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Participacao social em Conselhos de Saude: a
bioética como ferramenta para um wicked pro-
blem

Social participation in Health Councils: bioethics as a tool for a
wicked problem

Social participation in Health Councils: bioethics as a tool for a
wicked problem

Resumo: Este estudo trata das vulnerabilidades do usuario no
exercicio do controle social nos espacos dos Conselhos de Saude,
pautado na justica social e bioética na defesa do Sistema Unico
de Saude (SUS). Os objetivos da anadlise sdo compreender a
interferéncia da macroestrutura politica na manuteng¢édo do controle
social, evidenciar as vulnerabilidades enfrentadas pelos conselheiros
de saude do segmento de usuario no exercicio de seu papel e
as dificuldades para seu protagonismo. Através de uma revisao
integrativa foram analisados 42 artigos e disserta¢des publicados
até 2022, categorizando vulnerabilidades em individual, moral,
programatica e social. Apontam-se a importancia da participagao
dos usuarios no controle social e no fortalecimento do SUS, e
da necessidade da participagdo, consciéncia e mobilizacdo dos
cidadaos para contribuir com a consolidagao de direitos sociais.

Palavras-chave: Controle social. Bioética. Participagao social. Saude
publica.

Abstract: This study addresses user vulnerabilities in the exercise
of social control within Health Councils, grounded in social justice
and bioethics in the defense of Brazil's Unified Health System
(SUS). The analysis aims to understand the interference of the
political macrostructure in maintaining social control, to highlight
the vulnerabilities faced by health council members from the user
segment in carrying out their role, and to identify the challenges to
their protagonism. Through an integrative review, 42 articles and
dissertations published up to 2022 were analyzed, and vulnerabilities
were categorized as individual, moral, programmatic, and social.
The study underscores the importance of user participation in
social control and in strengthening the SUS, as well as the need for
citizen participation, awareness, and mobilization to contribute to the
consolidation of social rights.

Keywords: Social control. Bioethics. Social participation. Public health.

Resumen: Este estudio aborda las vulnerabilidades de los usuarios
en el ejercicio del control social en los espacios de los Consejos de
Salud, basados en lajusticia social y la bioética en defensa del Sistema
Unico de Salud (SUS). Los objetivos del analisis son comprender
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la interferencia de la macroestructura politica en el mantenimiento del control social, evidenciar las
vulnerabilidades que enfrentan los consejeros de salud del segmento usuario en el ejercicio de su rol
y las dificultades en su protagonismo. A través de una revision integradora se analizaron 42 articulos
y disertaciones publicadas hasta 2022, categorizando las vulnerabilidades en individuales, morales,
programaticas y sociales. Se destaca la importancia de la participacion de los usuarios en el control
social y el fortalecimiento del SUS, y la necesidad de participacion, sensibilizacién y movilizacién de
los ciudadanos para contribuir a la consolidacién de los derechos sociales.

Palabras clave: Control social. Bioética. Participacién social. Salud publica.

Introducao

O termo “wicked problem” (ou “problema perverso”) foi cunhado pelo planejador
e tedrico do design Horst Rittel na década de 1970 para conceituar um problema
complexo, dificil de se definir e de se resolver em decorréncia da falta de clareza sobre
suas causas e efeitos, da presencga de multiplos atores com interesses conflitantes, da
incerteza sobre possiveis solugcdes e das interconexdes entre o problema e outros
sistemas ou questdes sociais (Menkhaus, 2010). Na esséncia, diz respeito a problemas
sem uma solugao unica e definitiva, logo demandando por abordagens adaptativas e
flexiveis, a fim de mitigar possiveis riscos néo intencionais ou desejados em outras
areas. Esses problemas desafiam abordagens tradicionais de resolugao, exigindo um
pensamento sistémico e colaborativo (Menkhaus, 2010).

Na administragéo publica, os wicked problems sao desafios complexos e interco-
nectados, destituidos de solugdes simples, tais como questdes que envolvem politicas
publicas complexas, tomada de decisao em contextos incertos, gestdo de recursos
limitados e envolvimento de multiplos atores. Lidar com eles requer uma colaboragao
eficaz entre diferentes partes interessadas, aprendizado continuo e capacidade de
adaptar estratégias em resposta as mudangas nas circunstancias (Siqueira, Silva
Maller, Morais, 2021).

Partindo da concepcao dos “problemas perversos”, o controle social nos Conselhos
de Saude se insere como uma estratégia para solugao, desempenhando um papel
fundamental na promog¢ao da democracia participativa e na melhoria da qualidade e
equidade dos servicos de saude. Consequentemente, permite que os cidadaos se
envolvam ativamente na formulacao e implementacido de politicas de saude, inten-
cionando um sistema mais responsivo as necessidades reais da populagao (Correia,
2000). Os Conselhos de Saude tém sua origem em movimentos de saude publica
e democracia participativa no século XX, especialmente apds a Segunda Guerra
Mundial, com a criagao da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) em 1948e a defesa
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da presencga ativa da comunidade na promog¢ao e no planejamento de servigos de
saude (Brown, Blackmon, 2005).

O cenario brasileiro apresenta suas raizes na luta pela democratizagao da saude
e na busca por um sistema inclusivo e participativo nos principios da reforma sanitaria
e do Sistema Unico de Saude (SUS). Ocorrida na década de 1970, a reforma sani-
taria foi impulsionada por diversos atores sociais, incluindo profissionais de saude,
estudantes, académicos e movimentos sociais, que buscavam transformar o sistema
de saude do pais em algo mais justo, equitativo e democratico (Escorel, Nascimento,
Edler, 2005). Durante a 82 Conferéncia Nacional de Saude, realizada em 1986,
concomitante a redemocratizagado do pais (Sophia, 2012), foi aprovada a proposta
de criagcdo de um sistema de saude universal, descentralizado e participativo, o SUS.
Como parte desse processo, foram estabelecidos os Conselhos de Saude em todos
os niveis de governo (municipal, estadual e federal), compreendidos como 6rgéos
colegiados responsaveis por promover a participagdo da comunidade na gestao do
SUS. Desde entdo, passaram a cumprir uma missao fundamental na formulagéo e
implementacéo de politicas de saude no pais, representando uma conquista impor-
tante para a democracia participativa e os direitos a saude no Brasil.

