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RESUMO

Este artigo analisa a questdo da participacdo cidada em saudde, avaliando os principais limi-
tes e os desafios identificados, assim como as estratégias apontadas. Este trabalho faz um
enquadramento das origens da participacdo em saude, o levantamento dos fatores que a
incentivaram e identifica as recomendagdes que tém surgido no dmbito da promocdo da
saude. Explora ainda alguns dos principais debates que atravessam esta problematica, desig-
nadamente ao nivel dos processos que enquadram o envolvimento dos utentes, da questdo
da sua representatividade, da capacita¢do dos cidadaos proporcionada pela participacao e

dos debates sobre a efetividade que a participa¢do em saide tem suscitado.
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Participation in health: amongst limits and challenges, paths and
strategies

ABSTRACT

This article analyses the question of citizen participation in health, evaluating the major
limits and the challenges already identified, as well as the strategies to be approached.
This work outlines the origins of the participation in health, surveys the factors that sti-
mulated it and identifies the recommendations that have been prepared in the scope of
health promotion. It also explores some of the main debates related to this subject, namely
those associated to the level of the processes that fit the involvement of the consumers,
to the question of their representativeness, to the qualification of the citizens given by
their participation and to the debates on the affectivity that the participation in health

has awakened.
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Introducao

A participacdo cidadd ou a pratica participativa dos cidadaos,
tem marcado muitos dos debates da atualidade social e poli-
tica no mundo. A sua defini¢do mais elementar converge no
sentido de inovagdo na gestdo do bem comum e, consequen-
temente, ndo prescinde de um debate envolvente em torno
da questdo da democracia, na medida em que uma maior
participacdo cidada na politica tende a esboroar as praticas
democraticas do modelo representativo de democracia tal
como as conhecemos hoje.

A participac¢do néo é, portanto, um assunto novo e muito
menos diz respeito a um fendémeno simples e facil de
implementar. Este é um tema vasto e que implica a intersecdo
de multiplas abordagens transdisciplinares.

Muitos dos debates que enquadram a questdo da
participacdo cidada na vida coletiva assentam, no entanto,
em abordagens da ciéncia politica, designadamente na teo-
ria da deliberacdo democratica ou em abordagens que
enquadram a proposta de uma democracia participativa. Inde-
pendentemente da abordagem que se considere, um dos
elementos unificadores dessas perspetivas radica no facto da
participacdo poder traduzir uma possivel correcdo ou nivela-
mento de varios tipos de desigualdades experienciadas pelos
cidadaos a partir de decisdes que, sendo participadas, se afir-
mem com mais qualidade.

Neste ambito, o dominio da saude, talvez um dos domi-
nios mais relevantes do ponto de vista da importancia que as
desigualdades podem traduzir, ndo ficou imune a tentativa de
implementacdo de dindmicas participativas que se tém regis-
tado ao longo das ultimas décadas. O presente artigo versa,
assim, sobre a questdo da participacao cidada na saide, aqui
assumida como um desafio que se vem alimentando entre
limites e possibilidades, entre rumos e estratégias.

O trabalho a empreender tenta tracar as origens da
participacdo dos cidadaos na saude, contando, para isso, a
histéria dos primeiros passos dados nesse sentido, hé 3 déca-
das, designadamente a partir da adocao da Declaracdo de
Alma-Ata, em 1978, decorrente da primeira conferéncia inter-
nacional sobre cuidados de satde primarios e da Carta de
Ottawa, adotada em 1986, e decorrente da primeira confe-
réncia internacional sobre promocdo da saude, assim como
as subsequentes conferéncias internacionais sobre o tema e
respetivas orientacoes adotadas.

A par dos marcos cronoldgicos que enquadram as praticas
da participacdo da populagdo em saliide e que consubstanciam
a relevancia do tema em andlise e a forma como tem vindo a
ser debatido e promovido, este trabalho articula ainda esse
mapeamento com uma revisao mais convencional dos debates
ocorridos na literatura cientifica sobre essa matéria.

Este artigo estrutura-se em 4 pontos essenciais. Um
primeiro ponto, a tratar de seguida, faz um breve enquadra-
mento das origens da participacdo da populacdo na saude.
Um segundo ponto faz o levantamento mais cuidado dos
mecanismos pioneiros que incentivaram o envolvimento e
a participacdo da populagdo na saide ao longo do tempo,
os motivos que lhe subjazeram e as recomendacgdes que
dai advieram ao nivel da promogédo da satide. Um terceiro
ponto debruca-se sobre o descompasso que a literatura

cientifica tem identificado entre os discursos que promovem
a participacdo cidada na satde e as praticas implementa-
das ao longo das Ultimas décadas. Sob este ponto exploram-
se ainda alguns debates particulares, designadamente ao nivel
dos processos que enquadram o envolvimento dos uten-
tes, da questdo da sua representatividade em mecanismos
participativos, da capacitacdo dos cidadaos proporcionada
pela participacdo e dos debates sobre a efetividade que
a participacdo em saude tem suscitado. Um quarto ponto sin-
tetiza as principais conclusdes que atravessam este debate.

As experiéncias pioneiras de participagdo publica na drea
da satde

A participagdo comunitaria na 4rea da saude nasceu da
preocupacao, entre outras, de contribuir para a melhoria das
condicoes de vida de milhoes de pessoas desfavorecidas,
sobretudo nos paises em desenvolvimento. Este tornou-
se, alids, num dos temas dominantes tanto dos projetos de
desenvolvimento agricola como dos projetos de intervencdo
e desenvolvimento dos bairros marginalizados das grandes
cidades nos anos 50 e 60 do século passado. O envolvi-
mento das comunidades na definicdo dos programas de
desenvolvimento passava, assim, a ser considerado de cen-
tral importancia para o seu sucesso?. Entretanto, com excecdo
de algumas experiéncias realizadas na América Latina, no
ambito do Programa Alianca para o Progresso em meados
de 1960 - onde se tentou envolver as comunidades nos pro-
gramas de saude -, a ideia da participagdo da comunidade
em saude apenas se difundiu nos paises em desenvolvi-
mento no inicio da década de 1970%. De acordo com Zakus
e Lisack?, existia nessa época a conviccdo de que as neces-
sidades béasicas de satide dos paises mais pobres podiam ser
resolvidas a partir do envolvimento das populacdes locais. Por
outras palavras, a participacdo das comunidades locais em
questdes de satude era considerada a principal estratégia para
disponibilizar servicos de baixo custo aos setores mais pobres
da populacdo®. A prépria UNICEF chegou a reconhecer, em
1978, a participacdo comunitdria como a chave do desenvolvi-
mento e como estratégia para resolver as necessidades basicas
das populacdes desfavorecidas do mundo®.

