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RESUMO: Nos ultimos dez a quinze anos temos assistido a um aumento do nimero de
iniciativas com a participacao da sociedade civil, no sentido de exercer presséo para a re-
formulacao dos direitos sociais. Estes ja ndo sao tao vistos como direitos para aceder aos
servicos estruturados e administrados pelo Estado (de acordo com o conceito de cidadania
de Marshall), mas como uma reivindicacdo dos cidadaos para terem um papel ativo na
definicao das politicas publicas e dos servicos. Este debate tem sido muito intenso entre os
cientistas sociais desde a década de 1980 e esta bastante presente no sistema de cuidados
de saude. Varios estudos tém salientado a forte tensdo entre o tecnicismo da medicina e
a organizacao burocrética do sistema de saude, por um lado, e o modelo de comunicacao
quotidiana, por outro lado. De facto, um dos temas centrais das reformas dos cuidados de
saude nos ultimos 20 anos centrou-se na valorizacdo da experiéncia e da perspetiva dos
cidadaos. O artigo comeca com um breve esboco das novas abordagens socioldgicas em
torno da relacdo entre os sistemas sociais e 0 mundo real — nas dimensdes micro e macro;
estrutura e acao. Assim, apresenta-se o estado da arte atual sobre a participacdo nos sis-
temas de saude ocidentais, resultante da revisao da literatura, destacando as novas estra-
tégias de envolvimento dos doentes bem como as questdes relativas as criticas e as limita-
cbes. Para terminar, procede-se a uma reflexao acerca da complexidade da relacao entre
o sistema de cuidados de salde e as associacbes de doentes e utentes.
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Health systems and citizen participation: some critical reflections on
the perspective of the sociology of health

ABSTRACT: The past ten to fifteen years have seen a rise in the number of initiatives of
civil society participation intended to exert pressure toward the reformulation of social ri-
ghts. These are no longer viewed as the rights to access to services designed and adminis-
tered by the State (according to Marshall’s concept of citizenship), but as citizens’ demand
for an active role in defining public policy and services. This debate, which has been very
intense among social scientists since the 1980s, is actively present within the healthcare
system. Several studies have been highlighting a strong tension between the technicism
of medicine and bureaucratic organization of the health system, on one side, and the
communication model of the life word, on the other side. In fact, one of the central issues
of health care reforms of the last 20 years has focused on the valorization of the citizens’
experience and voice. The paper begin with brief sketches of new sociological approaches
aimed at linking social systems with the real world — micro with macro dimensions; struc-
ture with action. Then, the actual state of art of citizens’ participation in western health
systems is presented, as result of a literature review, highlighting both new strategies of
patient involvement and critical issues and constraints. In closing, some reflection on the
complexity of the relation between the health care system and patient and user associa-
tions are presented for discussion.

Keywords: public participation, health systems, deliberative approaches, representativeness, eva-
luation of public participation, sociology of health.
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Introducao

Nas ultimas décadas, as associacdes de utentes e pacien-
tes tém aparecido como novos atores coletivos e com um
papel relevante na transformacdo do sector da saude'.
Embora muitas vezes a sua natureza e finalidade sejam
bastante diferentes, estas organizacdes compartilham a
vontade de promover e representar as necessidades e 0s
interesses de pacientes, utentes e cuidadores no ambito
dos sistemas de satde. Para este fim, utilizam diversas mo-
dalidades de acao: atividades de informacao; apoio e tutela
dos direitos; forma de auto e mutua ajuda; reivindicagoes e
mobilizacdo para influenciar os servicos e as politicas de
saude. A novidade que esta emergindo nos Ultimos anos é
a crescente relevancia e influéncia dessas associacoes no
ambito da esfera politica, decisional e clinica dos sistemas
de saude®*. Em muitos paises europeus, este papel foi re-
forcado em virtude do apoio recebido pelas instituicdes de
salde gque tém manifestado a vontade de engajar pacien-
tes e cidadaos na avaliacdo da qualidade dos servicos de
saude e na definicao das prioridades, através de uma série
de estratégias e de praticas de envolvimento. Em alguns
casos, 0s representantes de grupos e associacoes tém sido
incorporados em redes informais, jurado de cidadaos,
comités regionais e nacionais e outros érgaos de decisao.
Para Santos®, a introducdo de elementos de democracia
participativa e a intensificacdo da cidadania ativa é ainda
mais urgente “num espaco publico em que o Estado convi-
ve com interesses e organizagdes nao estatais”P34+5. Este
debate, muito intenso entre os cientistas sociais a partir dos
anos 80, é muito vivo no ambito dos sistemas de saude.
Diversos estudos tém evidenciado uma marcada dificulda-
de de interrelacdo entre, de uma parte, a tecnicizacdo da
medicina e a organizagao burocratica do sistema de saude
e, de outra parte, o modelo de comunicacao do mundo da
vida. E advertida, portanto, a necessidade de incrementar a
responsabilidade e transparéncia das novas formas de ges-
tdo dos servicos de saude através da criacdo de mecanis-
mos e instancias de participacao e, ao mesmo tempo, recu-
perar a autonomia dos pacientes através de uma relacdo
mais igualitaria com os profissionais e com os gestores. Po-
tenciar a voz dos cidadaos representa também uma impor-
tante estratégia para superar o crescente “deficit democra-
tico”® que caracteriza o sistema de saude. De facto, um dos
temas centrais das reformas sanitarias dos Ultimos anos
tem enfocado a valorizacdo do ponto de vista dos cida-
daos. A Organizacao Mundial da Saude (OMS) tem reitera-
damente apoiado esta estratégia, enfatizando e promo-
vendo a participacao dos utentes em todos os documentos
publicados nos ultimos anos.