Apesar de a presenga dos movimentos sociais nos Conselhos e nas Conferéncias
de Saude visar ao estabelecimento da democracia participativa na resolugcéo de
“problemas perversos” (Brasil, 1990), a eficacia do controle social, por si sO, passou a
constituir mais um wicked problem da gestédo publica, uma vez que se faz necessario
discutir a representatividade dos membros e o quanto estdo habilitados a defender a
saude publica em toda sua configuracéo (Bahia, 2015).

Os membros dos Conselhos de Saude enfrentam diversos desafios, incluindo
pressdes politicas, falta de recursos, riscos a seguranga, exclusao e discriminagao,
conflitos de interesse, desigualdades de poder e, principalmente, falta de capacitagao.
O uso de linguagens dispares e a incipiéncia de processos que permitam a inclusdo
limitam a compreenséao da dimensao dos problemas, conflitos e demandas debatidas.
Consequentemente, ha um risco real de os membros da sociedade apenas cumprirem
uma exigéncia burocratica, ndo alcangando o propdsito de autorregulagdo democratica
do sistema. Logo, é crucial implementar medidas que fortalegcam a protec¢ao e o apoio
aos membros, bem como estabelecer mecanismos de seguranca, oferecer capacitagao
adequada e promover a diversidade e a inclusédo a fim de garantir um ambiente propicio
a participacdo democratica e a tomada de decisdes transparentes e responsaveis nos
Conselhos de Saude (Fontes et al., 2021).
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Diante de tempos complexos, com enfrentamento de pandemias como a da
covid-19 e os efeitos catastréficos das mudancgas climaticas (Acselrad, 2022), a so-
ciedade brasileira deve reagir e reorganizar o debate de acesso e equidade a saude
a todos cidadaos. Observa-se a vulnerabilidade dos usuarios na participagao em
conselhos, que, por vezes, pode ser manipulado pelos demais segmentos em prejuizo
das suas proprias necessidades, uma vez que nem sempre as deliberagdes visam ao
bem comum, tampouco se baseiam nos principios da equidade e justiga social.

O presente estudo parte da premissa de que os Conselhos de Saude, compreen-
didos como espacos de controle social, devem propiciar a efetiva participagao do
usuario na tomada de decisdo. Nessa perspectiva, tem-se como pergunta norteadora:
quais sao as vulnerabilidades e protagonismos do usuario do SUS no exercicio do
controle social dentro dos espagos dos Conselhos de Saude, em vista da defesa da
justica e das bases bioéticas, na perspectiva do conhecimento académico? Assim,
o objetivo desta pesquisa foi compreender a interferéncia da macroestrutura politica
na manutencao do controle social, evidenciar as vulnerabilidades enfrentadas pelos
conselheiros de saude do segmento de usuario no exercicio de seu papel e as dificul-
dades para seu protagonismo.

Percurso Metodoloégico

A fim de aprimorar e aprofundar a compreensao sobre controle e participagao
social na saude publica antecedente da representagao social, se faz necessario
compreender como 0 meio académico tem se posicionado com relagado a essa de-
manda. Partindo-se da expectativa de que a apropriacado dos conflitos éticos pela
ciéncia embasa as mobilizagdes para adequacgdes nas politicas correntes, foi rea-
lizada uma revisao integrativa de artigos cientificos publicados e de dissertacdes,
com abordagem qualitativa, que suscitassem uma analise critica reflexiva sobre
as vulnerabilidades intrinsecas aos membros dos Conselhos de Saude. Tal revisao
visou aprofundar, reunir e sintetizar o que ja foi publicado sobre o tema em diferentes
lugares e momentos (Mendes et al., 2008), baseando-se nos percursos metodolédgicos
propostos por Souza, Silva e Carvalho (2010) e Cronin e George (2023).

a) Elaboragao da pergunta norteadora - partindo-se da expectativa de que os
membros dos Conselhos de Saude lidam com uma série de desafios que podem
impactar significativamente sua capacidade de desempenhar as funcbes de forma
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eficaz, principalmente as pressdes sociais e politicas, que muitas vezes podem
comprometer a autonomia e imparcialidade (Fontes et al., 2021), a presente pesquisa
partiu da seguinte pergunta norteadora: quais séo as vulnerabilidades descritas sobre
a participacao e o protagonismo do usuario da saude no controle social veiculadas na
literatura cientifica?

b) Amostragem - o recorte da pesquisa para o cenario brasileiro envolveu o
levantamento do material bibliografico, que ocorreu em outubro de 2023 nas bases
de dados da Scientific Electronic Library Online Brasil (SciIELO) e da Biblioteca Virtual
em Saude (BVS). Os descritores utilizados foram: “participacéo social and saude and
protagonismo” e “controle social and saude and bioética”. Os textos recuperados
foram selecionados a partir de seus titulos e leitura de resumos.

c) Coleta de dados - os conteudos sugeridos pelos motores de busca que nao
estivessem disponiveis para acesso completo, os repetidos, os de outras fontes que
nao estudos cientificos (livros, resumos ou ensaios) e pesquisas realizadas em outro
pais que nao o Brasil foram excluidos da amostra. Estabeleceram-se como critérios
de inclusao: artigos e dissertagcdes completos em portugués; particularidade e ca-
racteristicas da participagcado da sociedade brasileira no SUS; e disponibilizagao em
colegoes e periddicos publicados que abordavam a participagéo social na saude. Foram
critérios de excluséo: artigos que ndo abordavam controle social; textos incompletos;
e textos repetidos. A partir dos descritores “controle social and saude and bioética” e
“participacao social and saude and protagonismo”, foram recuperadas 153 referéncias;
a partir da primeira selegao, permaneceu um total de 21 artigos publicados entre 1996
e 2022. Com os descritores “participacao social and saude and protagonismo” apos
leitura dos titulos e resumos, foram selecionados 21 artigos publicados entre 1999 e
2022. Assim, selecionaram-se 42 estudos nas bases de dados.

