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Resumo

Este artigo descreve e analisa as diferentes experiéncias de participacdo
cidadd implementadas nos sistemas de saide dos paises da Europa do Sul, nome-
adamente em Espanha, Italia e Portugal. Em termos metodoldgicos, procedeu-se
a andlise das politicas e planos de satde, visando a andlisedo gradual processo
de reconhecimento dos direitos dos usuarios nos trés sistemas de saide, e a uma
revisdo da literatura sobre experiéncias de participagdo publicadas nos tltimos
15 anos. Entre os resultados desta andlise destacam-se os seguintes: a) somente
a partir da década de 1990, a participagdo cidadd nos processos de tomada de
decisdo se tornou objeto de atencdo no ambito da politica de satde; b) registou-
se um avanco significativo tanto no quadro legislativo como no reconhecimento
dos direitos dos doentes e usudria nos trés paises analisados; ¢) os trés sistemas
de saide evidenciam um discurso politico que enfatiza a importancia doenvol-
vimento dos usudrios, mas que ndo tem sido acompanhado por um adequado
desenvolvimento de préticas participativas.

Palavras-chave: Participacio publica, sistemas de satde, reformas dos sistemas
de sadde, Europa do sul, experiéncias de participacdo.

Places of participation in the health systems of Southern European countries
Abstract

This article describes and analyzes the different experiences of participa-
tion that have been implemented in the health systems of Southern European

countries, namely in Spain, Italy and Portugal. In methodological terms, it starts
from the analysis of the health policies and the health plans consigned in the
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three national health systems in order to envisage the gradual process of recogni-
tion of users’rights. This work is also focused on a systematic review of the litera-
ture on participation experiences in health published in the last 15 years. Among
the results achieved it’s interesting to highlight the following: a) only from the
90s on citizens participation in decision-making became an object of interest to
health policies; b) there was a significant advance in the regulatory frame as well
as in the recognition of patients’ and health consumers rights in the three coun-
tries considered; c) in the health systems analyzed prevails a political discourse
that emphasizes the relevance of users involvement that does not correspond to a
proper development of participatory practices.

Keywords: public participation, health systems, health systems reforms, Southern
Europe, participatory experiences

1. Introducao

Ao longo dos ultimos anos, t€ém vindo a ser colocados em prética diversos
mecanismos para envolver os cidadaos nos processos de tomada de decisdes, em
varios paises, em resposta as reivindicacdes da sociedade civil por mais e melhor
participacdo. Esta estratégia, além de reforcar a corresponsabilizacdo pelas deci-
soes, emerge como forma de aprofundamento da democracia e de combate ao
défice democrético dos sistemas politicos exclusivamente representativos.

Este tipo de iniciativas tem vindo a exercer uma forte pressdo sobre os
governos com o objetivo de reformular o sistema de direitos sociais (Marshall
1976). Essa pressdo tenta concretizar um modelo de organizagdo politica onde a
cidadania se construa a partir da participacio ativa dos cidaddos nas politicas e
nos servigos publicos (Habermas 1992; Crouch 1999; Santos 2003). Esse debate,
que tem sido muito intenso entre cientistas sociais de vdrias dreas, encontra eco
profundo na drea da satide, onde é central a discussdo sobre a participagdo cidada/
comunitdria nos sistemas de satide.Este €, alids, um dos temas que tem dominado
a discussao sobre os processos de reforma sanitdria dos dltimos vinte anos, base-
ado no reconhecimento da centralidade do usudrio e da importancia que tem a sua
perspetiva no dmbito da organizacgdo e funcionamento dos servicos e cuidados a
prestar. A incorporacdo do conhecimento e da experi€ncia dos cidadaos, através
de mecanismo participativos, melhora a qualidade das decisdes e da prestagdo
dos servicos de satide. Esta estratégia da participagdo tem sido reiteradamente
apoiada e promovida pelaOrganizacdo Mundial da Satde, a qual tem dado gran-
de destaque em todos os documentos publicados nos tltimos anos (WHO 1997,
20006).
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Este artigo incide na descri¢do e na andlise das diferentes experiéncias de
participacdo cidada que tém vindo a ser implementadas nos sistemas de saide da
Europa do Sul, designadamente em Espanha, Itdlia e Portugal.' O propésito deste
trabalho € contribuir para a consolidacdo do estado da arte sobre a relagdo entre
sistemas de satde e sociedade civil, em concreto na regido europeia visada.

O presente trabalho inicia assim com uma revisdo das normativas sanitd-
rias e dos planos de saide de Espanha, Itdlia e Portugal, com o propdsito de ana-
lisar tanto o gradual processo de reconhecimento que os direitos dos usudrios no
ambito dos sistemas de satide t€m vindo a adquirir, como a perceber a evolucio
das abordagens adotadas em torno do seu envolvimento nos processos de tomada
de decisdo. Parte-se, portanto, da descricdo da evolugao histérica dos sistemas de
saude (andlise longitudinal) dos trés paises com vista a obter um conhecimento
adequado sobre o contexto politico-sanitdrio das praticas participativas aqui em
foco. Reconhece-se que, apesar das caracteristicas comuns encontradas entre os
trés paises, a tarefa de analisar fendmenos sociais como o da participagdo nao se
afigurou uma tarefa simples, sobretudo por implicar dimensoes diretamente rela-
cionadas com as especificidades histdricas das instituicdes politicas de cada pais
e com o préprio desenvolvimento da sociedade civil.