Porém, e apesar das investidas registadas na década de
1960 e 1970, a participa¢do comunitaria apenas chegou a ser
legitimada pela Organizagdo Mundial da Saide (OMS) em
1978, mais concretamente durante a Conferéncia de Alma-
Ata, a conferéncia internacional sobre Cuidados de Saude
Priméarios®. A Declaracdo de Alma-Ata - realca Mittelmark
et al.” - afirma a participagdo ndo sé como um direito, mas
como um dever, a exercer individual ou coletivamente, no
ambito do planeamento e implementagdo dos seus cuidados
de saude.

Em 1979, a OMS reiterou a importancia da participacdo
da populagdo como uma das estratégias fundamentais para
alcangar a «Saude para Todos» até ao ano 2000%2 e, no final
de 1980, publicou uma versdo revista da Estratégia Global®,
que incluia uma série de indicadores para avaliar as politicas
de satude a nivel mundial. De acordo com a meta delineada
por esta estratégia, em 1986 a maioria dos paises do mundo
deveria ter desenhadas as formas de participagdo comunita-
ria no setor de saide a implementar. Em 1989 deveriam estar
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jé implantados mecanismos para a participacdo da comuni-
dade no ambito dos cuidados de satude primarios. Este foi
um periodo envolto em grande otimismo no que se refere as
potencialidades e aos efeitos da participacdo em satde.

Em 1998, a OMS-Europa, com o objetivo de aumentar o
potencial de saude das pessoas, lancou a politica «Saude 21»
(Saude para todos no século XXI), norteada por 4 estratégias
de agdo, uma das quais, a participacdo dos parceiros mais
relevantes e da comunidade nos processos de decisdo®1°.

Em 2002, a OMS publicou o volume «Community participa-
tion in local health and sustainable development. Approaches
and techniques». Com esta publicacdo a OMS tentou imple-
mentar uma ferramenta capaz de descrever o que era e para
que servia a participagdo comunitdria em saude, explorando
as técnicas e os métodos mais frequentemente usados nesta
area, uma estratégia para incentivar todos os interessados em
participar na area da saude®!.

Entretanto, diversos processos participativos e movimen-
tos sociais surgidos nas sociedades ocidentais no final dos
anos 60 alcancaram a sua maturidade e provocaram efeitos
substanciais na saide e na organizacdo dos servicos de satde.
E também neste periodo que comeca a difundir-se uma ampla
conscientizagdo sobre os limites do paradigma biomédico face
a «complexidade das atividades de manutencédo da saide»'?.
Como consequéncia do questionamento desse paradigma,
desenvolveram-se novas areas de interesse e de investigacdo
no ambito da saude: medicina familiar, comunidades tera-
péuticas, autoterapias, grupos de autoajuda, movimento de
humanizacdo e de defesa dos direitos dos doentes. Neste
ambito, importa enfatizar o importante papel desempenhado
pelas associacoes de doentes e pelos movimentos de defesa
dos direitos dos utentes, sobretudo a partir de 1970, e que
muito tem contribuido para a valorizacdo do conhecimento
leigo no ambito da saude e para pér em causa a chamada
«dominéncia médica»131>,

No decorrer dos anos 80, gracas ao trabalho pioneiro de
Donadedian'®, a abordagem a qualidade entra nos servigos
de saude, altura em que comeca a assumir relevincia uma
linha de investigacdo sobre a satisfacdo dos doentes, legiti-
mando, dessa forma, a necessidade de inserir os utentes no
centro do sistema de saude.

Todos os processos acima mencionados contribuiram para
colocar em primeiro plano a importéncia de envolver os cida-
déos e a crescente preocupacdo para reequilibrar a relacdo
entre servicos de satide e seus beneficidrios.

Participagdo e promogdo da satide

Inspirada pelas ideias e pelos movimentos sociais dos anos
60 e 70 — alguns dos quais mencionados anteriormente —
sobretudo no final dos anos 80, a promocado da saude pas-
sou a assumir cada vez mais importancia enquanto estratégia
para o desenvolvimento de uma nova politica de saude
publica, capaz de produzir mudancas nos estilos de vida e
na prevencdo dos riscos ambientais!’-18. O fortalecimento
da acdo comunitdria foi também identificado pela Carta de
Ottawa® como um dos cinco pilares da promocéo da saude”?:

«Health promotion works through concrete and effective
community action in setting priorities, making decisions,
planning strategies and implementing them to achieve better

health. At the heart of this process is the empowerment of
communities - their ownership and control of their own ende-
avors and destinies. (...) This requires full and continuous
access to information, learning opportunities for health, as
well as funding support»'°.

A primeira Conferéncia, realizada em Ottawa (1986), tem
vindo a inspirar uma ampla variedade de politicas internacio-
nais que adotam e reafirmam a necessidade de implementar
ideias chave como a promocdo da saude e o imprescindivel
papel da participagcdo dos cidaddos e das comunidades em
saude.

A segunda Conferéncia sobre Promog¢do da Saude e Poli-
ticas Publicas, realizada em Adelaide, em 1988%!, por seu
lado, enfatizou o papel da mulher como promotora de satde
e recomendou o seu maior envolvimento nos processos
de organizacdo, planeamento e implementacdo de ativida-
des de promocédo da saide. Nesse ambito, exortou igualmente
os governos nacionais a reconhecerem e proverem com mais
informacdes e um maior suporte as redes e as organizac¢oes
de mulheres com influéncia na érea da saude:

«For their effective participation in health promotion
women require access to information, networks and funds.
All women, especially those from ethnic, indigenous, and
minority groups, have the right to self-determination of their
health, and should be full partners in the formulation of
healthy public policy to ensure its cultural relevance»?!.

A terceira Conferéncia, realizada em Sundsvall (Sué-
cia), em 1991, incorporou preocupacdes acerca das ameacas
ambientais a nivel global lancadas pelo relatério «Our
Common Future» da Comissdo Mundial sobre Ambiente
e Desenvolvimento??. A declaracéo final incitou as populacdes
de todo o mundo a envolverem-se ativamente na promocao
de um meio ambiente — no sentido ndo somente fisico, mas
também social, econdémico e politico - favoravel e protetor da
salde, em vez de gerador de doengas:

«Supportive environments enable people to expand their
capabilities and develop self-reliance. (...) In summary,
empowerment of people and community participation are
essential factors in a democratic health promotion approach
and the driving force for self-reliance and development»?3.

