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RESUMO

Introducédo: No SUS, a participagéo social € um dos principios fundamentais. Com a
Lei 8142 de 1990, essa participacao foi institucionalizada por meio das Conferéncias
e dos Conselhos de Saude, mas estes ndo sdo 0s Unicos meios da sociedade
participar da gestdo do SUS. Objetivou-se analisar como a literatura identifica que a
participagdo social no SUS tem-se dado e quais sao os desafios e potencialidades
desse principio. Método: revisdo de escopo com a pergunta de pesquisa: quais as
formas de participacao dos usuarios na gestdo do SUS? A pesquisa foi realizada em
portugués, inglés e espanhol, nas bases de dados PubMed, Biblioteca Virtual em
Saude, Scopus, Embase e Web of Science. Resultados: encontrados 1046 artigos.
Apés a aplicacdo dos critérios de inclusdo e excluséo, 46 artigos foram incluidos no
estudo para a leitura na integra e andlise. Foram identificadas 7 categorias de
participacdo da comunidade no SUS: Conselhos de Saude, Pesquisas de avaliacdo
do servico pelo usuario, Educacdo Popular em Saude, Movimentos sociais ligados a
saude, Consulta Publica, Conferéncias de Saude, Ouvidorias. Conclusédo: o
mapeamento identificou 7 mecanismos que colaboram para a gestao participativa,
formando uma cartografia destes instrumentos. A partir desta € possivel pensar
formas de superar as barreiras de cada um dos mecanismos de participagdo e como
fortalecé-los, bem como refletir sobre formas de reinvencédo destes modelos de
participacdo e, quica, a criacdo de novos, especialmente na atualidade, em que a

tecnologia pode e ser deve ser aliada da gestéo participativa.

Palavras-chave: participacdo da comunidade; gestdo em salde; Sistema Unico de

Saude; participacdo social; cidadania.



ABSTRACT

Introduction: In the Unified Health System (SUS) in Brazil, social participation was
defined as a fundamental principle. With Law 8142 of 1990, this participation was
legally established through the Health Councils, but these are not the only means for
society to participate in the management of the SUS. The aim was to analyze how the
literature identifies the social participation in the SUS has taken place and what the
challenges and potential of this principle are. Method: scoping review with the
research question: what are the forms of user participation in SUS management? The
research was carried out in Portuguese, English and Spanish, in the databases
PubMed, Biblioteca Virtual em Saude, Scopus, Embase and Web of Science. Results:
1046 articles found. After applying the inclusion and exclusion criteria, 46 articles were
included in the study and were read in full and analyzed. Seven categories of
community participation in the SUS were identified: Health Councils, Service
evaluation research by users, Popular Health Education, Social movements linked to
health, Public Consultation, Health Conferences, Ombudsman offices. Conclusion:
the mapping identified 7 mechanisms that contribute to participatory management,
forming a cartography of these instruments. From this it is possible to think about ways
to overcome the barriers of each of the participation mechanisms and how to
strengthen them, as well as reflect on ways of reinventing these participation models
and perhaps the creation of new ones, especially in the present, in which technology

It can and should be an ally of participatory management.

Keywords: community participation; health management; Health Unic System; social

participation; citizenship.
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APRESENTACAO DA DISSERTACAO

Esta dissertacao é fruto de uma trajetéria que me conduziu ao anseio de tentar
compreender melhor sobre a influéncia da participacdo social na formulagcédo e
implementacdo de Politicas Publicas. Esse anseio surgiu ainda quando estava na
minha graduacdo em Medicina, na Escola Superior de Ciéncias da Saude (ESCS), no
Distrito Federal (DF). Durante a graduacédo pude ter contato com a Atencéo Primaria
a Saude (APS) bem como os diferentes aspectos que permeiam a legislacdo do

Sistema Unico de Saude (SUS) ja no inicio da graduacao.

Um dos pilares do SUS, a participacdo social me intrigou, pois eu ndo a via na
minha pratica diaria. Onde estava a participacdo social? Como ela influenciava a
minha prética na ponta, nos atendimentos diarios? Quem estava por tras daquilo que
chamamos de controle social? Foram perguntas como estas que me motivaram a
buscar respostas. Terminei a graduacao, iniciei minha especializacdo em Medicina de
Familia e Comunidade, area extremamente ligada a politica e ao social, bem como a
politica, planejamento e gestdo do SUS e isso apenas aumentou minha vontade de
tentar entender melhor todo o complexo processo que regia o que eu fazia no meu dia

a dia.

Foi neste contexto que tive a oportunidade de iniciar o Mestrado no Programa
de P6s-Graduacdo em Saude Coletiva da Universidade de Brasilia (UnB), na linha de
pesquisa Saude, Cultura e Cidadania dentro de um projeto em Bioética e Politicas
Publicas no tema Bioética, Direitos Humanos e Qualidade de Vida, sob orientacéo da
Prof Dra Dirce Guilhem. O projeto desenvolvido visou analisar como se ddo as
diversas formas de participacdo social na gestdo do SUS e qual o papel
desempenhado por essa forma de gestdo na promog¢édo de qualidade de vida e
garantia de direitos a populagcéo. Nesse sentido, dentro do campo da Saude Coletiva,
este projeto vai ao encontro da subarea das Ciéncias Humanas pois visou entender
como os individuos, desde o sujeito até a acao coletiva, se relacionam com o SUS e
mais especificamente com um ponto-chave deste sistema que € a gestao participativa

em suas diversas maneiras.

Neste programa pude entrar em contato com conceitos, teorias e comecar a

pesquisar, de fato, o que era a participagéo social no SUS. A pesquisa desenvolvida



para esta dissertacdo foi uma pequena parte de tudo que pude alcancar ao longo do
Mestrado, visto que para além de respostas encontradas, muitas outras duvidas
surgiram pelo caminho. No entanto, a despeito de tantas outras questbes e
possibilidades que se abriram, com esta pesquisa pude entender melhor sobre a
engrenagem social que faz parte do complexo processo que € gerir um sistema de
salde tdo abrangente como o SUS. Esta pesquisa também possibilitou perceber
outros caminhos pelos quais a participagcéo social acontecia e fomentou a vontade de

procurar perspectivas de como aprimorar tais caminhos.

Tendo, portanto, refletido sobre o percurso que me trouxe ao encontro da
diversidade representada pela intersec¢do entre teoria, pratica, politicas, sistemas e
distintos fatores subjacentes ao processo de fazer e ofertar salude, desejo boa leitura

e gue mais duvidas e desejo de mudancas surjam em nossos caminhos.
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INTRODUCAO

O Movimento da Reforma Sanitaria Brasileira (MRSB), iniciado na década de
1970, foi essencial para a construcdo do modelo de saude em vigéncia no Brasil. Este
movimento surgiu no momento politico de redemocratizacdo no Brasil, apos anos de
ditadura militar e foi embalado por mudangas que outros paises ja vinham realizando
em seus sistemas de saude desde os anos pds segunda guerra mundial. Como
exemplo destes sistemas de salde que surgiram no pds-guerra temos o caso do
Reino Unido com o National Health Service (NHS), este o mais conhecido, mas
também ocorriam a criacao de sistemas de salde amplos em Cuba, China, Canada,
entre outros paises (PAIM, 2020).

Foi a partir do MRSB, com sua grande participacdo popular, representada
principalmente por movimentos estudantis e sindicais, que surgiram propostas que
visavam universalizar o direito a saude no Brasil, integrar acdes curativas e
preventivas, descentralizar a gestdo da saude e promover a participacdo da
comunidade nas formulacdes e decisdes acerca de politicas publicas (PAIM, 2008).
Estas propostas foram reafirmadas na 82 Conferéncia Nacional de Saude (CNS), em
1986, tida como uma das mais importantes, visto que aqueles ideais que surgiram a
partir dela serviram de base para a formulacdo do sistema de salde que hoje existe
no Brasil (SOUZA et al, 2019).

Portanto, neste contexto, a Constituicdo Federal (CF) de 1988, com o Artigo 196,
estabeleceu uma nova politica de saude, trazendo em seu texto a saude como “um
direito de todos e um dever do Estado”, texto muito semelhante ao lema da 82 CNS
(SOUZA et al, 2019). Apos a promulgacédo da CF, duas Leis Organicas instituiram, de
fato, o Sistema Unico de Saude (SUS), estabelecendo seus principios fundamentais,
a Lei 8.080 de 1990 e a Lei 8.142 de 1990. Nesta ultima foi instituida a participacao
social na gestdo do SUS como um dos seus pilares administrativos, indicando a
populacdo como corresponsavel pela gestdo de sua propria saude a partir de suas
necessidades para que houvesse maior influéncia da comunidade sobre a elaboragéo
de politicas de saude e a forma de aplicacdo destas (BUSANA, 2015; BRASIL, 1990).
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A introducéo da participacéo social como pilar do SUS ocorreu em um contexto
em gue outros sistemas de saude, como o ja citado NHS, sistema de saude britanico,
entre outros, estavam usando o modelo de gestdo conhecido como Clinical
Governance. Esse modelo de gestao se propunha a oferecer servi¢cos de acordo com
as necessidades da populacdo, com qualidade e uso racional dos recursos, visando
eficiéncia, e que também tinha como um dos seus pilares o envolvimento do usuario
e do publico em geral na gestédo da saude (SCALY, 1998; GOMES, 2015).

Nesse contexto, a participagao social foi institucionalizada no SUS por meio dos
Conselhos e Conferéncias de Saude. Segundo a Lei 8.142 de 1990, as Conferéncias
de Saude deveriam ocorrer a cada 4 anos, ou antes se necessario, sendo um espaco
de debate para a formulacdo de politicas publicas de saude. Ja os Conselhos de
Saude seriam os nucleos mais préximos do cidaddo, com atividade permanente e
deveriam ser formados por representantes do governo, prestadores de servicos,
profissionais de salde e por usuarios. Estes ultimos deveriam ser 50% dos membros
do Conselho, correspondendo, portanto, a uma representacdo paritaria dos usuarios
com relagéo ao conjunto dos demais segmentos, apontando para a relevancia que o
cidaddo comum deveria ter no gerenciamento do sistema de saude (FERNANDES,
2021).

Os Conselhos de Saude foram criados nas trés esferas de gestdo do governo.
Existe, portanto, o Conselho Nacional de Saude (CNS), instdncia maxima desse tipo
de organizacdo, abaixo estao os Conselhos Estaduais de Saude e préximo ao cidadao
tém-se os Conselhos Municipais de Saude, também conhecidos como Conselhos
Locais. As trés instancias deveriam atuar no controle da execucédo da politica de
saude, do nivel nacional ao nivel local, inclusive nos aspectos financeiros, sendo, além
de 6rgdos permanentes, também deliberativos e fiscalizadores do cumprimento das

acOes de saude e do orgcamento (BRASIL, 2006).

A criacdo dos Conselhos ocorreu, portanto, visando que a propria populacao
indicasse suas necessidades de saude, participando da luta pela garantia de seus
direitos e pela busca de maior qualidade de vida para a comunidade, o que deveria
ser favorecido pela proximidade do Conselho Local com os usuarios, os Conselhos
deveriam estar instalados préoximos a comunidade (FERNANDES, 2021; BRASIL,
2006). Os Conselhos, desta forma, foram criados com o potencial de ser ndo apenas
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orgaos administrativos, mas também um espaco de manifestacdo e organizacao da
comunidade, tendo menor burocratizacdo e menor formalidade, tornando-se um
ambiente propicio para estimular a participacdo democratica da populacdo local
(SOUZA, 2010).

No entanto, mais de 30 anos apods a criacdo do SUS e da proposta de insercéo
da participacdo popular na sua gestdo, bem como da criacdo dos Conselhos e
Conferéncias de Saude, essa participacao social, que ja esta bem legitimada, ainda
enfrenta varios entraves e o seu papel desempenhado atualmente nem sempre
coincide com a proposta inicial prevista em sua criacdo (SERAPIONI, 2014). Da
mesma forma, nem sempre os Conselhos tém sido o espaco democrético que fora
idealizado e que permita de fato que a participacéo social ocorra. Estudos como o
realizado por Santos (2021) mostram exemplos de barreiras que os Conselhos Locais
enfrentam que impedem que estes consigam interferir nos rumos das politicas e
acompanhar o desenvolvimento das acfes deliberadas, inclusive com relacdo ao
orcamento, sendo este um dos principais entraves, associado ao uso politico pelo

Executivo local.

Além disso, diversos autores discutem o distanciamento que ocorre entre 0s
representantes e aqueles que deveriam ser representados nos Conselhos, o que
ocorre em todos os niveis deste instrumento (SILVA, 2021; SANTOS 2020), bem
como apontam o fato de que, apesar dos Conselhos Locais apresentarem grande
potencial como espacos propicios para o exercicio da democracia, essa relacdo
distanciada entre usuarios e conselheiros resulta na auséncia de seu reconhecimento
como espacos para efetiva participacdo, onde deveria ocorrer a apresentacao de
demandas da comunidade e propostas de resolubilidade destas demandas (ROCHA,
2020).

Os usuaérios, e até mesmo profissionais de saude, muitas vezes desconhecem a
existéncia do Conselho de Saude no local onde vivem e trabalham (SHIMIZU, 2013).
Nesse contexto, em que os Conselhos nem sempre Sd0 um espaco que permite a
comunidade participar efetivamente e ter controle e vigilancia sobre seus direitos e
necessidades, surgem outros espagos e mecanismos para tentar propiciar tal
participacdo (ROCHA, 2020). No entanto, estes espacos, assim como 0s Conselhos

e Conferéncias de Saude, possuem suas proprias limitacdes e potencialidades.
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Desta forma, esta pesquisa pretendeu realizar um mapeamento que permita
visualizar os diferentes modos de participacdo social que se dao no SUS, suas
potencialidades, desafios e como estes diversos caminhos podem fortalecer a
democracia, os direitos conquistados e a qualidade de vida das comunidades.
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1. FUNDAMENTACAO TEORICA

1.1. Democracia: a saude é para todos?

A democracia, esta forma de governo existente desde a idade antiga, €, por
vezes, questionada como sendo de fato uma forma justa de organizacdo da
sociedade. A democracia atual, também chamada de representativa, € uma forma de
governo caracterizada por regras que estabelecem quem decide pela maioria e de
gue forma, e foi modificando-se ao longo da historia, diretamente influenciada pelas
disputas sociais e econbmicas e drasticamente modificada a partir dos ideais
capitalistas (LESSA, TONET, 2011).

Fato € que a democracia e o Estado hoje existentes séo criagdes burguesas,
portanto, muito distanciadas da democracia grega no sentido de governo do povo. Na
democracia grega, era necessaria uma articulacdo entre o politico e o econdmico
visando a emancipacédo dos cidadaos, o que hoje é impossivel sem a superacao da
sociedade burguesa e uma nova légica em que as relacdes sociais sejam igualitarias,
sem classes, o que leva a entender a critica de Marx a democracia liberal
(CARVALHO, 2019; SOUSA SANTOS, 1991).

Portanto, € importante frisar que a democracia representativa liberal, a qual se
tornou hegemonica na atualidade, mas passa distante do que consiste na democracia
grega, colabora para um Estado burgués que mantém a reproduz a desigualdade
social, ao mesmo tempo que afirma a igualdade politica e juridica entre os individuos.
Na democracia burguesa, o principio da cidadania resume-se a basicamente a
cidadania civil e politica, sendo que seu exercicio se restringe quase apenas ao voto,
sendo isso derivado da teoria de cidadania desenvolvida por Marshall e que sera
descrita adiante (SOUSA SANTOS, 1991). Talvez, por essa inconsisténcia e por estar
ao servico da classe dominante que, na ultima década, no Brasil e no mundo,
movimentos de polarizacao politica e fascistoides vém pondo a prova a democracia e
seus limites. Isto traz a reflex&do que, se for do interesse da classe dominante, a ordem
democratica pode ser suspensa. (LESSA, TONET, 2011).
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No entanto, apesar da democracia representativa atual ser um elemento de
criacdo burguesa, sua existéncia ainda permite que mais vozes sejam ouvidas, se
comparada a sistemas anteriores, como a aristocracia e 0 sistema escravocrata
(LESSA, TONET, 2011). Portanto, atualmente, a democracia que se tem é o sistema
que permite que diferentes posicionamentos existam e isso deve ser valorizado.
Porém, essas diferentes vozes existem com muita luta, pois como é sabido, até
mesmo as decisfes de grupo nesse sistema sdo tomadas por individuos, visto que é
impossivel um grupo tdo grande quanto uma populagédo de um pais decidir sobre todas

as questoes.