Em termos metodoldgicos, e por forma a analisar as diferentes praticas de
participacdo desenvolvidas nos trés paises, procedeu-se a uma revisio exaustiva
da literatura sobre as vdrias experiéncias de participacdo, as quais foram identifi-
cadas a partir do recenseamento de todas as publicagdes (incluindo publicac¢des
online) relativas a tematica nos ultimos 15 anos.

2. Os sistemas de satide da Europa do Sul

Um dos tragos distintivos do modelo de protecdo social da macrorregido
da Europa do Sul diz respeito aos seus sistemas de satide que, apesar da sua
fragmentacdo institucional, se caracterizam por uma abordagem universalista
(Ferrera 1996; Guillén 2002). Assim, além dos fatores sociopoliticos que mar-
cam a historia dos paises visados, os seus sistemas de saide apresentam outras
caracteristicas comuns, de onde se destaca: i) a incoeréncia entre as promessas
universalistas do SNS e a sua efetiva implementacio, sobretudo por motivos de
ordem financeira; ii) a ineficiéncia e baixos niveis de competéncias gerenciais;
iii) o papel desempenhado pela familia e redes primarias, que face a escassez de
ajuda institucional (servicos de apoio, designadamente apoio domiciliar, etc.),

' A Grécia, sendo um pais da Europa do Sul, ndo foi desconsiderada nesta andlise. Ao longo das
reestruturacdes a que o sistema de sadde do pais tem sido sujeito, manifestaram-se intengdes de
avancar com prdticas de participagdo cidadd, ndo obstante, estas inten¢des nunca chegaram a ser
concretizadas, razao pela qual a Grécia ndo figura nesta andlise.
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asseguram as funcdes do Estado no ambito do SNS; iv) a inadequacgao dos direi-
tos garantidos aos usudrios pelo respetivo sistema de saide. De acordo com o
resultado da Europatient Empowerment Index (Health Consumer Powerhouse
2009), € necessdrio que os sistemas de saide da Europa do Sul reduzam o gap
que os distancia dos paises da Europa continental, da Europa Escandinava e até
de alguns paises da Europa do Leste, sobretudo na drea dos direitos dos pacientes
e da informagdo que disponibilizam; v) os baixos niveis de participacdo cidada
nas decisdes sobre sadde.

Apesar das limitacdes e dificuldades identificadas, nos ultimos anos, Espa-
nha, Itdlia e Portugal alcancaram indices de esperanga de vida, entre outros indi-
cadores favordveis ao incremento dos niveis de satide, que os colocaram nas pri-
meiras posicdes de rankings internacionais. Esta melhoria geral das condic¢oes
de vida e dos cuidados de satude prestados surge em consequéncia do desen-
volvimento socioecondémico das ultimas décadas, mas também dos padrdes de
saude favordveis dos paises mediterraneos. Contudo, estes indicadores de saide
tém também vindo a camuflar situacdes de desigualdade tanto na distribuicdo de
recursos materiais, edugdo e statussocial, como no acesso ao cuidado de saude,
agravando a disparidade de exposicdo aos principais fatores de risco para a sau-
de. Importa, por isso, atentar na evolucdo dos sistemas de satde dos trés paises
da Europa do Sul, realgando as principais reformas que os constituem, os atores
envolvidos, os progressos alcangados, os desafios a enfrentar e as prioridades que
estabelecem.

2.1. O processo de reforma do sistema de saiide espanhol

Em 1977 foi criado o Ministerio de Salud y Segurancia Social que incor-
porou os demais servicos e institui¢cdes de saide existentes. Em 1986, com a
aprovagdo da Ley General de Sanidad foi criado o Sistema Nacional de Salud
(SNS), que reconheceu o direito a saide a todos os cidadios espanhdis e os resi-
dentes em Espanha e acelerou o processo de transferéncia das competéncias de
governo dos servicos publicos de saide e da correspondente gestdo das despe-
sas para as 17 Comunidades Auténomas (Espafia 1986). A partir de 1996 foram
promovidas reformas significativas no sistema de saide espanhol: ampliacdo da
rede dos centros de cuidados primdrios como porta de acesso central ao sistema
sanitdrio, além das mudancas registadas nos niveis de cuidados especializados
e hospitalares. As reformas também foram estimuladas pelo impacto que teve
a divulgagao do Relatério Abril (Valtueiia 1991) — encomendado pelo Governo
Socialista — que denunciou “o empobrecimento do sistema de saide” e reco-
mendou a aceleracdo do processo de descentralizag@o e a introdu¢do de compe-
téncias gerenciais. A gestdo e a organizagdo dos servicos constituiram, assim, o
objeto principal da reforma lang¢ada nos anos 90, introduzindo-se novos modelos
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de gestdo para conter a despesa em saude sem reduzir o acesso aos cuidados de
saude. Nessa linha foram experimentadas estratégias de privatizagdo através da
criacdo de fundagdes, sociedade anénimas com capital publico e a gestdo privada
de institui¢des de satide publicas. Porém, esta tendéncia da privatizacdo “ndo tem
favorecido a participacdo social, mas sim a participa¢do dos acionistas com peso
nos conselhos de administracdo” (Sanchez Bayle 2003: 485).

