SOCIOLOGIA
ON LINE

Revista da Associacao Portuguesa de Sociologia

A participac¢ao dos cidadaos nos sistemas de saude dos paises
da Europa do Sul: Portugal, Italia e Espanha.
Resultados preliminares de um estudo comparativo®,’

Mauro Serapioni’
Dolores Sesma””

Keywords: Welfare State; Health System; Public Participation; Southern European countries.

Abstract

From the perspective of the social protection systems of the countries of southern Europe, we under-
took an analysis of the health systems of Spain, Italy and Portugal. Through a review of health regula-
tions, health plans and the literature on public participation experience published in recent years in
Spain, Italy and Portugal, we studied the state-of-the-art of participation in the three countries. Among
the results obtained, it is important to highlight the followings: a) citizen participation in decisions about
health care became the focus of public policy only since the 1990; b) there have been important ad-
vances in the legal framework and recognition of the rights of patients in all three countries, and c) the
degree of institutionalisation of participation is still far from satisfactory and limited to certain regions.
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Resumo

A partir da perspectiva dos sistemas de proteccdo social dos paises da Europa do Sul, realizdmos uma
analise dos sistemas de saude de Espanha, Itdlia e Portugal. Mediante uma revisdo das normativas sani-
térias, dos planos de saude e da literatura sobre experiéncias de participacdo dos cidadaos, publicada
nos ultimos anos em Espanha, Itdlia e Portugal, estudamos as praticas de participacdo nos trés paises.

! Uma primeira versdo deste paper foi apresentado na Mid-term Conference “Institutions and Social
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Entre os resultados obtidos destacam-se os seguintes: a) somente a partir dos anos 90 a participagdo
dos cidaddos nas decisGes sobre salude se tornou objecto de atengdo das politicas publicas; b) houve um
importante avango no quadro normativo e no reconhecimento dos direitos dos pacientes em todos os
trés paises; c) o nivel de institucionalizagdo da participagdo é ainda insatisfatério e limitado a algumas
regides.

1. O sistema de welfare da Europa do Sul

No estudo do Estado-Providéncia das sociedades do capitalismo avangado, Esping-
Andersen (1990) identificou trés “welfare regimes” que se foram consolidando durante
o periodo de expansdo do capitalismo keynesiano: o social-democrata, dos paises
escandinavos (Suécia, Noruega e Dinamarca), o conservador-corporativo, da Europa
continental (Alemanha, Franca, Austria e Holanda) e o liberal, dos paises anglo-
saxonicos (Estados Unidos, Canadd, Australia e Reino Unido). Para diversos autores, a
analise de Esping-Andersen confere uma atencdo muito escassa aos paises da Europa
do Sul, os quais sdo considerados como subcategoria dos paises da Europa continental
(Silva, 2002: 29). Entretanto, outros estudiosos (Ferrera, 2000 e 2006; Rhodes, 1998;
Andreotti et al, 2000), sem negar a validade dos modelos de welfare de Esping-
Andersen, defendem uma nova abordagem para identificar os aspectos distintivos do
sistema de protecc¢do social da Europa do Sul.

Mas quais sdao as caracteristicas que permitem delinear uma nova macro-regiao do
continente europeu?

Para Ferrera (2006:42) uma das principais caracteristicas desta Europa social é a
introduc¢do, durante o periodo da grande expansdo econdmica (1945-1975), de um sis-
tema de proteccao social dualista, com prestacdes muito “generosas para categorias
centrais do mercado” (empregados publicos e trabalhadores das grandes industrias) e
modestos esquemas de protec¢do para as categorias periféricas (trabalhadores preca-
rios, auténomos e empregados de pequenas empresas). O modelo familiar, caracteri-
zado por relagOes estreitas de parentesco e de solidariedade inter-geracional (Naldini
2006), desenvolve, na auséncia de politicas para a familia, uma funcdo de compensa-
¢do e de reducdo dos riscos e das necessidades através da provisao de bem-estar —

nomeadamente asseguradas pelas mulheres (Ferrera, 1996 e 2006; Andreotti et al.,
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2001; Silva, 2002). Entretanto, Esping-Andersen (1999), em resposta as diversas criti-
cas geradas pelo seu trabalho anterior (Esping-Andersen, 1990), apresenta dados que
ndo apontam para a configuracdo de um quarto sistema de Estado-Providéncia
baseado nas actividades de suporte e de solidariedade familiar, na medida em que os
paises da Europa do Sul e o Japdo apresentam um elevado processo de des-
familiarizacdo. Para reforcar a sua tese, o autor cita as investigacdes de Saraceno
(1996, apud Esping-Andersen) e de Guerrero e Naldini (1997, apud Esping-Andersen)
gue destacam o paradoxo de as politicas activas para a familia serem mais subdesen-
volvidas nos paises em que é maior o papel reconhecido das familias, como acontece
em ltdlia e Espanha.