d) Analise critica dos estudos incluidos - a interconexao entre os temas con-
trole social na saude e vulnerabilidade foi embasada na Declaragcdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos (UNESCO, 2005); a classificagao de vulnerabilidade utili-
zou-se da matriz de vulnerabilidade adaptada por Ayres et al. (2006), que compreende
fatores de vulnerabilidade individual, social e programatica. Ainda, para ampliar a
compreensao proposta, introduziu-se neste estudo o fator de vulnerabilidade moral
definido por Sanches, Mannes e Cunha (2018).

A anadlise de conteudo se deu observando-se as etapas de analise semantica
propostas por Bardin (2011): 1) pré-analise (exploragdo do material, tratamento dos
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resultados e definigdo das categorias); 2) exploragdo do material (visualizagdo dos
dados, identificagdo dos elementos e sua categorizagao); 3) classificacédo dos dados
(em categorias preestabelecidas ou criadas durante a analise); e 4) interpretagédo dos
resultados (relacionar as categorias identificadas com o objetivo da pesquisa).

e) Discussao dos resultados - os resultados foram sintetizados e comparados
aos principais achados dos estudos, relacionando-os com os conceitos de vulnerabi-
lidade (Ayres et al., 2006) de wicked problem (Menkhaus, 2010) e dos pressupostos
da bioética de protecao (Schramm, 2011).

Resultados e Discussao

Os resultados obtidos no presente trabalho, a partir do delineamento metodologico
adotado, evidenciaram que a literatura cientifica tem se apropriado da questéo e
veiculado as vulnerabilidades intrinsecas ao exercicio de conselheiro do sistema de
saude brasileiro. Nos estudos de referéncia, a vulnerabilidade programatica (32,7%) e
a social (31,9%) foram mais frequentes do que a individual (23,7%) e a moral (11,4%)
(x2(3)=14,3; p<0,001). Ressalta-se que para cada mesmo estudo classificaram-se
mais que uma vulnerabilidade e mais de um fator de vulnerabilidade. O Quadro 1, a
sequir, detalha esses dados.

Quadro 1: Fatores de vulnerabilidades identificados na pesquisa.

Fatores de vulnerabilidade Estudos de referéncia
Compromisso politico 1; 4; 6; 20; 33; 39; 42
Responsabilidade social 1; 2; 3; 4; 8; 16; 20; 32; 33; 39; 40; 41
Acesso a servigos 10; 11; 20; 21; 30; 34; 35
Equidade das agdes 10; 14; 21; 24; 35; 39; 40; 41; 42
Atividades intersetoriais 20; 24, 25; 28; 33; 37; 40; 41
Sustentabilidade politica, institucio- | 4; 20; 21; 24; 25; 34; 35; 37; 38; 40;
nal e financiamento 42

Programatica Participagdo comunitaria na gestao | 13; 17; 25; 30; 35; 36; 37; 38; 40; 42

(n = 40) Participagéo social no planeja-
mento, supervisao e avaliagao dos | 4; 25; 27; 32; 33; 40; 42
servigos
I?re.paro_ tecmco_—mentlflco dos pro- 7:10: 15: 16: 20; 33: 35; 39: 42
fissionais e equipes
Integralidade _das acoes e vinculo 10 13: 37: 39: 42
com a comunidade
Controle social — protagonismo 2; 3; 14; 22; 24, 26; 27; 31; 37, 38; 41;
comunitario e paternalismo 42
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Fatores de vulnerabilidade Estudos de referéncia
iy e 11; 18; 19; 29; 30; 31; 34; 38; 39; 41;
Politicas especificas 42
Programatica - — —
(n = 40) Respeito, protegao, promogao de | 5. 5. 15. 46. 1. 19: 23; 29: 30; 32; 35:
direitos humanos e redes assisten- | .7, 7~ T T T T I Ew
. . 39; 40; 42
ciais protetivas
Acesso 3 iustica social 2; 3;4; 5; 6; 14; 22; 26; 30; 32; 35; 36;
Justie 39; 41; 42
Acesso a saude e a educacao 8, 10; 12; 13; 20; 21; 23; 32; 33; 34;
¢ 35; 38; 40
Social Participacao politica e cidadania e 1,345, 6,89 10, 12, 13, 16, 17;
(n = 39) oIitic:s ﬁeolfberais 18: 19; 25; 27; 29; 30; 31; 32; 33; 34
P 35; 36; 37; 38: 39; 40; 41; 42
Estruturas de suporte social 8; 11; 25; 32; 34; 40; 41; 42
Relagéo social com o Estado e 1; 2; 3; 14; 16; 17; 24; 25; 26; 33; 35;
meio ambiente 37; 38; 40; 41; 42
Relagbes familiares 9; 11
Comportamento, falta de conhe-
cimento, atitudes e estilo de vida, 1; 2; 4; 9; 11; 15; 23; 24; 25; 29;34;
valores e interesses, relagdes 38; 39; 40
profissionais
Individual ReINagoes psicoemocionais e re- 11: 13: 19: 23:41
(n =29) lagbes afetivo-sexuais
Redes de suporte social 9; 13; 19; 21; 23; 25;32; 40; 41; 42
Autonomia 3; 10; 18; 26; 28; 29;32; 37; 38; 39
Protagonismo nas relagoes, 6; 9; 18; 25; 30; 31; 32; 35; 37: 38 30:
escolhas e respeito aos direitos 41
individuais
(n =14) -1los das minonias € de g © | 38; 39; 40; 41
politicas discriminatérias