E importante reconhecer, no entanto, os progressos alcancados pelo siste-
ma de satide espanhol. As reformas de 1999 e 2000, por exemplo, estenderam a
cobertura universal aos residentes ndo espanhdis, incluindo pessoas com baixos
rendimentos, imigrantes e seus descendentes. Porém, ficaram ainda pendentes
algumas questdes importantes nessas reformas, como o aprimoramento do acesso
aos cuidados, a melhoria da qualidade das prestacdes, o envolvimento dos usua-
rios e profissionais nos processos de decisdo, a questio da finaliza¢@o do processo
de descentralizacdo a nivel das CA (Guillén e Cabiedes 1997), assim como os
desafios colocados pelo sistema de financiamento regional (Durén et al. 2006).

Para enfrentar esses novos desafios e reforcar a coesdo nacional, apés a
conclusdo do processo de descentralizacdo da sadde, o parlamento aprovou a
Lei n. 16 de 2003 (Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud) (Espaia
2003), que visava desenvolver acdes de coordenacio e cooperagdo entre as dife-
rentes administragdes publicas de satde. Para isso, foi criado o Conselho Inter-
Territorial, um 6rgdo de cooperagdo entre o governo central e 0s governos regio-
nais, com o proposito de facilitar os acordos de interesse publico (Durén et al.
2006).

O novo governo socialista, desde 2004, implementou uma série de politi-
cas e programas para responder as prioridades nacionais: a) adocdo de politicas
preventivas e de promog¢ao da sadde intervindo nos estilos de vida e na redugéo
das dependéncias; b) racionalizag¢do do preco de produtos farmacéuticos e outros
recursos de saude c) promocao da cooperacdo entre as CA, para melhorar a qua-
lidade e a equidade de acesso, fortalecer o sistema de informagdo e garantir a
mobilidade dos pacientes.

2.2. O processo de reforma do sistema de satide italiano

O Servizio Sanitario Nazionale (SSN) foi criado em 1978 para substituir
um sistema de saude fortemente fragmentado em mais de 100 operadoras de pla-
nos e seguros de saude. O crescimento da despesa sanitéria e a falta de coorde-
nagdo entre os inimeros centros de decis@o do sistema de saide desencadearam
uma crise financeira que exigiu a intervenc¢do do Estado. A reforma de 1978 (Ita-
lia 1978), pela primeira vez, introduziu a universalizacdo dos cuidados de sau-
de e desenvolveu um processo de descentralizacdo. A introdu¢do do novo SSN
representou um grande avango para os setores mais débeis da sociedade italiana;
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contudo, o sistema mostrou sinais de mau funcionamento e de ineficiéncia. O
aumento da insatisfacio por parte de setores da sociedade e o continuo aumento
da despesa sanitdria durante a década de 1980 levaram o Governo, em 1992, a
‘reformar’ a reforma sanitdria.

A denominada “segunda reforma sanitdria” introduziu algumas formas de
mercado interno e deu seguimento a um processo de descentralizagdo, transferin-
do responsabilidades do Estado para as regides. Porém, esta reforma s6 atingiu
parcialmente os objetivos de racionalizacdo e de maior efici€ncia do sistema e
apenas nas regides do norte do pais. Nas regides do sul, o processo de reforma
ndo avancou o suficiente devido a falta de interesse politico e de capacidades
administrativas adequadas. Muito destes problemas acabaram sendo objeto da
“terceira reforma”, por volta de 1999, a qual tentou reforcar o papel do Estado na
regulacdo do Servizio Sanitario Nazionale (SSN), reduzindo ao mesmo tempo a
crescente autonomia, de gestdo e financeira, das regides, apesar da mudanga no
quadro politico do pafs ter impedido que tal reforma se concretizasse.

A partir de 2000, vdrias intervengdes legislativas contribuiram para a reali-
zacdo do “federalismo fiscal” no setor sanitério. A revisao constitucional de 2001
redefiniu os poderes entre as esferas de governo, atribuindo as regides as compe-
téncias legislativas e ao Estado a prerrogativa de estabelecer os niveis essenciais
de assisténcia. Nos anos sucessivos, manteve-se o conflito entre Estado e regides.
Por um lado, as regides continuam reivindicando uma maior autonomia, mas
mostram dificuldades na programagdo do orcamento regional e na reducdo das
despesas em saide. O proprio Estado, por outro lado, ndo da sinais de querer
abdicar do seu papel de coordenacdo, estratégia para evitar que cada regido adote
modelos de sistemas diferenciados. Entretanto, a oferta e a qualidade dos servicos
de saude nas diferentes regides € ja bastante heterogénea e corre-se o risco que
tal disparidade continue a aumentar. O SSN enfrenta, assim, os seus tradicionais
problemas: o da qualidade e da eficiéncia, ao qual acresce o risco de aumentarem
as desigualdades regionais em termos de prestacio de cuidados de saide (Maino
2001; Ferrera 2006).