Outra caracteristica que, segundo Ferrera (2006: 43), justifica a agregacdo dos
guatros paises da Europa do Sul (Italia, Espanha, Portugal e Grécia) num novo mode-
lo de proteccdo social é o “particularismo institucional” que tem norteado o funcio-
namento do Estado-Providéncia até ao final da sua fase de expansdo (meados dos
anos 70). Este particularismo é entendido ou como provisao de seguranga social com
o objectivo de reforcar o clientelismo politico através de pensdes de invalidez, subsi-
dios de doenca e pensdes de reforma antecipadas, ou como evasao fiscal e trabalho
informal, muitas vezes tolerados pelas administracées do Estado (Silva, 2002; Ferre-
ra, 2006).

Ndo se podem ainda negligenciar os factores histdricos e sociopoliticos que
influenciaram o desenvolvimento do Estado-Providéncia dos paises do Sul da Europa.
Para Castels (1995), o crescimento significativo da protec¢dao social na Grécia, em
Espanha e em Portugal é consequéncia dos processos de democratizagdao e da conse-
guente competicao partidaria nesses paises, permitindo reivindicacdes de mais wel-
fare por parte dos sectores populares. E preciso também realcar, tal como assinalam
varios autores (Ferrera, 2006; Andreotti et al, 2001; Silva, 2002), outros factores que,
certamente, tém contribuido para configurar os paises da Europa do Sul como quarto
modelo de welfare: o corporativismo acentuado pelas experiéncias de governos
autoritdrios; a auséncia de uma administracao baseada na racionalidade weberiana;

a influéncia da igreja catdlica e a acirrada competi¢ao politico-partidaria.
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2. Os sistemas de satide da macro-regiao da Europa do Sul

Outro traco, segundo Ferrera (2000 e 2006), distintivo do Estado social do Sul da
Europa, que nos introduz directamente no tema central deste trabalho, refere-se
aos sistemas de saude, que apesar da sua fragmentacdo institucional, sdo caracteri-
zados por uma abordagem universalista, ainda que, como sublinha o autor (2000:
462), somente o sistema italiano tenha desenvolvido um servigo nacional inteira-
mente universal e sem distingGes ocupacionais. De facto, todos os quatros paises
da Europa do Sul, na fase final de expansdo do Estado-Providéncia, entre os anos
70 e 80, instituiram servicos de saude nacionais universais, baseados nos direitos
de cidadania e inspirados no modelo britdnico. Tratou-se de uma importante inova-
¢do no ambito da tradicdo das politicas sociais implementadas até entdo e basea-
das no modelo bismarckiano. Nesse sentido, é interessante a analise de Ferrera
(2000: 462) que destaca a peculiaridade e a originalidade dos sistemas de seguran-
¢a social dos paises do Sul da Europa, designadamente o facto de os beneficios
monetarios estarem “ligados a posicoes laborais (financiados pelos contribuintes) ”,
enquanto os cuidados de saude “unicamente ligados a cidadania universal”. Sobre
este aspecto, Ferrera (2006, pp. 43) aponta uma critica a Esping-Andersen, por na
sua tipologia de regimes de proteccdo social ndo ter valorizado as potencialidades
dos servigos nacionais de salde de exercer um impacto relevante na ‘desmercado-
rizacdo’ e na ‘de-estratificacao’, respeito aos sistemas de saude fragmentados em
muitos seguros de saude baseados nas diferentes posi¢cdes profissionais que antes
eram vigentes na Europa do Sul e que ainda caracterizam o modelo da Europa con-
tinental.

A ideia de um “paradigma mediterraneo” no ambito dos sistemas de saude foi
lancada pela primeira vez por um grupo de estudiosos num artigo publicado no
International Journal of Health Science (Figueras et al., 1994). Os autores identifica-
ram caracteristicas comuns nos sistemas de saude de Itdlia, Espanha e Grécia,
como: um modelo peculiar de saude; uma evolugdo histérica comum dos servigos

de saude nacionais; modelos semelhantes de organizacao e de prestacdo dos servicos,
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limitado alcance dos objectivos; uma crise comum assim como assim como respos-
tas similares a esta crise’.