Legenda: 1. Marques (1996); 2. Fortes (1997); 3. Castro (1999); 4. Westphal (2000); 5. Hossne (2003);
6. Gohn (2004); 7. Alves, Gongalves, Cordén (2005); 8. Gongalves et al. (2007); 9. Boghossian, Minavo
(2009); 10. Gongalves et al. (2010); 11. Constantino (2010); 12. Fortes (2010); 13. Broide (2011); 14.
Gongalves (2010); 15. Faria, Araujo (2010); 16. Batagello, Benevides, Portillo (2011); 17. Ponte et al.
(2012); 18. Costa, Paulon (2012); 19. Pereira et al. (2013); 20. Siqueira (2013); 21. D’Espindula (2013);
22. Franco, Hernaez (2013); 23. Peres (2015); 24. Diehl, Langdon (2015); 25. Rodrigues, Bedrikow
(2016); 26. Rego, Palacios (2016); 27. Lima, Galimbertti (2016); 28. Schramm (2017); 29. Cruz (2018);
30. Duarte-Vieira (2018); 31. Silva, Oliver (2019); 32. Santos (2020); Souto, Travassos (2020); 34. Lima
et al. (2020); 35. D’Avila, Andrade, Aith (2020); 36. Souto, Moreira (2021); 37. Barakat, Caprara (2021);
38. Carnavalli (2021); 39. Salgueiro, Freitas (2022); 40. Cassimiro (2022); 41. Franga Neto, Lima,
Oliveira (2022); 42. Ribeiro et al. (2022).

Fonte: Dados da pesquisa, 2024.
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Vulnerabilidade programatica

A vulnerabilidade programatica diz respeito ao contexto maior de gestao e pode
se referir a fragilidades ou lacunas nos sistemas, politicas ou procedimentos que
governam o funcionamento dessas institui¢gdes. Isso pode incluir problemas como
falta de transparéncia, responsabilidade, ineficiéncias operacionais e inadequacéao
das politicas publicas. Essa vulnerabilidade foi a limitacdo mais frequente identificada
nos textos cientificos analisados nesta pesquisa. As referéncias apontaram deficién-
cias como a organizagao das instituicdes de saude no atendimento as necessidades
da populacao — infraestrutura, coordenacao, programas de prevengao e intervencao,
acesso ao cuidado em saude e vigilancia epidemioldgica, entre outras —, bem como
seus mecanismos na intervencao das relagdes, valores, emancipag¢ao, autonomia e
estimulo a participacao social (Ayres et al., 2006).

Portanto, identificar e abordar as vulnerabilidades programaticas € essencial
para fortalecer os sistemas de saude publica e proteger a saude e o bem-estar da
populagdo. Obviamente, isso requer colaboragdo entre governos, organizagdes de
saude, instituicbes académicas e comunidades locais para desenvolverem e imple-
mentarem estratégias eficazes de saude publica.

A incipiéncia de propodsitos de muitos projetos governamentais na contemplacéo
das causas estruturais da sociedade ou na mobilizagao desarticulada no enfrentamento
de adversidades reais foi apontada por Castro (1999), Siqueira (2013) e Salgueiro e
Freitas (2022). Certamente a saude do individuo ou da comunidade compde a extremi-
dade final de um processo que depende das politicas macroestruturais adotadas pelo
governo. Westphal (2000), Batagello, Benevides e Portillo (2011), Haum e Carvalho
(2021) alertaram que as politicas publicas proficuas podem minimizar as desigual-
dades ao delinear agdes que visem a equidade, a promogao da responsabilidade dos
individuos e a participagao do controle social. Diehl e Langdon (2015), por exemplo,
denunciaram a destituicdo da autonomia dos programas de saude prestados aos povos
indigenas, principalmente em relagdo aos repasses financeiros e as deliberagdes sobre
suas prioridades em saude.

Durante as epidemias de dengue (2015), Zika virus (2016) e covid-19 (2020), a
vulnerabilidade programatica no enfrentamento e prevengao foi publicamente eviden-
ciada, criticada e desacreditada. Rodrigues e Bedrikow (2016) ressaltaram a importancia
da prevencgao e contencéo da disseminacgao do virus, contudo consideraram timidas as
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acoes, o0 que, segundo depoimentos dos conselheiros, dificultou iniciativas na minimi-
zagao dos danos e riscos. Rego e Palacios (2016) alertaram que, embora o Estado
brasileiro tenha adotado medidas de regulagdo na ocorréncia dessa emergéncia de
saude, o controle realizado nao foi suficiente, o que resultou em situagdes geradoras
de vulnerabilidades, principalmente nas camadas mais pobres da populacao (Franco,
Hernaez, 2013; Schramm, 2017).

Contudo, alerta-se que os gestores ndo sao imunes a posi¢ao de vulnerabilidade
aos danos condicionados ao desempenho inadequado na garantia de acesso aos
servicos de saude, prevengao de epidemias e promogao da saude a toda a populacao.
Cassimiro (2022) demonstrou a evidéncia clara da vulnerabilidade programatica no
enfrentamento da pandemia da Covid-19, principalmente de alguns governos, como o
brasileiro, que subestimou o impacto e negligenciou a assisténcia, levando o sistema
ao extremo operacional acrescido de milhares de mortes evitaveis (Souto, Travassos,
2020). Para Franga Neto, Lima e Oliveira (2022), muitas vezes faltou posicionamento
do Estado, com predominio de atitudes autoritarias na tomada de decis&o, desconsi-
derando, assim, a capacidade e vontade das pessoas sobre suas proprias vidas.