Este texto insere-se neste debate em curso. De facto, ape-
sar da importancia dada a participacdo nas normativas sa-
nitarias (nacionais e internacionais) e apesar da difusao,
nos ultimos anos, de diversas experiéncias de participacao,
sdo ainda escassas — como assinalam varios estudos’® — as
investigacdes que tenham analisado atentamente tais
experiéncias e extraido ensinamentos Uteis para aprimorar
a participagao nos servicos de saude.

O artigo inicia-se esbocando as novas abordagens socio-
l6gicas que visam interrelacionar o sistema social com o
mundo da vida — as micros com as macros dimensoes.
Sucessivamente, como resultado da revisdo da literatura,
serd apresentado o estado da arte da participacdo dos cida-
daos nos sistemas de salde, ressaltando algumas questoes
criticas relacionadas com a pratica participativa.

A participa¢ao social como estratégia para
reconectar o sistema de salide com o seu ambiente
humano

Nos ultimos anos vem surgindo, préprio da analise socio-
|6gica aplicada a area da saude, uma tentativa de reconec-
tar os processos de microanalise e de relacdes intersubjeti-
vas dos grupos do mundo da vida com a ldégica macro
sistémica das instituicdes de salide, sempre mais caracteri-
zada por processos de hiperespecializagdo e inovacdo tec-
nolégica. Também no ambito da investigacao antropolégi-
ca comecou a questionar-se a abordagem tradicional da
antropologia médica, baseada principalmente na experién-
cia individual ou de micro grupo, sem considerar atenta-
mente 0s processos culturais, econémicos, politicos que
influenciam a acéo do suijeito®.

As mesmas preocupacoes estao presentes, ha mais de 25
anos, em toda a area das ciéncias sociais. Nesse sentido,
diversos estudiosos tém elaborado novas perspetivas teoéri-
co-metodolégicas para superar o tradicional conflito entre
teorias macro e teorias micro, entre estrutura e sujeito’®'4,
Esse debate faz referéncia a conhecida contraposicao entre
revolucdo microsociolégica dos anos 70 e revolucdo macro-
sociologica dos anos 80. Entretanto, a partir do final dos
anos 80 comecaram a desenvolver-se novas linhas de pes-
quisa caracterizadas por um esforco progressivo para supe-
rar, em nivel tedrico, a alternativa micro-macro, sem desco-
nhecer, obviamente, a diferenciacdo analitica que existe
entre as duas perspetivas de analise, ou seja, entre os dis-
tintos niveis da realidade social. Existe a necessidade’ de
compreender os vinculos entre ‘estrutura’ e ‘acdo’, o0 mo-
mento em que nao existe um micro mundo isolado nem
uma Lebenswelt separada do sistema sociocultural. Ao
contrario, os fluxos de comunicacao estao sempre abertos.
Atualmente, o conflito entre perspetivas diversas tem-se
transformado no desafio de aproximar os dois niveis da
realidade. O objetivo'® é buscar possiveis relacoes empiricas
entre os dois niveis da realidade e ndo continuar alimentan-
do a oposicdo entre duas concecbes incompativeis da reali-
dade social.

Alguns estudiosos tém considerado oportuno introduzir
no esquema dual, representado pela macroestrutura e
pelos processos de micro-interacdes, uma terceira dimen-
sdo que poderia favorecer uma melhor aproximacao entre
os dois polos da vida social. Giesen'” introduz um vinculo
intermediario constituido pelas situacées, por meio das
guais as macroestruturas se manifestam em nivel micro.
Também para Margareth Archer’ as influéncias das macro-
estruturas nas pessoas sdo intermediadas por situacées em



gue se encontram as pessoas. As situacdes' sao o resulta-
do das acoes passadas e que nos influenciam, prescindindo
da nossa vontade. Com o mesmo objetivo, Collins'® adota
a dimensdo meso, para poder relacionar as duas polarida-
des da realidade social. Nessa dimenséo, o autor inclui as
redes sociais e as organizagoes.