2.3. O processo de reforma do sistema de satide portugués.

Depois da Revolugdo pela democracia em 1974, em Portugal, iniciou-se
um processo de reestruturagdo dos servigos de saide que culminou, através da
Lei 56/1979, com a institui¢do do Servigo Nacional de Saide (SNS). O SNS
reconhecia a direcdo unificada do sistema de saude, a gratuidade, a gestao des-
centralizada e participada e o cardter supletivo do setor privado. No entanto, des-
de a sua institui¢do, em 1979, teve de enfrentar diversos problemas, dentre os
quais, subfinanciamento, concentragdo de recursos no setor hospitalar, escassa
coordenacgdo entre aten¢do primadria e secunddria, falta de incentivos aos médicos
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para trabalhar no setor publico e desigualdade no acesso ao servico publico dada
a forte presenca do setor privado da saude (Bentes ef al. 2004).

Uma etapa importante do processo de reforma pauta-se pela Lei Base de
Saiide (Portugal 1990) e pelo Estatuto do Servico Nacional de Saiide (Portugal
1993), que incorporam alguns elementos das politicas neoliberais em voga neste
periodo nos paises ocidentais: maior papel atribuido ao setor privado na prestagao
de cuidados e no financiamento, que agravou a diferenciacdo no acesso aos servi-
cos de satide, recolocando em primeiro plano o problema da equidade.

O periodo 1997-2002 caracteriza-se pela ado¢do de principios do New
Public Management, em coeréncia com o processo de reforma do governo bri-
tanico. Sucessivamente, entre 2002 e 2004, com o objetivo de tornar o sistema
mais eficiente, foram aprovadas algumas normas dirigidas a reforcar o sistema
de sadde misto, baseado nos pressupostos de complementaridade entre o setor
publico, social e privado.

Em 2004 foi aprovado o novo Plano Nacional de Satde 2004-2010 (Por-
tugal 2004 ) preconizando diversas intervencdes: a) um novo estatuto legal para
os hospitais publicos e a reorganizag@o da oferta de servicos hospitalares; b) a
criacdo, em 2006, das primeiras Unidades de Saide Familiar (USF) e, em 2008,
a institui¢do dos Agrupamentos de Centros de Saude (ACES), orientados para
prestar cuidados primdrios a populagcdo de uma determinada drea geografica; c)
a implantagdo, em 2006, da rede de Cuidados Continuados Integrados para dar
resposta as necessidades dos doentes crénicos e em situacdo de dependéncia.

Entre as diversas prioridades estabelecidas no Plano Nacional de Saude
2004-2010, cabe ressaltar as estratégias para a redugdo das desigualdades e a
multiplicacdo de mecanismos de participagdo do cidaddo. Ndo obstante, como
assinala o Observatério Europeu sobre Politicas e Sistemas de Satide (Barros e
Almeida Simdes 2007), o problema comum da maioria dos projetos de refor-
ma € constituido pelo seu limitado grau de implementacdo, devido a multiplos
fatores: falta de participacdo dos cidaddos, descontinuidade das politicas de
saude, inércia da burocracia, etc.. Ainda hoje, o sistema de sadde portugués
¢ caracterizado pela copresenga de trés subsistemas assistenciais: o SNS, um
setor privado de Seguros dedicado a algumas profissdes e ocupagdes (cerca
25% da populagdo) e um consistente setor privado (cerca de 17%) (Barros e
Almeida Simo6es 2007).

3. A participacao dos cidadaos nos sistemas de satide da Europa do Sul.
Decorrem das reformas anteriores o incentivo a promog¢ao de praticas par-

ticipativas nos trés paises analisados. Neste ponto, revém-se essas experiéncias
desenvolvidas nos tltimos anos na Europa do Sul, destacando o contexto legisla-
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tivo em que emergem, as caracteristicas da participagdo de cada pais, assim como
os desafios e os aspetos mais problematicos que suscitam.

3.1. A participacao dos cidadaos no Sistema Nacional de Salud de
Espanha.

A constitui¢ao Espanhola de 1978 reconheceu a participagao cidada como
um dos seus direitos fundamentais. Na drea da saude, este mandato constitucional
tem sido implementado através da Ley General de Sanidad (Espanha 1986) que
legitimou a participag@o cidada na gestdo e planeamento do cuidado em satde
como principio orientador do ordenamento sanitdrio e promulgou os Consejos de
salud a serem implantados nos servicos de saide das Comunidades Auténomas e
nos niveis territoriais de ‘drea’ e de ‘zona’. Estes tratam-se, no entanto, de “érgaos
poucos ativos” (Segura 2010: 60), “mais simbodlicos que reais” (Irigoyen 2004:
78) ja que, por exemplo, apenas 8 de 70 Consejos de salud de zona da Comuni-
dade de Castilla La Mancha estavam, em 2006, “funcionando com regularidade e
frequéncia necessdria” (Aguilar 2006: 68). Observou-se também que, em geral, a
legislacdo das Comunidades Auténomas limita a participa¢do dos agentes sociais
(sindicatos, associagdes de ‘vizinhos’ e de consumidores, entidades cientificas
e universidades, entre outros) nos processos de decisdo, reduzindo-os a érgaos
consultivos, contrariamente aos representantes das corporagdes locais, que dis-
pdem de efetivo poder de decisdo (Martin-Garcia et al. 2006).Existe, portanto,
um claro défice de participagdo no conjunto do SNS espanhol (Ruiz-Giménez
2011; Martin-Garcia et al. 2006; Aguilar 2006; Sédnchez-Robles 2004). Porém,
na ultima década, algumas Comunidades Auténomas, como as de Castilla laMan-
cha, de Aragdn, da Catalufia, da Extremadura, entre outras, aprimoraram os seus
mecanismos de participacdo no ambito dos respetivos sistemas de satde.