No entanto, a regra fundamental da democracia €, ou deveria ser, a regra da
maioria, apesar de que esta forma de se reger pela maioria também possui suas
préprias limitacdes, tal como a possibilidade da maioria agir de forma tiranica sobre
as individualidades, o que € um entrave para o desenvolvimento e a liberdade dos
seres humanos. Para evitar que a maioria “sufoque” as individualidades, € necessario
que a democracia seja desenvolvida conjuntamente com mecanismos que protejam
as individualidades e os direitos fundamentais dos cidadaos, permitindo também a
representacao de grupos minoritarios (BOBBIO, 1986). Pensar a relacdo entre a regra
da maioria e a garantia dos direitos fundamentais para todos, inclusive para minorias,
respeitando os direitos individuais e coletivos, € fundamental no campo da saude,

sendo essencial para a elaboracdo de politicas publicas.

E se o0 esteio da democracia deveria ser a regra da maioria, com as ressalvas
aqui ja citadas, para que isso seja alcancado, deve haver grande debate em torno das
decisGes para que 0 maximo de pessoas possam ser ouvidas, ainda que o voto
decisério seja tomado por poucos individuos, estes os quais eleitos pela maioria.
Segundo Bobbio (1986), deve haver na democracia mecanismos que permitam que
esta se desenvolva de forma saudavel, permitindo o controle da populacdo sobre as
acOes dos governantes, evitando abusos de poder, fazendo com que haja, afinal,
controle do poder pela populagéo, algo que nos remete ao controle social ou seja, pela
sociedade, dos rumos da democracia, e aqui discutido, dos rumos das politicas
publicas em saude. No entanto, a democracia moderna, representativa, leva ao fato
de que um grupo ou alguns grupos, em seu papel de representar uma determinada

populacdo, € quem tem ndo apenas 0 voto, mas também a voz para discutir os
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diversos temas, afastando a sociedade do controle do poder e tornando a democracia
mais afastada do seu ideal de poder do povo (BOBBIO, 1986).

Dessa forma, a democracia representativa liberal acaba por organizar-se em
grupos autbnomos o0s quais lutam por fazer valer seus interesses contra outros
grupos. Tal organizacdo acaba por vezes excluindo do debate individuos que néao
estejam diretamente incluidos na organizacdo de tais grupos, apesar de serem
representados por eles. Muito disso, inclusive, se deve a apatia politica, em que certos
individuos se mostram desinteressados pelas decisdes politicas (BOBBIO, 1986).
Desta forma, portanto, € necessario buscar um equilibrio constante entre a
participacdo da maioria dos individuos de uma sociedade e a deliberacéo a partir deste
debate sem que esta se torne excludente das pautas discutidas amplamente.
Considerando-se essas questdes, € possivel perceber o quao dificil € conciliar a
balanca da democracia, ainda mais numa sociedade capitalista, a qual é altamente
excludente.

Nas tentativas de conciliacéo, ocorre, por vezes, a exclusao de alguns individuos
do debate, o que gera um problema representativo, pois, ainda que nao haja
participacdo direta na decisdo, o debate politico acerca das decisdes ndo apenas
legitima a escolha, mas possibilita que as reais necessidades e novas possibilidades
sejam discutidas. E por isso, por exemplo, que tanto se discute a democracia como

saude:
Como podem os mais pobres demandar melhores condi¢des de vida e um
bem-estar que garanta, minimamente, um ambiente propicio & participagdo
politica se ndo tém condi¢des de iniciarem contendas por si mesmos? (Jamil
Marques, 2012)

O debate acerca de saude, desta forma, é antes de tudo um debate social e
politico. Nao se é possivel discutir salde sem considerar previamente estes aspectos.

A democracia, apesar de ser um sistema imperfeito e com diversas limitagcoes
como citado anteriormente, especialmente em sociedades como a brasileira, em que
seu sistema democratico ainda é fragilizado e constantemente ameacado, ainda € um
sistema que permite ampla participacdo da sociedade e de diversos grupos. A
democracia ainda é um sistema em que se € possivel debater com liberdade e,
portanto, em que é possivel haver um espaco de discussdo sobre saude e seus

impasses.
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1.2. Cidadania e participacao social: conceitos.

Para que democracia signifique salude é necessario antes de tudo sujeitos que
tenham plena ciéncia de seu papel como atores sociais na comunidade e de sua
importancia no movimento politico e social. Para isso, se faz necessario o debate
acerca dos conceitos de cidadania e de participacao social. A cidadania € o conceito
gue nos leva a entender quem sao cidadaos, ou seja, como se alcanca o conceito de

individuos plenos de sua cidadania, portanto, os que fazem parte da democracia.

Um conceito famoso e de grande influéncia sobre cidadania, desenvolvido no
século XX, na década de 1960, foi elaborado pelo socidlogo Thomas Humphrey
Marshall, em seu livro Cidadania e Classe Social. Neste livro, Marshall explana sua
teoria da cidadania, dividindo-a em trés elementos ou etapas que se seguiriam, a
saber na ordem: civil, politico e social. O elemento civil refere-se aos direitos que
garantem a liberdade do individuo; o elemento politico compreende o direito de
participar e exercer fungdes na politica; e o elemento social estaria relacionado as
distintas possibilidades que vdo ao encontro do bem-estar econdmico, social,
educacional e de seguranca, sendo, portanto, tudo que permite ao individuo participar
e viver em sociedade (MARSHALL, 1967).

Para Marshall, esses elementos seriam quase que evolutivos, sequenciais, e
por isso foi muito criticado a época e nas décadas seguintes. Marshall desenvolveu
sua teoria da cidadania baseada na sociedade britanica, porém distanciada do
contexto da época, que incluia o pés-guerra, com todo o incentivo do Welfare State
gue estava em curso, e sem levar em consideracdo que a cidadania e os direitos
adquiridos ndo representam um processo irreversivel. Ha diversas sociedades em que
esses direitos nunca foram plenamente alcangcados da forma como exposta em sua
teoria (SERAPIONI, 2014).

A partir do conceito proposto por Marshall, foram elaboradas novas teorias e
conceitos que ampliaram a ideia de cidadania. Refletindo sobre este conceito, é
possivel identificar que ha um conjunto de direitos que deveriam ser usufruidos de
forma igualitéaria por todos os individuos de uma sociedade. No entanto, com 0
desenrolar dos eventos ao longo do século XX, demandas da sociedade ganharam

forca com movimentos feministas, da populacdo negra, movimentos por reforma
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sanitaria, dentre varios outros. Nesse contexto, novos tedricos surgiram apontando
gue além da cidadania ndo se dar de forma igualitaria, visto que alguns individuos na
sociedade desfrutam de seus direitos com maior facilidade enquanto a outros essa
alternativa é negada, os individuos de fato tém necessidades distintas.

A teoria da cidadania de Marshall € importante pois além de iniciar o debate
acerca do tema, permite identificar elementos relevantes neste conceito e gera a
reflexdo acerca destes, como a nocdo de direitos em diversas &reas distintas e que
podem ser alcancadas simultaneamente ou ndo. Entretanto, reitera-se que ha também
criticas quanto a sua teoria ser eurocéntrica e anacrénica, mesmo a época que foi
elaborada, distanciava-se do contexto da época, como citado anteriormente. Também
foi considerada pouca aplicavel a outras regiées do globo, tais como oriente e América
Latina. Parte desta critica deve-se ao fato de que Marshall ndo considerou em sua
teoria as desigualdades estruturais de classe, género, raca, entre outros, 0s quais
limitam ou facilitam o acesso aos direitos (CARVALHO, 2002; LAVALLE, 2003).

Além disso, ha teorias que problematizam o conceito de cidadania de Marshall
do ponto de vista de refletir um pensamento hegemaonico daquilo que seria o ideal de
cidadania. Tedricos que surgiram apOs criticaram este pensamento e a exclusédo
histérica que alguns sujeitos sofrem nestas teorias, como o0s povos que estéo fora do
contexto europeu. Ha, por exemplo, teorias decoloniais da cidadania que questionam
a exclusdo de grupos marginalizados como povos indigenas, afrodescendentes,
mulheres néo brancas, populacdo LGBTQIAPN+, dentre outros e visam dar voz a
estas existéncias, valorando a experiéncia, conhecimentos e tradigdes destes povos
do sul global, historicamente excluidos, desta forma promovendo formas de
participacdo politica que afirmem os direitos coletivos e ndo somente os direitos
individuais, tipicos da cidadania liberal, bem como contribuam para a desconstrucéo
das hierarquias raciais e culturais, as quais historicamente definem aqueles que sao
tidos ou ndo como cidadaos (GROSFOGUEL, 2011).

Por isso é importante ndo pensar em uma cidadania, mas varias cidadanias
para sujeitos distintos considerando-se a pluralidade e heterogeneidade das
sociedades democraticas. Torna-se, portanto, necessario desenvolver mecanismos
gue sejam capazes de vincular os diferentes atores nas instituicdes da sociedade e

permitir a estes ter espaco para participar do debate democrético, o que ainda hoje é
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um desafio, respeitando suas diferentes caracteristicas e necessidades (AVRITZER,
2000; SERAPIONI, 2014).

Ressalta-se ainda que as diversas teorias acerca da cidadania ddo, em sua
maioria, grande enfoque aos direitos, sem 0 mesmo peso para 0 cumprimento de
deveres, muitas vezes incorrendo num primeiro momento em uma visao passiva de
cidadania, em que ha a espera de usufruir direitos distanciada das responsabilidades
com a comunidade. A cidadania esta relacionada a aquisicdo e a possibilidade de
exercer direitos e deveres em uma sociedade e isso esta diretamente relacionado a
representatividade, visto que na democracia representativa, sdo representantes
eleitos os responsaveis por legislar e executar as leis e politicas publicas no pais. No
entanto, a democracia representativa nao significa necessariamente que o cidadao
apenas delega ao representado todas as funcgBes de decisdo. Apesar de ser o
representante quem delibera, o conceito de controle social, para alguns autores,
significa que os cidaddos, em movimentos organizados, ainda sao capazes de
participar dos espagos de debate, influenciando na articulagdo, mobilizacéo,
planejamento, gestdo e avaliacdo, bem como também no controle das ac¢des do

Estado. Sendo isto o exercicio pleno da cidadania na democracia (SANTOS, 2012).

Nesse sentido, outro conceito diretamente relacionado € o de participacdo
social, debatido a partir das variadas teorias da representatividade e essencial na
discussédo aqui realizada. Na Grécia antiga localiza-se a origem da participacéo social
dos individuos, os quais, considerados cidadaos, participavam direta e ativamente,
tido por muitos como o ideal de participacdo. Nesse periodo, os homens adultos livres,
nascidos na poélis?, tinham o direito e o dever de participar diretamente nas decisdes
politicas, reuniam-se em assembleias onde debatiam e votavam leis e politicas da
coisa publica. Os cargos publicos, exceto alguns especificos, eram preenchidos por
sorteio, promovendo a ideia de igualdade politica entre os cidadados. No entanto,
ressalta-se que esta participacdo era restrita aqueles considerados cidadaos,

excluindo mulheres, escravos e estrangeiros (ROSSET, 2008).

Apesar dessa participacéo ja existir na idade antiga, apenas no século XVIII,

com Rousseau e outros tedricos liberais, como John Stuart Mill, G.D.H. Cole e A. de

1"P4lis" era 0 nome dado as “cidades” ou “cidades-estados”, as quais eram comunidades humanas
compostas por cidaddos e que incluiam um nacleo urbano e o territério circundante (Morales Soares,
2010)
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Tocqueville, que se inicia a formulacédo tedrica acerca da representatividade. A estes
seguiram-se e contrapuseram-se 0s socialistas utopicos e libertarios e com Marx e
Engels, no século XIX, comecga a tradicdo analitica acerca da participacdo politica,

com uma visao bem distanciada dos tedricos liberais.

No século XX, outros autores se debrugcam acerca do tema, como Rosa de
Luxemburgo, Antonio Gramsci, Gorz, Mandel, Poulantzas, entre outros. Muitos destes
intelectuais se interessam pelo tema a partir da reflexdo sobre a atuacdo dos
individuos quando em associacdes, sindicatos e outros grupos. Ainda no século XX,
a teoria de GDH Cole parte do pressuposto de Rosseau, de que € a vontade e ndo a

forca, a base da organizacgéao politica e social (GOHN, 2019).

Ao longo do século XX, o debate deste conceito foi mudando a partir de
diversas teorias da representacdo, integrando o0s conceitos de cidadania e
democracia, e, por volta dos anos 1980, a participacdo social passa também a interagir

com outra categoria, que é a da exclusdo social.

Algumas vezes, ‘participacao’ é olhada como um componente da definicao
de integracdo. Se alguém é apto a participar, ele esta integrado. Ao contrario,
para ndo participantes, é sugerido o signo da exclusdo. Em outros casos,
‘participacdo’ é considerada como um fator de integracdo.” Aprendendo a

participar, um individuo pode ser integrado (Gohn, 2019).

Portanto, a categoria de participacado social esta intimamente relacionada a de
cidadania, pois como discorrido anteriormente, sdo os cidaddos quem, na democracia
representativa, elegem aqueles que os representam e que, ao cabo, tomam decisdes.
E visto isso, esta também relacionada e influenciada por outros aspectos tais como
desigualdades, estrutura econémica e social, envolvimento comunitario, dentre outros
(GOHN, 2019).

No ambito da democracia representativa, esta € uma forma de participacao
limitada que nas ultimas décadas passou por crise visto que a representacao
democratica, ao longo do tempo, devido a interesses liberais, foi desvencilhada da
sua identidade como governo representativo, afastando o representado do
representante, contribuindo para a alienacdo envolvida na representacdo. Isso,
portanto, ampliou 0s espagos da critica democratica, incorrendo na busca por novas

formas de representacéo. Visto isso, mecanismos de democracia participativa foram
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sendo criados e incorporados dentro da democracia representativa, tentando reduzir
o problema da representatividade (LAVALLE, 2011).

Tendo este breve apanhado acerca da categoria participagéo social, verifica-
se que o proprio conceito € espaco de disputa e reconhece-se a complexidade de
variaveis e fatores que influenciam neste fenémeno politico. A participacéo social, €,
portanto, varidvel e fluida, e os individuos participam mais ou menos da vida politica
a depender de fatores como perfil socioeconémico, educacédo, renda, ocupacao e
disponibilidade. Isso aponta, mais uma vez, como participacdo social ndo € um
conceito descolado da realidade social da populacéo e que ndo é apenas um resultado
de vontade, mas de possibilidades para tal, sendo, portanto, necessario criar

condicdes para que a participacao social ocorra no debate politico.

A educacao é apontada como o fator mais importante, na medida em que o
cidaddo com maior nivel de escolaridade teria mais informacdo e maior
capacidade para emitir opinido politica; seria mais engajado e sentiria menos
constrangimento para falar e participar de grupos e de associac¢des; sentiria
maior capacidade de influenciar o governo e mais confianga nos outros e em

si préprio (Luchmann, 2010).

Portanto, diante deste contexto e tendo inUmeros conceitos relacionados,
elegemos o de Milani (2008) acerca da participag¢do social cidada como o conceito
chave para orientar a discussao que aqui se seguira, visto que resume o papel politico
do individuo como ator social que gera mudanca e faz a conexdo com a ideia de

cidadania, anteriormente discutida.

[...] a participagéo social cidada é aguela que configura formas de intervengéo
individual e coletiva, que supdem redes de interacdo variadas e complexas
determinadas (provenientes da “qualidade” da cidadania) por rela¢des entre
pessoas, grupos e instituicbes como o Estado. A participagdo social deriva de
uma concepc¢éo de cidadania ativa. A cidadania define os que pertencem
(incluséo) e os que ndo se integram a comunidade politica (exclus&o); logo,
a participacdo se desenvolve em esferas sempre marcadas, também, por

relagBes de conflito e pode comportar manipulagéo (Milani, 2008).

Desta forma, se reconhece a importancia da participacao social na saude, pois,

visto que relaciona o individuo a sua realidade e necessidades, a atuacdo deste

permite que o sujeito exerga o seu papel de cidadado no campo da saude, visando uma
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sociedade mais equanime, democratica e que permita desta forma garantir melhor
qualidade de vida a populacdo (SANTOS, 2012).

1.3. O SUS como conquista da participacdo social na luta pela saude

A criagdo do SUS foi fruto de anos de movimentos sociais, que se articularam a
partir da década de 1970 como o MRSB, assentados nos conceitos de democracia,
cidadania e participacdo social, anteriormente discutidos. Tal movimento teve a
participacdo ampla de varios segmentos da sociedade. A vertente responsavel por
difundir a teoria era encabecada pelo movimento estudantil universitario e pelo Centro
Brasileiro de Estudos de Saude (CEBES). Tiveram participacdo importante também,
especialmente na questéo de trazer a discussdo o ambito do trabalho, o movimento
dos médicos residentes e 0 movimento de Renovac¢do Médica, ambos associados a
sindicatos e movimentos de trabalhadores assalariados. Foi de grande importancia
também a participacdo da academia, com a acdo da docéncia e da pesquisa,
estratégia que deu origem ao movimento sanitario em si, trazendo o carater coletivo
da producéo de conhecimento (ESCOREL, 1999).