Mesmo no contexto da relacao entre sistema de salude e
seu ambiente humano torna-se necessario o desenvolvi-
mento de uma nova abordagem tedrico-metodoldgica
adequada a compreensdo dos fendmenos de satde, doen-
ca e organizacao dos servicos. De facto, apesar dos suces-
sos obtidos no campo técnico-cientifico e na universaliza-
cdo da atencdo a saude, observa-se um processo de
deslegitimacdo da medicina cientifica e uma proliferacdo
de terapias alternativas consideradas mais adequadas a
experiéncia corporea das pessoas'®.

No contexto delineado, a participacdo pode representar
uma estratégia de recomposicdo da divisdo existente entre
as instancias sistémicas que dominam as instituicbes de
saude e o mundo da vida, a fim de facilitar mudancas das
formas de comunicacao e de didlogo entre representantes
do sistema de saude e representantes dos cidadaos. Torna-
-se entao compreensivel a grande atencao e énfase que
todos os projetos de reforma tém atribuido a voz e partici-
pacdo dos utentes nos sistemas de saude. Entretanto,
como assinala Ardigd', a analise normativa (ou seja, a sim-
ples constatacdo da presenca de canais e férum de partici-
pacao) é somente uma premissa de um percurso que visa
avaliar a interrelacdo entre o micro e o macro. O que impor-
ta, na verdade, é verificar a efetiva existéncia de praxis
sociais consolidadas de participacao que realmente promo-
vam uma perspetiva de aproximagdo entre cidadaos e siste-
ma de saude.

Diante do exposto, é importante analisar e avaliar objeti-
vamente as diversas formas e estratégias de interacdo entre
cidadaos e servicos de saude, dado que a simples existéncia
de iniciativas, foruns ou canais formais de participacdo ndo
significa necessariamente que exista um real envolvimento
dos utentes. £ importante sublinhar a “objetividade” da
analise, dado que a literatura internacional sobre esse tema
tem muitas vezes atribuido um significado excessivamente
ideoldgico e/ou utdpico aos conceitos de ‘participacao’ e
de ‘comunidade’?®, sem se preocupar com o real impacto e
da sustentabilidade da agao participativa.

Metodologia do estudo

1. Fonte e termos da pesquisa

Para estudar a participacao cidada nos sistemas de satde
foi realizada uma revisdo da literatura dos artigos publica-
dos no perfodo 1998-2010, na sua maioria artigos de lin-
gua inglesa. O foco do estudo era a identificacdo de inves-
tigacdes empiricas sobre participacdo dos cidadaos nos
servicos de saude. De acordo com Arksey e O'Malley?!,
uma analise da literatura — uma scoping review — inclui as
seguintes fases: i) identificacdo das perguntas de investiga-

cao; ii) busca de estudos relevantes; iii) selecdo dos estu-
dos; iv) descricdo qualitativa dos dados e v) recolha, resumo
e relato dos resultados obtidos. Os materiais para este estu-
do foram gerados pelas seguintes fontes: a) os database
eletrénicos (primariamente PubMed, Scopus e Journal Sto-
rage), utilizando uma série de palavras-chave, como: Public
participation, Citizens/patients/users/consumers  involve-
ment, Citizens/patients/users/consumers participation, De-
liberative participation, Evaluation of patient and consu-
mer’ participation, Assessing public participation, etc,
b) revistas de satide publica e ciéncias sociais que publicam
artigos sobre iniciativas e experiéncias de participacdo em
saude.

2. Anélise

Este estudo ndo avaliou a qualidade metodoldgica das
investigacdes sobre participacdo. O foco da analise foram
os resultados de investigacdes sem a preocupacdo de
avaliar o desenho metodoldgico dos estudos analisados.
Sucessivamente, as referéncias bibliograficas dos artigos
mais relevantes foram analisadas com vista a identificar
outros paper relevantes.

Em relacao aos critérios de selecao, foram incluidos todos
os artigos que analisavam o envolvimento dos utentes —
envolvimento definido como participacao ativa, de pacien-
tes, cuidadores, utentes, cidadaos, associacbes de pacien-
tes e organizacbes comunitdrias — nos processos de
identificacdo de necessidades, definicdo de prioridades,
planificacdo, organizacao, monitorizacdo, avaliacdo e de-
senvolvimento dos servicos de saude. Foram excluidos os
trabalhos que descreviam o envolvimento de pacientes na
investigacao cientifica e os estudos que avaliavam o nivel
de satisfacdo e de preferéncias dos pacientes. Foram iden-
tificados 136 textos, 96 dos quais foram analisados. Para
analise dos materiais recolhidos foi utilizada uma aborda-
gem qualitativa com vista a produzir um relatério de inves-
tigacao descritivo.

