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Resumo

A Constituicdo de 1988 marcou a democratizagao brasileira ao reco-
nhecer e valorizar os direitos sociais, incorporando a participagao so-
cial ndo apenas como fiscalizacao estatal, mas como elemento fun-
damental nas politicas sociais. A Lei n° 8.142/90 estabeleceu a par-
ticipacdo comunitaria na gestao do SUS, garantindo Conferéncias de
Salde e Conselhos de Saude como espacgos de deliberagao e controle
social. Movimentos associativos, ou coalizoes organizadas de individu-
os, incluindo organizagdes de pacientes, tém impulsionado essa parti-
cipacao, destacando-se na mobilizagao por reconhecimento e inclusao
de demandas na agenda governamental. Desde 2010, observa-se um
aumento dos movimentos protagonizados por pacientes e familiares,
desafiando o modelo paternalista de cuidado. Este trabalho tem como
objetivo compreender o perfil das associagdes de pacientes e movi-
mentos sociais em relagao as formas de participagao social em satde
no ambito dos poderes Executivo, Legislativo e Judicidrio, demandas
e necessidades para aprimoramento desta participagao. Essas infor-
magcodes foram coletadas por meio de um questionario estruturado, di-
vidido em cinco blocos tematicos, utilizando-se a plataforma Survey
Monkey A andlise mostra que, embora haja interesse e interacao sig-
nificativos, ainda persistem lacunas no entendimento das interacdes
com o governo e nas necessidades para reforgar as politicas publicas.

Palavras-chave: Participacdo social. Sistema Unico de Satide. As-
sociagdes de pacientes.
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Abstract

The 1988 Constitution marked Brazil's democratization by recog-
nizing and valuing social rights, incorporating social participation
not only as state oversight but as a fundamental element of social
policies. Law No. 8,142/90 established community participation in
the management of the Unified Health System (SUS), ensuring He-
alth Conferences and Health Councils as spaces for deliberation
and social control. Associative movements, or organized coalitions
of individuals, including patient organizations, have driven this par-
ticipation, standing out in the mobilization for recognition and the
inclusion of demands on the governmental agenda. Since 2010,
there has been an increase in movements led by patients and their
families, challenging the paternalistic model of care. This study
aims to understand the profile of patient associations and social
movements regarding forms of social participation in health across
the Executive, Legislative, and Judicial branches, as well as the de-
mands and needs to enhance this participation. This information
was collected through a structured questionnaire, divided into five
thematic blocks, using the Survey Monkey platform. The analysis
shows that, while there is significant interest and interaction, gaps
still persist in understanding interactions with the government and
in identifying the needs to strengthen public policies.

Keywords: Social participation. Unified Health System. Patient
associations.
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Introducao

A Constituicao de 1988 representa um marco no
processo de democratizacao brasileiro, ao reconhecer
e valorizar os direitos sociais, incorporando a participa-
¢ao social nao apenas como fiscalizacao estatal, mas
como elemento fundamental nas politicas sociais. No
ambito da saulde, a Lei n°® 8.142/90 garantiu a parti-
cipacao comunitéria na gestao do Sistema Unico de
Saude (SUS) por meio de Conferéncias e Conselhos de
Salde, permitindo a deliberacao e controle social sobre
as politicas, incluindo aspectos econdémico-financeiros.*

A legislacao do SUS consolidou modalidades
de participacao social que se expandiram ao longo
do tempo, refletindo avangos na democratizacao e no
engajamento popular em politicas publicas. O impacto
dos movimentos sociais e coletivos organizados é per-
ceptivel na mobilizagao por reconhecimento e insercao
de demandas na agenda governamental, garantindo
direitos para seus representados.?® Entre esses atores,
as organizacoes de pacientes destacam-se por sua
crescente influéncia nas politicas publicas, reivindican-
do espacos de diadlogo e colaboragao.

Ao longo das ultimas décadas, no contexto brasi-
leiro e global, observa-se um aumento e fortalecimen-
to dos movimentos associativos protagonizados por
pacientes e familiares, que passaram a assumir uma
postura ativa nas discussoes politicas, impulsionados
pelo pioneirismo do movimento de luta contra o HIV/
Aids nos anos 1980.3%8 Além do acesso a cuidados e
tratamentos de qualidade, esses coletivos de pacientes
passaram a se posicionar como representantes legiti-
mos de interesses que devem ser contemplados nas
decisoOes politicas, desafiando o modelo paternalista
de cuidado e ressaltando a importancia da inclusao de
conhecimentos empiricos (saberes e vivéncias) no ciclo
das politicas, anteriormente subjugadas ao dominio do
conhecimento técnico dos profissionais de salide.”®

Apesar do reconhecimento desses grupos como
interlocutores validos no sistema de salde, nao exis-
tem evidéncias na literatura que mostrem como se
relacionam com o governo, nos diferentes niveis ad-
ministrativos, e quais suas demandas e necessidades
para o reforco das politicas publicas nas areas em que

atuam. Este trabalho tem como objetivo compreender
o perfil das associacoes de pacientes e movimentos
sociais em relacao as formas de participacao social em
saude no ambito dos poderes Executivo, Legislativo e
Judiciario, demandas e necessidades para aprimora-
mento desta participacao.