Por seu lado, a quarta Conferéncia Internacional de Jacarta,
realizada em 1997, reafirmou a centralidade das pessoas
na promocao da saude, focando com nitidez a participacdo
de individuos, grupos e comunidades - desde que ade-
quadamente informados, treinados, dotados de recursos e
capacitados — como uma importante estratégia para intervir
nas determinantes da saude:

«Health promotion is carried out by and with people, not on
or to people. It improves both the ability of individuals to take
action, and the capacity of groups, organizations or commu-
nities to influence the determinants of health. Improving the
capacity of communities for health promotion requires practi-
cal education, leadership training, and access to resources»?%.

A quinta Conferéncia, realizada na Cidade do México, em
2000, constatou que a promogao da satide ndo é ainda conside-
rada uma componente fundamental das politicas e programas
publicos entre os paises e assinalou a necessidade de aprimo-
rar a participacdo da sociedade civil:

«Assumir um papel de lideranca para assegurar a
participacao ativa de todos os setores e da sociedade civil
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na implementacdo das ac¢des de promocdo da saude que
fortalegam e ampliem as parcerias na drea da saide»?.

A sexta conferéncia, ou Conferéncia de Banguecoque, rea-
lizada em 2005, atribuiu prioridade as parcerias locais (com
instituicdes publicas, privadas e ONG) como estratégia de
fortalecimento da sociedade civil, especialmente das comuni-
dades locais consideradas essenciais para a sustentabilidade
da promocéo da satude:

«Communities and civil society often lead in initiating, sha-
pingand undertaking health promotion. They need to have the
rights, resources and opportunities to enable their contributi-
ons to be amplified and sustained»%°.

Os participantes da sexta conferéncia revisaram os
5 campos de agdo estabelecidos em Ottawa, em 1986, com o
objetivo de os readaptar as necessidades de um mundo glo-
balizado e responder de forma mais efetiva aos desafios da
promocédo da saide?. Relativamente & «agdo comunitaria»,
foram apresentados diversos estudos que apontavam para a
necessidade de procurar mais evidéncias acerca da efetividade
das intervencdes comunitérias nas atividades de promocéo da
saude?8.

A sétima Conferéncia, de Nairobi, em 2009, dedicou uma
sessdo especifica ao tema do empoderamento comunita-
rio, promovendo o encontro de estudiosos internacionais
sobre o assunto. O documento final desta sessdo de trabalho
serviu de base a uma andlise critica de algumas experién-
cias de participacdo realizadas no ambito dos programas de
promocdo da saude e apontou os principais desafios e limi-
tes, assim como os novos rumos e estratégias tendentes a
aprimorar a participa¢do comunitéria:

«Communication plays a vital role in ensuring community
empowerment. Participatory approaches in communication
that encourage discussion and debate result in increased
knowledge and awareness, and a higher level of critical
thinking»29 .

«Enabling implies that people cannot be empowered by
others; they can only empower themselves by acquiring more
of power’s different form»3°.

Desde a adocdo da Declaracdo de Alma-Ata, em 1978, que
uma nova orientacdo para a politica de saide tem enfatizando
o envolvimento das pessoas, a cooperagdo entre os setores da
sociedade e os cuidados de satide primarios como o princi-
pal caminho apontado para o desenvolvimento da satde, a
semelhanca, alids, das subsequentes recomendacdes das Con-
feréncias Internacionais sobre Promocao da Salde, apesar do
foco distinto de cada uma. Nao obstante, a participacdo em
saude tem oscilado entre um discurso encorajador e uma pra-
tica nem sempre coincidente, tal como abordado no ponto
seguinte. Alids, a avaliacdo dos 30 anos apés Alma-Ata sus-
tenta como grande conclusdo o ainda deficitario envolvimento
dos cidadaos em saude, considerando que a participacdo das
comunidades nesta area, sobretudo das comunidades mais
pobres, é, sem duvida, o maior desafio que esta realidade
continua a enfrentar3%31, No mesmo sentido, a OMS reitera,
em 2008, preocupacgdes nao sé com a questdo da promocao
da saude e a participacdo em saude, como com a relacdo
entre ambas. No relatério sobre cuidados de saude primarios
sugestivamente intitulado «<Now More than Ever», reafirma-
se a necessidade de transformar os sistemas de satde por
forma a melhorar a saude, realcando o que é valorizado pelas

pessoas, sistemas «equitativos, orientados para as pessoas»
e reforcando que as reformas dos cuidados publicos de
saude devem ser exercidos «através de modelos colaborativos
de didlogo politico e com todos os interessados envolvidos»,
garantindo que sdo estas formas de participacdo que tornam o
sistema de satide mais efetivo3?. Estas avaliagdes mais recen-
tes sobre a relevancia da promoc¢ao da saiide na sua relacdo
com a questdo da participacdo cidada reafirmam o percurso
sinuoso desta realidade em termos préticos e a necessidade
de se avaliar de forma mais profunda os discursos e as praticas
de participacao.

Participagdo em satide: entre discursos e prdticas

Como se pdde observar, as ultimas conferéncias, em particular
as de Banguecoque (2005) e de Nairobi (2009), foram explicitas
ao enfatizar a complexa relacdo entre participacdo e promogao
da saude. Porém, no final de 1990, ou seja, cerca de 10 anos
depois da Carta de Ottawa, a propria academia tinha também
investido na andlise das limitacdes colocadas ao desenvol-
vimento da promocéo da satide comunitaria. Guldan33, por
exemplo, denunciava que apesar da retérica dos servicos de
saude, muito poucas comunidades tinham sido capacitadas
para melhorar efetivamente a sua saude e identificava os
principais obstaculos & promocéo da satide. Também Nilsen3*
lembrava que as «expectativas dos beneficios obtidos através
do envolvimento da comunidade na promoc¢édo da saude e na
prevencao das doencas parecem ser reduzidas».