Resultados do estudo

Entre os resultados obtidos é interessante destacar os
seguintes aspetos: a) desfasamento entre o discurso sobre
a importancia de envolver os cidaddos e a pratica dos
servicos de saude; b) necessidade de desenvolver novos
métodos para envolver pacientes e cidadaos; c) represen-
tatividades das associaces de pacientes, que nem sempre
conseguem ser garante das necessidades dos setores mais
vulneraveis da sociedade; d) falta de processos de avalia-
¢ao que demonstrem a eficacia das atividades participa-
tivas implementadas; e) visdo menos otimista da parti-
Cipacdo que questiona o interesse dos cidaddos de serem
envolvidos. Nas seccdes seguintes apresentaremos, de
forma resumida, os resultados da revisdo da literatura efe-
tuada.



1. Desfasamento entre o discurso sobre participacao e a
pratica nos servicos de satde

Como muitos estudiosos apontam?>24, a “experiéncia” e
o “conhecimento” dos pacientes e, em geral, a perspetiva
dos utilizadores dos servicos melhoram a qualidade das de-
cisdes. Scutchfield? assinala que a saude publica, assim
como a democracia, é mais eficaz quando os possiveis
beneficios sdo discutidos e quando as decisdes sdo com-
partilhadas com os afetados por essas decisdes. De acordo
com Frankrish?®, ha razbes tedricas, praticas e politicas que
legitimam a participacdo dos utentes. As razdes tedricas
sugerem que as necessidades das comunidades devem ser
estreitamente alinhadas com os servicos de saude e que o
conhecimento leigo (lay expertise) deve ser valorado duran-
te o processo de tomada de decisdo. As razdes praticas
reconhecem a relevancia das contribuicées dos pacientes
para uma melhor compreensao dos problemas de saude e
para aumentar a eficiéncia da prestacao dos servicos. As
razdes politicas destacam a necessidade de obter o apoio
dos cidadaos e do voluntariado para melhorar a utilizacao
dos servicos de saude curativos e preventivos. Para Tritter?’,
0s servicos devem prestar contas aos seus beneficiarios,
guer enquanto contribuintes quer enquanto eleitores e
consumidores.

Revendo a literatura internacional sobre participacao em
saude, observa-se que hd um amplo consenso sobre a
importancia de envolver os cidaddos em distintos ambitos
e em diferentes momentos do processo de tomada de
decisao relacionado com a satde. Embora o envolvimento
dos pacientes resulte como um dos temas mais abordados
na literacia em saude?® e apesar de finalmente existir um
consenso sobre o significado do conceito de participacao’,
temos igualmente evidenciado, nos artigos publicados no
periodo 1998-2010, a existéncia de uma contradicdo entre
o discurso politico (e, as vezes, até a retdrica) sobre partici-
pacao dos cidadaos e a pratica das instituicoes de saude
ainda pouco sensiveis as contribuicdes do ambiente so-
cial?®3'. De facto, apesar das boas inten¢des e de alguns
louvéveis esforcos empreendidos, a participacdo ainda de-
mora a entrar na praxis dos servicos de saude. Neste senti-
do, assinalam-se diversas limitacbes como resultado de
fatores que assentam tanto na atitude do sistema de satde
e dos profissionais como na insuficiente capacitacdo neces-
saria (empowerment) para suportar o processo de envolvi-
mento de parte dos cidadaos. Citamos alguns autores que
se debrucaram sobre este ponto critico:

A falta de uma definicdo clara e compartilhada do conceito de par-
ticipacao foi responsavel pela ampla variedade de significados e de
orientagdes ideoldgicas adotadas nos diferentes contextos?*=°. De
facto, até metade dos anos 90 nao se havia chegado a um termo
comum de referéncia sobre o significado de participacdo. Na atu-
alidade, parece que j& ndo ha mais duvidas: todos concordam, a
partir da mesma definicdo da OMS, que o elemento essencial que
caracteriza um processo participativo é a possibilidade de que os
utentes possam ‘tomar decisdes’ sobre aspetos importantes da pré-
pria saude e da organizacao dos servicos.