Metodologia

Este estudo foi desenvolvido por meio da elabo-
racao de um questionario, organizado em cinco blocos
tematicos, compreendendo 27 questoes de multipla
escolha e 13 questdes abertas. O periodo para coleta
das respostas estendeu-se de 5 de abril a 07 de junho de
2023, utilizando-se a plataforma Survey Monkey. A popula-
¢ao de estudo incluiu associacdes de pacientes, coletivos
e movimentos sociais atuantes na area da salde que
abarcam instituicbes dedicadas ao apoio e a defesa dos
direitos de pessoas com doencas ou condicoes especifi-
cas, abrangendo todo o territério nacional. A investigagao
foi conduzida em estrito cumprimento dos principios
éticos, tendo recebido aprovacao do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) em abril de 2023, com ntimero de parecer
5.980.938. A adesao dos participantes a pesquisa foi
voluntaria e condicionada a assinatura de um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para garantir a
confidencialidade e anonimato durante o estudo.

A selecao dos participantes baseou-se em
uma abordagem de amostragem nao probabilistica.
Inicialmente, recorreu-se a técnica de amostragem por
conveniéncia, a partir de contatos existentes com asso-
ciacoes de pacientes. Subsequentemente, adotou-se a
técnica de amostragem bola de neve, permitindo que
0s proprios participantes indicassem outros potenciais
respondentes. Estratégias de divulgagao foram imple-
mentadas por meio de canais oficiais do Unidos Pela
Vida - Instituto Brasileiro de Atencdo a Fibrose Cistica,
e envio de e-mails diretos as associagoes. O critério
para interrupcao da coleta de dados foi definido tempo-
ralmente: o questiondrio permaneceu disponivel e em
divulgacao por dois meses, garantindo assim um perio-
do suficiente para ampla participagao, mas delimitado
para a viabilidade analitica e operacional do estudo.
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Os dados coletados foram exportados para um
arquivo em formato compativel ao programa Microsoft
Excel®, onde as respostas as questdes de mdltipla es-
colha foram organizadas para analise. A interpretacao
desses dados foi realizada exclusivamente por meio de
estatisticas de frequéncia simples, utilizando o software
estatistico R. Deste modo, a andlise se concentrou nos
dados quantitativos, excluindo a avaliacao das respostas
as questoes abertas inicialmente previstas, o que per-
mitiu uma abordagem focada nos aspectos mensuraveis
das percepcoes e experiéncias dos participantes.

Resultados
A caracterizacao das 98 instituicoes que parti-
ciparam da pesquisa é apresentada na tabela 1. A
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maior parte delas (70%) era formada por associacoes
de pacientes, seguidas por outras organizacdes da
sociedade civil. A maior parte delas esta localizada
na regiao Sudeste, com quase 45% da representagao.
Todas as regides tiveram representantes, porém as re-
gidoes Norte e Centro-Oeste com menor representacao.
A grande maioria (aproximadamente 80%) estava forma-
lizada juridicamente ou com processo em andamento.

Em relagao ao segmento de doencgas, 68% delas
trabalham na area de doencas raras. A analise por tipo
de doenga segundo a 11% Revisao da Classificagao
Internacional de Doencas (CID-11), revelou que 21%
das associagoes trabalhavam com doengas do sistema
nervoso, seguida de neoplasias (19%) e doencgas do
sistema respiratério (13%). Ao todo, 15 capitulos da
CID-11 foram contemplados no universo da pesquisa.