Sucessivamente, outros autores tém trabalhado na analise e identificacdo das
peculiaridades dos sistemas de saude dos paises da Europa do Sul. Guillén (2002)
estudou os principais factores politicos, econémicos e sociais que facilitaram a ins-
tituicdo de servigcos nacionais de saude durante as décadas dos anos 70 e 80 (ltalia
em 1978, Portugal em 1979, Grécia em 1983 e Espanha em 1986). A autora identifi-
ca os seguintes factores: a) a democratizacdo iniciada nos anos 70 na Grécia, Espanha
e Portugal e que legitimou o processo de reformas sociais, aglutinando um amplo
consenso por parte da populacdo; b) a presenca de partidos de esquerda no gover-
no dos respectivos paises (Grécia, Espanha e Portugal), favordveis a introducdo de
programas de ‘welfare services’. No caso da ltdlia, que ja gozava de um regime
democratico desde o final da Segunda Guerra Mundial, a reforma do sistema de
saude foi facilitada pela formag¢do de um governo de coligacdo, com a participacao
do partido comunista e com o fundamental apoio dos sindicatos; c) a pressdo exer-
cida pelas emergentes autonomias regionais em Itdlia e Espanha, actores ausentes
no caso da Grécia e de Portugal. Quando instituidas, a regiGes comegaram a reivin-
dicar a transferéncia de responsabilidades de governo e gestdo da saude, como
previsto pelas constituicdes; d) a influéncia da Unido Europeia para garantir aos
cidaddaos os mesmos niveis de saude dos outros paises parceiros; e) finalmente, a
percepcdo da existéncia de profundas desigualdades sociais e geograficas na oferta
de servicos e de diferencgas entre os diversos fundos de saude.

Além dos factores sociopoliticos, é preciso destacar outras caracteristicas
comuns aos paises desta macro-regido de saude.

a) A ndo coeréncia entre as promessas universalistas dos SNS e as dificuldades
encontradas nos seus processos de implementacdo, sobretudo em relagdo as
modalidades de financiamento da despesa sanitaria (Giarelli, 2006). Todos os SNS

previam um sistema de financiamento assente em impostos gerais e com um papel

* Os autores do artigo (Figueras et al., 1994) ndo tinham considerado Portugal, apesar do pais
compartilhar muitas caracteristicas da macro-regidao mediterranea.

603



SOCIOLOGIA ON LINE, N2 2, ABRIL 2011

marginal da despesa privada (Tabela 1). Na pratica, com a excepc¢do da Espanha,
em que cada cidaddo contribui de forma progressiva (na maioria das Comunidades
Autdnomas), ou pelo menos de forma proporcional (nas restantes Comunidades),
nos outros paises (Itdlia, Grécia e Portugal) a despesa é regressiva. Nesse sentido,
os SNS ndo tém conseguido reduzir as despesas privada que, pelo contrdrio, tém
crescido significativamente nos Udltimos anos, sobretudo através de co-
financiamento pelos utentes (taxas moderadoras) ou mesmo pagamento directo.

As modalidades de financiamento adoptadas tém, portanto, gerado problemas de

equidade.

Tabela 1- Despesa publica em Saude e % do PIB gasto em salde.
Paises da EU Despesa publica/despesa total % PIB (2007)
(15) (2007)
Luxemburgo 90,9 (2006) 7,3
Dinamarca 84,5 9,8
Reino Unido 81,7 8,4
Suécia 81,7 9,1
Irlanda 80,7 7,6
Franga 79 11
Bélgica n.d. 10,2
Alemanha 76,9 10,4
Austria 76,4 10,1
Italia 76,5 8,7
Finlandia 74,6 8,2
Espanha 71,8 8,5
Portugal 71,5 (2006) 9,9 (2006)
Holanda 62,5 (2002) 9,8
Grécia 60,3 9,6

Fonte: OECD (2009)

Os paises da Europa do Sul apresentam a menor percentagem de despesa publica em
saude quando comparados com outros paises europeus, tanto os da regidao continental

(acima de 75%) como os da regido escandinava (acima de 80%). Porém, nos ultimos
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anos, a percentagem de despesa em salde tem alcancado o mesmo nivel dos paises do
norte da Europa (cerca de 8% do PIB).