Desde o inicio que o descompasso entre um discurso enco-
rajador e uma pratica mais aquém foi identificado. Assim,
apesar das boas intenc¢des e de louvaveis esforcos empre-
endidos, a pratica da participacdo, e mais do que isso, a
participacdo com resultados mensuraveis tarda a efetivar-se
ao nivel dos sistemas de satide e dos seus servigos?431.3%,36,
No recente encontro de Amesterddo, por exemplo, depois
ter apresentado os progressos alcancados nos paises euro-
peus — em particular o reconhecimento da importancia da
participacdo e o desenho de um marco legislativo adequado
- a WHO-Europa®” lembra que sdo ainda poucas as evi-
déncias que demonstram como garantir a participacdo dos
cidaddos e como esta pode melhorar os resultados de saide
nos diferentes paises europeus. Para Zakus e Lisack?, os
esforcos realizados ndo tiveram éxito porque as estraté-
gias implementadas a partir da Declaracdo de Alma-Ata se
baseavam em «abordagens muito simples». A realidade, acres-
centam, tem demonstrado serem necessdarias «estratégias
mais complexas». Nesta mesma linha, Susan Rifkin atribui tais
insucessos «a abordagem vertical» adotada pelos sistemas de
saude que tém considerado a participa¢do comunitaria como
uma receita capaz de «resolver tanto os problemas enraizados
no sistema de satde como no poder politico»3'. Mais recen-
temente Susan Rifkin complementou esta abordagem critica
salientando que, na pratica, as comunidades participativas ha
tanto teoricamente advogadas nao se chegaram a efetivar por-
que as pessoas e as comunidades tém outras prioridades e a
saude s6 chega a ser prioridade quando se estd doente. Para
além disso, considera ainda que a falha estd na promocdo
de modelos standard de participacao, os quais esbarram com
fatores historicos e culturais, com os quais essa participacdo
standard néo se tem coadunado®.
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Nos Ultimos anos tém sido varios os estudiosos a enfati-
zarem criticamente as experiéncias de participacdo em saude
baseadas em visoes utdpicas tanto da comunidade como da
participacado, descurando a anadlise da sua efetividade, do seu
realimpacto e da sua sustentabilidade. Também eles tém reco-
nhecido a existéncia de uma contradi¢do entre os discursos
promotores da participagdo no sistema de satude e as praticas
organizativas dos servicos (suas caracteristicas e suas modali-
dades de intervencdo) que essa participacdo pressup0e, ainda
predominantemente autorreferencial3>-3%40,

No mesmo sentido, devem ainda considerar-se as criti-
cas de alguns estudiosos britanicos em relacdo aos métodos
de envolvimento dos cidaddos na politica, desenvolvidos a
partir dos anos 90%*"%. De acordo com esta abordagem, as
novas experiéncias participativas tém sido adotadas simples-
mente para legitimar as reformas econdmicas e de gestdo
introduzidas nos sistemas de saude, ja que a influéncia das
comunidades locais nas decisdes dos gestores e na definicdo
das prioridades tem ficado muito aquém do que tinha sido
preconizado pelos discursos politicos que tanto exaltavam as
Local Voices#2:48:49,

Apesar da importancia atribuida a participacdo nas nor-
mativas sanitdrias nacionais e internacionais, e apesar de
a participacdo se ter difundido nos ultimos 30 anos, a par-
tir de multiplas experiéncias, estas sdo ainda escassas®0>2.
Constata-se, afirmam Monno e Khakee*®, um crescente dis-
tanciamento entre os ideais que norteiam as teorias de
planeamento e as praticas de participacdo. Importa, por isso,
atentar com mais rigor na forma como a participacdo dos
cidadaos nos sistemas de salide dos paises ocidentais tem
decorrido, focando tanto a busca de novas estratégias para o
envolvimento dos cidaddos como os principais aspetos criticos
referentes a essas praticas participativas.

Quatro elementos constituem o dmago da andlise critica
que tem sido desenvolvida sobre a forma como se tem pre-
conizado o envolvimento dos cidaddos na saude: a questao
que versa sobre os procedimentos relativos ao envolvimento
dos utentes no processo, a questdo da representatividade nos
mecanismos participativos, a questdo da capacitacdo cidada
na saude e a questdo da efetividade dos processos participa-
tivos, aspetos a desenvolver seguidamente.

O envolvimento dos utentes

Nos ultimos anos, na perspetiva da governance, os méto-
dos deliberativos tém recebido interesse crescente enquanto
estratégia inovadora que reforca a interacdo entre decisores
e cidadaos, que promove uma democracia mais forte e como
garantia de qualidade das decisdes. A democracia deliberativa
focaliza, assim, os processos comunicativos entre decisores
politicos e cidaddos, a formacdo das opinides e das vonta-
des que precedem a votagao sobre uma determinada decisao.
Neste sentido, a democracia deliberativa nao deve ser pen-
sada como uma alternativa & democracia representativa®—>,
mas como a sua natural expansao ou, de acordo com Santos,
como duas formas complementares>°.

Na verdade, apesar de coincidentes no pressuposto da
participacao, a proposta de Boaventura de Sousa Santos radica
na ideia de uma democracia participativa®°, substancial-
mente distinta da proposta da deliberacéao strictu sensu.

Os dispositivos deliberativos sao baseados em amostras
representativas da sociedade, muito centradas nos participan-
tes individuais que se juntam a um grupo de pessoas que se
retine num lugar especifico para deliberar sobre questdes de
interesse publico. Existe, portanto, uma dimensdo mais pra-
tica da democracia deliberativa que demonstra exatamente
uma certa incompatibilidade entre a abordagem deliberativa
e a abordagem da democracia participativa, j& que esta tltima
respeita uma légica de mobilizacdo social, mais consistente
com a mobiliza¢do das classes mais baixas e a sua inclusao
a partir da participagdo, mais atenta a organizacdo dos movi-
mentos sociais e também mais utépica®’>8,

Os métodos deliberativos representam, portanto, uma
forma de participacdo que oferece aos individuos a oportu-
nidade de expressarem os seus pontos de vista, conhecerem e
compreenderem o que pensam e porque pensam dessa forma
outros cidadaos que participam nos mesmos processos, iden-
tificarem preferéncias e problemas, até chegarem a adquirir
um juizo fundamentado sobre temas de relevancia publica.
Através de discussoes e analise - preferencialmente decorren-
tes em pequenos grupos (face-to-face discussion) — dos diversos
argumentos colocados pelos participantes livres e dotados de
iguais oportunidades para participar, é possivel conhecer as
diversas opcdes e estabelecer os critérios de avaliacdo até
chegar a identificacdo da melhor solu¢do a implementar>®:€0,
A prética deliberativa supde obrigatoriamente um processo
de decisdo coletivo em que os participantes interessados
na discussdo dos temas enfrentados tém a oportunidade
de convergir sobre uma opinido, dando voz e relevancia a
todos os argumentos apresentados. Contudo, cabe destacar
que deliberacdo é muito mais que uma simples discussdo
de assuntos®!. O processo deliberativo também se preocupa
com o resultado da discussao, ou seja, com as decisdes e
recomendagdes propostas e com o processo que leva a esse
resultado. Na base destas preocupacdes estd, portanto, a ideia
de democracia enquanto processo.