Tabela 1 - Perfil das organizacoes participantes da pesquisa'*

Categorias de analise %

1) Tipo de organizacao

Associacao de paciente (fundada por pacientes) 70,4 69
Organizacao da sociedade civil (ndo fundada por organiza¢cées de pacientes) 20,4 20
Outrot! 6,1

Movimento Social 3,1 3
Total 98
2) Distribuicao geografica

Sudeste 44,9 44
Sul 19,4 19
Nordeste 16,3 16
Centro-Oeste 6,1 6
Norte 3,1

Total 98
3) Distribuicao segundo formalizacao

Formalizadas (com CNPJ) 79,6 78
Formalizagao em andamento 8,2 8
Nao formalizadas 12,2 12
Total 98
4) Classificacao por tipo de doenca

Raras 68,4 67
Nao raras 31,6 31
Total 98
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Categorias de analise 3

5) Classificacao das organizacoes segundo doencas que representam (categorias da CID-11)

Doencas do Sistema Nervoso (Cap. 8) 21,0 21
Neoplasias (Cap. 2) 19,0 19
Doencgas do sistema respiratério (Cap. 12) 13,0 13
Doengas metabdlicas, endécrinas ou nutricionais (Cap. 5) 10,0 10
Anomalias do desenvolvimento (Cap. 20) 6,0 6
Doencas do sistema imune (Cap. 4) 5,0 B,
Doencgas do sangue ou 6rgaos formadores do sangue (Cap. 3) 5,0 B
Doencas do sistema circulatério (Cap. 11) 5,0 5
Outros® 16,0 16
Total 100!

11: Oliveira, VGSB, Rodrigues, CG. Qualifica SUS. Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencédo a Fibrose Cistica. [livro eletrénico], 2023.

Nota: Percentual (%) soma 100% na linha.

[1] Grupo Beneficente, Grupo de Amigos, Coletivo, Grupo de Suporte/Ajuda, Individuos que representam a doencga no pais de forma isolada.

[2] Transtornos mentais, comportamentais ou do neurodesenvolvimento (Cap. 6); Nao especificado (raras em geral); Doencas da pele (Cap. 14);
Doencas do sistema digestivo (Cap. 13); Doencas do sistema visual (Cap. 9); Fatores que influenciam o estado de salde ou contato com ser-
vicos de salide (Cap. 24); Doengas do sistema musculoesquelético ou tecido conjuntivo (Cap. 15); Doencas infecciosas e parasitarias (Cap. 1).

[3] Duas organizagbes se encaixavam em mais de uma categoria.

A distribuicao das organizacbes segundo dife-
rentes formas de participacao social nos poderes
Executivo, Legislativo e Judiciario é apresentada
na tabela 2. A analise foi realizada levando-se em
conta se a organizacgao ja participou das formas de
controle social listados em cada poder. Em algumas
situacdes, em vez da resposta binaria “Sim” ou “Nao”,
procurou-se entender se elas ja haviam participado
ou se a participacao continuava ativa, no caso da
atuacao em conselhos.

A analise para o Poder Executivo revela que
0 mecanismo de maior participacdo social sao as
consultas publicas. Mais de 78% das instituicdes ja
utilizaram este canal de participacao social. Ao ana-
lisar especificamente as formas de participacao na
Comissao Nacional de Incorporagao de Tecnologias em
Saude (Conitec), o0 mecanismo mais utilizado também
€ a consulta publica, que permite uma representacao
mais abrangente, enquanto o menos utilizado é a
audiéncia publica.

Em relacdo aos trés tipos de participacao em
conselhos, observa-se que o conselho com maior re-
presentacao é o de satide (quase 33% participam ou
ja participaram) seguido de outros tipos de conselho
para defesa de direitos (quase 30% de participacao),
enquanto outros tipos de conselhos consultivos foram
pouco mencionados. Apenas uma minoria das orga-
nizagoes participa de camaras técnicas ou grupos
técnicos do governo, em qualquer um dos ambitos
administrativos.

A interagdo com o Poder Legislativo mostra que,
embora mais de 70% das organizagdes tenham algum
tipo de interacao, apenas 45% se envolveram na ela-
boracao de algum projeto de lei. Observa-se que o
mecanismo de participacdao mais comum € a audiéncia
publica, com pouco mais de 55% delas participando.

Em relagao ao Poder Judiciario, quase metade ja
teve alguma interacao com algum membro deste poder
e pouco mais de um terco delas teve interacao com o
Ministério Publico ou a Defensoria Publica.
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Tabela 2 - Formas de participacao social segundo poderes'*