b) Ineficiéncia e baixos niveis de competéncias de administracdo, que levaram os
governos, durante os anos 90, a executarem uma segunda fase de reformas para
aumentar a eficiéncia dos sistemas de saude (Giarelli, 2006), nomeadamente através da
introducdo de modelos de ‘competicdo administrada’ (managed competition), ou seja,
através do fortalecimento de mecanismos de mercado com a finalidade de promover
incentivos que facilitem o controlo das despesas (Enthoven, 1993). Porém, como real-
cam Cabiedes e Guillén (2001), este novo paradigma tem entrado no discurso politico
e na agenda publica dos paises do Sul da Europa, mas cada pais tem enfatizado dife-
rentes aspectos da proposta, pelo que o grau e o ritmo de implementacdo das refor-
mas tém variado significativamente. Portanto, a adop¢do e a adaptacdo da competén-
cia administrativa foi parcialmente bem sucedida em Itadlia e em Espanha, mas quase
inexistente na Grécia e em Portugal (Cabiedes e Guillén, 2001), o que nestes dois pai-
ses, levou a segmentacdo de servigos de seguros publicos e privados. Por outras pala-
vras, a existéncia de um amplo sector privado e de um financiamento ndo limitado de
seguros sociais tem dificultado o controlo do orcamento.

c¢) O relevante papel desenvolvido pelos recursos nao profissionais nos sistemas de
saude, tais como a familia e as redes primarias é outra das caracteristicas comuns a
apontar. A escassez de ajuda institucional (servigos de apoio, designadamente apoio
domiciliar, etc.), tipica desta regidao, sobretudo no que se refere a uma populagdo mais
idosa, é compensada pelos recursos ndo profissionais e geralmente ndao remunerados.
Também as redes sociais — tanto as informais (parentesco e de vizinhanga) como as
formais (associacdes de voluntariado, de auto e entreajuda, etc.) - desempenham,
segundo alguns estudiosos (Giarelli, 2006), um papel crucial nos sistemas de salde da
Europa do Sul. Contudo, é preciso assinalar que o envolvimento activo dos cidadaos
nos diversos tipos de associagdes ndao é homogéneo entre os paises da Europa do Sul.
Segundo Viegas (2004), o caso de Portugal é andlogo ao de Espanha, superior ao dos

paises de Leste (Moldavia e Roménia) e inferior a todos os paises nérdicos.
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Relativamente a Portugal, o tipo de associacGes cujo envolvimento regista valores
mais elevados sdo as “associa¢des desportivas, culturais e recreativas”, logo seguidas
pelas “associacdes de solidariedade social e religiosa” (/bidem). No campo da saude,
Nunes et al. (2007), identificaram cerca de 120 organizacdes de pacientes existentes
em Portugal, 50% das quais criadas nos ultimos 10 anos. De maneira semelhante, em
Espanha, uma maior percentagem de participacdo é observada nas “associacdes des-
portivas, culturais e de lazer”, seguida pelas “associacdes religiosas”, mas ndo pelas de

III

“tipo social”, que sdo superadas pelas “uniGes e associacdes empresariais” (CIS, 2009). Em
relacdo as associacGes de saude, segundo os dados de uma pesquisa realizada pela Funda-
cion Farmaindustria (2009), em Espanha existem 701 associa¢Oes. Em relacdo ao tipo de
servico proporcionado aos associados, a maioria é relativa a grupos de auto ajuda, de tra-
tamento psicolégico ao doente e de terapia familiar. A este respeito, o associativismo de
tipo sanitario, em Espanha, ndo parece contar com uma suficiente legitimacdo social, nem
influéncia operativa a nivel politico (Jovell, 2008: 38), embora se tivessem registado impor-
tantes avancos, tal como a criagdo do Foro Espaiiol de los Pacientes.

Melhor parece ser a situacdo italiana, com uma estimativa de 3.265 associacbes de
auto ajuda actuantes no sector da saude (Focardi et al., 2006), com mais de 3.000 associa-
¢Oes no sector sécio-assistencial (Ferrucci, 2000). Porém, a distribuicdo geografica das
associacOes é fortemente desequilibrada a favor das regides do norte de Itdlia, embora
nos ultimos anos se tivesse registado uma leve tendéncia em direc¢gao de um processo de
equilibrio.