A fragilidade do Estado foi vista por Menkhaus (2010) como um “problema per-
verso”, que, além de nao ter uma solugdo clara, também ¢é destituido de vontade
politica para a resolugdo, mesmo tendo a ciéncia de que o fracasso da gestao publica
ameaca a populacao e, até mesmo, outras nacdes. O SUS apresenta divergéncias e
conflitos que intentam grandes embates para torna-lo o sistema universal e equanime,
contudo autores como Alves, Gongalves e Cordon (2005), Faria e Araujo (2010) e
Siqueira (2013) exigiram amadurecimento na participacéo da sociedade e do Estado
para viabilizar esses propédsitos. Quando ocorrem retrocessos nas politicas sociais,
iniquidades ficam expostas, e fica evidente o desafio do Estado na regulacéo dos
servicos de saude (Gongalves et al., 2007).

Na dimensao institucional, Gomes e Aparisi (2017) constataram que na Espanha
a insercao dos comités de bioética nas instituicbes permitiu a construcdo de um
método deliberativo, somando-se a participagao coletiva e a decisao profissional com
vistas a uma nova civilidade ética. Por outro lado, no Brasil, os primeiros conselhos
vinculados a Resolugdo n. 196/1996 do Conselho Nacional de Saude (CNS) e comités
voltados para pesquisa com humanos (CEP) permitiram a ampliacdo de respostas
apoliticas publicas por meio do comprometimento com o outro.
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Na dimenséo social, Siqueira, Silva Muller e Morais (2021), partindo da participati-
vidade, ressaltaram o marketing publico como ferramenta na abordagem de desafios
sociais complexos (ou wicked problems) quando aplicado a formulagao e implemen-
tagcao de politicas publicas. Os autores propuseram um modelo conceitual com foco nos
atores, destacando a importancia da percepcao, participagéo e apoio da comunidade
na legitimidade dos servigos governamentais e da administragao publica.

A participagao publica passa a se constituir de um “problema perverso” quando a
vulnerabilidade das instituigdes se pronuncia ao desconsiderarem a necessidade de
qualificar os participantes dos conselhos. Segundo Lima e Galimbertti (2016), apesar
da conquista do direito da participagao social, muitos usuarios nao se reconhecem
como participes da tessitura das politicas de saude, demonstrando que o protago-
nismo nas transformagdées comunitarias € algo mais complexo do que apenas estar
presente nas deliberagdes, € necessario existir na coletividade, destacando a sua
individualidade.

Para Batagello, Benevides e Portillo (2011), a participagdo da sociedade civil no
controle social pressupde também a moralidade na atuagédo de gestores e técnicos
e, supostamente, evitando as brechas legais na formulagdo de leis que prejudicam
as comunidades em suas demandas fundamentais. A desigualdade no exercicio do
controle social alude o conhecimento técnico-cientifico do usuario em relagdo aos
demais conselheiros, acrescido das condi¢gdes conjunturais, como transporte e dispo-
nibilidade de tempo, que representam barreiras no desempenho de suas atividades
politicas (Fortes, 2010; Broide, 2011; Batagello, Benevides, Portillo, 2011; Ponte et
al., 2012).

Vulnerabilidade social

A vulnerabilidade social refere-se a condigdo na qual certos grupos em uma so-
ciedade estao expostos a riscos aumentados devido a fatores como pobreza, falta de
acesso a recursos basicos, discriminagao, exclusio social, instabilidade familiar, falta
de educacgao ou problemas de saude. Pode tornar tais grupos ou individuos mais sus-
cetiveis a dificuldades econémicas, falta de oportunidades, abuso ou marginalizagao
(Ayres et al., 2006).

Vulnerabilidade social € um conceito multidimensional que pode ser observado em
diferentes contextos sociais e requerer intervengdes especificas para abordar suas
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causas subjacentes e mitigar seus impactos. Obviamente, seus condicionantes estao
relacionados com questdes macroestruturais, como desigualdade social, econémica
e cultural, pobreza, desemprego e violéncia, que interferem nas condi¢des de vida
das pessoas (Ayres et al., 2006). Essa vulnerabilidade supostamente ndo depende
apenas do individuo, mas da maneira como essas condi¢des afetam sua vida. Con-
sequentemente, terdao um impacto na forma como ira compor o grupo deliberativo nas
decisbes em saude.

Os determinantes sociais tém influéncia direta na saude da populagao, contudo
Gongalves (2010) alertou que somente com acgdes pragmaticas do setor da saude
nao é possivel promover a qualidade de vida. Pereira et al. (2013) trouxeram como
exemplo a controversa proposta de legalizagdo de drogas, que, em suas raizes, oculta
outros graves problemas sociais, como educacgao precaria, poucas oportunidades de
emprego para os jovens e resisténcia a se submeterem a tratamentos de saude. Os
autores reiteraram a necessidade de agdes protetivas e ndo punitivas do Estado, na
qual baliza os pressupostos da Bioética de Protecao.

A Bioética de Protecao constitui um ferramental ético que viabiliza a orientagao
e a diminui¢ao de conflitos na saude publica e desigualdades sociais na dimensao
humana e ambiental (Schramm, 2011). As a¢des conjuntas de saude e meio ambiente
imputam a necessidade de atuacgdes transfronteiricas entre governos e sociedade,
principalmente em um mundo submetido as catastréficas decorrentes do aquecimento
global.

Barakat e Caprara (2021) trouxeram o exemplo do enfrentamento dos casos
de arbovirose urbana, que representa a perspectiva da “saude unica”, termo que
aborda holisticamente a integracao e interconex&o entre a saude humana, a animal
e a ambiental por meio das zoonoses ou da influéncia das condigdes ambientais em
todas as espécies (Soares, 2020).