Desta forma, o MRSB teve ampla participacdo de varios segmentos da
sociedade, numa proposta de producdo do saber, de organizacdo e de praticas
politicas transformadoras e inclusivas. O principal intuito era transformar a realidade
e permitir que a saude de fato se concretizasse como um direito de todos, o que
passava por construir uma sociedade democratica, a qual assegurasse direitos, o que
extrapola os parametros apenas sanitarios (FLEURY, 2018). No entanto, o que se
observou foi mais uma reforma parcial do que uma revolugcdo completa, inclusive com
uma reducédo das a¢des dos movimentos sociais Nos primeiros anos que se seguiram
a criacdo do SUS (PAIM, 2008).

Sérgio Arouca, na 8% Conferéncia de Saude (1986), em um debate intitulado
“Democracia € Saude” apresentou ndo apenas o conceito de saude como bem-estar
fisico, mental, social, politico, como ja vinha sendo propagado pela Organizacéo
Mundial da Saude (OMS) desde 1948, mas indicou como a determinacéao da saude e

seus varios fatores, especialmente o social, agem influenciando na satde dos sujeitos,
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o0 que hoje chama-se de determinantes sociais de saude. Naquele contexto,
democracia significava um pais em busca de redemocratizacao, libertando-se de anos
de ditadura militar, caminhando na busca de garantias de direitos humanos. Naquele
momento histérico o discurso forte e contundente, foi extremamente necessario e sim,
precisava-se reafirmar que para ter saide € preciso democracia.

No entanto, hoje, apés mais de 30 anos da constituinte e da criacdo do SUS
brasileiro, percebe-se que a democracia néo foi garantidora da sadde e isso decorre
também pelo fato, mais uma vez, da prépria democracia por vezes ndo ser garantidora
de direitos. O SUS, mesmo sendo fruto de conquistas politicas, nunca foi
completamente implantado, sempre foi constantemente subfinanciado e na ultima
década foi até mesmo desfinanciado com a lei do teto de gastos (MENDES, 2020).

O questionamento do porqué da dificuldade de se estabelecer um sistema de
saude publico e universal leva a reflexdo acerca do modelo de democracia que foi
construido no Brasil ap6s a redemocratiza¢éo, bem como de suas limitacdes. E o que
Dantas (2018) aponta ao mostrar as fragilidades desta forma de politica, como
acreditar que apenas a politica institucional, por meio dos representantes eleitos ja
seria suficiente para garantir direitos, e aponta também como o jogo de interesses
influencia diretamente as decisbes, especialmente nas ultimas décadas em que se
vive uma pesada ofensiva burguesa global sobre o Fundo Publico, o qual fica,
portanto, constantemente ameacado pelos interesses privados neoliberais.

Desta forma, frente aos desafios, novos e antigos, que hoje a democracia e 0
SUS enfrentam, em meio a luta de classes, € preciso sim pensar, que democracia é
salide, mas também refletir qual democracia se procurar estabelecer. E necessario ir
além e pensar como fazer com que democracia signifique saude:

O SUS, uma das expressdes sociais da transicdo democratica no Brasil, veio
para ficar, mas a democratiza¢édo da atencdo a salde permaneceu pendente.
(Ligia Bahia, 2018).

Nesse contexto, fica evidente a importancia da organizacao social na luta por
direitos, considerando-se o0 sucesso, ainda que em parte, do Movimento da Reforma
Sanitaria. Embora o SUS possa estar fragilizado, sua existéncia por si s6 e o debate
que hoje é realizado em prol de sua construgédo e fortalecimento se torna possivel
apenas porgue ele existe. Dessa forma, é crucial fortalecer os movimentos sociais e
permitir sua participacado na construcao e gestado deste sistema de saude. Para além

da prépria criacdo de um sistema unico universal e gratuito, uma de suas grandes
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conquistas foi a incorporacdo do principio de participacdo da comunidade na gestao
do SUS.

A participagdo da comunidade na gestado do SUS foi implementada por meio da
Lei Organica 8.142 de 1990, a qual instituiu as instancias colegiadas de sua atuagao:
as Conferéncia de Saude e os Conselhos de Saude nas trés esferas de governo —
Federal, Estadual e Municipal (BRASIL, 1990). No entanto, apenas em 2012 ocorreu
a regulamentacdo dos Conselhos de Saude, por meio da Resolucdo N° 453, a qual,
além de definir Conselho de Saude, reformulou o seu funcionamento (BRASIL, 2012).
Com esta Resolucdo, a participacdo de o6rgados, entidades e movimentos sociais
passou a ter como critério a representatividade, a abrangéncia e a complementaridade
do conjunto da sociedade, no ambito da atuacdo do Conselho de Saude. Ficou
definido que as funcbes, como membro do Conselho de Saude, ndo seriam
remuneradas, bem como a participacdo dos membros eleitos do Poder Legislativo,
representacdo do Poder Judiciario e do Ministério Publico, como conselheiros, ndo
seria permitida. A participagdo social no SUS foi, portanto, idealizada a partir do
controle social, com o objetivo de promover a atuacado de setores organizados da
sociedade no desenvolvimento e execucao das politicas de saude, possibilitando a
criacdo de espacos mais participativos e democraticos, regularizados em todos os
campos de gestdo do SUS de forma a ser compostos por representantes de Usuarios,
gestores e trabalhadores de saude (SOUZA, 2021).

Observa-se que a participagcdo da comunidade teve diversas fases durante a
construcdo do SUS. Em um primeiro momento, com o MRSB, houve o envolvimento
de diversos atores que lutaram pela redemocratizacdo do pais e pela criacdo de um
sistema de saude que garantisse o direito a saude. Posteriormente, houve um
enfraquecimento dos movimentos sociais ho ambito das politicas publicas em saude,
porém surgiram outros mecanismos de participacdo social (PAIM, 2008). Com a
criagdo dos Conselhos de Saude, ficou institucionalizado a participacdo social, ainda
gue de forma nao tédo eficiente, visto que manteve a representatividade e nédo a
participacdo direta como o foco. Neste contexto, novos espacos de participacao

surgem, mas os Conselhos de Saude ainda mantém grande importancia.
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1.4. A gestao participativa e a promocao da qualidade de vida e garantia de direitos

Como dito, com a Lei 8.142 de 1990 foi instituida a participacdo social na gestéo
do SUS como um dos seus pilares administrativos, visando que a comunidade se
tornasse corresponsavel pela gestdo de sua propria saude (FERNANDES, 2021). A
participacdo social se daria, principalmente, por meio dos Conselhos de Saude, a
forma encontrada para aproximar o usuario comum e os trabalhadores da gestao do
servico. Segundo a Lei 8.142 de 1990, os Conselhos de Saude deveriam ser formados
por representantes do governo, prestadores de servicos, profissionais de saude e
usuérios, sendo estes Uultimos 50% dos membros, correspondendo a uma
representacao paritaria dos usuarios com relacdo ao conjunto dos demais segmentos
(BRASIL, 1990). Seria responsabilidade dos Conselhos de Saude atuar no controle
da execucdo da politica de saude, inclusive nos aspectos econdmicos e financeiros,
sendo 6rgdos permanentes e deliberativos, com reunides de no minimo uma vez ao
més. Seriam também os Conselhos responsaveis por indicarem e nomearem gestores
dos servicos de saude do SUS. A criacdo dos conselhos objetivou que a propria
populacdo ditasse suas necessidades de saude, fiscalizando seus direitos e
permitindo maior promocao da qualidade de vida para a comunidade de acordo com
aquilo que ela almeja (BRASIL, 2006).

A participacdo da comunidade no SUS se sobressai como elemento de grande
importancia politica e social, uma vez que pretende assegurar a insercao popular no
processo de controle e formulagédo das politicas publicas de saude, algo altamente
desejavel em uma democracia. No Brasil, o controle social visa permitir a populacao
participar do processo decisério das politicas publicas de saude e conhecer as acdes
que cabem ao Estado, bem como debater a implantacdo destas politicas de saude
nas comunidades a partir das necessidades de saude e das realidades de cada
localidade. Portanto, com participagdo ativa, a sociedade teria grande
responsabilidade na promocdo da qualidade de vida, bem como possibilitaria a
comunidade assegurar seus direitos (BUSANA, 2015). Nesse sentido, os Conselhos
de Saude seriam, idealmente, ndo apenas um Orgao administrativo, mas um espaco

potencial de manifestagcdo da comunidade, com menor burocratizacdo e mais informal,
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tornando-se o0 espaco ideal para a participacdo democratica da comunidade (SOUZA,
2010).

Porém, a partir da Resolugcdo No 453, com a orientagdo quanto a constituicao
dos Conselhos de Saude, percebeu-se que estes nem sempre tém sido um espaco
democratico de participacéo social. Algumas pesquisas tém mostrado limitacfes dos
Conselhos, como a realizada por Santos (2021) que apontou aspecto preocupantes
nos municipios de pequeno e meédio porte analisados. Nessas localidades, os
conselhos locais pouco conseguiram interferir nos rumos das politicas e acompanhar
o desenvolvimento das acdes deliberadas, o que contribuiu para o predominio do
distanciamento entre representantes e seus representados (SANTOS, 2021; SANTOS
2020; SOUZA, 2019). Esse distanciamento advém, inclusive, das dificuldades de
comunicacgdo para tornar publicas informagfes acerca dos Conselhos de Saude e
demais estratégias sobre o planejamento, a execucdo e o monitoramento da politica
de saude. Uma populacdo sem informacdo ndo tem sequer a oportunidade de
participar e cobrar demandas de seus representantes.

Outros estudos e pesquisas apontaram também o fato de que apesar dos
Conselhos apresentarem grande potencial como espacos propicios para 0 exercicio
da democracia, essa relacéo distanciada entre usuarios e conselhos resulta no nao
reconhecimento destes como espacos para uma efetiva participacao, dificultando a
apresentacao de demandas da comunidade e sua resolubilidade. Os usuérios e até
mesmo profissionais de saude muitas vezes ignoram a existéncia do Conselho de
Saude no local onde vivem e trabalham, e isso € apenas uma das diversas limitacdes
destes Conselhos como espaco democrético e ainda mais como espaco para dar voz
a comunidade local (MIWA, 2020; MALTA 2018).

O debate entorno da participacao social € também importante visto que diversas
politicas surgem a partir do debate entre diversos atores sociais e com a participacao
dos usuarios, em que as demandas destes foram incluidas em politicas publicas. Isso
demonstra a importéncia deste seguimento, bem como dos demais, e de sua
participacdo na formulagéo e no processo de implementacédo destas politicas, visando
priorizar o que é necessidade de saude da populagéo, especialmente quando voltada
a pratica de garantia de direitos e de promocé&o da qualidade de vida.

Um exemplo de formulag&o colaborativa e que incluiu diversos atores sociais em
sua formulagéo é a Politica Nacional de Promoc¢éo da Saude (PNPS), a qual foi

inicialmente proposta em 2006, sendo revisada e aprovada pela Comisséo
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Intergestores Tripartite (CIT) e pelo Conselho Nacional de Saude (CNS) em 2014
(MALTA, 2018). A PNPS foi fruto de discussfes que reconheceram o que ja se tinha
no debate em saude ha algumas décadas, ou seja, a importancia ndo apenas dos
condicionantes sociais da salude, mas de toda uma determinacéo social no processo
de saude e adoecimento e que inclusive interfere também na forma como a populacao
participa da gestdo da saude (GARBOIS, 2017).

A PNPS foi uma politica construida a partir de uma comisséo que ouviu diversos
atores sociais envolvidos em distintos lugares da gestédo e planejamento dentro do
SUS, incluindo usuérios, demonstrando que a esséncia da politica publica se da no
contexto de debate em torno de ideias e interesses, visto que um Unico segmento ou
perspectiva ndo € suficiente para atender as necessidades da populacdo. Para uma
politica publica efetiva deve-se visar uma maior participacdo de agentes envolvidos
na formulacdo destas e a PNPS é um exemplo de politica elaborada a partir desta
perspectiva (ROCHA, 2014).

Importante frisar neste momento, de forma sucinta, a diferenca entre dois
conceitos, importantes para a reflexdo acerca da participagéo social e sua influéncia
na qualidade de vida: determinantes sociais e determinacdo social, os quais estao
presentes na PNPS.

Em 2005, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) lancou o modelo de
determinantes da saude que estariam dispostos em camadas: 1) fatores que
expressam caracteristicas individuais, como idade, sexo, fatores genéticos; 2) fatores
caracterizados por comportamentos sociais e individuais, tais como estilo de vida; 3)
camada que inclui os macro determinantes do processo saude-doenca, como redes

comunitarias e de apoio, como apresentada na figura 1.
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Figura 1 - Modelo de Dahlgren e Whitehead e adotado pela OMS para explicar os determinantes sociais

da salde.?

O grande impasse deste modelo é que ele induz ao pensamento fragmentado
dos diversos fatores e ndo implica o modelo econémico como fator influenciador
estrutural dos demais determinantes. Dessa forma, ndo introduz a reflexdo acerca da
estrutura da sociedade capitalista e suas diversas facetas com influéncia direta na
vida dos sujeitos e de toda a forma de organizacédo da sociedade, o que inclusive
corrobora para a manutenc¢éo de uma forma de exploracédo insustentavel do planeta e

mantenedor das desigualdades sociais e da pobreza nas diversas sociedades.

O movimento de superacdo do paradigma moderno de racionalidade
cientifica que fragmenta e dispersa o social, tem sido realizado de forma
sustentada por importantes teéricos sociais. (Garbois, 2017)

Isto ocorre visto a necessidade de transformacdo da realidade a partir do
entendimento de sua estrutura, especialmente a macroecondmica (MIWA, 2020).
Portanto, pensar em determinacao social significa olhar para a estrutura que sustenta
esse modelo econbmico e de sociedade, como proposto por Solar e Irwin e

apresentado na figura 2.

2 Fonte: Comissdo Nacional sobre os Determinantes Sociais da Saude (2008)
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Figura 2 - Modelo de Solar e Irwin para os determinantes sociais?

Apesar disso, a PNPS foi proposta ainda na légica dos determinantes de saude
e ndo da determinacdo social e surgiu como resposta ao modelo da OMS e aos
movimentos internacionais de promocéao da saude. A PNPS foi criada também a partir
de discussdes no CNS, tendo, portanto, colaboracédo da gestéo participativa no SUS
e foi pensada desde o inicio com base na intersetorialidade e na criagdo de redes de
corresponsabilidade que buscam a melhoria da qualidade de vida e o asseguramento
de direitos para todos os cidadaos (MIWA, 2020). A PNPS é uma politica ampla, que
depende de varias outras politicas que estdo fora do setor saude e que reforca a
importancia da gestdo participativa para assegurar direitos aos cidadaos,
especialmente na saude. Deveria ser uma politica transversal e intersetorial,
perpassando as demais politicas, para além do setor saude o que reforca a
importancia da discussao pela sociedade das politicas em todos os ambitos, visto que
a saude esta diretamente interligada com educacéo, seguridade social, economia,
meio ambiente, dentre tantos outros fatores, como explicado anteriormente pelo
modelo de Irwin e Solar (2020).

A PNPS ainda tem diversos limites, especialmente conceituais, no entanto, sua
existéncia ja € um avancgo no quesito de pensar promoc¢ao de saude e qualidade de
vida, reforcando que € preciso mais do que apenas garantir acesso a saude atraves

3 Solar e Irwin, 2010.
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dos sistemas de saude, mas sim ofertar possibilidades nos demais ambitos sociais,
como escola, trabalho, moradia, alimentacéo e seguranca institucional e politica, que
garanta os direitos adquiridos pelos cidaddos. E um exemplo da gestéo participativa
no SUS como forma de tentar garantir direitos e promover qualidade de vida aos
brasileiros.

Ressalta-se aqui também que politicas publicas desenvolvida a partir da gestao
participativa sdo tao relevantes, provavelmente por estarem mais associadas a
realidade, que a OMS lancou, em 2021, a publicacdo Voice, agency, empowerment -
handbook on social participation for universal health coverage, o qual trata-se de um
manual online que oferece orientacdes aos participantes da constru¢do de politicas
publicas sobre como fortalecer e incluir a participacdo social no processo destas
politicas. O manual inclui tépicos sobre como criar espa¢cos que favorecam a
participacdo, como buscar garantir uma representacdo mais caracteristica da
populacdo, mais equilibrada e transparente, como aumentar a aceitacdo dos
resultados do processo participativo, dentre outros pontos relevantes para uma
participacéo social mais efetiva (OMS, 2021).