Entretanto, é preciso questionar se este tecido associativo existente na regido, ain-
da em fase de crescimento, tem realmente capacidade para desempenhar um relevante
papel assistencial e de cuidado no ambito dos sistemas de saude dos trés paises. De acor-
do com um estudo realizado em Portugal (Hespanha et al., 2000), as respostas e as prati-
cas de ajuda das organiza¢des da sociedade civil apresentam limitacdes, fragilidade e pre-
cariedades. Nesse sentido, como demonstram também os resultados de outros estudos
nacionais (Santos, 1994; Nunes, 1995; Wall et al., 2001), a rede de suporte informal ndo
pode compensar as limitagdes do Estado-Providéncia, o qual ndo colmata as necessidades

das familias com menos recursos econdmicos e culturais e que mais necessitam de apoio.
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O mesmo problema tem ocorrido em Italia nos ultimos dez anos. O insuficiente envol-
vimento das familias e das redes primarias na provisdao de assisténcia social aos idosos é
responsavel pela rapida difusdo de cuidadoras informais ndo profissionais remuneradas,
prevalentemente imigrantes (“badanti’). Actualmente, segundo os dados do CENSIS
(2010), trabalham na Italia cerca de 1.500.000 cuidadoras, sendo que eram 1.100.000 em
2001.

Uma outra caracteristica comum aos paises da Europa do Sul refere-se ao inadequado
grau dos direitos garantidos aos utentes pelo respectivo sistema de saude (Tabela 2). A
Health Consumer Powerhouse (2009) - utilizando quatro dimensdes (direito as informa-
¢Oes, possibilidade de escolha dos prestadores, envolvimento activo e incentivos financei-
ros) e uma série de indicadores - elaborou um indice (Europatient Empowerment index
2009) para avaliar o nivel de empowerment dos doentes dos 27 paises da Unido Europeia.
Os resultados assinalam a necessidade dos sistemas de salde da Europa do Sul de reduzir
0 gap, na area dos direitos dos pacientes, da informacdo e da participacdo, com os paises

da Europa continental, da Europa Escandinava e até com alguns paises da Europa do Leste.

Tabela 2 — Europatient Empowerment Index 2009 (Europa 15)

Dimensdes Direitos dos [Informag¢do [Avaliagdo Tecno-[Incentivos  |Pontuagdo [Classifica-
doentes logias em Saude (financeiros [total cao
Dinamarca 370 260 80 67 777 1
Alemanha 370 200 53 120 744 2
Finlandia 352 240 53 93 739 3
Holanda 352 220 53 107 732 4
Franca 389 180 53 80 702 5
Austria 352 200 53 80 685 6
Bélgica 389 100 53 120 662 7
Suécia 333 180 53 93 660 8
Luxemburgo 407 140 27 80 654 9
Reino Unido 278 220 80 67 644 10
Italia 333 160 53 67 613 11
Irlanda 278 180 53 93 604 12
Grécia 370 120 27 40 557 13
Espanha 278 140 53 67 638 14
Portugal 222 160 27 80 489 15

Fonte: Elaboragdo nossa com dados da Health Consumer Powerhouse (2009) - The Empowerment of the
European Patient.
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3. Os sistemas de satide de Espanha, Italia e Portugal

Nesta seccdo apresenta-se, de forma resumida, a evolucdo dos sistemas de saude
dos trés paises da Europa do Sul, realcando as principais etapas dos processos de
reforma, os actores envolvidos, os avangos conseguidos, os desafios e as novas priori-

dades estabelecidas.

3.1. O processo de reforma do sistema de satide espanhol

Em 1977, com a instauracdo da democracia criou-se o Ministério da Saude e de
Seguranca Social, o qual absorveu as demais instituicGes e servicos de saude existen-
tes. Em 1979 foi lancado o processo de descentralizacdo politica e as Comunidades
Auténomas comecaram a assumir a responsabilidade em matéria de saude publica
(Rey del Castillo, 1998). Em 1986 a Ley General de Sanidad reordenou todo o sistema
de saude espanhol e acelerou o processo de transferéncia das competéncias para as 17
Comunidades Auténoma. A partir de 1980, foram promovidas significativas reformas
no sistema de saude espanhol. Foi realizada uma extensdo da rede de centros de cui-
dados primarios, como porta de acesso central ao sistema sanitario, para além das
mudancgas registadas nos niveis de cuidados especializados e hospitalares.