“Existe uma grande énfase na importancia do didlogo publico e
da necessidade de escutar todas as posicoes, mas ainda nao ha
muitas experiéncias positivas” 2,82,

“Ha muitas evidéncias de que o sistema continua funcionando
como se os profissionais fossem os mais importantes e legitimos
decisores politicos (...). Ainda falta a capacitagdo necessaria para
fortalecer a participacao dos cidadaos” 261478,
“Desafortunadamente, com frequéncia a préatica do envolvimen-
to limita-se aos “experts” que recomendam aos utentes o que é
melhor para eles” 32,571,

"0 envolvimento dos cidaddos no desenvolvimento das politicas
de saude (...) tem ficado a um nivel inicial e foram detetadas
algumas limitagcdes no processo de consulta” 2’159,

Finalizando este item, é interessante lembrar que a de-
nuncia do gap entre o discurso e pratica ndo é um tema
novo. Ja na década dos anos 80, Ugalde™, depois de uma
ampla andlise das experiéncias realizadas na América Lati-
na, havia advertido acerca dos exiguos resultados alcanca-
dos pelos programas de saude baseados na participacdo
comunitdria, apesar dos esforcos das agéncias internacio-
nais. A mesma Organizacao Pan-Americana da Saude, em
1990, admitia a existéncia de uma incoeréncia entre as
“politicas governamentais que geralmente apoiavam a par-
ticipacdo comunitdria (...) e 0s niveis operativos que tém
mostrado resisténcias a criacdo de mecanismos eficazes de
participacao " 34p46,

2. Necessidade de aperfeicoar a qualidade do processo
participativo

A partir dos anos 90 muitas analises e ensaios foram
publicados com o objetivo de reformular a teoria democra-
tica a luz da perspetiva deliberativa. De facto, o nimero de
estudiosos que atualmente trabalham com um modelo de
democracia deliberativa tem aumentado significativamen-
te®®. As abordagens deliberativas sdo consideradas iddneas
para perceber a complexidade dos problemas, para alcan-
car conclusbes informadas sobre assuntos de importancia
publica e para maximizar a aprendizagem mutua entre
peritos e cidadaos. Através de discussdes e analises dos
diversos argumentos colocados pelos participantes livres e
dotados de oportunidades iguais, é possivel identificar as
diversas opcoes e estabelecer os critérios de avaliacdo para
poder chegar a identificar a melhor solucao®%’. A ideia de
democracia deliberativa ¢ muito antiga, embora nos ulti-
mos anos tenha obtido mais destaque, gracas a influéncia
da obra de Habermas®, em particular os conceitos de “for-
macao discursiva do consenso” e “acdo comunicativa
orientada ao entendimento”. Esta perspetiva esta suscitan-
do um grande interesse no setor sanitario, onde se percebe
a necessidade de desenvolver espacos e féruns aptos para
incentivar o didlogo entre os diferentes atores do sistema
de saude. Entre os métodos mais utilizados no setor da
saude importa assinalar os Juris de cidadaos, as Células de
planeamento, as Conferéncias de consenso e as Sonda-
gens deliberativas. Todos eles tém em comum o pressupos-
to deliberativo que inclui algumas caracteristicas essenciais,
como: proporcionar informacdes pertinentes sobre o tema



tratado a todos os participantes; descrever o tema analisa-
do na linguagem dos cidaddos comuns; valorizar as opini-
6es de todos os participantes; incentivar a discussdo para
aproximar as diversas posicoes®. Entre os beneficios dos
processos deliberativos realcados pela literatura cabe assi-
nalar os seguintes: potencialidade para estimular o debate;
otimizar o conhecimento e valorizar as experiéncias dos
participantes; capacidade de aumentar o nivel de toleran-
cia e compreensao entre grupos; potencialidade de cam-
biar as opinides dos participantes; oportunidade para iden-
tificar as necessidades e as prioridades dos servicos de
saude; mecanismo para aumentar a legitimidade das deci-
sOes?>3>40-41 Entretanto, é importante mencionar também
os aspetos probleméticos das abordagens deliberativas
implementadas na area da saude e, em primeiro lugar, a
guestao da representatividade que se aplica a todos os dis-
positivos de envolvimento dos cidadaos e que sera analisa-
da no proximo ponto. Em segundo lugar, a questao da
avaliacdo. De facto, apesar da ampla literatura sobre este
tema, sao ainda escassos os estudos que tém examinado a
efetividade dos métodos deliberativos**#6. O assunto da
avaliacdo serd igualmente tratado num ponto especifico
deste texto.