Assim como discutido anteriormente, este documento da OMS fundamenta-se
na premissa de que um processo de elaboracdo de politicas publicas que seja
participativo e inclusivo aumenta significantemente a eficiéncia da politica criada,
proporcionando maior equilibrio nos espacos de poder participativo, permitindo locais
seguros para que diversos sujeitos se sintam a vontade para expressar suas
demandas. O manual ainda ressalta que a gestao participativa € um processo ativo e
gque exige que 0S governos e seus gestores reconhecam o valor acrescentado que a
participacdo oferece e o seu préprio papel nesse processo. Da mesma forma, as
liderancas locais também devem mobilizar a populacéo, para que esta se torne capaz
de refletir sobre seu papel como ator social, sobre as relacdes de poder na sociedade
e como canalizar esforcos para que haja mudancgas reais. Observa-se com este
documento da OMS, um movimento que vem ocorrendo desde a pandemia da COVID-
19, em 2020, de debate acerca dos sistemas de saude universais e necessidade de

se incluir a participacao social como esteio desses sistemas (CLARK, 2021).



38

2. JUSTIFICATIVA

Partindo-se da importancia que a participacdo social assume na luta pela
conquista e garantia de direitos, como a construcdo de um sistema de saude universal
e equanime, esta pesquisa visa mapear os diversos meios pelos quais a participacao
social acontece no SUS com o intuito de mapear e apresentar as lacunas que se
identifica em cada um dos instrumentos de participacdo. Isto porque é fato que a
participacdo social € legitimada e quando aplicada favorece a garantia de direitos e
melhoria de qualidade de vida da populacdo, sobretudo a da populacdo mais
desfavorecida. No entanto, apesar da reconhecida importancia, a gestao participativa
ainda encontra entraves para seu pleno exercicio, portanto identificar claramente
estas fragilidades como também as potencialidades deste principio fundamental, que
€ a participacdo social, ttm a intencdo de despertar o debate acerca de como

fortalecer a voz da comunidade nos diversos mecanismos de participagao.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral

Analisar como a literatura identifica que as formas de participacdo da comunidade na
gestdo do Sistema Unico de Saude (SUS) brasileiro colaboram para a garantia de

direitos e qualidade de vida dos usuarios.

3.2. Objetivos especificos

Analisar se a literatura aponta que a participacdo dos usuarios nos Conselhos de

Saude ocorre conforme previsto na Lei 8.142 de 1990;

Identificar quais outras formas e espacos de participacdo da comunidade na gestao
do SUS ha descritos na literatura;

Identificar na literatura quais as potencialidades e desafios das diversas formas de

participacdo social na gestdo do SUS.
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4. METODO

4.1. Delineamento do estudo

Trata-se de uma revisdo de escopo conforme proposta pelo Instituto Joanna
Briggs (JBI). As revisbes de escopo, de acordo com Peters et al (2020), sao um tipo
de revisédo ideal para sistematizar evidéncias da literatura cientifica acerca de algum
tema especifico proporcionando uma sintese de varios dados acerca de conceitos,
teorias e discussdes acerca deste tema, para que se possa elucidar e organizar o que
se tem de melhor evidéncia sobre o tépico em questdo. As revisdes de escopo, por se
tratar de um estudo que sistematiza as evidéncias acerca de um tema, devem seguir
um roteiro para que todas as etapas sejam cumpridas e que possam ser reproduzidas.
Esta revisdo de escopo foi desenvolvida com base no manual do guia Preferred
Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for Scoping
Reviews (PRISMA-ScR) (TRICO, 2018), o qual consta no anexo A, e com as

orientacdes do método proposto pelo JBI, de 2014.

O protocolo de revisfes sistematicas PRISMA-ScR possui 22 itens, dos quais 20
componentes sdo considerados indispensaveis e 2 componentes sao facultativos para
a execugdo da revisdao de escopo. O PRISMA-ScR fornece instrumentos de
recomendacBes em diversos aspectos, como a formulacdo do titulo, do resumo
estruturado, da justificativa, dos objetivos e dos critérios de elegibilidade, por fim
chegando a avaliacéo criteriosa das bases de dados de evidéncias, e como descrever

a sintese dos resultados e chegar as conclusées finais da pesquisa.

O método proposto pelo JBI é reconhecido pelo rigor e confiabilidade e traz
orientacdes que conduzem a uma extracao de dados que permite realizar a adequada
sintese dos principais conceitos, e com isso identificar possiveis lacunas de
conhecimento acerca do topico de pesquisa (AROMATARIS; MUNN, 2020). O modelo
de revisédo de escopo proposto pelo JBI traz recomendacdes para execucao de uma
investigacao exploratoria preliminar a qual vai direcionar a definicdo de objetivos e dos
métodos. A partir disso estara orientada para onde realizar a sele¢cdo dos documentos

pertinentes a pesquisa e a delimitacdo do mnemodnico utilizado para guiar a
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formulacdo da pergunta de pesquisa da revisdo. Essas etapas precedem a revisdo e
favorecem a transparéncia do processo da revisao de escopo de forma a estabelecer
com clareza as etapas a serem desenvolvidas no estudo. E de extrema importancia
segui-las para que seja minimizado o risco de viés informativo e para justificar as
decisbes empregadas nas diferentes etapas do protocolo da revisdo. Um dos
mnemaonicos utilizados para formular a pergunta de uma revisao de escopo, e que foi
aplicada nesta revisdo, é o mneménico "PCC", um acrbnimo para Populacao,
Conceito e Contexto, visto que nesta formulagdo de pergunta de pesquisa ndo ha
resultados, intervencdes e comparacdes para serem declaradas. (AROMATARIS;
MUNN, 2020). Os principios inerentes a esse mnemonico nortearam a revisao de

escopo aqui discutida.

Utilizando a estratégia Populacdo, Conceito e Contexto, foi formulada a seguinte
pergunta de pesquisa: quais 0s espacos de participacdo dos usuarios na gestdo do
Sistema Unico de Saude (SUS)? Assim foram definidos com base na pergunta
norteadora: Populacdo - usuéarios do Sistema Unico de Saude (SUS) brasileiro;
Conceito: gestio participativa no Sistema Unico de Satde (SUS) brasileiro; Contexto:

garantia de direitos e qualidade de vida no SUS.

A revisado teve o protocolo de pesquisa registrada no Open Science Framework
com o DOI 10.17605/0OSF.IO/H9XCP.

4.2. Equipe de revisao

A revisao foi conduzida por uma médica residente em Medicina de Familia e
Comunidade, que atua na Atencdo Primaria a Saude no Distrito Federal, atual
mestranda do Programa de P0s-Graduacdo em Saude Coletiva da UnB; e por um
estudante de Medicina da Faculdade de Medicina da Universidade de Brasilia. Como

revisora adicional participou a orientadora desta pesquisa.
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4.3. Critérios de Inclusao

Foram incluidos nesta revisdo estudos primarios quantitativos e qualitativos que
tiverem como objetivo principal a discussdo ou avaliagdo da participagdo da
comunidade no SUS. Foram consideradas também teses, dissertacdes, livros,
documentos técnicos e governamentais, sem limite temporal para a sele¢cdo. Foram

incluidas publicacbes em inglés, espanhol e portugués.

4.4. Critérios de Exclusdo

Foram excluidos estudos que ndo tiverem como objetivo principal a participacdo
da comunidade no SUS ou a acdo dos Conselhos de Saude, e trabalhos que versavam
especificamente sobre alguma patologia ou area médica ou que nao se referiam ao
SUS. Também foram excluidos textos sem o resumo disponibilizado, bem como foram
excluidos textos da Internet, editoriais e artigos ndo disponibilizados na integra nas
bases de dados.

4.5. Bases de dados e Estratégia de Busca

A busca da producao cientifica foi realizada entre marco e abril de 2023 nas
bases de dados PubMed, Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Scopus, Embase e Web
of Science, estes trés ultimos via Portal CAPES. Na primeira etapa foram selecionados
os descritores utilizados a partir das bases de indexagdo DeCS/MESH. Foram
utilizados os seguintes descritores ou palavras-chave: participacdo da comunidade;
gestdo em salde; Sistema Unico de Saulde; participacédo social; cidadania. Na
segunda etapa foi construida a estratégia de busca para cada base dados e adaptada
conforme as especificidades de cada base de dados, conforme consta no apéndice A.
A terceira etapa, foi selecionar os documentos pertinentes e transferi-los para o
software Mendeley Reference Manager, o qual foi utlizado para fazer o

gerenciamento de referéncias e remocao de duplicatas. Posteriormente, os dados
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foram importados para o Rayyan software (OUZZANY, 2016), para ser realizado o
processo de selecao individual e independente por cada um dos revisores. Os textos
selecionados foram entédo analisados detalhadamente quanto aos critérios de inclusao
e de excluséao pelos dois revisores. Quando presente qualquer desacordo entre os
revisores, em qualquer das etapas do processo de selecdo, houve a intervencao de

um terceiro revisor, para minimizar vieses.

4.6. Selegao de evidéncia

A selecdo dos artigos e demais documentos foi realizada por dois revisores
independentes, com base nos titulos e resumos. Posteriormente, os dois revisores
leram na integra, de forma independente, os artigos pré-selecionados, identificando
com precisao a sua relevancia para a pesquisa e se 0s critérios de inclusdo estavam
contemplados. Em caso de divergéncia entre os dois revisores em alguma das etapas,
um terceiro revisor fez uma nova avaliacdo. Apos a selecdo dos artigos, estes foram
classificados de acordo com o nivel de evidéncia segundo o proposto pela
classificagcdo do manual do JBI (2014) para revisdes de escopo. Apos classificados,
foram extraidos os dados, a saber: autoria, ano de publicacéo, tipo (artigo, dissertacéo
e documentos governamentais, entre outros), objetivos, desenho do estudo, local,
nivel de evidéncia, populacéo e as principais descobertas relevantes para o objetivo
desta reviséao, utilizando o modelo construido pelos autores e que consta no apéndice
B.

4.7. Analise dos dados

Os dados obtidos foram compilados com dados sobre autores, ano de
publicacao, localidade e principal mecanismo de participacdo social envolvido. Para
realizar a sintese e analise dos dados obtidos foram realizadas duas etapas, a saber:
identificacdo e agrupamento de temas comuns. A partir deste agrupamento foi
realizado o mapeamento dos dados obtidos, 0s mecanismos de participagao social
trabalhados nos artigos e outros documentos. Reitera-se que néo foi aplicada

avaliacdo do risco de viés ou avaliacdo metodoldgica dos estudos incluidos visto a
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natureza qualitativa dos estudos analisados. Para a analise dos resultados utilizou-se
o0 método da Analise Tematica como proposto por Braun e Clarke (2016), método que
€ amplamente utilizado para andlise de estudos qualitativos e que permite identificar
e analisar temas em comum entre estudos desta natureza, permitindo realizar
categorizacao e interpretacdo dos dados qualitativos de forma a serem analisados
sistematicamente. Desta forma, foi possivel encontrar categorias em comum acerca

do tema da participacéo social nestes estudos.

4.8. Limitacdes do Estudo

Como limitagcdo deste tipo de estudo tém-se as diversas metodologias
empregadas, o que dificultou, por vezes, a analise comparativa, apesar de que nao
impossibilita o encontro de pontos convergentes e a realizacdo de uma analise

tematica entre os diversos estudos.

Outra limitagcdo que deriva desta primeira é o nivel de evidéncia produzido, visto
nao ter sido possivel realizar uma metassintese devido a impossibilidade comparativa
e de analise de viés dos estudos analisados em decorréncia das metodologias

diversas aplicadas aos estudos.
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5. RESULTADOS

Com a estratégia de busca foram encontrados 1046 artigos. Apés a retirada
dos duplicados, 986 artigos foram analisados pelo titulo e resumo. Destes, 59 artigos
cumpriam os critérios de inclusdo. Dos selecionados, 13 foram retirados devido aos
critérios de exclusédo. Totalizou-se, portanto, 46 artigos para a leitura na integra e
posterior analise. O fluxograma de selecdo de evidéncia, conforme proposto pelo
protocolo PRISMA-ScR, esta apresentado na figura 3.

Artigos e outros documentos encontrados nas bases de
dados (n= 1046):
BVS =107
Pubmed = 864
Web of Science = 25
Embase = 7
Scopus = 43

|

Duplicados retirados (n=986)

Selegdo ‘

Selecionados pelo titulo e resumo (n=59) ——> Artigos excluidos = 927

Identificagdo

Elegibilidade Aplicagdo de critérios inclusdo e exclusao I— 13 artigos excluidos

Inclusdo Estudos incluidos na revisdo de
escopo (n=46)

Figura 3 - Fluxograma de selecéo de evidéncia baseada no protocolo PRISMA-ScR*

4 Fonte: autora (2024).
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5.1. Caracteristicas dos estudos

Dos 46 estudos incluidos, a maioria foi composta por artigos provenientes de
estudos qualitativos primérios, sendo apenas uma monografia, uma dissertacdo e um
capitulo de livro. As publicacbes variaram do ano de 2000 até 2021. Os estudos foram
desenvolvidos em varios estados do Brasil, mas foram em sua maioria realizados no
Distrito Federal (n = 7), Bahia (n = 6), Paraiba (n = 4) e Santa Catarina (n = 4). A tabela
1 apresenta todos os estudos analisados segundo autor, ano, delineamento do

estudo, local e principal mecanismo de participacéo descrito.

Tabela 1 - Estudos analisados segundo autor e ano, tipo de documento, delineamento do estudo, local

e principal mecanismo de participacdo descrito (continua) 5

Autores (Ano) Tipo Desenho do Local do Forma de participacéo
estudo estudo social no SUS
analisada
Andrade GRB, Artigo Qualitativo
Vaitsman J (2013) Pirai Conselho de Saude
(Rio de Janeiro)
Barbosa A, Silva J, Artigo Qualitativo Paraiba
Araljo E et al. (2015) Educacéo Popular em
Saude
Barnes M, Coelho V Artigo Qualitativo Inglaterra
(2009) Conselho de Saude
Bispo Junior JP, Artigo Qualitativo Lafayete
Sampaio JJC (2008) Coutinho Conselho de Saude
(Bahia) e
Groairas
(Ceard)
Busana J, Heidemann Artigo Qualitativo Itajai (Santa
I, Wendhausen A Catarina) Conselho de Saude
(2015)
Catanante G, Hirooka Artigo Transversal Séao Paulo
L, Porto H et al. (2017) Pesquisa de avaliacéo
do servigo pelos
usuérios
Correia M (2000) Capitulo Quali- Rio de Janeiro
de livro guantitativo Conselho de Saude
Correia N (2010) Disserta Qualitativo Brasilia (Distrito
céo Federal) Educacao Popular em
Saude
Costa A (2009) Artigo Qualitativo Brasilia (Distrito
Federal) Movimentos sociais
ligados a saude
Cotta RMM et al. Artigo | Quanti- Vigosa (Minas
(2010) qualitativo Gerais) Conselho de Saude

> Fonte: autora (2024)
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Cunha PF, Artigo Analise Brasil
Magajewski F (2012) documental Conselho de Saude,
Ouvidorias,
Conferéncias
da Costa Batista E, de Artigo Qualitativo Ipatinga (Minas
Melo E (2011) Gerais) Conselho de Saude
David C, Souza V Relat6ri Qualitativo Rio Grande do
(2001) 0 Sul Conselho de Saude
de Céssia Costa da Artigo Quanti- Brasil
Silva et al. (2021) qualitativo Conselho de Saude
Oliveira LC, Pinheiro R Artigo Qualitativo Fortaleza
(2010) (Ceard) Conselho de Saude
Farias Filho MC et al. Artigo Qualitativo Belém,
(2014) Marituba, Conselho de Saude
Benevides
(Pard)
Farias AM (2008) Monogr Qualitativo Paudalho
afia (Pernambuco) Educacao Popular em
Saude
Fernandes VC, Artigo Qualitativo Séo Paulo
Spagnuolo RS (2021) Conselho de Saude
Fernandes VC, Artigo Qualitativo Brasil
Spagnuolo RS, de Conselho de Saude
Bassetto JGB (2017) revisdo
Labra ME (2002) Artigo Qualitativo Brasil
Conselho de Saude
Lima BS (2011) Monogr Qualitativo Alagoinha
afia (Pernambuco) Conselho de Saude
Longhi J, Canton G Artigo Qualitativo Séo Paulo (Sao
(2011) Paulo) Educacéo Popular em
Saude
Moura LM, Shimizu Artigo Qualitativo Brasilia (Distrito
HE (2017) Federal) Conselho de Saude
Navarrete M, da Silva Artigo Qualitativo Cabo Santo
M, Campos E et al Agostinho e Conselho de Saude
(2002) Camaragibe
(Pernambuco)
Oliveira AMC et al. Artigo Qualitativo Belo Horizonte
(2013) (Minas Gerais) Conselho de Saude
Paiva FS et al. (2014) Artigo Reviséo Minas Gerais

