem familiarizados com
os desafios potenciais de trabalhar com sociedades civis e reivindicam, inclusive, que
grupos especificos representam pacientes relevantes ou o ptiblico. Nem todos os grupos
deste tipo fazem isso apropriadamente. Muitos grupos de pacientes sao primariamente
grupos de defesa que tém como foco a obtencao de recursos para a sua area de interesse
em particular ou o fornecimento de suporte a pares, em vez de o envolvimento em
questdes mais amplas de politicas de satide [51]. E muitas organiza¢oes de pacientes
sao fundadas por indtstrias e, portanto, podem também ter interesses conflitantes
[52]. As organizagoes profissionais também podem ter conflitos de interesse similares.
Algumas, por exemplo, podem receber fundos de industrias e se preocuparem
primariamente com os efeitos das politicas em seus proprios membros em vez de na
saude ou no sistema de assisténcia de satide mais amplo.

3. Quais métodos podem ser usados para envolver consumidores no
desenvolvimento e na implementacao de politicas?

Foram desenvolvidas estruturas tteis para descrever e considerar abordagens para o
envolvimento do consumidor incluindo, por exemplo, a estrutura apresentada por
Oliver e seus colegas [4,5]. Igualmente, Telford e seus colegas também desenvolveram
um conjunto de principios e indicadores para o envolvimento [53]. Enquanto ambas as
abordagens foram desenvolvidas no contexto do envolvimento do consumidor em
pesquisas, elas fornecem estruturas tteis para considerar o compromisso do publico no
desenvolvimento e na implementacao de politicas de satde.
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A estrutura desenvolvida por Oliver e seus colegas (Tabela 1) caracteriza diversos
métodos para envolver consumidores com base no grau do envolvimento, no férum
para comunicacao, no envolvimento na tomada de decisoes, no recrutamento de
representantes, no treinamento e suporte financeiro.

Nessa estrutura, o grau de envolvimento € classificado de trés formas, denominados
consulta, colaboracao e controle do consumidor. O processo de consulta implica em
pedir aos consumidores seus pontos de vista e usa-los para informar a tomada de
decisdo. Os formuladores de politicas ou pesquisadores podem, por exemplo, realizar
reunioes tnicas com consumidores para determinar as prioridades deles ou podem
escrever aos consumidores em termos acessiveis para convida-los a dar suas opinides.
As opiniodes dos consumidores, nesses casos, nao sao necessariamente adotadas,
embora possam informar as decisdes tomadas.

Colaboracado gera parcerias ativas e continuas com os consumidores. Por exemplo,
consumidores podem ser membros do comité (por exemplo: nos conselhos das
diretorias das organizacoes de servicos de saide ou nos comités regulatérios) ou podem
colaborar de forma menos formal. Novamente, ndo ha garantias de que as opinides dos
consumidores irao influenciar as decisdes, mas a colaboracgao oferece mais
oportunidades para eles de serem ouvidos do que a consulta. Os métodos formais do
processo de decisdo podem ajudar a garantir formas adequadas de colaboracao [54].
Sem estes, talvez seja dificil julgar se o envolvimento publico teve qualquer influéncia.

Controle do consumidor, o terceiro tipo de envolvimento do consumidor na estrutura,
implica no desenvolvimento e na defesa ou na implementacao de politicas de satide por
eles mesmos. Os profissionais so se veem envolvidos na etapa de convite aos
consumidores. No contexto dos sistemas publicos de satde isto pode implicar, por
exemplo, na inclusao de politicos que sao eleitos para representar seus eleitores.

Dentro desta estrutura, os métodos sao mais diferenciados pelas descri¢coes do forum
de comunicacao (tais como entrevistas individuais, grupos de foco, juris de cidadaos,
audiéncias publicas, reunioes de comités e grupos de trabalho); e os métodos do
processo de tomada de decisoes (tais como, consenso ou votacao informal por parte de
comités). A presenca ou a auséncia de descricoes transparentes de métodos para o
processo de tomada de decis6es pode distinguir o envolvimento implicito nas decisoes
(como participacao em reunioes de comité) e o envolvimento explicito nas decisoes.
Sem um processo de tomada de decisoes transparente, ha o risco de perceber o
envolvimento do consumidor apenas como algo simbolico.

Telford e seus colegas usaram um processo consensual para identificar principios e
indicadores do envolvimento bem-sucedido do consumidor [53]. Cada um dos oito
principios identificados pode ser medido por pelo menos um indicador claro (consulte
a Tabela 2). Embora especificamente desenvolvidos para abordar o envolvimento do
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consumidor em pesquisas, estes principios e indicadores sao também relevantes para o
compromisso do publico no desenvolvimento e na implementacao de politicas.

CONCLUSAO

Os formuladores de politicas, e aqueles que os apb6iam, precisam criar estratégias para
envolver o publico na elaboracao de politicas baseadas em evidéncias que se adaptem a
contextos e politicas especificas, e aos principais grupos-alvo. Nos paises pobres, por
exemplo, o radio pode ser o meio de comunicag¢do mais importante. A Internet oferece
novas oportunidades para o envolvimento interativo de um ntimero maior de
consumidores no desenvolvimento de politicas e nas decisoes, e novos caminhos para
manter o publico informado. Entretanto, o acesso a Internet varia bastante. Por isso, é
importante que o uso da Internet como uma ferramenta de participacao seja
complementada com outras estratégias para evitar aumentar as desigualdades no
envolvimento publico.