3. Representatividade das instancias colegiais

Outro aspeto problemético ja evidenciado por vérias
investigacdes refere-se a representatividade das instancias
colegiais. Com efeito, as instancias de participacdo tém
sido frequentemente objeto de criticas por ndo lograrem
representar alguns grupos sociais (geralmente os setores
mais desfavorecidos) e determinadas necessidades sécio-
-sanitarias da populacdo. Entretanto, importa assinalar
gue, no caso da participacao nos sistemas de saude, nao se
pode falar de representatividade no sentido préprio do ter-
mo por ndo existirem mecanismos formais de delegacao
através dos quais grupos ou categorias de utentes elegem
0s seus representantes. Ao mesmo tempo, é também dificil
falar de representatividade face a um fenémeno social
baseado completamente no trabalho voluntario e na dispo-
nibilidade das pessoas*. Nesse sentido, diversos autores
tém sublinhado a complexidade da relacdo entre represen-
tantes e sua base de apoio (associacdes, grupos sociais
e comunidade)*®4°. Contandriopoulos®, por exemplo, afir-
ma gue a participacdo publica é um fenémeno social que
“depende de mecanismos formais de representacdo muito
fracos”??°. Isto obviamente deixa em aberto a questao da
qualidade da relacao entre representantes e representados.
E também desafiada, a nivel Europeu, a representatividade
das associacoes de doentes e utentes que encontram sérias
dificuldades em envolver determinados segmentos de
doentes por causa de dificuldades de comunicacao, condi-
¢bes sociais e barreiras econémicas e culturais®’. A situacao
ndo é melhor no caso das abordagens deliberativas, cujas
virtudes sdo questionadas pelo défice de representacao
gue deveria ser um elemento fundamental da democracia
participativa. Para Thurston®, a tensdo associada a questao
da representacdo na participacdo publica poderia ser supe-

rada, introduzindo uma distingdo entre ‘representar’ uma
populacéo e ser ‘portador de uma perspetiva’ como mem-
bro de uma determinada populacdo. Esta descricdo da
representacdo é compativel com o que diferentes auto-
res definem como “participacdo experiencial”?. Wharf
Higgins®?, por exemplo, argumenta que nao é necessario
ser representante do préprio eleitorado se se conhecem
bem as “necessidades e a experiéncia dos representados”.

A literatura analisada aponta ainda para o risco de a par-
ticipacao se tornar uma pratica reservada aos grupos abas-
tados que assim podem consolidar a sua posicdo social e
adquirir uma maior dotacdo de capital social. Nesse senti-
do, a participacao poderia paradoxalmente contribuir para
0 aumento das desigualdades de satide na medida em que
0s grupos sociais vulneraveis — imigrantes, idosos, pessoas
com problema de satide mental, entre outros — participam
menos que as pessoas formadas e mais integradas social-
mente*!>3%5. Por esta razdo, muitos estudiosos tém enfati-
zado a necessidade de diversificar as estratégias de partici-
pacao, adotando novos dispositivos destinados a envolver
também os que sao geralmente excluidos dos processos de
decisao?e-2740,

Embora minoritaria, merece igualmente ser realcada a
analise de Martin®® sobre este assunto. Ele alerta que muita
literatura que aborda o desafio da representatividade nas
instancias de participacao publica estd “mais associada a
defesa do poder ou dos interesses dos profissionais em
detrimento de uma preocupacao genuina com o fortaleci-
mento do envolvimento”P'7*°. Dito noutras palavras, Mar-
tin afirma que o défice de representatividade é muitas
vezes utilizado como estratégia para “manter o controle do
processo de decisdo e da construcao profissional da
doengauss,p.wsg_

4. O desafio de avaliar a influéncia e a efetividade da

participacao

Como foi ja observado, a participacdo implica necessaria-
mente a capacidade de influenciar, direta ou indiretamen-
te, os processos de tomada de decisao. No caso dos siste-
mas de salde, os mecanismos participativos, tanto os
deliberativos como os mais tradicionais, devem ser capazes
de gerar recomendacdes e exercer algumas formas de
influéncia nos administradores e responsaveis dos servi-
cos*0>7  Entretanto, varios estudos demonstraram que a
voz dos utentes tem um impacto muito limitado sobre
as resolucdes adotadas pelas autoridades de satde e que
geralmente sdo determinadas por outros fatores??2>%8. Por-
tanto, a existéncia de espacos sociais formalmente reco-
nhecidos — embora represente um passo essencial para a
consolidacdo do processo institucional de envolvimento
dos cidadaos — configura apenas um pré-requisito da parti-
cipacao. Com efeito, o que define a qualidade do envolvi-
mento e permite construir uma boa relacdo (uma parceria)
entre cidadaos e sistema de salde é a capacidade destes
féruns de influenciar os processos administrativos e de ges-
tao dos servicos de saude. Neste prisma, Fung e Wright®®
recomendam aos investigadores e profissionais avaliar as



experiéncias de participacdo nao somente pela qualidade
dos processos mas também pelos efeitos. Esta é a principal
preocupacdo de muitos estudiosos que identificam a ava-
liagdo dos dispositivos de envolvimento dos cidadaos como
uma area ainda descuidada na literatura sobre participacao
social*444 A exiguidade de estudos avaliativos da partici-
pacao tem sido debatida também pela OMS>*, a qual tem
reiteradamente incentivado os paises membros a recolher
experiéncias e boas préaticas de avaliacdo neste campo.