Embora a ideia de democracia deliberativa seja muito
antiga, ela renasceu no final de 1989 a partir da contribui¢cdo
tedrica de Bernard Manin®?, Joshua Cohen®? e John Rawls®.
Neste ambito, Gutmann e Thompson® providenciaram
também um dos argumentos mais consistentes da teo-
ria da deliberacdo democratica, baseado na possibilidade
de posicbes adversarias se unirem em questdes morais
e politicas. A teoria da deliberacdo democratica foi ainda
profundamente inspirada na noc¢do de esfera publica de
Habermas® e na ideia de «democracia comunicativa», assim
como em John Rawls®’ e no conceito de «razdo publica». Neste
dominio, sobretudo nas suas primeiras abordagens, conceitos
como «formacdo discursiva do consenso» e «a¢do comuni-
cativa orientada para o entendimento» assumem também
particular relevancia.

A abordagem da teoria da deliberacdo democratica tem
também seduzido a area da saude, onde tem vindo a suscitar
interesse crescente, na medida em que se percebe a necessi-
dade de criar uma ‘esfera publica’ apropriada®® paraincentivar
o didlogo entre os diferentes atores do sistema de satide. Entre
os métodos mais utilizados para colocar a deliberacdo em
curso na area da saude encontramos processos como juris de
cidadaos, workshops de cidadaos, unidades de planeamento,
painéis de cidadaos, conferéncias de consenso, processos de
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votagao deliberativa e grupos focais deliberativos. Comum a
todos eles estéd o elemento deliberativo que considera alguns
aspetos essenciais como: prover informacoes sobre o assunto
em discussdo a todos os participantes; descrever e formular
os assuntos analisados no idioma dos cidadaos participantes;
considerar atentamente os pontos de vista dos outros parti-
cipantes; estimular a discuss&@o para alcancar o consenso ou
para aproximar as diversas posicdes sobre o assunto. Entre
os beneficios dos processos deliberativos realcados cabe assi-
nalar os seguintes: possibilidade de alterar as opinides dos
participantes; capacidade de aumentar o nivel de tolerancia
e compreensdo entre grupos para aceitar os diversos pontos
de vista; maior envolvimento dos cidaddos nas politicas de
saude; oportunidade para conhecer as necessidades de satude
e valorizar as préprias experiéncias; mecanismo idéneo para
produzir decisdes coletivas e para aumentar a legitimidade
das decisdes®3>46971,

Além disso, é importante mencionar que 0S Processos
deliberativos aplicados na drea da saiide comportam dois
grandes constrangimentos. Em primeiro lugar, a questao da
representatividade, que subjaz aos métodos de participacdo
dos cidadaos, a qual o préximo ponto deste artigo dedica espe-
cial atengdo. Em segundo lugar, a questdo da avaliacdo. De
facto, apesar da ampla literatura sobre o tema da participacédo
cidada, sdo ainda escassos os estudos que se debrucam sobre
a efetividade dos métodos deliberativos®®7274, Sobre
este aspeto, por exemplo, os resultados das avaliacoes
de juris de cidaddos - um método deliberativo experimentado
no sistema de satide do Reino Unido e bastante conhecido a
nivel internacional — para além de demonstrarem potenciali-
dades vérias, evidenciam alguns pontos criticos, tais como:
i) a ndo garantia de que as recomendacdes dos jurados serao
consideradas nos processos de decisdo; ii) o baixo nivel de
institucionalizac@o no ambito do sistema de satde, tratando-
se de uma forma de participacdo ocasional ativada por
iniciativa das autoridades de saude; iii) os custos financeiros
e humanos excessivos que este método comporta’>~78,

A questdo da representatividade nos mecanismos
participativos

Tal como mencionado, outro aspeto problemaético dos proces-
sos deliberativos, ja evidenciado nos anos 90%79-81, refere-se
a representatividade nas instdncias de participacdo, que
nem sempre conseguem cobrir as necessidades de toda a
populacdo. Muitos estudos tém, assim, demonstrado que nem
sempre os representantes dos utentes e as associagdes de
doentes conseguem ser garantes das necessidades de toda
a populacdo e, sobretudo, dos sectores sociais mais des-
favorecidos. Também é certo que no caso da participacdo
publica ndo se pode falar de participacdo de todos e a toda
a hora e a representatividade no sentido préprio do termo
nao existe, na medida em que ndo existem mecanismos
formais de delegacdo através dos quais grupos ou catego-
rias de utentes possam escolher os seus representantes. No
caso das associacdes de doentes, por exemplo, como apon-
tam Bovenkamp et al.®2, ndo existe uma selecdo formal das
associacoes que podem participar nos processos de tomada de
decisoes. Teoricamente, todas podem participar. Além disso,
é dificil argumentar que tais féruns possam representar todos

os cidaddos de uma determinada 4rea ou todos os utentes
de um servico, considerando a proporc¢ao limitada de pes-
soas e associa¢des que participam ativamente nas atividades
participativas®384,

Os mecanismos de participacdo publica diferem das
formas tradicionais de agdo politica devido ao limitado
uso de representagdo formal. Sobre isto, Contandriopoulos
afirma que os participantes envolvidos em mecanismos de
participacdo publica «sdo auto-designados ou nomeados atra-
vés de procedimentos formais de representacdo débil»%>. Na
mesma linha, Lomas® demonstra que os membros desig-
nados para participar «nao sao, do ponto de vista social e
demografico, representativos da comunidade». Assim, a ques-
tdo da representatividade nos mecanismos participativos em
saude estd muito associada a um défice de «representacdo
descritiva»® e que implica a referéncia a variadveis demogra-
ficas, tais como sexo, idade, etnicidade, niveis educacionais e
escaldes de rendimento. Mas hé que considerar também um
défice de «representacdo substancial»®®, sobretudo quando os
membros designados - embora representem as diversas cate-
gorias da populacdo ou a area geografica — ndo perseguem
os reais interesses daqueles que representam. De facto, uma
representatividade efetiva e responsavel supoe a ativacdo de
canais de comunicacao bilateral entre as pessoas designadas
para participar e aqueles que representam.

A nivel europeu é ainda questionada a representatividade
das associac¢oes de doentes e de consumidores, as quais nem
sempre conseguem envolver determinados grupos de pacien-
tes devido a dificuldades de comunicacédo, a condi¢Oes sociais
e a barreiras econémicas e culturais em que esses doentes
vivem?.

Os métodos deliberativos sdo, assim, amplamente questio-
nados pelo défice de representatividade, elemento que deveria
constituir-se como fundamental no ambito da democracia
participativa.