As reformas foram impulsionadas, sobretudo, pela manifesta insatisfagao dos cida-
daos evidenciada por diferentes investigacdes levadas a cabo e, sobretudo, pelo
impacto do relatdrio Blendon (1991) que evidenciou niveis de satisfacdao entre os mais
baixos da Europa (55%). A gestdo e a organizagao dos servigos constituiram o objecto
principal da reforma lan¢ada nos anos 90, introduzindo-se novos modelos de gestao
para incrementar a eficiéncia do sistema de saude, sem desmantelar ou reduzir —
como havia intentado a reforma mais radical do segundo governo de Aznar — as garan-
tias da cobertura publica. Neste sentido, ha ja 15 anos que estao sendo promovidos
mecanismos de privatizacdo da salde, com a implantacdao de novos modelos de ges-
tao, através da introducdo de distinta titularidade publica, como as fundacgdes, socie-

dades andnimas com capital publico e a gestdo de centros publicos por empresas pri-
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vadas. Esta tendéncia da privatizacdo ndo favorece a participacdo social, mas sim a
participacdo dos accionistas com peso nos conselhos de administracdo (Sanchez Bayle,
2003: 485).

Por outro lado, as reformas de 1999 e 2000 estenderam a cobertura universal aos
residentes ndo espanhdis, incluindo as pessoas de baixa renda, os imigrantes e seus
filhos. Porém, ainda ficam pendentes importantes desafios, tais como: o aprimora-
mento do acesso e da equidade do sistema, a melhoria da qualidade das prestacoes, o
envolvimento dos utentes e profissionais nos processos de decisdo e a finalizacdo do
processo de descentralizacdo a nivel regional (Guillén e Cabiedes, 1997; Giarelli, 2004).
Num contexto da descentralizacdo, entre os principais desafios, ha que mencionar as
reformas do sistema de financiamento regional, a finalizacdo da instalacdo do sistema
de informacdo nacional, a reducdo das desigualdades e a promocdo de mecanismos de
coordenacdo entre os niveis de cuidado primario e a assisténcia especializada (Duran
et al., 2006: 18 e 19). Outros grandes desafios referem-se a insuficiéncia dos recursos
para dar resposta a doencas cronicas e a cuidados de longa duragdo, a cobertura insu-
ficiente dos servicos de saude mental, os quais estdo sendo transferidos pelas ONG e
associacOes de auto ajuda, além da insuficiente rede hospitalar para reduzir as listas de

espera (Sanchez Bayle, 2003).

3.2. O processo de reforma do sistema de satde italiano

O Servizio Sanitario Nazionale (SSN) foi criado em 1978 para substituir um sistema
de saude fortemente fragmentado em mais de 100 operadoras de planos e seguros de
saude. O crescimento da despesa sanitdria e a falta de coordenacgao entre os inimeros
centros de decisdao do sistema de salde desencadearam uma crise financeira que exi-
giu a intervencdo do Estado. A reforma de 1978 (ltdlia, 1978), pela primeira vez, intro-
duziu a universalizacdo dos cuidados de saude e desenvolveu um processo de descen-
tralizagdo. A introdugao do novo SSN representou um grande avango para os sectores
mais débeis da sociedade italiana; contudo o sistema mostrou sinais de mau funcio-

namento e de ineficiéncia. O aumento da insatisfacao por parte de sectores da socie-
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dade e o continuo aumento da despesa sanitaria durante a década de 1980 levou o
governo, em 1992, a ‘reformar’ a reforma sanitaria.

A denominada “segunda reforma sanitdria” introduziu algumas formas de mercado
interno e encaminhou um processo de descentralizacdo, transferindo as responsabili-
dades do Estado para as regides. Porém, esta reforma atingiu parcialmente os objecti-
vos de racionalizagao e de maior eficiéncia do sistema e somente nas regides do norte
do pais. Nas regides do sul, o processo de reforma ndo avangou o suficiente devido a
falta de interesse politico e de capacidades administrativas adequadas. Muito destes
problemas foram objecto da “terceira reforma” por volta de 1999, a qual tentou refor-
car o papel do Estado na regulacdo do Servizio Sanitario Nazionale (SSN), reduzindo ao
mesmo tempo o seu papel de governo, a favor de uma crescente autonomia das
regioes.

A terceira reforma pode, assim, ser considerada uma reac¢dao do governo central
(do Ministério de Saude) ao fortalecimento das regibes, com vista a restabelecer
objectivos nacionais comuns a todas as regioes e a contrabalancar a autonomia finan-
ceira por elas adquiridas. Entretanto, em decorréncia da mudanc¢a no quadro politico
do pais, esta reforma ndo foi implementada. A partir do ano de 2000, uma série de
intervencgoes legislativas contribuiu para a realizacdo do “federalismo fiscal” no sector
sanitario. A revisdo constitucional de 2001 redefiniu os poderes entre as esferas do
governo, atribuindo as regides as competéncias 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, ao mesmo tempo, tém dificuldades na programacao do orga-
mento regional e na reducdo dos gastos em saude. Por outro lado, o Estado nao esta
disposto em abandonar o papel de coordenag¢ao, como forma de evitar que cada
regido adopte modelos de sistemas diferenciados. Entretanto, a oferta e a qualidade
dos servicos de saude nas diferentes regides é ja bastante heterogénea e corre-se o
risco que tal disparidade continuar a aumentar. Assim, o SSN enfrenta os seus tradicio-