Para que o publico seja envolvido de fato na elaboragado de politicas baseadas em
evidéncias — e evitar acusacoes de envolvimentos e consultas simbolicas — é importante
que os formuladores de politicas e aqueles que os apéiam planejem e avaliem
cuidadosamente as estratégias a serem usadas.

RECURSOS

Documentos tteis e leituras adicionais

Ferramenta de autoavaliacao e planejamento organizacional para a participacao de
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Links para websites

International Alliance of Patients’ Organizations (IAPO):

www.patientsorganizations.org — uma alianca global de organizacoes de pacientes que
trabalham nos ambitos local, nacional, regional e internacional para representar e
apoiar pacientes, suas familias e cuidadores

Association of Health Care Journalists (AHCJ): www.healthjournalism.org/index.php

— uma organizac¢ao independente e sem fins lucrativos dedicada a antecipar o
entendimento publico sobre temas relacionados a satide. A missao dessa organizacao é
melhorar a qualidade, a precisao e a visibilidade de informes, trabalhos cientificos e
edicoes relacionados a saude

INVOLVE é um grupo nacional de consultoria fundado pelo National Institute for
Health Research (NIHR): www.invo.org.uk/index.asp — ap6ia e promove o

envolvimento ativo do publico em pesquisas referentes a assisténcia social e satide
publica feitas pelo NHS
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Figura 1. Estratégias para envolver o pablico na elaboracao de
politicas de satide baseadas em evidéncias

Informar o publico usando os
meios de comunicacdo de massa
e informacdes interativas,

e tecnologias de comunicacao
|

Envolver consumidores
no desenvolvimento e na
implementacao
de politicas de satde
|
Trabalhar em conjunto com

grupos de sociedades civis
|

Figura 2. Envolvendo a sociedade civil nos estagios do ciclo de
desenvolvimento e implementacao de politicas*

Mon_itorar e Priorizar
avaliar politicas (18) problemas (3)

4 ™

Implementar politicas Esclarecer
problemas (4)

t /]

Revisar e comentar
0 esboco de politicas (16) Identificar opgdes de politicas
e evidéncias relevantes (5)

N 4

Revisar e comentar sobre as opcoes Identificar barreiras para a
de politicas identificadas e h implementacao daquelas opcdes
estratégias de implementacdo (13) e estratégias para abordar tais barreiras (6)

* Os nimeros entre parénteses indicam os artigos desta série (descritos na Introdugao [1]) que abordam o
uso de evidéncias de pesquisa para informar cada estégio do ciclo

15. Envolvendo o publico na elaboragdo de politicas baseadas em evidéncias 19



Tabela 1. Uma estrutura para descrever e considerar abordagens

para envolver o consumidor*

Caracteristicas de abordagens

diferentes Exemplos
Grau de envolvimento do consumidor ¢ Consulta
* Colaboracao

Controle do consumidor

Forum para comunicacgao

Consulta escrita
Entrevistas

Grupos de foco

Painéis de consumidores
Participagdo em comités

Envolvimento na tomada de decisoes

Nenhum envolvimento
Envolvimento implicito
Envolvimento explicito

Recrutamento

Convites pessoais e planejados
Publicidade ampla

Uso da midia de massa

Contato por telefone, carta ou e-mail

Treinamento e suporte

Educacao (por exemplo, seminarios)
Aconselhamento

Orientacao

Dias de introducao

Suporte financeiro

Sem suporte financeiro
Reembolso de despesas
Taxa ou honorarios

* Adaptado de Oliver e seus colegas [4]
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Tabela 2. Principios e indicadores do envolvimento bem-sucedido do

consumidor®

Principios

Indicadores

Os papéis dos consumidores sao
acordados

Os papéis dos consumidores foram
documentados

O custo do envolvimento do consumidor é

orcado

Os consumidores foram
reembolsados por suas viagens

Os consumidores foram
reembolsados por seus custos
indiretos (por exemplo: custos com o
cuidador)

Os formuladores de politicas respeitam as

diferentes habilidades, experiéncia e
conhecimentos dos consumidores

A contribui¢ao dos consumidores foi
informada

Foram oferecidos treinamento e suporte
pessoal aos consumidores para capacita-

los em seu envolvimento

Foi proporcionado aos consumidores
treinamento para permitir seu
envolvimento

Os formuladores de politicas garantem
que tém as habilidades necessarias para

envolver os consumidores de fato

Foi proporcionado aos formuladores
de politicas treinamento para
capacita-los a envolver os
consumidores de fato

Os consumidores sao envolvidos no
processo de tomada de decisoes

As recomendac6es dos consumidores
foram documentadas

O papel dos consumidores no
processo de tomada de decisoes foi
documentado

O envolvimento do consumidor é descrito

nos resumos de politicas

A contribuicdo dos consumidores foi
descrita e reconhecida nos resumos
de politicas

Os resumos de politicas estao disponiveis

para os consumidores em formatos e
idiomas que podem ser facilmente
entendidos

Os sumarios de resumos de politicas
foram distribuidos aos consumidores
em formatos apropriados

*Adaptado de Telford e seus colegas [53]
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