Com a finalidade de reforgar a participag@o cidada nos conselhos de saude,
a Comunidade Auténomade Castilla la Mancha desenvolveu um novo modelo de
participagdo em satde inspirado nos principios da democracia deliberativa. No
ambito desta nova estratégia foram criados trés novos 6rgdos de participagdo:
um Férum de satide de drea, um Conselho de participagdo e administracdo de
drea e um Férum virtual regional de saide (Bleda er al. 2008).Entre os aspetos
positivos deste processo, destaca-se o compromisso da Comunidade Auténoma
de Castilla La Mancha para com a promocao da participagdo cidada, regulando-
a juridicamente e aceitando as decisdes dos Orgdos deliberativos e o envolvi-
mento do movimento associativo da Area de Sadde de Puertollano, aumentando,
ano apos ano, o nimero de associacdes envolvidas. Quanto aos desafios, surgem
como prioritdrios a insuficiente capacitacdo dos vdérios participantes (cidaddos,
profissionais e administradores),a auséncia de recursos financeiros para sustentar
uma estrutura capaz de coordenar os 6rgdos de participag@o e o fato de alguns
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profissionais terem considerado o processo uma interferéncia nas suas responsa-
bilidades. Embora evidenciando resultados francamente positivos, a mudanga de
Governo em 2011 veio paralisar esta experiéncia (Bleda e Aguilar 2014).

A Comunidade Auténoma de Aragén também levou a cabo, em 2008 e
2009, um interessante processo de reforma do sistema de satde regional com
vista a implementar um novo modelo de participacdo cidada, designadamente
nos Conselhos de Satde, e aprimorar as capacidades de resposta dos servicos de
satde (Gobierno de Aragén 2009). Este processo culminou com a elaboragio de
uma proposta de modelo de participacdo em saude a testar em 17 zonas de satide
do Sector de Teruel e da zona bésica de saude de Alcaiiiz, para depois, a partir
do 2011, passar a ser implementado a toda a Comunidade Auténoma (Gobierno
de Aragén 2009). Uma vez mais, a mudanca de orientag@o politica e de governo
interrompeu também este projeto desenhado pela Comunidade de Aragdn.

Na Comunidade da Extremadura, numa area economica e socialmente des-
favorecida da cidade de Badajoz, desenvolveu-se outra experi€ncia de participa-
¢do comunitdria, e que partiu da iniciativa dos profissionais do Centro de Atengao
Primdria. A primeira etapa do processo foi constituir a Comision Comunitaria de
Salud, integrada por representantes das associacdes e coletivos locais, profissio-
nais e técnicos de saide, administradores, mas também aberta a todos os cidaddos
(Nieto et al. 2006). Sucessivamente, foi realizado um diagnéstico comunitario
que proporcionou uma visdo compartilhada e integral das necessidades e prio-
ridades da comunidade. Esta experiéncia tem mostrado algumas dificuldades
decorrentes tanto dos niveis insuficientes de formagdo da equipa de profissionais
da Comision Comunitaria de Salud sobre participa¢do da comunidade em saude,
como do insuficiente apoio institucional da Administracdo sanitdria para conso-
lidar o projeto e provocar maior impacto na comunidade (Maynar et al. 2010).

Também na Comunidade da Catalunha, de acordo com o Decreto 38/2006,
de 14 de marco (Generalitat de Catalunya 2006), foram instituidos os Governs
Territorials de Salut (GTS), ou seja, um conjunto de consércios com o proposito
de alcancar um maior grau de coordenagdo e integracdo, no campo da saude,
entre governos locais e o governo da Comunidade Auténoma. Em cada GTS, o
Decreto inclui um Conselho de Satde (Consell de salut) com fungdes consulti-
vas, de proposta e de monitoramento das atividades do GTS. Os conselhos s@o
integrados por representantes dos sindicatos, das empresas, das associacdes de
moradores, de usudrios e associagdes de pacientes. Em 2009 foram instituidos
34 dos 37 GRS previstos e, a partir de 2010, estava prevista a criacdo de 52
Conselhos de Saide (Generalitat de Catalunya 2010: 44). Esta €, no entanto, uma
experiéncia ainda muito recente para que se possa avaliar o seu desempenho e os
resultados atingidos.