Nos mecanismos disponiveis para a participa¢do no ambito
da saude, a opcdo pelo envolvimento de pequenos grupos
de participantes tem sujeitado os processos deliberativos a
fortes criticas®l. «<Numa 4rea metropolitana, envolver através
de um grupo focal deliberativo 100 pessoas de uma comu-
nidade de 200.000 pode ser visto como um exercicio ndo
representativo»’!.

Sao, portanto, varios os estudos que tém enfatizado o para-
doxo da participacdo publica, ja que esta, ao invés de cumprir
um dos objetivos a que se propde — mitigar desigualdades ao
nivel da satde -, pode, pelo contrério, contribuir para o seu
aumento, na medida em que os grupos sociais vulnerdveis —
imigrantes, idosos, pessoas com problemas de saiide mental e,
em geral, as pessoas com escassas competéncias linguisticas
- participam menos que as pessoas com mais escolaridade
e mais integradas socialmente3®. Existe, portanto, o risco de
que a deliberacdo publica se torne uma pratica reservada
a grupos mais favorecidos que, assim, podem consolidar as
suas posicdes sociais reforcando o seu capital social®3. Nesse
sentido, as institui¢cdes de satude tém vindo a ser criticadas
pelo facto de ndo brindarem com oportunidades adequadas
e mecanismos apropriados os cidadaos que nao dispdem de
recursos econdmicos e culturais para participar nos processos
de tomada de decisdao’%80:88:8%9 N3o obstante, ndo esti ainda
claro qual é a melhor forma de envolver os cidaddos mais
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dificeis de implicar (the ‘hard-to-reach’ citizens)®°, geralmente
os que sdo excluidos ndo sé dos processos de decisdo, mas
também da sociedade num sentido mais amplo.

A capacitacdo proporcionada pela participagdo na satide

A tendéncia registada nas democracias liberais tem vindo a
evidenciar um claro protecionismo dos processos de decisdo
da «intrusdo» de cidadaos leigos em decisdes que pres-
supbem um determinado conhecimento perito. Este é um
processo legitimo a que se tem designado «modelo de dupla
delegac&o»’!. De acordo com este modelo, a democracia repre-
sentativa tem, assim, legitimado através do voto uma dupla
delegacdo tanto na gestdo das decisdes que sdo entregues
a politicos eleitos, como no conhecimento implicado a sua
fundamentacdo que é entregue a ciéncia ou ao conhecimento
perito. O modelo reconhece que o cidaddo é capaz de ter opi-
nido sobre as matérias implicadas nos processos de decisao,
mas apenas quando sujeito a um processo «educativo» terad
uma participacdo relevante nos processos de decisdo. Este
enquadramento da ainda conta de como, através do voto, limi-
tamos a nossa participagdo na politica®?.

Este debate constitui-se como um dos temas mais contro-
versos no ambito da tematica da participacdo cidada. De facto,
a prépria teoria da deliberacdo democratica subscreve, sobre-
tudo nas suas correntes fundadoras®® 3>, que sé mediante
educacdo os cidaddos podem participar de forma relevante
em processos de decisdo. Além disso, sobrevalorizam aspetos
que constrangem a verdadeira capacitacao nestes processos,
como a capacidade comunicativa e discursiva, que nem todos
os cidadaos possuem; a existéncia de um espaco adequado as
discussodes, o qual pode constranger a participacdo; as mes-
mas oportunidades de argumentagao, entre outros®®%’, Neste
sentido, a deliberacdo torna-se um ato publico onde todos sdo
informados previamente com a mesma informacéao para que
reajam face as decisdes a tomar®>?8%°_ H3, no entanto, pessoas
e grupos sociais desfavorecidos que nao se enquadram nestas
formas idealizadas de deliberacdo, as quais servem, portanto,
apenas grupos sociais privilegiados00:101,

Tém sido varias as criticas apontadas aos aspetos referi-
dos, tendo provocado a abertura desta abordagem no sentido
de maior permissividade a novas formas comunicativas
em processos deliberativos como, por exemplo, o testemu-
nho ou histéria de vida, numa clara tentativa de abrir a
deliberacdo aos que usualmente sdo excluidos desses proces-
sos por ndo serem detentores dos requisitos necesséarios0l,
Advoga-se assim uma perspetiva mais ampla em que outras
formas de experiéncia possam ser integradas na deliberacéo,
elevando-a além da racionalidade cognitiva e técnica, enqua-
drada na academia e pelas elites burocraticas!??-1%4, Desta
forma, os processos deliberativos assentes nessas for-
mas de participacdo condicionada tém limitado também a
capacitacdo dos cidadaos nesses processos.

A intemporal «escada de participacdo» de Sherry
Arnstein'® assume-se aqui como um contributo vélido para
a discussao desta questdo. Segundo a autora, a participacao
ocorre a partir de possibilidades distintas de relacionamento
com a esfera de decisdo que tenta ilustrar a partir da imagem
de uma escada composta por oito degraus e que podem

ir desde a manipulacgdo, terapia, consulta, apaziguamento,
a parceria, ao poder delegado, até ao controlo efetivo do
cidaddo na tomada de decisdes. Assim, nesta abordagem,
a «verdadeira participagdo» é aquela que se regista no topo
da escada, & qual corresponde um nivel 6timo de capacitacio
da populacdo, uma acecdo ainda assim controversa, na
medida em que autores como Rowe e Frewer!%, embora tam-
bém relacionem a participa¢do com as diferentes formas como
os cidadaos podem ser envolvidos nas decisoes, consideram a
participacdo uma ag¢do mais lata, ou seja, ndo tao dependente
do controlo que os cidaddos possam exercer. O trabalho de
Arnstein, ainda muito referenciado, foi recentemente alvo
de fortes criticas, sobretudo por conceber a participagdo como
um modelo unidimensional, baseada somente na légica do
poder, e descurando a necessaria atencdo ao processo. Duas
criticas fundamentais foram apontadas: a) o facto de néo se
preocupar com os métodos de participacdo, ndo identificar
relacdes entre fim, tipos de participantes e métodos adotados;
b) limitar a possibilidade de compartilhar experiéncias e
conhecimentos entre diversas perspetivas®.

Sobre esta abordagem particular, outros autores sugerem
que paremos de olhar para cima a escada e comecemos a
olhar em redor, buscando e avaliando novos processos de
democratizacdo das decisoes, ou seja, outras relacoes entre
sociedade, politica e delibera¢do??’.