nais problemas, o da qualidade e da eficiéncia, ao qual acresce o risco de aumentarem
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as desigualdades regionais em termos de prestacdo de cuidados de saude (Maino,

2001; Ferrera, 2006).

3.3. O processo de reforma do sistema de satide portugués

Depois da Revolucdo de 1974 iniciou-se um processo de reestruturacdo dos servicos
de saude que culminou com a instituicdo do Servico Nacional de Saude (SNS), através
da lei 56/1979. O SSN reconhecia a direc¢do unificada do sistema de salde, a gratuida-
de, a gestdo descentralizada e participada e o caracter supletivo do sector privado. O
SNS, desde a sua instituicio em 1979, teve que enfrentar diversos problemas: sub-
financiamento, concentracdo de recursos no sector hospitalar e escassa coordenacao
entre atencdo primdria e secundaria, falta de incentivos aos médicos para trabalhar no
sector publico, desigualdade de acesso devido a uma forte presenca do sector privado
(Bentes et al., 2004). Para afrontar tal situacdo, nos ultimos vinte anos, foi tomada
uma série de medidas legislativas, que serdo brevemente apresentadas.

Uma etapa importante do processo de reforma foi norteada pela lei de 1990, a Lei
Base de Saude (Portugal, 1990) e pelo Estatuto do Servico Nacional de Saude (Portugal,
1993), incorporando alguns elementos das politicas neoliberais em voga neste periodo
nos paises ocidentais. O maior papel atribuido ao sector privado na prestagao de cui-
dados e no financiamento provocou uma diferenciagdao no acesso aos servigos de sau-
de e colocou novamente em primeiro plano o problema da equidade.

O periodo 1997-2002 caracteriza-se pela adopg¢dao de principios do New Public
Management, em coeréncia com o processo de reforma do governo britanico dirigido
pelo labour party. Sucessivamente, entre 2002 e 2004, com o objectivo de melhorar a
eficiéncia, foram aprovadas algumas normas dirigidas a reforcar o sistema de saude
misto, baseado nos pressupostos de complementaridade entre o sector publico, social
e privado.

Em 2004 foi aprovado o novo Plano Nacional de Saude 2004-2010 (Portugal, 2004) -
ainda vigente, através do qual o governo do partido socialista retoma o percurso de

reforma que tinha encaminhado no final do milénio. S3o preconizadas diversas inter-
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vencles: a) um novo estatuto legal para os hospitais publicos e a reorganiza¢do da
oferta de servicos hospitalares que implicou, por exemplo, a requalificacdo das salas
de parto, provocando movimentos de contestacdo popular; b) ao nivel dos cuidados
primarios foram criadas, em 2006, as primeiras Unidades de Saude Familiar (USF) e,
em 2008, foram instituidos os sistemas locais de saude (ACES — Agrupamento de Cen-
tros de Saude do Servico Nacional de Saude), cuja missdo é prestar cuidados primarios
a populacdo de uma determinada area geografica; c) foi instituida, em 2006, a rede de
Cuidados Continuados Integrados de forma a responder as necessidades dos doentes
cronicos e em situacdo de dependéncia e cuja situacdo de saude ndo requer o inter-
namento hospitalar, mas uma série de intervengdes sociais e de saude de caracter
preventivo, curativo ou paliativo.

Como assinala o Observatério Europeu sobre Politicas e Sistemas de Saude (Barros
e Almeida Simoes, 2007) o problema comum da maioria dos projetos de reforma é
constituido pelo limitado grau de implementacdo, devido a fatores multiplos: falta de
participacdo dos cidadaos, descontinuidade das politicas de saude, inércia da burocra-
cia, etc. Ainda hoje, o sistema de saude portugués se caracteriza pela co-presenca de
trés sub-sistemas assistenciais: o Sistema Nacional de Saude, um sector de seguros pri-
vados para algumas profissoes e ocupacdes (cerca 25% da populagdo) e um consisten-
te sector privado (cerca de 17%) (Barros e Almeida Simdes, 2007). Na opinido do eco-
nomista Barros (2008), esta segmentacdao poderia acentuar as desigualdades em
saude. De facto, entre as diversas prioridades estabelecidas no Plano Nacional de Sau-
de 2004-2010, cabe ressaltar as estratégias para a redu¢ao das desigualdades e a mul-

tiplicagdo de mecanismos de participacdo do cidadao.