Sim, ja Sim, Nao

Categorias de analise participou as:arlt::::e respondeu

I TN T T B T
1) Poder Executivo
Conferéncias de Saude 48,0 a7 - - - - 46,9 | 46 5,1
Conselho de Salde - - 14,3 14 | 18,4 | 18 | 66,3 | 65 1,0
;)it:;?ss'[cli]pos de conselhos em defesa de 29,6 29 i i i i 13,3 13 571 56
Outros tipos de conselhos consultivos!? - - 9,2 9 4.1 4 86,7 85 - -
Camaras Técnicast® - - 10,2 10 31 3 86,7 | 85 - -
Grupos Técnicos - - 11,3 11 8,2 8 80,4 78 - - 1
Consulta Publica 78,6 77 - - - - 21,4 | 21 - - i ﬂ
(-;O(i]ci)tr;sculta Publica em ATS na ANS/ 54,1 53 i i i i 45,9 45 i i [ ‘:
- Consulta Publica para PCDT na Conitec | 34,7 34 - - - - 65,3 64 - - J
Perspectiva do Paciente na Conitec 39,8 39 - - - - 60,2 59 - - VAN
Audiéncia Publica na Conitec 24,5 24 - - - - 75,5 74 - -
2) Poder Legislativo
:_r:;cgeir;gi?/o(fgm algum membro do Poder 71.4 70 i i i i 17,3 17 11,2 11
Elaboracao de projetos de lei¥ 449 44 - - - - 43,9 43 11,2 11
Audiéncia Publical 55,1 | 54 - - - - 33,7 | 33 | 11,2 11
Apoio na criagcdo de Frente Parlamentar® | 30,6 30 - - - - 58,2 57 11,2 11 :
3) Poder Judiciario Q*/w\
g‘;gg‘ﬁ%;?;‘i;f“m membro do 46,9 | 46 | - . . - a8 | 41 [112 | 11
Interagao com Ministério Publico 35,7 35 - - - - 53,1 52 11,2 11
Interacao com Defensoria Publica 33,7 33 - - - - 55,1 54 11,2 11

Fonte: Oliveira, VGSB, Rodrigues, CG. Qualifica SUS. Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atengédo a Fibrose Cistica. [livro eletrbénico], 2023.
Nota: Percentual (%) soma 100% na linha. Todas as perguntas somam 98 organizacées.

[1] Direito das Pessoas com Deficiéncia; Direitos das Criancas e Adolescentes; Direitos das Mulheres; Conselho de Pessoas com Doencas Raras;
Conselho de Segurancga Alimentar e Nutricional; Direitos Humanos; Assisténcia Social; Conselhos de Politicas sobre Drogas.

[2] Comissao Avaliadora de Programas; Comissao Intersetorial de Ciéncia, Tecnologia e Assisténcia Farmacéutica (CICTAF); Conselho Consultivo
do Instituto Nacional do Céncer (Consinca); Comité Permanente de Regulacdo da Aten¢do a Saude (Cosaude), da Agéncia Nacional de Saude
Suplementar.

[3] Camara Técnica de Medicamentos; Cdmara de Saude Suplementar (CAMMS); Cadmara de Reumatologia.
[4] Inclui qualquer uma das instancias: federal, estadual ou municipal.

[5] Inclui Tribunais Estaduais e Tribunais Federais (STJ, STF).

A autoavaliagao das instituicdes segundo nivel de  participacao, € apresentada na tabela 3. Observa-se que
conhecimento do processo de participagao social nos  embora o maior conhecimento esteja nos canais de parti-
trés poderes, além das dreas de maior interesse e ne-  cipacao do poder Legislativo, este também é o poder com
cessidades de qualificagao para o fortalecimento dessa  maior necessidade de conhecimento e participagao social.
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Além disso, ha uma grande demanda por conhe-
cimento sobre estratégias de advocacy e mais detalhes
sobre o0 processo de participacao nos trés poderes.

Apenas 30% das organiza¢cdes mencionaram que gosta-
riam de conhecer melhor o SUS para ter maior controle
social sobre as politicas.

Tabela 3 - Conhecimento sobre participacao social, interesses e necessidades?

Categorias de analise %

Numero de
organizacoes!!

1) Canais de participacao social com maior conhecimento das instituicoes

Legislativo 64,3 63
Judiciario 38,8 38
Executivo 35,7 35
Nao respondeu 14,3 14
2) Areas de maior interesse para participacio social

Conhecimento de estratégias de advocacy 57,1 56
Participacao social no Poder Legislativo 45,9 45
Participacao Social no Poder Executivo 44,9 44
Participacao Social no Poder Judiciario 27,6 27
Nao respondeu 14,3 14
Outros® 1,0 1
3) Qualificagoes necessarias para maior controle social

Ter mais detalhes sobre o processo de participacao nos ambitos de

participacao mencionados (Executivo, Legislativo e Judiciério) e =
Conhecer estratégias de advocacy 50,0 49
Saber em que momento atuar 32,7 32
Conhecer melhor o SUS 30,6 30
Nao respondeu 17,3 17
Outros 8,2 8

Fonte: Oliveira, VGSB, Rodrigues, CG. Qualifica SUS. Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atengdo a Fibrose Cistica. [livro eletrdnico], 2023.