Conselho de Saude
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Caponi S (2002)

Catarina)

Pereira IP et al. (2019) | Artigo Reviséo Maranhéo
Conselho de Saude
Pessoto UC, Artigo Qualitativo Brasil
Nascimento PR, Conselho de Saude
Heimann LS (2001)
Presoto LH, Westphal Artigo Qualitativo Bertioga (Sé&o
MF(2005) Paulo) Conselho de Saude
Rocha MB et al. Artigo Qualitativo Vitéria da
(2020) Conquista Conselho de Saude
(Bahia)
Santos CL et al. Artigo Quali- Brasil
(2020) guantitativo Conselho de Saude
Santos JML, Scandola | Artigo Qualitativo Campo Grande
EMR (2013) (Mato Grosso Conselho de Saude
do Sul)
Serapioni M, Romani Artigo Qualitativo Brasil, Italia e
O (2006) Inglaterra Conselho de Saude
Severo DO, Da Ros Artigo Qualitativo Veranopolis (Rio
MA (2012) Grande do Sul), Movimentos sociais
Brasilia (Distrito ligados a saude
Federal), Rio de
Janeiro (Rio de
Janeiro) e
Florianopolis
(Santa Catarina)
Shimizu HE et al. Artigo Qualitativo Regido
(2013) Integrada do Conselho de Saude
Distrito Federal
e Entorno
(RIDE-DF)
Silva AS, Sousa MSA, Artigo Qualitativo Brasilia (Distrito
Silva EV, Galato D Federal) Consulta Publica
(2019)
Silva RCC, Novais Artigo Quantitativo Brasil
MAP, Zucchi P (2021) Conselho de Saude
Souza LS, Araujo BO, Artigo Qualitativo Brasil
Juliano 1A, Aradjo MO Conselho de Saude
(2021)
Vazquez ML et al. Artigo Qualitativo Cabo de Santo
(2003) Agostinho e Conselho de Saude
Camaragibe
(Pernambuco)
Vilaca DSS et al. Artigo Qualitativo Distrito Federal
(2019) Conselho de Saude
Wendhausen ALP Artigo Qualitativo Itajai (Santa
(2006) Catarina) Conselho de Saude
Wendhausen A, Artigo Qualitativo Itajai (Santa

Conselho de Salde
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Tabela 1 - Estudos analisados segundo autor e ano, tipo de documento, delineamento do estudo,
local e principal mecanismo de participacéo descrito (conclus&o)

Artigo Qualitativo Araraquara (S&o Conselho de Saude
Zambon VD, Ogata Paulo)
MN (2013)

Ricardi LM, Shimizu Artigo Qualitativo Brasilia (Distrito

HE, Santos LMP Federal) Conferéncias de

(2017) Saude

Dos Santos EPFC, Artigo Qualitativo Nova Canad e

Moreira DC, Bispo Itapetinga Conselhos de Saude

Janior JP (2021) (Bahia)

5.2. Formas de participacao social no SUS

Dos estudos incluidos, 78% analisaram os Conselhos de Saude em algum
aspecto, 9% discutiram a Educacdo Popular em Saude e 5% debateram o papel dos
movimentos sociais ligados a saude. As demais formas de participacdo social no SUS
analisadas corresponderam a 2% de cada uma das publicacdes avaliadas. A tabela 2
resume a identificacdo das formas de participacdo social no SUS, bem como suas
principais limitagdes e potencialidades discutidas nos estudos.

Tabela 2 - Desafios e potencialidades de cada mecanismo de participacéo popular no sus* (continua)

Formas de
participacdo social
no SUS Desafios Potencialidades
Conselhos de Falta de autonomia dos Conselhos Amplia a participacdo para outros
saude e de orcamento préprio destes; Sujeitos sociais;

Capacitacdo dos conselheiros; Espacgo mais proximo da comunidade;

¢ Fonte: autora (2024)



Pesquisa de
avaliacéo do
servico pelo
usuario

Educacédo Popular

em Saulde

Movimentos
sociais ligados a

salde

Consulta Publica

Conferéncias de

Saude

Comunicacdo, transparéncia e

publicizacdo das acdes;

Esvaziamento das acdes dos

Conselhos;

Representatividade dos usuarios.

Avaliagao critica dos resultados;

Dar devolutiva para 0s
participantes;

Envolver mais setores neste
processo.

Institucionalizacdo da Educagéo

Popular sem descaracteriza-la.

Dificuldade de didlogo com o
Estado.

Publicizacdo e transparéncia do

processo e resultados

Pouca integracdo entre o0s

diferentes atores sociais

envolvidos;
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Forma institucionalizada de

participacédo social.

Facilita e da voz aos usuarios dos

servigos de forma individual.

Utilizagdo de préaticas dos saberes
populares para aproximar a populacdo

da participacdo social em salde;

Capacita os cidaddos em conceitos que

0s empoderam.

Ampliagdo do conceito de salde e seus

determinantes;

Visibilidade de demandas de grupos

especificos.

Ampliacdo das vozes ouvidas no

processo em saude;

Permite a participacdo individual de

cada suijeito.

Espaco potencial para reunir diferentes
atores sociais para um debate em

saude;



Ouvidorias

Publicizacdo e  comunicacéo

deficientes;

Falta de representatividade.

Criacdo de espacos saudaveis e
propicios a esse tipo de
participagdo tanto por usuarios

quanto por trabalhadores;

Retorno ao usuario nas praticas em

saude do que foi apontado.
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Movimentos para pensar novos

modelos de Conferéncias.

Devolutiva ao USUario;
Processo institucionalizado e regido em

lei
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6. DISCUSSAO

Identificar e mapear na literatura disponivel como ocorre a participagdo social
no SUS, desde sua institucionalizacao a partir da Lei 8142 em 1990, permitiu sintetizar
e analisar criticamente como tem se dado esta participacdo, além dos percalcos
encontrados e das possiveis solugdes a serem debatidas. A participacéo social ja esta
bem legitimada na sociedade e bem estabelecida na literatura, sua importancia ja esta
bem sedimentada, e seu papel tem sido o de promover pressdo sobre 0 setor publico.
A participacao social visa permitir a comunidade participar ativamente da elaboracéo
e revisdo dos direitos sociais, fugindo ao papel de apenas demandar os direitos
oferecidos pelo Estado, mas também de atuar na elaboracéo das politicas publicas e
em como estas devem ser implementadas (SERAPIONI, 2014).

Mapear essas formas de participacdo, seus desafios e potencialidades tem a
intencao principal de motivar o debate e formulacdo de novas ideias acerca de como
aprimorar esses mecanismos e fortalecé-los, visto que fazer isto € também consolidar
a democracia e o proprio direito a saude. Portanto, a construgéo desta cartografia tem
o intuito de facilitar a visualizacdo da participacdo social para que possa ser possivel
pensar como integrar tais mecanismos, como fortalecé-los e superar as barreiras que
impedem que cada um destes instrumentos seja a ponte entre as politicas publicas e
a comunidade. A figura 4 apresenta 0 mapeamento destes mecanismos, 0S quais

serao discutidos separadamente nos tépicos a seguir.

Nas ultimas duas décadas, o debate sobre cidadania, democracia e
participacdo social vem influenciando os modelos de participacdo ativa da sociedade
nas diversas instituicdes e servigos publicos para além do setor saude, com o debate
acerca desses modelos de participacao expandindo-se. O setor saude contribuiu para
maior demanda por qualidade de atencdo e ampliacdo dos sistemas de saude, maior
humanizagé&o dos cuidados e que estes cuidados sejam baseados nas necessidades
de saude da populacdo. (SERAPIONI, 2014). As pessoas cientes da importancia do
exercicio da cidadania e de seu papel ativo na sociedade, lutam por seus direitos e
por maior qualidade de vida. O empoderamento do sujeito em seu papel de cidadao
transforma-se em for¢ca potente de mudancas e, talvez por isso, causem tanto

incOmodo e seja constantemente sabotado (FARIAS et al, 2008).
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Conselhos de
Saude Conferéncias
de Saude
Participacao -
Participacao

institucionalizada A !
Permanente institucionalizada
Ocorrem a cada 4 anos
Ouvidorias
Prevista em Lei
Facilita a aproximacao

do usuario ao servico H { /)
), 7 S
wiic e Cao Audiéncias

6 //’_% Publicas
Aproximam o legislador

0 CML no i
/7 Momento de expressao

4/6 sobre uma demanda

Pesquisas de avallagao
pelo usuario

especifica em pauta
Visa quantificar a
satisfacao do usuarios e
identificar pontos de
melhora =
Educacéao
Popular em
Movimentos Saude

sociais Pg[mi@e a populagao tomar
ciéncia do seu valor como
Possibilita a organizagao dos ator social, fortalecendo a
usudrios em organizagoes, participagao social
favorecendo o advocacy por
pautas destes movimentos

Figura 4 — Mapeamento dos mecanismos de participa¢é@o social identificados na revisdo de escopo’

Porém, paralelamente a isso e apesar de toda essa poténcia e do maior debate
acerca de direitos, de saude e da participacdo social, nesta ultima década houve o
crescimento de movimentos conservadores e neoliberais ao redor do globo. Esses
movimentos trazem em seu cerne a ideia de um estado menor e mais enxuto, e até
mesmo subserviente ao setor privado, mesmo que para isso seja necessario reduzir

o financiamento de areas essenciais como saude e educacao.

No Brasil, 0 SUS sempre enfrentou dificuldades em seu financiamento para
cumprir as garantias prevista na CF, que seriam saude para todos de forma universal,
integral e equanime. O texto da CF previa que o SUS deveria ser financiado a partir
de recursos provenientes da Unido, dos estados, do Distrito Federal e municipios,
além da seguridade social e de outras fontes. No entanto, o SUS sempre foi
subfinanciado, sendo que o gasto total médio em saude no Brasil sempre esteve
préximo a 8% do PIB, valor bem abaixo do recomendado para paises com sistemas
universais (MENEZES, 2019). Além disso, a Emenda Constitucional No 95 de 2016,

7 Fonte: autora (2024)



54

que entrou em vigor durante o governo Temer, tornou gastos publicos como
investimentos em areas essenciais, como a saude, congelados por 20 anos (BRASIL,
2016). O SUS passou de subfinanciado a francamente desfinanciado, estando em
curso acelerado o projeto de desmonte deste sistema.

Foi em meio a esse contexto de avancos e retrocessos politicos e sociais que
esta revisdo buscou elucidar melhor em que momento nos encontramos quanto a
participacdo social na saude no Brasil. Esta pesquisa apontou que na grande maioria
dos estudos o enfoque esteve direcionado aos Conselhos de Saude, principalmente
no inicio dos anos 2000, e, posteriormente a isso, houve o esvaziamento gradual deste
instrumento legitimado, porém, sequestrado pela gestdo em algumas localidades
(ANDRADE, 2006; BISPO JUNIOR, 2008). A revisdo também mostrou que mesmo
apesar desses desafios com relagdo aos Conselhos de Saude, foi possivel perceber
grandes avancos nesses instrumentos e que outros surgiram e se consolidaram ao
longo das ultimas duas décadas. A seguir sera discutida de forma pormenorizada e

individualmente cada instrumento de participacdo social encontrado e suas nuances.

6.1. Conselhos de Saude

Os Conselhos de Saude aparecem nos estudos como um grande avango na
legislacdo brasileira sendo fruto de diversos atores que participaram do MRSB. Entre
esses atores surge a sociedade civil organizada, a partir de movimentos sociais, que
ativamente contribuiram para o processo de redemocratizacdo do pais bem como a
democratizacdo do acesso a saude, com a criacdo do SUS. Na presente revisdo de
escopo, todos os artigos analisados se referiram ou aos Conselhos de Saude
Municipais ou aos Conselhos de Saude Locais, neste caso referindo-se aos
Conselhos presentes em Unidades Béasicas de Saude, houve também anélise do
Conselho de Saude Estadual e artigos que trataram dos Conselhos de forma geral,
nenhum artigo retornou tema acerca do especifico do Conselho Nacional de Saude
(CNS).
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Apesar de sua importancia, os Conselhos de Saude, instituidos em 1990, foram
regulamentados apenas em 2012, mais de 20 anos apds sua criagao, por meio da
Resolugdo No 453 do CNS, a qual, além de definir Conselho de Saude reformulou o
seu funcionamento, como citado anteriormente (BRASIL, 2012). A partir desta
Resolucao, a participacao de 6rgados, entidades e movimentos sociais passou a ter
como critério a representatividade, a abrangéncia e a complementaridade do conjunto
da sociedade, no ambito da atuacdo do Conselho de Saude. A Resolugdo No 453 do
CNS também traz em seu texto quais critérios sdo considerados para que um
movimento ou associacdo seja considerada representativa (BRASIL, 2012).
Anteriormente a esta resolu¢do ndo havia nada que regulasse de forma explicita os
critérios para a composi¢ao de cada fracdo que deve compor os Conselhos de Saude,
especialmente no que tange aos usuarios, parcela responsavel pela

representatividade da populacao.

Também foi reforcada na resolucdo a conformacgéo do Conselho de Saude, em
todos os niveis, a partir da paridade dos membros, sendo 50% destes de usuarios dos
servicos de saude, ou seja, da comunidade, e os outros 50% divididos entre
representantes do governo e de trabalhadores da salde. E importante enfatizar que
para fazer parte dos representantes dos usuarios, como citado acima, deve haver
indicacdo de alguma organizacdo da sociedade civil, tais como associacdo de
moradores, associacdo de pessoas com alguma comorbidades, sindicatos, centro
académico, entre outras (BRASIL, 2012). Apesar da regulamentacao ter ocorrido em
2012, os Conselhos de Saude locais e municipais funcionaram por mais de 20 anos
sem esta regulacao, visto que sua existéncia também condicionava repasse financeiro
para 0os municipios (BRASIL, 1990). Em muitos locais os Conselhos de Saude
Estaduais e Municipais existiam “de fachada”, e essa existéncia tedrica, sem muita
pratica, também contribuiu para o esvaziamento e distor¢do gradual deste instrumento
de regulacao da sociedade (WENDHAUSEN, 2006).

Mesmo contando com esse arcabouco e regulamentacéo, os Conselhos de
Saude Estaduais, Municipais e locais ainda apresentam diversos desafios, como 0s
citados na tabela 1, que os configuram como espaco quase folclérico de participacéo
social em algumas localidades (BUSANA, 2015). Praticamente todos os textos
encontrados na revisdo debatem o esvaziamento destes Conselhos, que ocorreu ao

longo do tempo, muito disso devido ao “sequestro” desses oOrgaos pela gestao
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estadual e municipal. Em diversos municipios o presidente do Conselho de Saude
Municipal € automaticamente o0 secretario de saude, perdendo-se o0 sentido
democrético de participacdo, de debate e de regulacdo das acdes de saude do

Executivo local.

Tanto a Lei No 8.142 quanto a Resolucdo No 453 de 2012 nédo ditam regras
sobre as eleicbes de cada Conselho de Saude, permitindo a estes fazer sua
autogestado, e dessa forma cada Conselho consegue adaptar-se e definir seu préprio
regimento, definindo as regras de suas elei¢cdes. Isso é importante para que cada
Conselho se adapte a sua realidade local. No entanto, também acaba por abrir
brechas para a manutencdo dos mesmos conselheiros, pouca rotatividade entre os
representantes, pouca identificacdo dos representados com os Conselheiros, além de
Conselhos que néo respeitam a paridade entre usuarios e demais membros, o que
acaba por minar a ideia de espaco democratico (WENDHAUSEN A, 2006; COTTA,
2010; SILVA, 2021).

Além do impasse quanto a constituicdo dos Conselhos, outros desafios séo a
auséncia de orcamento préprio, o que contribuiu para o sequestro pelo Executivo local
dos Conselhos de Saude Municipais, visto que as verbas séo destinadas ao Conselho
de acordo com a demanda da secretaria de saude. Isso dificulta as atividades
fiscalizatorias que ficam dependentes da autorizacdo dos gestores locais, 0s quais
teriam suas acdes fiscalizadas (SANTOS, 2021). Falta de orcamento e sedes proprias
impedem os Conselhos, tanto municipais quanto locais, de ter agdes independentes.
Muitos conselhos ndo possuem sede propria para suas reunifes e demais atividades
administrativas, nem contam com funcionarios de apoio e tudo isso acaba
sobrecarregando os conselheiros, que ndo sdo remunerados e, portanto, também
exercem, muitas vezes, outras atividades laborais. Muitas vezes os conselheiros ja
estdo sobrecarregados com suas outras jornadas de trabalho, dificultando a

participacéo efetiva e regular no Conselho (SANTOS, 2021).