Outro modelo interessante no dmbito da andlise da intensi-
dade da participagdo comunitaria foi proposto por Laverack!%8,
o qual identifica os seguintes niveis: i) possibilidade de
ndo participarem todos os membros; ii) estarem presentes
nos encontros mas nem todos participarem nas discussoes;
iii) estarem envolvidos nas discussdes, mas ndo participa-
rem nas decisoes; iv) participarem nas decisdes e existirem
mecanismos para partilhar as informacdes; v) participarem
regularmente na tomada de decisdes e serem envolvidos tam-
bém em atividades externas a comunidade.

A relacdo entre participacdo e capacitacdo pressupoe,
assim, que os conhecimentos dos que participam, as suas
opinides e o saber de experiéncia sejam contemplados nos
processos de decisdo como forma de garantir decisdes que
contemplem essas dimensodes experienciadas por aqueles que
sofrem quotidianamente os problemas que as decisdes ten-
tam colmatar. Associada a uma maior capacitacio cidada esta
a possibilidade de conferir intensidade a democracia a par-
tir de formas participativas onde todos os cidadaos sejam
o centro das decisbes, o que lhes permite garantir direitos
de cidadania, a promocgao de justica social e a mitigacdo de
desigualdades®92109,

A area da saude é, por sinal, uma das areas onde o
conhecimento perito é, quase sempre, fonte inequivoca de
fundamentacdo para as decisdes a tomar. E, por isso, uma
area tradicionalmente mais hermética a participacao cidadj, o
que justifica muitas das controvérsias que ocorrem na area da
saude e que invocam essa resisténcia em admitir as poten-
cialidades de outro tipo de conhecimentos na formulacado
de decisdes mais adequadas aos problemas de salide. Pela
capacitacdo dos cidaddos através da participacdo, o indivi-
duo e/ou a comunidade orientam-se no sentido de mudar as
suas vidas e as suas condicdes de vida e, portanto, sua satude.
Desta forma, a capacitacdo dos cidaddos em saude é consi-
derada uma aliada do sucesso de uma comunidade, que se
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torna capaz de alcancar condi¢des mais saudaveis através
de suas préprias acoes'%®!0, Nio obstante, neste dominio,
embora a participacdo tenda a alastrar a partir de mecanismos
diversos, a tendéncia ainda é para uma participacdo muito
associada a um baixo indice de capacitacdo cidada, nao
estando as decisdes sob o controlo dos cidadios, nem valo-
rizados suficientemente os conhecimentos que eles podem
importar para as decisées!!?.

A indefinicdo sobre a efetividade da participacdo

Um tema recorrente na literatura sobre participacdo em
salde (1997-2009) diz respeito a processos de avaliacdo que
demonstrem a efetividade dos mecanismos participativos
implementados. Esta é uma preocupacio recente, na medida
em que nos anos 80 e 90 a prioridade era promover e legiti-
mar a pratica da participacdo enfatizando os seus beneficios.
Na visdo de Entwistle?, «a nocdo de participacéo faz pouco
sentido se faltar o potencial de influéncia».

A necessidade de compreender tanto as forcas como as
fraquezas das experiéncias de participagdo, assim como
as razdes que geram uma crescente desafeicdo dos cidadaos,
representa, de acordo com Monno e Khalee*®, um importante
motivo para desenvolver um referencial metodolégico para a
avaliacdo das préticas participativas.

A escassez de avalia¢do no ambito da participacdo publica
em saude tem sido amplo objeto de debate no ambito da
OMS?%, a qual tem, apesar de disso, encorajado os pai-
ses membros a investir em mais experiéncias participativas,
consideradas boas praticas. A avaliacdo das experiéncias par-
ticipativas dos cidaddos é ainda mais urgente face a sua
grande proliferacdo nos ultimos anos, sobretudo a partir de
novos métodos de promocao da participacao.

E também escasso o conhecimento que dispomos sobre a
qualidade e efetividade da participacdo em saude, sobretudo
se os distintos mecanismos participativos permitem concre-
tizar os diversos objetivos de que o conceito de participacdo
publica se reveste. Ja no final dos anos 70, Rosener!!? obser-
vou que «a falta de conhecimento sobre a efetividade da
participacdo estd provavelmente relacionada com o facto de
que poucos estudiosos reconhecem esta complexidade». Mais
tarde, Rosener veio a identificar quatro problemas inerentes a
realizacdo deste tipo de avaliacdo: i) o conceito de participacdo
é complexo e estd carregado de valores; ii) ndo hé muitos cri-
térios para julgar os éxitos e os fracassos de uma estratégia
participativa; iii) ndo h4 acordo sobre os métodos de avaliacdo
a implementar; iv) os instrumentos de medida sdo poucos
fidveist.

Trinta anos depois, 0os mesmos questionamentos sobre
a dificuldade em avaliar a complexidade da participacdo
publica continuam a reiterar-se. Seguramente, a dificuldade
em desenhar modelos apropriados e rigorosos de avaliacdo
é o fator responsavel pelo ainda escasso conhecimento sobre
impacto dos diferentes mecanismos de participacdo a varios
niveis!!>. De facto, antes de construir uma estratégia apropri-
ada de avaliacdo da efetividade, torna-se necessario clarificar
o que entendemos por participacao publica, assim como con-
ceptualizar os seus beneficios, mais concretamente o que
entendemos por efetividade e como defini-la tedrica e empi-
ricamente, torna-se a grande questao.

Para isso, no entanto, é importante compreender que o que
se alcanca com a participacdo constitua um bom resultado,
assim como os processos que contribuem para o alcangar>2.
Por outras palavras, a avaliacdo da efetividade requer uma
definicdo de éxito para as distintas praticas de envolvimento
dos cidaddos!!®. Nesse sentido, ndo é suficiente desenvolver
uma definicdo Unica de éxito, ja que na arena sanitéria existe
uma multiplicidade de atores envolvidos e uma diversi-
dade de perspetivas sobre os objetivos que a participacao
publica deve cumprir. Por exemplo, em relacdo a funcéo que
devem desempenhar os representantes dos cida-
daos, cabe perguntar: devem participar na difusdo das
informacgbes? Devem expressar suas opinides sobre o que ja
estd decidido? Ou devem participar no processo de tomada
de decisoes? Infelizmente, estas questOes conceptuais e
metodolédgicas tém recebido pouca consideracdo por parte da
literatura académica®? e isto tem permitido elevar muito do
que se considera participagdo a atividade bem-sucedida.

As reflexdes sobre a efetividade da participacdo tém con-
vergido no sentido da preocupagao em definir «efetividade»
e em identificar critérios para avaliar a efetividade das expe-
riéncias de participagdo?20.104117-119 Muyitas das defini¢des
encontradas reconhecem a complexidade e a multidi-
mensionalidade do sucesso destes processos e adotam,
consequentemente, multiplos critérios: critérios baseados no
processo, no resultado ou em ambos. Torna-se, portanto, cada
vez mais urgente desenvolver um modelo robusto e confidvel
para avaliar o impacto da participagdo publical®.