A literatura cientifica componente da presente pesquisa aponta que a oferta
insuficiente, a inadequada distribuicdo geografica de servigos e a fragilidade na re-
gulacédo do SUS sao problemas de gestdo que afetam a todos. Consequentemente,
Gongalves et al. (2007), Constantino (2010), Gongalves et al. (2010), Broide (2011),
Siqueira (2013), Peres (2015), Duarte-Vieira (2018), Carnavalli (2021) e Ribeiro et al.
(2022) sugeriram que as pautas reivindicatorias partam da participagdo da sociedade
civil representando os usuarios do sistema de saude (Gohn, 2004; Fortes, 2010;
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Broide, 2011; Lima, Galimbertti, 2016), de tal forma que conduzam a consciéncia sani-
taria cidada em uma linguagem compreensivel pelos conselheiros e pela populagao
(Castro, 1999; Gohn, 2004);logo, representam um avango em relagao a democracia
participativa (Cavalcante, Magdalena, Moriguchi, 2023). Entretanto, para que ocorra
a negociagao, exige-se uma postura de amadurecimento dos demais participantes
do controle social, pois ainda o usuario ndo consegue espago para protagonizar os
rumos de sua propria histéria (Costa, Paulon, 2012; Morais, Teixeira, 2021; Cavalcante,
Magdalena, Moriguchi, 2023).

Os artigos cientificos analisados nesta revisdo corroboram as evidéncias de
tensao que relaciona a participacéo nos conselhos e o poder, revelando as dificuldades
enfrentadas por determinados atores sociais no exercicio da democracia participativa
e na deliberagao coletiva (Gongalves et al., 2010). Por outro lado, destaca-se a impor-
tdncia das tensdes decorrentes da participacao da sociedade no controle social da
saude, cujo valor moral esperado € a melhoria de condi¢cdes de vida da populagao
(Batagello, Benevides, Portillo, 2011). Cavalcante (2020) classificou as desigualdades
como um todo em um tipico wicked problem, cujas caracteristicas complexas, trans-
versais, multicausais e com interpretacdes variadas comprometem uma resolugao
efetiva, pois justificam a inoperancia dos processos e a incompreensao dos condicio-
nantes. Logo, acresce-se mais um “problema perverso” ao controle social.

Entende-se que politicas neoliberais predispdem a vulnerabilidade social (Fortes,
1997; Gongalves et al., 2007; Haum, Carvalho, 2021). A consequéncia de o Brasil
beneficiar os interesses econbmicos aos sociais e ambientais, ajuiza a saude como
mero bem de consumo, ndo possibilitando politicas sociais inclusivas. E inequivoco
que a participacao social nos espagos de controle social reforga a democracia; por-
tanto, nos momentos em que a deliberagdo com o Estado é limitada, se faz necessario
acionar o ativismo judicial, como € o caso do acesso a tratamentos que nao constam
na listagem do SUS (D’avila, Andrade, Aith, 2020; Souto, Moreira, 2021).

Vasconcelos (2021) classificou a judicializagdo da saude como um problema
complexo e policéntrico, que envolve uma pluralidade de organizagdes e para o qual
uma solugdo nao poderia ser concebida ou implementada com a atuag&o unilateral
de um unico 6rgédo, demandando por atuagéo e colaboragao aos tradicionais planos
estratégicos da gestdo e governanga. Contudo, esse autor corrobora Morais e Teixeira
(2021), que alertaram que a eficiéncia da atuacao social nos Conselhos de Saude
demanda uma qualificagdo técnica social de todos os integrantes para que sejam
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competentes em articular as bases sociais que pretendem representar, especialmente
na atual conjuntura politica brasileira.

Vulnerabilidade individual

A vulnerabilidade individual presume uma caracteristica, condi¢ao ou circunstancia que
aumenta a probabilidade de uma pessoa ser prejudicada fisica, emocional ou socialmente
em decorréncia de fatores genéticos, ambientais, sociais, econdmicos ou psicoldgicos.
Logo, € importante identificar e entender as vulnerabilidades visando a promover a saude e
o bem-estar dos individuos e subsidiar politicas e intervengbes adequadas (Ayres et al.,
2006). No caso especifico do presente estudo, contribuiu para compreensao de como as
pessoas estabelecem suas relagdes sociais e como advém o protagonismo diante dos
direitos a saude.

Os achados na literatura incluidas nesta revisdo apontam diversas situacdes de
vulnerabilidade que envolvem o individuo, com destaque para as pesquisas cientificas
que dependem do participante humano. Nesse contexto, a vulnerabilidade deve ser
identificada e mitigada com envolvimento de membros usuarios do controle social na
apreciacdo de pesquisas cientificas, especialmente nos Comités de Etica em Pesquisa
(CEP), pois imbuem-se de valores culturais e morais idealizados pelos individuos que
nao pertencem a academia (Marques,1996; Batagello, Benevides, Portillo, 2011; Santos,
2020; Morais, Teixeira, 2021).

Os Comités de Etica em Pesquisa sdo 6rgdos regulados por resolu¢des normativas
do Conselho Nacional de Saude (n. 196/1996, n. 466/2012 e n. 510/2016) responsaveis
por revisar e monitorar atendimento a pressupostos éticos em projetos de pesquisa en-
volvendo seres humanos. Assim, uma equipe multidisciplinar, contando obrigatoriamente
com um membro da sociedade civil, deve verificar a adequacéo ética dos protocolos de
pesquisa, garantir a protegao dos participantes, assegurar o cumprimento das regula-
mentacgoes éticas e legais aplicaveis e promover a integridade na condug¢ao da pesquisa.

As vulnerabilidades individuais estdo inseridas nas vulnerabilidades programaticas
e sociais, uma vez que representam a unidade presente na ponta dos wicked problems.
Obviamente, o individuo ira sofrer as consequéncias das alteragcbes macrodimensionais
da estrutura social e ambiental, contudo as desigualdades sociais, proeminentes e
persistentes, especialmente em paises latinos, vao ser de modo potencial despropor-
cionalmente mais vulneraveis. No caso especifico do acesso a saude, a desigualdade
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No acesso aos servigos sera determinante nos tratamentos, e € preciso que estes sejam
prestados com a adequada magnitude, qualidade e singularidade as distintas primordia-
lidades (Fortes, 1997; Westphal, 2000; Duarte-Vieira, 2018).Esse aspecto se encaixa na
perspectiva de Menkhaus (2010) de que a unicidade dos “problemas perversos” impede
com que haja solugdes imediatas e definitivas, verdadeiras ou falsas, pois a dificuldade
de mensuragao objetiva esta atrelada ao contexto social, valores e interesses, no qual
deve ser julgada.