A avaliacdo de estudos que demonstrem a efetividade e a
qualidade dos mecanismos participativos é essencial e, hoje
em dia, ainda mais urgente face a grande proliferacdo de
novos métodos de promocao da participacao. Sobre isto,
sdo interessantes os resultados da revisdo de Crawford® dos
artigos sobre participacdo em saude publicados entre janei-
ro de 1966 e outubro de 2000. Dos 42 artigos considera-
dos na andlise, nenhum avaliou os “efeitos do envolvimen-
to dos pacientes na salde, na qualidade dos cuidados
prestados ou na satisfacao de quem os utiliza”. Na mesma
direcao, Mitton*® empreendeu uma andlise dos artigos pu-
blicados entre 1981 e 2006 sobre a implicacdo dos utentes
na definicdo das prioridades em saude. Os resultados da
analise de 175 artigos confirmaram o escasso interesse
pela avaliacao da efetividade da participacdo em saude, vis-
to que dois tercos dos artigos analisados concluem que o
processo participativo se considera bem-sucedido apesar
da escassez da avaliacdo. Como explicar a limitada produ-
¢ao bibliogréfica sobre o assunto? Para Burton®, a dificul-
dade de desenhar modelos apropriados e rigorosos de ava-
liacdo é um dos fatores responsaveis pelo ainda escasso
conhecimento sobre o impacto dos diferentes mecanismos
de participacdo. E importante reconhecer a dificuldade de
avaliar conceitos complexos, como a efetividade da partici-
pacao publica, que nem sempre sdo suficientemente defi-
nidos e compartilhados®.

Analisando a literatura dos Ultimos anos sobre este
tema®®'% observa-se que as reflexdes de muitos investi-
gadores convergem na preocupacao de definir o conceito
de efetividade e identificar os critérios mais adequados
para avalid-la. Muitas das definicoes encontradas reconhe-
cem a complexidade e a multidimensionalidade da efetivi-
dade (ou do éxito) de uma experiéncia participativa e ado-
tam, consequentemente, multiplos critérios: baseados no
processo, no resultado ou em ambos.

5. Os cidaddos querem realmente envolver-se nos
processos de tomada de decisdo?

Embora haja uma visdo muito otimista acerca da poten-
cialidade da participacdo dos cidadaos, em virtude dos
multiplos beneficios gerados, é importante dar voz tam-
bém a uma visdo menos idealista e mais pragmatica, surgi-
da no curso da nossa andlise, que questiona se os cidadaos
realmente querem envolver-se nos temas da saude e da
organizacao do cuidado. Existe o risco, seqgundo alguns au-
tores, de idealizar excessivamente a participacdo comunita-
ria e de assumi-la como una férmula méagica capaz de re-
solver todos os problemas do sistema de saude. Esta

guestao tinha sido j& assinalada pelas investigacoes dos
anos 90. Calnan®, por exemplo, afirmava que nao existem
suficientes resultados que demonstrem que os cidadaos
guerem realmente expressar a sua opinido sobre a forma
em que deveriam ser organizados e prestados os servicos
de saude. Estudos mais recentes tém reforcado esta posi-
cao, confirmado o pouco interesse dos pacientes em con-
tribuir no processo de tomada de evidéncias sobre este
tema3*%. Contandriopulous®’ critica a literatura sobre par-
ticipacdo em saude na medida em que assume a existéncia
de um “desejo implicito” dos cidadaos de estar envolvidos.
Para Coulter®®, ha pacientes que “nao desejam desenvolver
um papel ativo porque ndo se sentem capazes de assumir
responsabilidades e tomar decisdes”?72°. Qutras investiga-
¢6es®7% tém demonstrado uma escassa predisposicao dos
entrevistados de envolver-se nos processos de decisdo em
nivel clinico (nivel micro), preferindo participar somente na
definicao de critérios que deveriam orientar as decisdes dos
profissionais e gestores ou ser consultados sobre aspetos
relativos ao sistema de saude em geral (nivel macro) ou
sobre programas e servicos de assisténcia especificos (nivel
meso)%°.

Algumas conclusoes

A participacdo em saude — segundo o nosso ponto de
partida — poderia representar uma importante estratégia
para promover uma maior abertura do sistema de satde e,
consequentemente, uma maior interacdo com o mundo da
vida (utilizadores dos servicos, seus representantes, as asso-
ciacoes de doentes e de utentes e outros atores individuais
e coletivos que agem nos sistemas locais de saude). Os re-
sultados deste estudo tém focalizado alguns pontos rele-
vantes acerca do estado da arte da relacdo entre sistema de
saude e seus beneficiarios.