Outro impulso a participagdo, mas a nivel nacional, deu-se com o desen-
volvimento do novo modelo de Cuidado Primario baseado na Medicina Familiar

Praxis Socioldgica n® 18 - 2014 - www.praxissociologica.es 205
e-ISSN: 2174-4734 X - ISSN: 1575-08-17



Os lugares da participag¢do nos sistemas de saiide em MAURO SERAPIONT
paises Sul Europeus ANA RAQUEL MaTOS

e Comunitaria a partir de 1990, um programa que incentivou o trabalho orientado
para comunidade através da identificagdo das necessidades de saide em conjunto
com a comunidade e da avaliacdo de resultados. Porém, os resultados demons-
tram que somente 6% dos Centros de Saide desenvolveram atividades participa-
tivas (Martin-Garcia et al. 2006: 198), além da heterogeneidade e do baixo nivel
de participacdo das associagdes e entidades civicas nas atividades das Equipas de
Aten¢do Primdria, assim como o insuficiente apoio por parte das administragdes
publicas registadas a este nivel (Llull et al. 2010: 8).

3.2. A participacao dos cidadaos no Servizio Sanitario Nazionale de
Italia

O discurso sobre a participagao dos cidaddos tem caracterizado todo o pro-
cesso de reforma do sistema de satde italiano. Na reforma de 1978 (Lei n°® 833),
era considerada “um principio inspirador do processo de reforma (...) € um eixo
estratégico” (Ardigo 1979:10).A Lei n° 833, alids, foi o resultado de uma intensa
actividade politica caracterizada por lutas sindicais, movimentos sociais entre
outras experiéncias de participacgdo.

Depois de um longo periodo de auséncia do debate politico-sanitdrio, o
tema da participagdo foi retomado pelo decreto legislativo n® 502/92, que intro-
duziu um sistema de garantia de qualidade a ser avaliado n@o sé por técnicos e
profisisonais de saide, mas também pelos usudrios e seus porta-vozes. Além da
participacdo ‘individual’ — apresentagdo de queixas, propostas e reivindicagoes
— o artigo 14 da Lei n° 502/92 incentivou outras formas de participagdo ‘colecti-
va’ como as associagdes de voluntariado e de defesa dos direitos dos usudrios a
implementar nos hospitais e centros de satide como estratégia para implementar
um espaco para a escuta e assisténcia aos pacientes. Porém, 20 anos apds a pro-
mulgacdo da Lei n° 502, ainda sdo poucas as experi€ncias inovadoras de partici-
pacdo dos cidaddos no ambito dossistemas de satde regionais.

Um dos exemplos que mais progrediu neste sentido € o da Regido Emilia-
Romagna, que através da Lei regional n° 19, de 1994, tem reconhecido e imple-
mentado a participacdo dos cidaddos no sistema regional de satide através dos
Comités Consultivos Mistos (CCM), formados por representantes das associa-
¢oes de pacientes e usudrios, além de um componente minoritario de porta-vozes
dos administradores e profissionais, constituindo um interessante férum de dis-
cussao com os principais atores do campo da saide.

No entanto, alguns aspetos criticos t€m limitado a potencialidade de repre-
sentagdo deste férum (Serapioni 2012; Serapioni e Romani 2006; Faletti apud
Altieri 2009). Entre os mais problemdticos destacam-seos seguintes: i) reducdo
dos niveis de participacdo dos representantes das associagdes nas atividades do
férum apdés uma primeira fase que se caracterizou por uma ampla participagdo; ii)
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insatisfacdo dos representantes das associa¢des dada a influéncia reduzida exer-
cida sobre administradores e gestores; iii) dificuldades dos CCM representarem,
formalmente, todos os cidaddos, embora se reconheca que enfrentam questoes
que interessam a todos os usudrios.

Outra iniciativa consolidada de participacdo na saude refere-se aos Planos
pela Sadde (Piani per la Salute - PPS) da Regido de Emilia-Romagna (RER)
(Biocca 2006). Trata-se de planos trienais desenvolvidos pelas Unidades de Sau-
de (Aziende Sanitarie di Salute), com abrangéncia provincial, destinados a desen-
volver uma estratégia de promocdo da saude, onde a participacdo cidada e as
acdes intersetoriais representam os pressupostos inovadores dos PPS.

As fases principais do processo de construcdo e implementagdo dos PPS
sdo as seguintes: 1) levantamento das necessidades e dos problemas na drea da
saude; 2) selecdo das prioridades; 3) elaboragdo de projetos; 4) implementa-
¢do das acdes; 5) monitoramento e avaliacdo dos resultados. As primeiras duas
fases do processo (1 e 2) requerem a participagdo de cidad@os a titulo indivi-
dual ou através de forma coletiva, como associac¢des, sindicatos, representantes
das escolas, dos empresarios, etc.. Os PPS representam uma original experiéncia
de “construgdo participada de projetos para a saide” e t€m vindo a confirmar a
vitalidade do associativismo (sindical e voluntariado) nesta regido (Altieri 2009:
154) como, alids, tinha ja sido assinalado por Robert Putnam na sua famosa obra
Making Democracy Working. Civic Traditions in Modern Italy (Putnam 1997).

Entre os aspetos criticos ressaltados por esta experi€ncia assinalam-se os
seguintes: a) os esforcos para garantir a participacio limitam-se a dar voz aos
cidaddos, mais do que garantir a sua efetiva participacdo no processo de tomada
de decisdo (Nicoli et al. 2007); b) presta-se maior aten¢do aos atores institucio-
nais e regista-se uma certa dificuldade em envolver atores sociais menos organi-
zados (Altieri 2009); ¢) questiona-se a capacidade dos PPS em envolver todas as
categorias sociais de usudrios, o que levanta o problema de representatividade
(Palazzi et al. 2002).