Outro déficit para o funcionamento pleno dos Conselhos é a comunicacao
deficiente com a comunidade, o que foi referido em estudos que versaram tanto sobre
os Conselhos Municipais quanto sobre os Conselhos de forma geral. Estudo de
Santos (2020) analisou se as paginas na internet das prefeituras das capitais

brasileiras divulgavam seus Conselhos de Saude e informagdes necessarias para a
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analise, o monitoramento e o acompanhamento da politica de saude local. O estudo
indicou que apenas 14% dos portais de internet das capitais disponibilizavam nas
paginas dos Conselhos informacdes e instrumentos de gestdo do SUS e 33% deles
ndo divulgaram nenhuma informacdo sobre o Conselho de Saude ou outras
informacdes acerca da gestdo do SUS. A auséncia de informacdes, além de distanciar
a comunidade da gestdo do SUS, da qual deveria fazer parte, acaba por acarretar o
enfraquecimento da propria institucionalidade e legitimidade do Conselho e, dessa
forma, também da propria democracia participativa.

Portanto, conclui-se que o potencial espaco democratico, mais acessivel e
menos burocratico que deveriam ser os Conselhos de Saude, acabaram por se tornar
em espagcos fantasmas, hierarquizados e burocratizados, distanciados das discussdes
acerca das necessidades de saude da comunidade local, e que deveria ser seu
objetivo principal. (SHIMIZU et al, 2013). Analisa-se que para uma atuacéo efetiva dos
Conselhos de Saude ainda faltam a muitos destes 6rgaos orcamento proprio e maior
transparéncia e comunicacdo com a comunidade. E necessario fortalecer a
regularidade das reunides e dos mecanismos de fiscalizagdo das politicas publicas.
Pesa a favor dos Conselhos de Saude Estaduais, Municipais e locais o fato de ser
uma politica de participacdo social legalmente instituida, de prever a paridade de
participacdo dos usuarios com demais membros e de serem Orgaos permanentes e
deliberativos, como demonstrado na figura 5, a seguir. Portanto, pensar mecanismos
que favorecam a independéncia dos Conselhos nestes niveis da administracéo torna-

se essencial.
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transparente proprio

—

Participagiio so; al
legalmente instituida

r — ?IEEE.‘EJ
Reunides regulares :

arjdad’c de Participacio
dos usudrios com demais
J membros

)

Fxscafizan;;;o '.jas politicas Argn
Piiblicas Orgdos permanentes

Figura 5 - A balanca em busca de equilibrio para os Conselhos de Saude, seus desafios e

potencialidades.?

Ha poténcia nesses espacos ficando clara a necessidade de reformula-los e
fortalecé-los, efetivando mecanismos que permitam de fato a autonomia dos
Conselhos. Alguns exemplos seriam: orgamento proprio garantido, regulamentacao
da comunicacéo entre os Conselhos e a comunidade, o que permitiria maior acesso
da populacéo a este espaco e, ndo apenas aos conselheiros. Criar instrumentos que
aproximem o usuario comum destes 6rgaos, favorecendo uma comunicacdo mais
efetiva e transparente, quica, utilizando meios digitais, hoje tdo disponiveis, é uma
possivel ponte que transpasse algumas das barreiras aqui identificadas. Os
Conselhos tém o potencial de serem vistos como espaco de debate para a
comunidade, para ouvi-la e entendé-la em suas necessidades, e para isso é
necessario trazer o individuo comum também para participar desse encontro
(BUSANA, 2015).

8 Fonte: autora (2024)
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6.2. Pesquisas de avaliacéo do servico pelo usuario

O estudo de Catanante (2017) incluido nesta revisdo de escopo é um estudo
descritivo, de corte transversal, de fonte secundaria, a partir do banco de dados da
avaliacao externa do Programa de Melhoria do Acesso e da Qualidade da Atencéo
Bésica (PMAQ-AB), que esteve em vigor entre os anos de 2011 e 2019. Este
programa se baseava em avaliagbes da APS a partir de ciclos sucessivos de
avaliacao, privilegiando a visao do servico pelos profissionais e usuarios do SUS. O
foco principal € a pesquisa sobre a avaliagdo do servico pelos usuarios com o intuito
de conferir visibilidade e voz dadas a estes bem como possibilidades e dificuldades
de acesso aos servicos prestados pela APS.

Apesar de apenas um estudo ter sido resultante da revisdo de escopo com este
recorte, na literatura ha diversos outros artigos que versam, de forma semelhante,
sobre pesquisas de avaliacéo realizadas junto aos usuarios, especialmente no ambito
da APS, visto que € o nivel de atencdo em que mais ocorrem no ambito do SUS. Muito
provavelmente a maioria dos artigos também sdo relacionadas a avaliagcdo dos
usuarios na APS visto a existéncia de instrumentos ja validados para a populagéo
brasileira e para este tipo de analise, especificamente neste nivel do cuidado, tais
como o ja citado PMAQ-AB e o Primary Care Assessment Tool (PCATool-Brasil)

(CATANANTE, 2017; GONTIJO, 2017; VIEIRA, 2021).

Estas pesquisas, junto aos cidaddos que utilizam os servicos de saude
prestados em cuidados primarios, visam mais que avaliar a satisfacdo do servico
prestado. Buscam, a partir da percepcao Unica dos usuarios, construir novos modelos
e perspectivas do cuidado, além de adaptar as politicas publicas a realidade da
comunidade. Permitem, ainda, monitorar as atividades exercidas e promover a
participacdo dos usuarios na gestédo do servico, como forma de favorecer o controle

social previsto nas diretrizes do SUS (GONTIJO, 2017).

Como citado anteriormente, os dois instrumentos validados para a APS mais
utilizados sdo o PMAQ-AB e o PCATool-Brasil. O PMAQ-AB foi criado em 2011 pelo
Ministério da Saude com o intuito de avaliar efeitos das politicas de saude e

parametros para subsidiar decisbes acerca de politicas e destinacdo de recursos na



60

saude. O PMAQ-AB também buscava estimular a qualidade e a ampliacdo do acesso
na APS. Este programa era estruturado a partir de quatro etapas: 1) adesao e
contratualizacdo; 2) desenvolvimento (quando ocorriam as avaliagbes de
trabalhadores e usuérios); 3) avaliacdo externa (por parte de equipe do Ministério da
Saude) e 4) recontratualizacdo. O PMAQ-AB também teve a intencdo de promover
maior transparéncia dos processos de gestdo do SUS e dar visibilidade para projetos
que estavam sendo desenvolvidos nas diversas equipes de Estratégia Saude da
Familia (ESF) pelo Brasil. Porém, o PMAQ-AB foi extinto em 2019 quando lancada a
Portaria n° 2.979, de 12 de novembro de 2019 do Ministério da Saude, o qual
estabeleceu o modelo de financiamento da APS Previne Brasil, o qual estava em vigor
desde 2020 até o inicio de 2024, quando foi suspensa e substituida por outro modelo
de financiamento, estipulado pela Portaria N° 3.493 do Ministério da Saude, de 10 de
abril de 2024.

A Portaria de 2020 n&o previa em seus componentes avaliacdes de usuarios,
nem mesmo de trabalhadores (VIEIRA, 2021; RODRIGUES, 2021), no entanto, a nova
portaria prevé, porém sem detalhamento, at¢é o momento, de como serdo estas
avaliagOes. Importante ressaltar, mais uma vez, o retorno dos processos de avaliagdo
pelos usuarios e trabalhadores, visto que sua auséncia configura uma perda relevante
no processo de gestdo e transparéncia do SUS, como ocorreu com instituicdo do

Previne Brasil.

Ja o outro instrumento validado e recorrentemente utilizado € o PCA-Tool. Este
instrumento é complexo e amplo e foi validado para aplicacédo na populacédo brasileira
em 2010 (BRASIL, 2010). Foi criado por Starfield & cols na Johns Hopkins Primary
Care Policy Center com intuito de avaliar a percepcao dos usuarios acerca de atributos
essenciais da APS a partir de uma escala Likert® e foi baseado no modelo de avaliagdo
da qualidade de servi¢cos de saude proposto por Donabedian (STARFIELD, 2001). A
versao reduzida do PCATool-Brasil € composta por 23 itens e contempla os atributos
essenciais a seguir: acesso de primeiro contato do individuo com o sistema de saude
(avalia utilizacdo e acesso); longitudinalidade; integralidade (avalia servigos

disponiveis e servicos prestados) e coordenacdo (avalia cuidado e sistema de

% Escalas do tipo Likert adotam uma escala ordinal que mede niveis de concordancia e discordancia de
respostas de escolha fixa, visando medir atitudes ou opinides, partindo do pressuposto de que
atitudes/opinides podem ser mensuradas (COSTA JUNIOR, 2024).
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informacdes); além de outros dois atributos derivados: orientacdo familiar e orientacéao
comunitaria (VIEIRA, 2021).

As avaliacOes realizadas junto aos usuarios, seja por meio dos dois
instrumentos aqui citados ou outros instrumentos, permite estreitar a relagédo entre os
profissionais de salide, os usuarios e a gestdo. E um mecanismo eficaz visto que
permite dar voz ao usuario final do sistema de salude e acaba aproximando-o do que
€ previsto com o controle social, mas ressalta-se que isso depende do tipo de
instrumento aplicado na pesquisa, visto que, de forma geral, as pesquisas de
satisfacdo surgem na légica de ouvir o consumidor e baseiam-se em referenciais
tedricos relacionados as relacdes de mercado, afastando-se, portanto, da proposta de
participacdo social na gestdo. De qualquer forma, ha instrumentos que se distanciam
desta logica, como os ja citados PMAQ-AB e PCATool-Brasil e sdo exemplos de
possibilidades para dar voz aos usuarios e também aos trabalhadores, o que permite
fazer diagnoésticos situacionais mais precisos, bem como identificar as necessidades
de saude e direcionar as politicas publicas de forma mais eficiente (CATANANTE,
2017; GONTIJO, 2021).

Os diversos estudos apontam que o fato do usuério ser consultado contribuiu
para o fortalecimento do vinculo do cidaddo com o servico, trazendo a ideia de
corresponsabilidade pela gestdo da sua saude e da comunidade. Portanto, é
facilmente identificada a importancia deste tipo de instrumento na gestao participativa
no SUS, que nao deve ficar restrita a APS, mas ser expandida para 0s outros niveis

de atencao a saude.

6.3. Educacao Popular em Saude

A educacéo, entendida como o ato de adquirir conhecimento, vem sendo usada
ao longo da histéria do Brasil como instrumento de dominacao, de forma que limitar
ou facilitar o acesso a educacgao possibilita ter controle sobre determinada populacéo.
Foi apenas apos a ditadura militar, com a redemocratizagéo, que houve ampliacdo da
visdo de educacdo associada a cidadania. Isso permitiu 0 aumento da participagéo

popular na reivindicacdo de direitos como saude, moradia, transporte e a propria
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educacao, propiciando a organizacao da sociedade em entidades e associacfes civis
voltadas para a luta por esses direitos (FARIAS, 2008). Nesse sentido, entende-se
por que, historicamente, a educacdo sofre com a falta de investimento. Uma

sociedade com baixos niveis educacionais € mais facil de ser controlada.

A Educacédo Popular em Saude, em um primeiro momento, pode ser dificil de
ser entendida como mecanismo de participacdo popular, mas ao ser entendida em
seu lugar de mobilizar mudanca, entende-se seu papel como facilitador e também
instrumento de participagcdo da comunidade. A Educacgédo Popular em Saude é o
modelo de educacédo que traz conceitos do método educacional de Paulo Freire, que
se baseia na construcao de conhecimento a partir dos saberes dos proprios individuos
e da realidade que estes vivenciam. A partir disso, seria possivel a construcédo de
uma consciéncia critica acerca do modo de viver e de suas nuances, incluindo-se sua
relacio com a saude (BARBOSA, 2015; CORREIA, 2010). Este método é
revolucionario pois visa ndo apenas transferir conhecimentos teéricos acerca de
determinados assuntos, mas busca que o conhecimento adquirido propicie a reflexao
sobre arealidade e seja, desta maneira, instrumento de mudangas e empoderamento.
Disto j& se entende que, se Educacdo Popular em Saude ndo € um instrumento ou
mecanismo propriamente dito de participacdo popular, o seu papel para que esta

ocorra € de suma importancia.

A Educacao Popular em Saude traz, portanto, a oportunidade de fortalecer a
participacdo social na salde e em outras areas a medida que capacita o individuo a
compreender-se como cidadédo pleno de direitos, capaz de ditar o rumo de sua historia
individual e coletiva (FARIAS, 2008). Capacitar os individuos — usuarios ou
profissionais — nesta forma de visdo de mundo por meio da educacao, favorece o
empoderamento e o entendimento de direitos para que assim esses sujeitos possam
busca-los, o que contribui para maior didlogo e participacdo dos individuos nos
assuntos relacionados a comunidade, especialmente no que tange as politicas de

saude.
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Figura 6 — A Educacgdo Popular em Salde como instrumento para chegar a luta por direitos e por

gualidade de vida.t°

Os estudos encontrados na revisdo de escopo apresentaram interven¢des com
usuarios e trabalhadores com o intuito de desenvolver a critica sobre os conceitos de
cidadania e participacéo social a partir da realidade dos participantes, muitas destas
intervengbes tratam-se de foruns onde h& a interacdo entre a academia e a
comunidade. O artigo de Barbosa (2015) apresenta a experiéncia no Foérum
Permanente de Educacdo Popular em Saude, que ocorre dentro da Universidade
Federal da Paraiba (UFPB). A experiéncia relatada neste Forum aponta como foi
elaborada a proposta de desenvolver reunides entre um nucleo de estudos da
universidade e a comunidade para debater saude.

Nesta proposta, as reunides ocorreram quinzenalmente, em espagos
estratégicos, principalmente proximos das comunidades parceiras da extensao
universitaria. Essas reunides contaram com a contribuicAo de universitarios,
sindicatos, orgaos publicos, trabalhadores/as formais e informais e, principalmente,
integrantes de movimentos sociais e lideres comunitarios, ou seja, mobilizando

parcelas diferentes da sociedade civil e da comunidade. O artigo aponta ainda que os

10 Fonte: autora (2024)



64

temas discutidos nas reunides dos Foruns eram escolhidos pelos préoprios
participantes. O texto aponta como um dos principais ganhos desse tipo de interacéao
entre universidade e comunidade era que a academia se aproxima da realidade e
aprende com essa sobre as reais necessidades em saude, sobre o dia a dia da
populacdo e como esta se relaciona com a saude. Desta forma, além de dar voz e
permitir que os proprios usuarios aprendam com a partilha de conhecimento entre si,
a comunidade académica também aprende sobre como ver a realidade de uma forma
diferente (BARBOSA, 2015).

Ja o estudo de Farias (2008) mostrou o emprego de outra metodologia também
frequentemente usada na Educacdo Popular em Saude: a roda de conversa. Neste
modelo busca-se construir espacos de partilha, confronto de ideias e entendimento
baseado no respeito e liberdade de dialogo entre os participantes com o intuito de se
pensar alternativas sobre um mesmo problema, criar corresponsabilidades e pensar
o produzir saude sobre outras oticas, de uma forma mais horizontal (FARIAS, 2008).
Nesse estudo, Farias (2008) descreveu uma experiéncia de roda de conversa entre
gestores e como esse método permitiu o compartihamento de experiéncias,
dificuldades, perspectivas e a autorreflexdo dos participantes.

Um dos pontos interessantes da Educacdo Popular em Saude é que, apesar
de se pensar muito no usuario, ela ndo se restringe a essa populacdo, mas pode ser
usada também com os trabalhadores e gestores. Permite criar a identificacdo de
cidaddo pleno de direitos tornando-se importante para cada sujeito,
independentemente de seu papel na rede da gestdo participativa. Vale ressaltar que
o individuo, quando instruido em seus direitos de cidaddo, muitas vezes procura
ativamente participar da vida comunitaria, seja em reunides de associa¢cfes de
moradores, da escola dos filhos, mas também dos demais servi¢os, como conselhos
e espacos para o debate em saude. Esse movimento, inclusive, favorece a
participagdo por meio dos outros instrumentos mapeados, como a Ouvidoria, a
Consulta Publica e a participacdo em pesquisas de avaliagdo do servico pelo usuario.