A desigualdade social impacta a identidade do individuo e, consequentemente,
compromete o engajamento em causas de seu proprio interesse. O sentimento de perten-
cimento e inser¢ao ativa na comunidade obviamente ira refletir na participagao social e
pode ser um fator de fragilidade ou fortaleza das redes e relagdes sociais das pessoas
(Gohn, 2004; Broide, 2011). A auséncia desse vinculo fragiliza a sociedade e nao possi-
bilita as relagdes necessarias ao cuidado e responsabilidades coletivas.

Rosaneli e Fischer (2021) compreenderam esse processo como uma dimensao do
autocuidado, considerando que ele esta associado com uma saude global que deve
envolver multidimensoes: fisico/mental/espiritual; individual/coletivo/ambiental; e local/
global. Assim, o individuo consciente da sua proatividade na gestao da sua integridade
fisica deve considerar que, para estar bem, o outro e o ambiente também devem estar;
logo, ele se mobiliza com a coletividade na promogao do bem comum. Consequente-
mente, espera-se que o protagonismo dos individuos nos espacos dos Conselhos de
Saude deve-se contrapor as situagdes de iniquidades enfrentadas pelo cidaddo como
forma de garantir o direito a saude, conforme previsto na Constituicado Federal (Santos,
2020; Carnavalli, 2021).

Contudo, Siqueira, Silva Muller e Morais (2021) alertaram que se deve investir em
marketing publico como uma capacidade organizacional crucial para a eficacia das
politicas publicas em todos os niveis do governo. Aisso, se soma a promogao do didlogo
permanente com os atores envolvidos nas questdes sociais, que pode ajudar a gerenciar
interesses conflitantes e obter maior apoio para enfrentar esses desafios.

Os profissionais da saude, em sua dimensao individual, igualmente se deparam com
conflitos dispares entre os usuarios do SUS, com a gestao publica e com suas aspiragdes
individuais atreladas a valores, crencgas, questdes politico-institucionais, cientificas ou de
mercado, potencializando a vulnerabilidade individual na macroestrutura do servigo de
saude (Faria, Araujo, 2010; D’espindula, 2013; Lima et al., 2020).
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Destaca-se que as politicas de saude foram estruturadas em vieses paternalistas
que comprometem a autonomia e a legitimag¢ao da individualidade daqueles que buscam
uma cidadania sanitaria (Gongalves et al., 2010). O paternalismo médico-sanitario € um
conceito que caracteriza a atuagao autoritaria de profissionais de saude diante dos
pacientes ou da populagdo, tomando decisdes deliberadamente com base em julga-
mentos sobre o que é melhor para eles, muitas vezes sem considerar suas preferéncias
ou autonomia individual. Foi justamente em busca de superacao dessa perspectiva de
funcionamento da saude que se estabeleceu e se consolidou a bioética clinica, somando
inUmeros avangos nos ultimos 50 anos, contudo ainda tendo que desestabilizar estruturas
consolidadas (Silva, Rezende, 2017). O assistencialismo e as a¢des higienistas presentes
em muitas politicas sociais devem ser evitados, pois evidenciam juizo de valor de seus
proponentes (Schramm, 2017; Franga Neto, Lima, Oliveira, 2022).

Por fim, ressalta-se um resultado preocupante e que pode comprometer o engaja-
mento de futuras geragdes. Conforme apontaram autores como Boghossian e Minayo
(2009), Constantino (2010) e Barakat e Caprara (2021), presentes nesta revisao, diante
de valores familiares, religiosos e culturais ha inseguranga dos pais perante influéncias
externas sobre seus filhos, as quais podem afasta-los da familia, e, dessa forma se justifica
a necessidade de manté-los atrelados aos seus valores e dificultando a autonomia e a
participagéo da juventude nas fronteiras do controle social.

Vulnerabilidade moral

A vulnerabilidade moral se associa a suscetibilidade de uma pessoa ou grupo se
envolver em comportamentos moralmente questionaveis ou inadequados devido a fatores
como pressao social, falta de conhecimento ético, influéncias culturais ou situagdes de
poder desequilibrado (Sanches, Mannes, Cunha, 2018). Consequentemente, pode resul-
tar em violagdes dos principios éticos e valores pessoais, comprometendo a integridade
pessoal ou profissional e causando danos as relagdes interpessoais ou a sociedade
como um todo.

Esse tipo de vulnerabilidade pode surgir em contextos laborais, politicos, comunitarios
e individuais, e potencialmente mitigada por meio da educacéo ética, do fortalecimento
dos valores morais e do desenvolvimento de habilidades para resistir a pressdes ou
tentagcdes que venham a comprometer a integridade moral (Sanches, Mannes, Cunha,
2018). Na presente pesquisa, embora tenha ocorrido em menor frequéncia nos estudos
integrados, ela foi identificada na correlagao entre participagédo social e vulnerabilidade
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moral, cuja definicdo se da ao permitir a elucidacao de situagdes que envolvem a exclusao
pela estigmatizacédo e discriminagdo das pessoas, em nome do modelo de sociedade
dominante (Sanches, Mannes, Cunha, 2018).

A vulnerabilidade moral foi identificada na discriminagao latente relacionada a parti-
cipagédo de mulheres como dirigentes nos Conselhos de Saude, mesmo quando eram
mobilizadoras de determinados movimentos sociais (Castro,1999). A forga motriz delas
foi percebida por Franga Neto, Lima e Oliveira (2022), levando em consideragao a relagéo
entre racismo, género e trauma colonial, porém emerge nas vidas das mulheres ativistas
no processo de impulsionar a dimensao coletiva e acesso a direitos.