Muitos estudiosos tém denunciado a contradicdo entre o
consenso geral sobre a importancia de envolver os cida-
daos e a prética dos servicos de saude, que até ao momen-
to ofereceu exiguas experiéncias de efetiva participacao.
No entanto, é preciso reconhecer que muitos paises ja
aprovaram leis que atribuem muita importancia a participa-
¢do na saude, colocando o cidadao no centro do sistema.
Nesse sentido, embora se trate de um fenémeno ainda re-
cente, existe uma real preocupagdo em incorporar a voz
dos utentes na configuracdo dos sistemas de saude. Esta-
mos, portanto, diante de uma situacao dinamica e em rapi-
da evolucao.

Nos ultimos anos, as abordagens deliberativas tém recebi-
do consideravel interesse devido ao seu potencial para
melhorar a interacao entre decisores e cidaddos. Muitos
paises, particularmente o Reino Unido, o Canadé e a Aus-
tralia, experimentaram nos proéprios sistemas de salde
diversos métodos deliberativos com o propésito de aprimo-
rar a qualidade do processo participativo e das decisoes.

Outro ponto critico, j4 evidenciado pelas investigacoes
realizadas nos anos noventa, refere-se a questao da repre-
sentatividade das instancias colegiadas. As instituicdes de



saude sao fortemente criticadas por nao disponibilizar dis-
positivos adicionais para envolver o que a literatura tem
definido como os cidadaos “dificeis de alcancar”, ou seja,
0S grupos sociais que nao dispdem de recursos econémicos
e culturais para participar nos processos de tomada de
deciséo.

O impacto da participacao (ou da influéncia) e a dificulda-
de de avaliar a efetividade da participacao representam ou-
tros temas problematicos enfatizados pela literatura inter-
nacional. Muitos estudiosos acreditam que as questoes
concetuais e metodoldgicas da avaliacdo da participacdo
em saude tém recebido poucas consideracbes por parte da
literatura académica e isto tem favorecido que qualquer
atividade de envolvimento dos cidaddos possa ser conside-
rada como tendo éxito.

Finalmente, alguns autores tém criticado o excessivo oti-
mismo e expectativas sobre o envolvimento dos cidadéos e
alertam para os riscos de idealizar excessivamente a partici-
pacéo cidada e considera-la uma ‘formula magica’ para
resolver qualquer problema do sistema de satde.

Como pode observar-se, tanto do lado do sistema de sau-
de como do lado dos beneficiarios existem dificuldades e
praxis operativas que contribuem para aumentar a comple-
xidade da relacéo. E, portanto, importante identificar e de-
senvolver novas e mais efetivas formas de interacao, ao
nivel local, entre cidaddos e servicos de satde. Obviamen-
te, 0 compromisso e a cooperacao das autoridades de sau-
de é um passo indispensavel. Sem a colaboracao e o empe-
nho de gestores e profissionais, e na auséncia de recursos
financeiros e de uma estrutura organizacional adequada, a
participacdo tem pouquissimas possibilidades de afirmar-se
e de autosustentar-se. A manutencdo das associacbes de
doentes e de utentes e de outros grupos organizados da
sociedade civil representa uma importante forma de garan-
tir a infraestrutura através da qual os membros da comuni-
dade podem organizar as suas vozes e perspetivas. Neste
sentido, os decisores politicos, além de criar dispositivos de
participacdo para escutar a voz dos cidadaos, deveriam
também encorajar o desenvolvimento de atores coletivos.
Para Robinson’", a criacao de féruns participativos por par-
te das autoridades deveria ser acompanhada de um maior
dinamismo e mobilizacdo por parte de associacoes, ONG e
movimentos de utentes que tenham a forca e a capacidade
de “desenvolver funcbes de mediacdo” entre cidadaos
e instituicbes de saude. A participacao, portanto, requer
investimentos significativos em termos de recursos politi-
cos, humanos, organizacionais e econdémicos. Ou seja, exi-
ge uma abordagem multidimensional.

Na situacao delineada torna-se importante a contribuicao
da sociologia e, em geral, das ciéncias sociais, tanto pela
sua capacidade de identificar as potencialidades, os desa-
fios e os limites da participacdo em saude — evitando aque-
la visdo utdpica muitas vezes reportada na literatura espe-
cializada que considerava a participacdo como uma solucao
maégica para abordar todos os problemas sociais, incluindo
os elevados indices de desigualdades em salde — como
pelo seus fundamentos epistemoldgicos orientados a bus-

ca de novas relacoes e estratégias de conexao entre o siste-
ma social e 0 mundo da vida.
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