Tendo em vista tal importancia, foi elaborada em 2013 a Politica Nacional de
Educacdo Popular em Saude (PNEPS-SUS) (BRASIL, 2013). Tal politica pauta-se
pela participacdo, controle social e gestdo participativa, prioriza a formacao e
comunicacao e producéo de conhecimento a partir das vivéncias dos usuarios, além
de pautar o cuidado em saude de forma intersetorial e mantendo dialogos

multiculturais. A PNEPS-SUS orienta-se pelos principios de didlogo, amorosidade,
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problematizacdo, construcdo compartiihada do conhecimento, emancipacdo e
compromisso com a construcao do projeto democratico e popular. Desta forma, esta
politica visa colocar em pratica o que foi descrito anteriormente com relacdo a
Educacdo Popular em Saude, buscando fortalecer os conceitos de cidadania ativa.
Fortalecer esta politica é também fortalecer a participacdo da comunidade no SUS e

conseqguente esse proprio sistema de saude.

6.4. Movimentos Sociais Ligados a Saude

A categoria movimento social teve inicio ainda na década de 1840, na Europa,
desenvolvida a partir do movimento de trabalhadores em que o debate marxista de
luta de classes e representacdo dos trabalhadores se estabelecia a época. Naquele
momento histérico, a classe trabalhadora comecou a se organizar em sindicatos e
partidos criados com o intuito de motivar transformacfes socioeconémicas e nas
relacdes de producdo. Até a década de 1960 esta categoria conceitual fazia referéncia
basicamente a organizacdes sindicais e partidos comunistas. No entanto, isso foi uma
reducado conceitual de uma categoria que por si € mais ampla (SANTOS, 2013).

A partir de 1960, com as mudancas do pos-guerra e novas formas de relagéo
institucionais e conflitos de classe, surgiram diferentes pensamentos e teorias que
passaram a configurar novos movimentos sociais, ampliando a categoria. Esses
Novos movimentos sociais proporcionaram o surgimento de novos atores sociais e
novas acles coletivas diversas. No Brasil, os distintos movimentos sociais foram
impulsionados por reivindicagdes e lutas urbanas nos anos 1970, em meio a Ditadura
Militar, buscando pressionar o Estado por acfes no campo social. A principio teve um
potencial mais sociocultural que politico (SANTOS, 2013).

No Brasil, foram os movimentos sociais das décadas de 1970 e 1980 que,
buscando incorporar e consolidar os direitos sociais, organizaram-se em um grande
movimento em prol da saude como direito de toda a sociedade. Foi assim que o
Movimento da Reforma Sanitaria Brasileira, como ficou conhecido, conseguiu

congregar diversos movimentos sociais em prol de uma causa comum e trouxeram a
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populacao para o debate que ocorria a época. Foram também os movimentos sociais
organizados que criaram correntes que levaram as Diretas Ja e a pressao pela
redemocratizacdo (PAIM, 2008). Tendo isso em vista, elucida-se o papel que tais
movimentos podem ter na sociedade. E importante recordar também que diferente da
ideia inicial da categoria “movimentos sociais”, ainda do final do século XIX, hoje,
movimentos sociais ndo se restringem ao campo do trabalho ou da politica, muito
menos a uma corrente ou pensamento politico. Atualmente, existe a categoria
movimento social como agregacao de sujeitos com ideias semelhantes e que unidos
possuem poder de influéncia sobre determinado setor, muitas vezes, o setor politico
(SANTOS, 2013).

Movimentos sociais também sdo uma forma de organizagéo que permite aquilo
gue Sousa Santos (2002) elabora em seu ensaio Para uma sociologia das auséncias
e uma sociologia das emergéncias, que é a busca por uma participacao e experiéncia
social que transcenda as formas hegemonicas de vivéncia na sociedade, ampliando
a visdo de mundo para além daquilo que € habitualmente dito como a experiéncia ou
meta a ser alcancada. Neste ensaio, Sousa Santos reflete sobre a necessidade de o
sul global encontrar seu proprio meio de experenciar o presente, superando a
monocultura do saber, questionando aquilo que é posto como conhecimento, vindo de
um mesmo centro formativo e de producédo das ciéncias (Sousa Santos, 2002). Pode-
se ampliar este conceito para inclusive a forma de participacdo social, ndo ha uma
forma certa ou errada, h& diversos modelos dindmicos e que sédo construidos a partir
da vivéncia dos individuos que se organizam e reorganizam a partir de suas

necessidades.

A participacéo social na saude por meio de movimentos sociais organizados,
portanto, tende a ser a forma que mais impacta em mudancas, com a proposicéo de
politicas e leis, visto que 0 movimento organizado consegue atingir popula¢gées que
costumeiramente ndo participam desses processos (COSTA, 2009). Os movimentos
sociais organizados também tém grande forca ao realizarem o0 advocacy junto a
parlamentares, representantes do judiciario e do executivo, conseguindo dessa forma
movimentar pautas no debate, especialmente pautas de minorias e outros grupos
menos favorecidos (DALLARI, 1996).

Advocacy é a pratica de tentar influenciar o debate de uma pauta especifica

por meio de comocao popular a fim de atingir interesses especificos na pauta em
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guestdo. O advocacy é importante visto ser um dos mecanismos de maior influéncia
na tomada de decisdes, sendo que mobiliza muitas vezes a sociedade. Diversas
conquistas, politicas e direitos foram alcancados a partir dessa pratica e de sua
relagcdo com movimentos sociais (DELDUQUE, 2003).

O advocacy diferencia-se do lobby a medida que este ultimo esta relacionado
especificamente ao ato de tentar influenciar diretamente uma legislacéo especifica. O
lobby, ou lobbying, pode ser dividido em duas praticas, o chamado grassroots lobbying
— que ocorre por intermédio do publico geral, ou seja, tenta influenciar a populacéo
para que esta aja em prol de uma legislacédo especifica, tendo semelhancas com o
advocacy; e o lobby direto, que ocorre por meio de contato direto do interessado com

0 governo ou os membros do Congresso Nacional (PATRI, 2011).

No entanto, é importante ressaltar que, apesar do Advocacy e 0s movimentos
sociais estarem por vezes muito associados a ideias e ao campo politico progressista,
advocacy se refere ao lobby realizado junto aos setores politicos que séo capazes de
interferir nos rumos de uma determinada politica, como citado anteriormente. Desta
forma, o advocacy néo é restrito a pautas de grupos desfavorecidos necessariamente.
Da mesma forma, 0s movimentos sociais atuais ndo necessariamente se aproximam

do que esta categoria representava quando surgiu, como ja descrito aqui.
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Figura 7 - Algumas forgas que influenciam no processo decisério da Legislacdo e na formulacdo de

politicas publicas.tt

11 Fonte: autora (2024)
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Na ultima década tem-se verificado o crescimento de movimentos sociais
diversos, e com a onda ultraconservadora e neofascista da ultima década, surgem
também movimentos de massas e grupos posicionados no campo politico
conservador e muitas vezes defensores de pautas retrogadas. Isso é bem evidente
no Brasil, em que nas ultimas duas elei¢cdes veio se consolidando uma presenca mais
expressiva no espaco publico dos movimentos de orientagdo liberal, conservadora,
muitas vezes extremistas e negacionistas, acirrando o debate politico e inclusive
reduzindo o dialogo entre diferentes posicionamentos. Por vezes, estes movimentos
apoiaram reduzir os préprios direitos de participacdo e até provocaram movimentos
antidemocraticos (DOMINGUEZ AVILA, 2023), como o visto no evento de 8 de janeiro
de 2024 com a invaséao dos trés poderes.

Portanto, diante do exposto aqui, ressalta-se o papel crucial dos movimentos
sociais na luta por direitos, mas ressalta-se que existem diversos movimentos sociais,
com diferentes pautas e que, eventualmente, estes movimentos entram em conflito. E
neste momento que se faz ainda mais importante o fortalecimento da democracia, pois
€ necessario que o debate de ideias ocorra para que se possam pensar novas

solucbes. Sem dialogo ndo ha democracia.

6.5. Consulta Publica e Audiéncia Publica

As consultas publicas sdo ferramentas que permitem a sociedade civil
participar democraticamente do processo de constru¢do de normas e politicas. Dessa
forma, as consultas publicas consistem em captar e integrar de forma ndo presencial
a opinido dos cidadaos no debate acerca de normativas. Geralmente, possuem um
prazo determinado para ocorrer e apos a finalizacdo seus resultados devem ser
divulgados a partir de um relatério, o qual é publicado pelo érgdo responsavel, dando,
desta forma, a devolutiva da consulta publica aos cidaddos (MOURA, 2022).

Dessa maneira, as consultas publicas sao instrumentos de grande relevancia
visto que permitem o debate a partir da visdo dos usuarios por meio da coleta de

sugestbes, criticas, questionamentos e outras manifestacdes. Podem contribuir e
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subsidiar o processo decisério acerca da instituicdo de determinadas politicas,
incorporando as necessidades em saude da comunidade afetada pela possivel
politica estabelecida e favorecendo a transparéncia no processo bem como sua
legitimacao (MOURA, 2022).

O instrumento das consultas publicas é muito utilizado por instituicdes
brasileiras responsaveis pela gestao de tecnologias em saude em nivel federal. Essas
participagcbes ocorrem ou na forma de representacdes em colegiados ou pela
participacdo direta dos cidadaos interessados. A Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (ANVISA), a Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS) e a Comissao
Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS (CONITEC) sdo exemplos de
instituicBes que utilizam de forma mais evidente as consultas publicas. Lopes (2020)
aponta que ANVISA, ANS e CONITEC realizaram ao total 429 consultas publicas e
receberam 95.371 manifestacdes desde a criacdo deste instrumento, em 2004, até
dezembro de 2018, de forma crescente e expressiva nos Ultimos anos analisados,
demonstrando a crescente importancia e interesse dados as consultas publicas como
forma de participacao social.

Lopes (2020) aponta, ainda, a heterogeneidade entre estas instituicbes no
funcionamento das consultas publicas e na implementacdo destes espacos,
principalmente no que tange ao carater consultivo ou deliberativo dos colegiados, a
quantidade de representantes, a forma que ocorrem as consultas publicas, a
divulgacdo destes processos de consulta, bem como a disponibilizacdo de
informacdes sobre as consultas realizadas e ao impacto destas nas decisdes finais.
Isso pode estar relacionado ao escopo diferente de atuacdo de cada uma das
instituicBes, bem como a influéncia distinta da presséo politica e social sobre cada
uma destas agéncias, refletindo diretamente na distinta concepcédo e forma de
participacdo social observadas. Lopes (2020) também aponta que a CONITEC foi a
instituicdo com maior frequéncia de consultas publicas e que isso pode se dever a
obrigatoriedade destas no processo de incorporacéo de tecnologias em saude.

Um outro mecanismo de participacdo social que parte do mesmo principio de
consulta a sociedade, desta vez presencial, sdo as audiéncias publicas. Estas
possuem legislagcéo propria, sendo previstas desde a CF até o regimento das casas
legislativas, em instancias federais, estaduais e municipais, e sdo mais um
instrumento colocado a disposicdo dos érgéos publicos para, dentro de sua area de

atuacdo, promover um didlogo com diferentes atores sociais (ZORZAL, 2017). As
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audiéncias publicas ocorrem presencialmente, no espaco do 6rgao em questao, sao
coletivas e devem permitir a participacdo e livre manifestacdo dos interessados
(MARTINS CESAR, 2011).

As audiéncias publicas tém o objetivo de ouvir a populacéo sobre determinado
assunto, para entéo deliberar solugdes em conjunto. Podem ocorrer com o intuito de
fomentar a discussao acerca de acdes do poder publico, instruir projetos de lei, como
também prestar contas ou coletar informacdes sobre determinado fato. Servem para
conseguir a anuéncia da populagéo para alguma acao dos governantes. Permitem a
participacdo democratica, estabelecendo o diadlogo entre diferentes sujeitos
envolvidos na elaboracdo da normativa na busca de solu¢gbes comuns que reduzam
os conflitos sociais. Ressalta-se que as audiéncias publicas ndo possuem caréater
deliberativo e ndo ocorrem votagdes nelas, mas sdo espacos abertos para ouvir 0s
cidad&os e contam com regimento proprio que organiza o debate (MARTINS CESAR,
2011; ZORZAL, 2017).

As audiéncias publicas, assim como as consultas publicas, sdo mais uma das
ferramentas que permitem aproximar o cidadao do debate em saude, e permite que
isso ocorra diretamente, sem necessidade de um intermediario, o que favorece o
sentimento do exercicio da cidadania pelo usuario, no entanto, também sofrem a
divulgacdo e comunicacdo deficiente com o usuario comum, ficando, por vezes,
restrito a um nicho especifico, reduzindo a participacdo de individuos com
posicionamentos diversos.

O governo federal lancou em 2021 a plataforma digital Participa Mais Brasil. O
projeto da plataforma digital surgiu com objetivo de ampliar a participacao social na
elaboracao de politicas publicas em todas as areas e criar um canal direto do governo
com a sociedade (RIBEIRO, 2021). Atualmente, em 2024, a plataforma Participa Mais
Brasil esta passando por reformulacao para tornar-se a plataforma Brasil Participativo.
Nesta plataforma h& a sintetizagdo de consultas e audiéncias publicas em curso de
varios orgaos, bem como o resultado de consultas e audiéncias ja realizadas.
Também é possivel realizar a criagdo de um perfil de usuario e poder enviar por meio
da plataforma manifestagbes acerca de projetos em desenvolvimento pelo governo

federal. O link do site pode ser consultado em https://www.gov.br/participamaisbrasil/.
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6.6. Conferéncias de Saude

As Conferéncias de Saude, assim como os Conselhos de Saude, sdo também
estabelecidas pela Lei No 8.142 de 1990. As Conferéncias em Saude sdo espaco de
ampliacdo do debate ocorrido nas conferéncias locais, geralmente organizadas pelos
Conselhos Locais. Dessa forma, as Conferéncias Nacionais de Saude sao
organizadas a partir de etapas em que as primeiras fases sao a organizacdo de
conferéncias locais, seguidas das conferéncias municipais, estaduais e por fim estas
avancam para a Conferéncia Nacional de Saude. As Conferéncias Nacionais de
Saude, em geral, ocorrem a cada quatro anos, e as discussfes das conferéncias
locais e regionais subsidiam o debate na Conferéncia Nacional, que, por fim, tem como

produto final, além de todo o debate e mobilizacdo gerado, o Relatério Final, com

12 Fonte: plataforma GOV.BR, disponivel em https://www.gov.br/participamaisbrasil/ (acesso em 20 de abril

de 2024)
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deliberacdes, propostas e encaminhamentos que devem subsidiar a gestdo da saude
(RICARDI, 2017).

No que tange ao papel das conferéncias de saude, tanto locais como a
nacional, ja esta bem legitimado e & consensual a importancia destas como local
democratico de participagdo e mobilizacdo de diferentes grupos sociais no
acompanhamento e debate das politicas publicas (SANTOS, 2012). As conferéncias
de saude, assim como os Conselhos de Saulde, preveem obrigatoriamente a
participacdo paritaria de distintos segmentos, portanto, as conferéncias também
devem ter a participacdo de usuarios do SUS, profissionais de saude, e
representantes da gestao e dos prestadores de servicos (RICARDI, 2020). No entanto,
a partir deste espaco bem definido como potencial de participacdo democrética, tem-
se debatido cada vez mais a real efetividade deste instrumento a fim de potencializa-
lo, para que de fato as conferéncias sejam espaco de deliberacdes que guiem as
politicas de saude e permitam que o controle social do SUS ocorra (RICARDI, 2017).

Nesse sentido, na ultima década, mais literatura sobre as Conferéncias tém
surgido, no entanto, ainda ha escassez de estudos mais profundos sobre o tema,
principalmente se comparado aos Conselhos de Saude. Ricardi et al (2020) traz em
sua metassintese, que analisou 15 artigos referente as Conferéncias Nacionais que
ocorreram entre 1986 e 2016, fazendo um compilado do que se tem sobre o tema das
Conferéncias de Saude, sintetizando quais as principais barreiras identificadas, bem
como também os facilitadores e os encaminhamentos possiveis para se pensar novos
formatos. O artigo de Ricardi et al (2020) debate cinco eixos acerca das conferéncias,
sendo eles o papel das conferéncias, a divulgacao e mobilizacdo em torno delas, a
participacdo, a organizacdo e realizacdo das conferéncias, e o0 resultado e
encaminhamento resultante delas.

Um dos grandes desafios das Conferéncias identificado na referida
metassintese é sobre o papel das conferéncias, que, apesar de ja reconhecida sua
importancia, ainda €& pautada na democracia representativa e, muitas vezes,
verticalizada, claramente com uma sobreposicédo do seguimento da gestao ditando os
principais temas. Isso, inclusive, se relaciona com o outro eixo citado, que é o da
realizacéo, pois, como tornar espaco de debate um evento de curta duragcéo e que
agrega centenas de pessoas, pensamentos e necessidades distintas, sem que isso
vire um congresso e perca seu intuito principal que € o de debater saude com diversos

atores envolvidos. E notavel que cada vez mais as conferéncias permitem e
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congregam atores diferentes, mas ainda ha o entrave de como dar voz aos diferentes
sujeitos que participam (RICARDI, 2020).