Outra iniciativa de participagdo interessante reporta a regido da Toscana e
as Sociedades da Saude. Neste contexto foram criados trés dispositivos de parti-
cipagdo: i) os Comités de participagcdo, compostos por associagcdes e porta-vozes
das comunidades locais que utilizam os servigos; ii) os Conselhos do terceiro
setor, compostos por representantes das organizacdes de voluntariado e do ter-
ceiro setor atuantes na drea da sadde; iii) as Agord, que promovem a participagao
da populag@o (Regione Toscana 2011). Entretanto, a legislacdo que criou o novo
sistema de participacdo, nao definiu detalhadamente o método de participacdo
e de tomada de decisdo dos diferentes organismos, nem tampouco 0s recursos
disponiveis para a sua operacionalizacdo. Neste sentido, a definicdo inadequada
dos aspetos estruturais e processuais, juntamente com o investimento insuficiente
na formacgdo e desenvolvimento de competéncias dos membros sdo suscetiveis
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de enfraquecer a estratégia de envolvimento cidada promovida pela Regido da
Toscana (Cervia 2011).

3.3. A participacao dos cidadaos no Servico Nacional de Saiide em
Portugal

Desde a Lei de Base de Sadde (Portugal 1990) e do Estatuto do Servico
Nacional de Sadde (Portugal 1993) que estd prevista a participa¢do dos cida-
ddos em vdrias instancias: a) a nivel central, no Conselho Nacional de Saude,
orgdo de consulta do Governo, que inclui representantes dos utentes eleitos pela
Assembleia da Republica; b) a nivel regional, nos Conselhos Regionais de Saude,
orgdos consultivos das respetivas Administracdes Regionais de saide (ARS), do
qual fazem parte representantes dos municipios; c) a nivel sub-regional, através
da existéncia de uma Comissdo Concelhia de Satde, cuja composi¢do integra
um representante do municipio e um representante dos interesses dos utentes,
eleito pela Assembleia Municipal; d) a nivel de cuidados primarios foram ainda
criados os Conselhos Consultivos para assegurar a participacdo dos cidadaos e
das instituicdes locais, publicas e privadas. Porém, a participa¢do na satide em
Portugal continua confinada as referéncias legislativas e as inten¢des anuncia-
das nos documentos, sem uma correspondéncia pratica efetiva (Barros e Almeida
Simdes 2007).

Nos tltimos anos, vdrias iniciativas foram encaminhadas para incrementar
o envolvimento e a confianca dos cidadaos no sistema de satide: em cada uma das
cinco administragdes regionais (responsaveis pelo desenvolvimento de mecanis-
mos de participagdo) foi instituido um observatdrio para promover um melhor
uso dos servigos, oferecer um maior nivel de satisfacdo e garantir um efetivo
envolvimento dos cidadaos; foram ativadas linhas eletronicas diretas entre usua-
rios e respetivos médicos de familia; foram criados procedimentos formalizados
para apresentar queixas e reclamacdes; foram organizadas diversas reunides con-
sultivas com diferentes stakeholders (WHO-Europe 2006); foram criados con-
selhos consultivos mistos (utentes, profissionais e politicos) para apoiar a gestdo
dos centros de satide e hospitais.

Entretanto, como assinala o Plano Nacional de Sadde 2004-2010, existe
a necessidade de promover o “empoderamento comunitério e social através da
representagao autorizada de uma comunidade ou de um grupo de interesse naque-
la comunidade” (Portugal 2004: 66). De facto, as organizagdes da sociedade civil
(associagdes de pacientes e de usudrios), apesar das historicas debilidades que
as caracterizam (Nunes e Matias 2007), t€m-se mostrado mais aptas do que os
cidaddos isolados para desenvolver uma relagdo intensa e significativa com os
representantes dos servigos de saide e influenciar o seu comportamento e agoes.
Contudo, € importante assinalar a ainda limitada capacidade das associagdes de
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pacientes para influenciar as politicas publicas de saide, o que se fica a dever a
sua recente constituicdo — ja que, tendo comegado a surgir depois da revolucao
democratica em 1974, a maior parte delas remonta a tltima década — e as suas
fragilidades organizacionais (Nunes et al. 2007: 29).

De acordo com os resultados do estudo exploratério de Liliana Lobo, em
Portugal, o grau de participagdo comunitaria nos cuidados de saide primarios ndo
¢ ainda considerado satisfatorio por vdrias razdes: falta de informacao e conhe-
cimento sobre os projetos e as atividades realizadas pelos Centros de Saidde; per-
cecdo de que a participacdo ndo tem capacidade de provocar mudangas no ambi-
to dos servicos de satide tradicionalmente dominados pelo poder profissional;
inadequada estrutura organizacional existente no ambito dos cuidados de satide
primdrios (Lobo 2008: 369-70).