Conclusoes

A participacdo em saide tem sido adotada como uma estraté-
gia importante para promover uma maior abertura do sistema
e, consequentemente, uma maior interacdo com os repre-
sentantes das comunidades e das associagcoes de doentes e
utentes.

Este artigo focou alguns dos aspetos mais relevantes evi-
denciados pelo atual debate sobre participacdo em satide e que
destacam novos rumos e estratégias de aproximacao entre o
sistema de saude e seus beneficidrios. Trata-se obviamente
de um processo ainda em evolugdo, embora sejam ja visi-
veis algumas das mudancas que tém ocorrido na forma de
organizacgdo dos servicos de satide em resultado da crescente
exigéncia por participacdo, assim como uma maior exigén-
cia por personalizacdo e humanizagdo dos cuidados a prestar.
Os processos de mudanca tém vindo a afetar os varios atores
envolvidos na area da satide, na medida em que se comecam
a experimentar e a desenvolver novas relagdes entre o sis-
tema, por um lado, e pacientes, cidaddos e organizagdes da
sociedade civil, por outro.

O sistema de saude tenta, hoje, caminhar no sentido de
se afastar da relacdo insensivel que mantinha com o seu
ambiente social. Os multiplos processos e fendmenos sociais
surgidos e desenvolvidos nos ultimos 30 anos - tais como a
crise do paradigma biomédico, a crise financeira e as subse-
quentes reformas do setor da saude, a difusdo do conceito de
qualidade de cuidados a prestar, a valorizacdo do papel do
paciente, o desenvolvimento de movimentos dos utentes e
consumidores, a énfase na promocdo da saude, entre outros
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- tém, sem duvida, contribuido para uma maior abertura do
sistema de satide ao reconhecimento da importancia que nele
pode ter a voz dos cidadéaos.

N3&o obstante essa crescente abertura, o sistema de saude,
sobretudo a partir de alguns comportamentos profissionais e
organizacionais, vive ainda subordinado a uma cultura buro-
cratica e tradicional, revelando-se pouco sensivel ao ambiente
social envolvente. Os utentes e as associacoes de doentes
também encontram dificuldades no desempenho das suas
funcdes de representacdo dos cidaddos, independentemente
da maior abertura a participagdo que o sistema possa apre-
sentar. Assim, os membros designados para participar no
contexto da saude ou ndo sdo representativos dos diversos
setores da sociedade ou nao conseguem desenvolver com ela
a necessdria interacdo. Além disso, ha estudos que assina-
lam que os pacientes e os cidaddaos nem sempre querem ser
envolvidos ou expressar a sua propria voz sobre questoes de
planeamento e organizacio dos cuidados de saide*869120.121,
Decorre daqui a necessidade de entender a participa¢do como
uma questao de vontade e ndo de obrigacao, que facilmente a
eleva ao registo de «tirania da participa¢do»'??, ndo devendo,
portanto, a literatura sobre participacdo em saude inferir
sobre esse «desejo implicito» de participagdo por parte dos
cidadéos®.

Mas talvez o maior problema evidenciado seja a
constatacdo de que as instancias de participacdo em saude
sdo ainda pouco utilizadas pelos grupos sociais que tém
menos acesso aos servigos de saude. Desta forma, a escassez
de mecanismos capazes de aproximar esses cidaddos ao
sistema de salide tem obstaculizado a relacdo do sistema
de satide com o ambiente social envolvente, assim como
uma relacdo mais democratica na saude a partir da mais
participacao. Como se pode observar, seja do lado do sistema
de satde e seja do lado dos beneficidrios, sobressaem dificul-
dades e praxis operativas que contribuem para aumentar a
complexidade da relacao.

Os principais itens considerados na analise deste artigo
remetem-nos para questoes muito particulares que se colo-
cam no dmbito da participacdo em satude. Desde logo, é por
demais evidente na andlise efetuada a dificuldade em integrar
a participacdo como pratica regular e efetiva. Destacam-
se as dificuldades no envolvimento dos cidadaos, muitas
vezes devido aos constrangimentos que certos modelos de
participacao colocam a uma efetiva representatividade dos
cidadaos e dos seus problemas. Para além disso, a participacdo
dos cidaddos em satde, muitas vezes, quando acontece, ndo
tende a perpetuar-se através de formas regulares e instituci-
onalizadas. Nesse sentido, fala-se de estratégias ocasionais,
na medida em que sdo iniciativas de participacdo espora-
dicas e fomentadas a partir de iniciativas das autoridades
locais de saude. Este tipo de participacdo é igualmente impor-
tante e necessaria em determinados momentos do processo
de planeamento dos servigos, embora ndo represente, no
entanto, uma estratégia participativa consolidada e institu-
cionalizada. Outro dos paradoxos da participa¢do em saude
assenta na notada falta de reflexo da participacao nas deci-
sOes tomadas, o que coloca em causa tanto o investimento
na capacitacdo dos cidadaos como a utilidade destas for-
mas de envolvimento cidaddo em processos deliberativos.
Desta forma, esta auséncia de efeitos visiveis - para além das

sérias dificuldades em avaliar a efetividade da participacdo
em saude - desemboca geralmente numa dececdo sistematica
quanto a esperanca de ganhos de racionalidade associada a
participacao.

E muito importante que os atores que interagem no sistema
de salide tenham a capacidade de identificar e desenvolver
novas e mais efetivas formas de relacdo e de intermediacéo
coletiva a nivel local e entre os cidaddos e os servicos de
saude. Obviamente, o compromisso e a cooperacdo das auto-
ridades de satde é um passo indispensavel nesse sentido.
Sem a colaborac¢do e empenho de gestores e profissionais, na
auséncia de recursos financeiros e de uma estrutura organi-
zacional adequada, a participacdo no sistema de satde tem
escassas possibilidades de se poder afirmar e auto sustentar
no tempo. A manutencao das associagcoes e dos movimentos
de utentes é, portanto, uma forma importante de garantir uma
infraestrutura participativa através da qual os membros da
comunidade possam organizar as suas perspetivas sobre as
questdes da satude. Neste sentido, os decisores politicos, além
de deverem instituir mecanismos de participacdo para acolher
a voz dos utentes no sistema, envolvendo-os nos processos de
decisdo, deveriam também encorajar o desenvolvimento
de formas de intermediacdo coletiva entre cidaddos e
instituicdes de saude.
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