Também hé a dificuldade de pautar na pratica aquilo que foi deliberado e
passou a fazer parte das prioridades no Relatério Final da Conferéncia Nacional de
Saude. Muitas vezes foi identificado que 0s governos néo incorporaram em suas
agendas a implantacéo de estratégias e demandas propostas nas conferéncias, o que
indica uma baixa articulacdo entre a gestdo e a sociedade civil. Por vezes, iSso
também aponta uma limitacdo dos conselhos de salde na efetiva participacao,
monitoramento e avaliacdo das politicas publicas. Isso aponta que as conferéncias,
em alguns casos, nado influenciaram nas decisdes politicas dos conselhos e da gestao.
E esse fato acaba por incorrer no sentimento de frustracdo dos participantes,
desacreditando o processo de controle social (RICARDI, 2020).

Outro desafio também apontado na metassintese é a deficiente comunicacao
das conferéncias com a populacao, topico este também citado quando tratamos dos
conselhos de saude. Essa dificuldade de comunicacdo com a sociedade também
corrobora para a fragilidade em outros pontos, como a maior participacdo e
mobilizacdo de atores distintos. (RICARDI, 2020).

Estes foram alguns dos principais pontos de avancos e barreiras encontrados
na literatura acerca das conferéncias de saude. A literatura é clara quanto ao papel ja
legitimado e importante das conferéncias como espago democratico institucionalizado
de participacdo social, bem como também espaco potencial para fortalecimento do
controle social. Sistematizar tais avancos e barreiras se faz crucial para que se possa
pensar, inclusive nas préprias conferéncias, sobre novos modelos de conferéncias,
inclusive, com o uso de tecnologia e inteligéncia artificial que possibilite otimizar e

permitir que mais atores estejam envolvidos neste processo.



74

6.7. Ouvidoria

Em 2003, foi instituida a Ouvidora-geral do SUS, que surgiu a partir da Politica
Nacional de Ouvidoria em Saude, com o propdsito de estimular a participacédo e o
acesso do usuario a um processo de comunicac¢ao e avaliacdo dos servicos de saude
a partir de um canal de comunicacao direta entre o sistema e a comunidade e
usuarios. Além de permitir ao usuario ter voz diretamente, as Ouvidorias em saude
também surgiram com a proposta de subsidiar politicas em saude, visto ter a 6tica do
usuario final do servico, e também de estimular a participacdo no controle social do
SUS, como previsto pelos pilares do SUS (BRASIL, 2009).

As Ouvidorias surgem como mais um mecanismo que visa criar um espaco
institucional que viabilize o exercicio da cidadania pelo usuéario do SUS nas politicas
de saude. As Ouvidorias publicas relacionam-se com o exercicio da responsabilidade
das agéncias e instituicoes estatais em expor 0S erros governamentais e, assim,
permitir que haja transparéncia, responsabiliza¢cdo e melhoria do servigco ofertado.
Sendo assim, a Ouvidoria tem o papel de garantir que a demanda do usuario seja
considerada e respondida, conforme previsto constitucional e legalmente, almejando
adequacdes para um melhor servico prestado pela administracdo publica
(FERNANDEZ, 2021).

As Ouvidorias sao, portanto, meios de comunica¢ao, que permitem ao USuario
exercer a democracia. As Ouvidorias podem receber manifestac6es dos cidadaos de
diversas naturezas, sejam reclamacfes, sugestbes, elogios, denlncias e até a
solicitagdo de informacdes. A partir da manifestacdo inicial, € papel da Ouvidoria
encaminhar dar a orientacdo adequada ao usuario, encaminhar a manifestacdo para
o setor de referéncia e fazer o acompanhamento bem como dar a devolutiva, se for o
caso, para o0 usuario, permitindo, portanto, a resolucdo do problema trazido pelo
cidadédo (BRASIL, 2009).

Nesse contexto, tendo a importancia do exercicio da cidadania por cada
cidadéo, sendo mais valorizada sua participacdo na saude, em 2007, a Secretaria de
Gestdo Estratégica e Participativa (SGEP) do Ministério da Saude, lancou o
ParticipaSUS. Esta politica surgiu com o objetivo de promover a gestao participativa
por meio de novas ferramentas, tais como monitoramento e avaliacdo das acdes e

servicos de saude, pesquisas de avaliacdo pelos usuéarios, como citado em topico
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anterior, auditorias e reforcar os sistemas de escuta do usuario, as Ouvidorias
(CUNHA, 2012). O ParticipaSUS, em seu texto, traz que as Ouvidorias podem ser
“fontes de informacgdes privilegiadas para fomentar a gestdo do SUS nas trés esferas
de governo” e que devem estar atreladas a maior divulgacéo e prestacdo de contas,
privilegiando a transparéncia na gestao do SUS (BRASIL, 2009).

Desta forma, as Ouvidorias fortalecem o SUS a medida que sdo mais um
mecanismo que permite a participacdo popular na gestdao do SUS, bem como fortalece
outros principios, inclusive previstos na Administracdo Publica, como a transparéncia.

As Ouvidorias sdo mecanismos facilitados de participacdo social e colaboram
para a promocdo e o exercicio da cidadania a medida que fornecem informacdes
estratégicas para subsidiar tomadas de decisées (CUNHA, MAGAJEWSKI, 2012).
Tendo em vista a atual conjuntura das redes sociais, € ainda mais célere que as
Ouvidorias se adaptem e permitam o0 acompanhamento em tempo real das
manifestacdes, dando ainda mais transparéncia a este processo e corroborando para
gue o cidadao se sinta ouvido e, assim, estimulado a participar mais. Apesar de serem
um mecanismo também institucionalizado e conhecido amplamente pela populacéo,
ainda ha poucos estudos sobre o real impacto e dificuldades encontradas por este

mecanismo.
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CONSIDERACOES FINAIS

A participacao social na saude e o proprio SUS foram conquistas da populacao
depois de anos de debate e manifestacdes em prol de um sistema de saude inclusivo,
abrangente e que fortaleca a saude como um direito de todas e todos os cidadaos. O
SUS ja tem mais de 30 anos, mas ainda sofre recorrentemente com o sucateamento
e com constantes tentativas de desmonte, patrocinados por movimentos neoliberais
que visam a saude apenas como campo de lucro e ndo como direito essencial a vida

de milhOes de brasileiros.

Esta pesquisa conseguiu identificar 7 mecanismos de participacdo social, seus
principais pontos de fragilidade e onde ha poténcia em cada um, fornecendo uma
espécie de mapa que mostrou onde estdo e como estdo cada uma destes espacos de
gestao participativa. A partir desse mapeamento, é possivel pensar formas de superar
as barreiras de cada um dos instrumentos de participacio e como fortalecé-los. E
possivel também pensar novas formas de reinventar estes modelos de participacéo,
especialmente hoje em que a tecnologia pode e ser deve ser aliada da gestao
participativa. A inteligéncia artificial, as redes sociais, e os diversos modos de
comunicacdo que a digitalizacdo da informacdo permite sdo ferramentas potentes
para incrementar a participacao social, aproximando-a do usuario comum, permitindo

maior exercicio da cidadania.

Desta forma, fortalecer a cidadania e a participacédo social na gestdo do SUS
sao formas de fortalecer esse sistema de saude e a prépria democracia. Apenas com
a populacdo consciente de seus direitos e de sua capacidade e for¢ca de mobilizacéo
que se podera manter os direitos ja adquiridos e lutar pela abrangéncia e
fortalecimento destes. Apenas por meio de participacdo democratica e manifestacao
do povo sobre suas demandas em salde € que podera ser construido um SUS por
brasileiros e para os brasileiros, que seja instrumentos de promoc¢ao da qualidade de
vida. A saude, o SUS vao muito além de hospitais, médicos, medicalizacdo. A saude
passa por direitos sociais e politicos, passa por seguranca alimentar, cultural,
religiosa, dentre outros aspectos. Saude, como bem explicitado pelo conceito da OMS

de 1947, é “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a
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auséncia de doenga”. Entende-se este conceito e vislumbra-se que lutar por saude
nao se restringe apenas a saude, em sua esfera mais tecnicista, mas muito mais, se

relaciona a varios outros conceitos, sendo, portanto, um campo transdisciplinar.

Desta forma, o mapeamento das formas de participacdo social no SUS aqui
exposto mostra que € possivel que o controle social das politicas de saude ocorra e
gue esta participacao colabora para uma gestao participativa de fato, que se transpoe
para além do campo da saude. Portanto, a identificacdo principal desta reviséo foi a
necessidade de pensar e repensar novos modelos e processos de trabalho que
reforcem esses espacos, garantindo o seu funcionamento, visto que ja esta bem
legitimada a importancia da participacdo social. O questionamento agora é sobre
como fortalecer esses espacos. Especialmente com relagdo aos Conselhos de Saude
€ preciso reformuld-los em alguns pontos para que os desafios a sua plena
funcionalidade sejam superados. Portanto, essa revisdo de escopo levantou as
possibilidades e apontou para a necessidade de movimento em busca de fortalecer
0S pontos positivos e a necessidade de se pensar novas formas e modelos, que de

fato permitam que a democracia na saude, mas ndo apenas neste campo, ocorra.

Apesar das limitacbes do estudo, decorrentes principalmente da evidéncia
produzida por impossibilidade de realizar-se uma metassintese, a revisdo de escopo
serve como ponto de partida para repensar modelos, incentivar novas ferramentas e
reestruturar as ja existentes, incluindo, principalmente, o campo da tecnologia como

aliado no fortalecimento da democracia e da participacéo social.
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APENDICE A — ESTRATEGIAS DE BUSCA

Base de
dados

Data da
busca

Estratégia utilizada

Biblioteca
Virtual em
Saude
(BVS)

04/03/2023

Participacion de la Comunidad OR Participation communautaire OR

Envolvimento da Comunidade OR Envolvimento do Consumidor OR

mh:"Participagdo da Comunidade" OR Community Participation OR

Acdo Comunitaria OR Acéo Comunitaria para a Saude OR
Compromisso do Consumidor OR Envolvimento Comunitario OR

Mobilizacdo Comunitaria OR Mobilizacdo Social OR Participacéo
Cidada OR Participacdo Comunitaria OR Participacdo Popular OR
Participacdo Publica OR Participacdo do Consumidor OR
Participacdo do Povo OR Participagdo do Publico OR Participagéo
dos Consumidores OR Reforco & Agdo Comunitaria OR
mh:N02.421.143.212 OR mh:N03.540.245.360 OR mh:SP1.852.722
OR mh:SP8.570.498.526.628.528.544 OR
mh:SP9.242.315.475.878.232 AND mh:"Gestdo em Saude" OR
Health Management OR Gestion en Salud OR Gestion de la Santé
OR Capacidade Organizacional OR Capacidade de Gestdo OR
Geréncia em Salde OR Gestao Estadual em Saude OR
mh:SP1.101.600 AND mh:"Sistema Unico de Satde" OR Unified
Health System OR Sistema Unico de Salud OR Systéme de Santé
Unifi¢ OR SUS OR Sistema Unico de Saude (SUS) OR
mh:SP1.852.900.767.548 OR mh:SP9.242.315.475.901.672 AND
mh:"Participagdo Social' OR Social Participation OR Participacion
Social OR Participation sociale OR Cidadania Social OR
Compromisso Social OR mh:103.050.750 OR
mh:SP8.570.498.526.628.528.633 AND mh:"Cidadania" OR
Citizenship OR Ciudadania OR Cidadania em Saude OR

Naturaliza¢céo OR mh:101.880.604.473.326 OR mh:N03.706.437.326

PubMed

18/03/2023

Community Participation [Mesh] OR (Participation, Community) OR
(Community Involvement) OR (Community Involvements) OR
(Involvement, Community) OR (Involvements, Community) OR

(Consumer Participation) OR (Participation, Consumer) OR
(Consumer Involvement) OR (Consumer Involvements) OR
(Involvement, Consumer) OR (Public Participation) OR (Participation,
Public) OR (Community Action) OR (Action, Community) OR (Actions,
Community) OR (Community Actions) AND Population Health
Management [Mesh] OR (Health Management, Population) OR
(Management, Population Health) OR (Population Health
Managements) AND Saocial Participation [Mesh] OR (Participation,
Social) OR (Social Engagement) OR (Engagement, Social) OR
(Social Citizenship) OR (Citizenship, Social) AND Brazil [Mesh]

Web of
Science

02/04/2023

“community participation” AND “Population Health Management”
AND “Social Participation” AND Brazil
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Embase 02/04/2023 ‘community participation’/exp AND ‘social
participation’/exp AND ‘population-based health management’/exp
OR ‘population health management’/exp AND ‘Federative Republic
of Brazil’/exp OR ‘United States of Brazil'/exp OR ‘Brazil’/exp
Scopus 02/04/2023 (‘community AND participation)AND('population AND health AND

management)AND('social AND participation’)AND(brazil)




APENDICE B — INSTRUMENTO DE EXTRACAO DE DADOS

Instrumento de extracdo de dados dos documentos analisados

Titulo :
Publicacao
Ano :
Local :
Link ou DOI :
Nivel de evidéncia :
Autoria
Populacéo :
Método
Contexto :
Conceito :
Resultados . o
Ferramenta de participacao identificada :
Facilitadores :
Conclusbes )
Barreiras :
Ideia central resumida e
observacfes :
Data da extracdo dos dados : [
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ANEXO A — PREFERRED REPORTING ITEMS FOR SYSTEMATIC REVIEWS
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AND META-ANALYSES EXTENSION FOR SCOPING REVIEWS (PRISMA-SCR)

CHECKLIST

TITLE
Title
ABSTRACT

Structured
summary

INTRODUCTION

Rationale

Objectives

METHODS

Protocol and
registration

Eligibility criteria

Information
sources*

Search

Selection of
sources of
evidencet

Data charting
processt

Data items

Critical appraisal
of individual
sources of
evidence§

10

11

12

Identify the report as a scoping review.

Provide a structured summary that includes (as
applicable): background, objectives, eligibility
criteria, sources of evidence, charting methods,
results, and conclusions that relate to the review
questions and objectives.

Describe the rationale for the review in the context
of what is already known. Explain why the review
questions/objectives lend themselves to a scoping
review approach.

Provide an explicit statement of the questions and
objectives being addressed with reference to their
key elements (e.g., population or participants,
concepts, and context) or other relevant key
elements used to conceptualize the review
guestions and/or objectives.

Indicate whether a review protocol exists; state if
and where it can be accessed (e.g., a Web
address); and if available, provide registration
information, including the registration number.
Specify characteristics of the sources of evidence
used as eligibility criteria (e.g., years considered,
language, and publication status), and provide a
rationale.

Describe all information sources in the search (e.qg.,
databases with dates of coverage and contact with
authors to identify additional sources), as well as
the date the most recent search was executed.
Present the full electronic search strategy for at
least 1 database, including any limits used, such
that it could be repeated.

State the process for selecting sources of evidence
(i.e., screening and eligibility) included in the
scoping review.

Describe the methods of charting data from the
included sources of evidence (e.g., calibrated forms
or forms that have been tested by the team before
their use, and whether data charting was done
independently or in duplicate) and any processes

for obtaining and confirming data from investigators.

List and define all variables for which data were
sought and any assumptions and simplifications
made.

If done, provide a rationale for conducting a critical
appraisal of included sources of evidence; describe
the methods used and how this information was
used in any data synthesis (if appropriate).
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Synthesis of Describe the methods of handling and summarizing
results the data that were charted.
RESULTS
. Give numbers of sources of evidence screened,
Selection of

assessed for eligibility, and included in the review,

sources of 14 . . . -
. with reasons for exclusions at each stage, ideally
evidence . .
using a flow diagram.
Characteristics of For each source of evidence, present
sources of 15 | characteristics for which data were charted and -
evidence provide the citations.
C.”“Pal appraisal If done, present data on critical appraisal of
within sources of 16 . . . -
) included sources of evidence (see item 12).
evidence
Results of For each included source of evidence, present the
individual sources 17  relevant data that were charted that relate to the -
of evidence review questions and objectives.
Synthesis of Summarize and/or present the charting results as
18 . i oo -
results they relate to the review questions and objectives.
DISCUSSION
Summarize the main results (including an overview
of concepts, themes, and types of evidence
Summary of ) ; X .
. 19 | available), link to the review questions and -
evidence o .
objectives, and consider the relevance to key
groups.
Limitations 20 Discuss the limitations of the scoping review i
process.
Provide a general interpretation of the results with
Conclusions 21  respect to the review questions and objectives, as -
well as potential implications and/or next steps.
FUNDING
Describe sources of funding for the included
. sources of evidence, as well as sources of funding
Funding 22 . . ; -

for the scoping review. Describe the role of the
funders of the scoping review.