[1] Percentual (%) em relagdo ao ndmero total de organizagbes [N=98].

[2] Conselhos deliberativos e transversais (Conade, Consinca, etc); Politicas Publicas em Satde; Formas de engajamento.

Discussao

Considerando a importancia da participacao
social na consolidacao da democracia, este estudo
investigou a dinamica da colaboragao entre associa-
coes de pacientes e movimentos sociais em saude no
Brasil para examinar a amplitude e as modalidades de
participacao desses grupos nos poderes Executivo,
Legislativo e Judiciario.

A analise revelou que a maioria das instituicdes
analisadas é formada por associacdes de pacientes

focadas em doencas raras, predominantemente localiza-
das nas regidoes Sudeste e Sul do Brasil. Os resultados
evidenciam um movimento robusto da sociedade civil
organizada visando uma colabora¢ao mais efetiva na for-
mulagao e implementacgao de politicas publicas de sau-
de. ldentificou-se uma variedade de interacdes e formas
de atuacao em espacos formais de participacao social.

Ha uma escassez de estudos na literatura com
enfoque na participacao social de representantes de
pacientes em distintos canais de participacao. Estudo
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de Lima et al (2018)*?, por exemplo, analisou a mobili-
zacao de associagoes de pacientes de doencas raras
para acesso a tratamentos por meio da analise da
mobilizacao via redes sociais, mostrando o enfoque
do discurso no tratamento medicamentoso. Embora
nao seja a uUnica demanda, ha uma particularidade no
envolvimento em politicas por grupos denominados
biossociais, cuja defesa de direitos nao esta ligada a
questdes politico-ideoldgicas, e sim ao corpo e as con-
di¢des fisico-bioldgicas. Por esse motivo, ha um grande
interesse em informacgoes cientificas, legislacoes e
politicas voltadas a cura ou melhoria das condicdes
de saude por esses grupos.?

Os resultados do presente estudo permitem le-
vantar varias reflexdes e hipéteses. Em primeiro lugar,
sobre o conhecimento do funcionamento do sistema
publico de saude, regido por muitas normas, instancias
decisoérias e participativas. Conhecer o sistema € fun-
damental para saber como atuar, especialmente no am-
bito do poder Executivo. Apesar disso, o conhecimento
sobre o SUS foi 0 que apresentou menor interesse
das associacdes. Esse resultado talvez revele a maior
dificuldade — e/ou menor abertura — a participacao nas
instancias do Executivo, que podem ser vistas pelas
associacoes como decisdes mais morosas e pontuais,
com mudang¢as mais lentas, opostas ao sentido de
urgéncia das pautas que defendem.

O poder Legislativo, por outro lado, pode ser visto
como mais facil de ser acessado, dada a fungao de
representacao popular dos parlamentares, além de
uma visdo de processos mais rapidos nesse ambito.
O poder Judiciario é o de menor interesse e contato
das associagoes. Isso talvez se justifique pelo fato
de ele ser acionado, muitas vezes, para garantia de
acesso a direitos ou execucgao de politicas publicas ja
implementadas. O maior interesse nos outros ambitos
pode ser compreendido pelo interesse na construcao
de politicas mais sélidas e sustentaveis.

Este estudo procurou langar luz as formas de con-
trole social nas politicas de saude em diferentes esfe-
ras de poder, praticadas por organizacdes da sociedade
civil, como associacdes de pacientes e movimentos
em defesa de direitos na saude. Conforme expresso

na Conferéncia de Alma Ata em 1978 e reafirmado
recentemente na Conferéncia de Astana, em 2018,
a governanga em saude requer processos de tomada
de decisao inclusivos e participativos, nos quais as
comunidades tém voz e influéncia sobre as politicas
e programas de saude que afetam suas vidas.'3 Além
disso, reconhece que as solucdes para os desafios de
salide muitas vezes residem nas proprias comunidades
e, portanto, essa participacao é fundamental para pro-
mover a equidade no acesso aos servigcos de saude.

Consideracoes Finais

Conforme conceito de “democracia sanitaria”
colocado por Gama & Figueiredo (2021), a sociedade
pode influenciar e executar agdes no interesse publico,
além de ampliar a transparéncia e a visibilidade das
acoes estatais. Este estudo ressalta a necessidade de
um compromisso continuo por parte do poder publico
com a promocao da participacdo ativa da sociedade
civil em todas as esferas do governo. Objetiva, também,
uma abordagem mais inclusiva das perspectivas do
cidadao representados por organizagdes em defesa
de direitos, para uma governanga em saulde mais
transparente e responsiva.
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