Em coeréncia com as recomendagdes do Plano 2004-2010, o Decreto-Lei
n.° 28/2008 veio instituir, no ambito da reforma dos cuidados de satide prima-
rios, os Agrupamentos de Centros de Saide (ACES) com o objetivo de reduzir
as desigualdades de saude e superar a tradicional situagdo de marginalizacido do
cuidado primdrio (Carapinheiro 2006). Este decreto reconheceu a importancia
de envolver a comunidade e instituiu os Conselhos de Comunidades (CC) para
incentivar a participagdo dos diferentes atores locais nas decisdes referentes a
saude e a organizacdo dos servigcos. Depois de algumas dificuldades iniciais, a
partir do ano 2010, o processo de constituicdo dos Conselhos de Comunidade
foi acelerado nas cinco Administracdes Regionais de Sadde. Estudos explorato-
rios revelaram que a maioria dos ACES (82% dos que responderam ao inquérito
online) j4 criou os respetivos CC, embora seja ainda limitada a avaliacdo da sua
atividade dado o ntimero reduzido de reunides realizadas até ao momento em
que foi aplicado o inquérito. Entre as barreiras identificadas durante o processo
de constitui¢c@o e de desenvolvimento dos Conselhos, cabe destacar as seguintes:
1) inércia das entidades na nomeacao dos representantes; ii) influéncia excessiva
das autarquias (OPSS 2011); iii) limitada presenca de associagdes de utentes nas
areas de atuacdo dos ACES (Serapioni et al. 2012).

Portugal, apesar dos esfor¢os em reconhecer a necessidade de implementar
formas instituidas de participacdo ainda se caracteriza pelas barreiras que tem
colocado ao exercicio de uma cidadania ativa, o que tem feito proliferar formas
de acdo coletiva, onde os protestos contra decisdes na drea da saude t€m assu-
mido grande destaque. Desta forma, num cendrio de escassez de mecanismos
participativos institucionalizados, os protestos e as associagdes de pacientes t&€m
sido consideradas as tnicas saidas possiveis para os cidaddos fazerem ouvir as
suas necessidades ao nivel da saide (Matos 2011).
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4. Conclusoes

Os sistemas de saude de Espanha, Itdlia e Portugal caracterizam-se por
alguns elementos comuns de natureza sociopolitica identificados ao longo de
uma trajetoria histdrica com muitas semelhangas. Sdo ainda comuns os desa-
fios que enfrentam ao nivel da saide, sobretudo a nivel financeiro, organizativo,
mas também quanto a implementacdo de mecanismos de participacdo cidada e a
escassez de recursos publicos assistenciais (designadamente no apoio a doengas
crénicas, assisténcia domiciliar, etc.), os quais t€m sido assegurados pelas redes
de entreajuda familiar, redes primarias e secundarias (ONGs, associa¢des de auto
ajuda e de ajuda mitua).

Embora tratando-se se um fenémeno recente na Europa do Sul, este tra-
balho permitiu verificar a existéncia de uma preocupacdo efetiva em incorporar
a perspetiva dos cidad@os na configuracdo dos sistemas de satide. O processo de
reforma dos ultimos 20 anos contribuiu para a reducdo da autorreferencialidade
dos sistemas de saide e para a promog¢ao de interacdes mais significativas com o
seu ambiente humano.

Nesse sentido, os trés paises aprovaram legislacdo que consagra a extrema
importancia da participagdo em satide, colocando o cidaddo no centro do sistema,
embora se identifiquem diferencas na forma como t€m colocado em pratica este
principio, sobretudo porque nos trés paises se regista uma 6bvia descoincidéncia
entre o que estd consignado na lei e o que realmente se pratica. Prevalece, nos
trés paises, um discurso politico que enaltece a importancia de envolver os usué-
rios do sistema de satiide, mas que nao tem sido acompanhado por uma adequada
implementacdo de experi€ncias capazes de efetivar essa participacdo. De facto,
sdo ainda limitadas as préaticas participativas no ambito dos servigos de satde, tal
como ainda é também incipiente o debate politico em torno da qualidade e diver-
sidade dos distintos métodos de envolvimento dos usudrios.

Este artigo permite, no entanto, ampliar o conhecimento sobre as princi-
pais experiéncias de participagao instituidas nos sistemas de saide dos paises na
Europa do Sul. O caso espanhol revela estratégias de participacdo desenvolvidas
por algumas Comunidades Auténomas, que apesar da sua extrema relevancia nao
se expandiram e progrediram por falta de vontade politica. Em Itdlia, destacam-se
as experiéncias da Regido Emilia-Romagna e da Toscana, consideradas estraté-
gias de participacdo cidada inovadoras no contexto do sistema de satide italiano
e referenciadas como boas praticas, mas ainda assim insuficientes no panorama
nacional. Em Portugal, parece sobretudo promissora a recente criagdo dos Conse-
Ihos de Comunidade nos Agrupamentos de Centros de Saide, mas trata-se de um
caso ainda recente. No pais, a participacdo ainda depende, sobretudo, da acdo das
associacdes de doentes e de formas de ag¢@o coletiva como os protestos, ambas
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sintomaticas da necessidade de maior abertura ao didlogo e da pressao que exer-
cem sobre o Estado reivindicando mais e melhor participagao.
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