As politicas sociais excludentes obviamente afetam diferentes segmentos sociais de
modo singular, alcangando, por exemplo, as pessoas em situagéo de rua, grupo popu-
lacional com necessidade de politicas publicas afirmativas para resgate de identidade
(Cruz, 2018). Os movimentos sociais organizados devem buscar outras abordagens em
torno de novas pautas reivindicatorias, ponderando-se que muitas dessas bandeiras de
luta se originam das desigualdades e preconceitos que expdem os conflitos morais da
sociedade (Gohn, 2004; Silva, Oliver, 2019; Franga Neto, Lima, Oliveira, 2022).

A vulnerabilidade moral apresentou-se em muitos estudos que envolvem participantes
humanos, sejam ensaios clinicos, sejam pesquisas sociais; eles carecem de clareza nos
esclarecimentos de seus objetivos, sobretudo nos trabalhos multicéntricos, realizados
com populagdes vulneraveis cujas instituicbes proponentes estdo sediadas nos paises
do Norte. Destaca-se o fendmeno vivenciado no auge do enfrentamento da pandemia da
covid-19, quando houve um pronunciamento da literatura cientifica sobre o tema, contu-
do com um questionavel controle da integridade cientifica de pesquisas conduzidas as
pressas (Salgueiro, Freitas, 2022; Fischer et al., 2022). Nesse contexto de enfrentamen-
to do coronavirus, destacam-se ainda as trabalhadoras domésticas, mais precisamente
mulheres negras, que foram obrigadas a n&o voltar para suas casas a fim de evitar o
contagio e como forma de garantir seus empregos (Franga Neto, Lima, Oliveira, 2022).

O enfrentamento da vulnerabilidade moral encontra respaldo na Declaragao Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos (UNESCO, 2005), que ha 20 anos orienta para
identificacdo de condutas que promovam a discriminagao ou estigmatizagao e seu re-
conhecimento como atos de violagédo a dignidade humana. Ressalta-se a necessidade
de aprofundar estudos que ilustrem a vulnerabilidade moral, seja para a protecao, seja
para o estimulo que favorega a organizagdao dos diversos grupos sociais om politicas
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publicas que acolham as minorias (Costa, Paulon, 2012; Pereira et al., 2013; Sanches,
Mannes, Cunha, 2018; Franga Neto, Lima, Oliveira, 2022).

Consideracoes finais

Os dados obtidos na presente revisao integrativa possibilitados pela metodologia
proposta langam pistas interpretativas de como o controle social dentro nos espagos dos
Conselhos de Saude podem se constituir simultaneamente como solugéo e causa de
wicked problems na gestdo da saude publica. A partir da perspectiva de autores brasi-
leiros que contribuiram para formagao de uma massa critica a respeito das limitacdes e
potencialidades da participagao social no ambito da saude, foi possivel identificar vulne-
rabilidades programaticas, sociais, individuais e morais que retroalimentam o “problema
perverso” associado com o acolhimento integro da sociedade no espaco deliberativo
desses conselhos.

A formacado de conselheiros de saude representou um condicionamento para pro-
mocao de uma consciéncia critica na defesa do SUS. Contudo, deve-se considerar que
as vulnerabilidades programatica e social destacaram-se pela implicagao direta das
politicas publicas de saude no cotidiano das pessoas, tanto em relacédo ao acesso aos
servigos quanto no que diz respeito ao papel desempenhado pelos conselheiros, cuja
participacéo de forma descontinuada e muitas decisdes sdo manipuladas pelos gestores.

Por sua vez, a vulnerabilidade individual foi atrelada ao protagonismo e a autonomia
nas escolhas e comportamentos que podem interferir no rumo de sua saude e em suas
histérias pessoais. Por fim, a vulnerabilidade moral desponta diante de injusticas e iniqui-
dades dissimuladas em relagdo ao acesso e participagdo de grupos ndo hegeménicos
na tomada de decisdo dentro dos conselhos de saude. Logo, € imprescindivel viabilizar
e potencializar espagos que deem voz e escuta a participagdo social de minorias nos
Conselhos de Saude.

Contudo, destaca-se a necessidade da formacao de conselheiros de saude por meio
de técnicas dialdgicas de educagao, que permitam sanar o descompasso entre usuarios
e demais segmentos do controle social, associando-se aos movimentos sociais na pro-
mocao de debates nas redes sociais, com a expectativa que de o ativismo digital possa
contribuir no engajamento social, despertar novas liderangas com compromisso social
para a resolucao de problemas emergentes ante as necessidades de saude da populagao
brasileira.
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O cenario construido com base na analise desse problema sob a 6tica das vulne-
rabilidades e dos wicked problems se sustenta na perspectiva de que o controle social
nos Conselhos de Saude é extremamente complexo, pois envolve atores plurais com
valores, interesses e linguagens proprios. Logo, é possivel que o problema nao seja
compreensivel até que se tenha desenvolvido uma solugao possivel, momentanea e
local, uma vez que a resolugéo de problemas perversos termina quando 0s recursos se
esgotam e quando um resultado “suficientemente bom” é alcangado em uma operagao
unica. Vale lembrar que cada tentativa de solucéo é dispendiosa e tem consequéncias
duradouras e nao intencionais que geram novos “problemas perversos”, o que significa
gue um problema é sintoma da existéncia de outro.

A bioética desponta como uma ferramenta que acolhe o “problema perverso”, pois
sua natureza dialogante e apta para compreender valores, interesses e vulnerabilidades
de agentes e pacientes morais envolvidos em um conflito ético Ihe da condic¢des, sob a
perspectiva multidisciplinar, de mediar a busca por solugdes consensuais e justas. Logo,
a presenca de bioeticistas como membros desses conselhos — por meio da aplicagao
dos pressupostos bioéticos de confluéncia de perspectivas sociais, ambientais, filosoficas
com as biomédicas —poderia compor um ferramental facilitador para a identificacdo de
solugdes consensuais, justas e factiveis.
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