4. A participagao dos cidadaos nos sistemas de satide da Europa do Sul

Este seccao dedica especial atencao as praticas de participacdo nos trés paises

analisados, mediante a revisdao das experiéncias publicadas recentemente, destacando

o contexto legislativo em que se desenvolveram, as caracteristicas dos mecanismos de

612



MAURO SERAPIONI E DOLORES SESMA - A PARTICIPAGAO DOS CIDADAOS NOS SISTEMAS ...

participacao de cada pais, assim como os desafios e aspectos mais problematicos que

se identificam.

4.1. A participagao dos cidadaos no Sistema Nacional de Saude de Espanha

Em Espanha, o incremento da participacdo cidadao iniciou-se com a instauracdo da
democracia, que coincidiu com o lancamento da estratégia Saude para todos da OMS
(WHO, 1981), igualmente acolhida na Constituicao Espanhola. Foi através da Ley Gene-
ral de Sanidad (Espanha, 1986) que a participacdo foi reconhecida como um dos prin-
cipios fundamentais do ordenamento juridico, seguidamente regulamentada através
dos Consejos de Salud das Comunidades Auténomas. Contudo, tem-se observado que,
em geral, a legislacdo das Comunidades Auténomas limitou a participacdo decisdria
dos agentes sociais (sindicatos, associa¢Oes de ‘vizinhos’ e de consumidores, entidades
cientificas e universidades, entre outros), reduzindo-os a drgdos consultivos, contra-
riamente aos representantes das corporac¢des locais, que dispunham de poder de deci-
sdo.

Por outro lado, o Comité Consultivo do Conselho de Participagdo do Sistema Nacio-
nal de Saude, drgdo dependente do Ministero de Sanidad e Politica Social, foi criado
para efectivar a participacdo em saude, sendo composto por representantes da Admi-
nistracdao Geral e das Comunidades Auténomas, organizacdes empresariais e sindica-
tos, excluindo, paradoxalmente, os representantes de pacientes e utentes (Espanha,
2003). Ha vozes criticas que indicam o inoperancia dos canais actuais de participagao
baseados nos conselhos da saude e na participacdo puramente consultiva, levantando
a necessidade de se redesenharem com vista a ampliar o poder de decisdo dos cida-
daos, através da sua participacao na discussdao dos orcamentos de salde e nas ques-
tOes referentes as determinantes da saude (Calvo, 2010:5).

Entretanto, com a finalidade de reforcar os conselhos de saude, algumas regides,
como a Comunidad Auténomas de Castilla la Mancha, incorporaram novos érgaos de
governo em determinadas areas da salde para garantir a participacao real dos cida-

daos no sistema de saude. Este modelo de participagdo, desenvolvido na Cidade de
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Puertollano (na Provincia de Real Sociedad), foi desenhado conjuntamente com cida-
daos, profissionais e a Administracdo, mediante uma série de ac¢des que resultaram
na criacdo de novos 6rgdos de participacdo, tais como um Férum de salude de drea, um
Conselho de participacdo e administracdo de drea e um Férum virtual regional de sau-
de (Bleda Garcia et al., 2009).

Entre os aspectos positivos do processo, Bleda Garcia et al. (2009) destacaram o
interesse e o entusiasmo das associacOes e dos cidaddos em serem envolvidos, para
além do apoio politico recebido. Como desafios indicaram a hierarquia no processo de
tomada de decisOes e a falta de formacao e informacao dos cidad3dos (Bleda Garcia et
al., 2009). Ha ainda que realcar, de acordo com a Federacidon Local de la Asociacion de
Vecinos (2009), a caréncia de formacdo ndo sé dos cidaddos, mas também dos profis-
sionais, e a necessidade de um maior envolvimento das administracdes e dos decisores
politicos, assim como a importancia dos cidadaos exercerem func¢des de responsabili-
dade nas decisGes sobre politicas de saude, ndo se limitando a desenvolver actividades
meramente consultivas.

Outro impulso a participacdo deu-se com o desenvolvimento do novo modelo de
Cuidado Primario, além da especialidade em Medicina Familiar e Comunitaria. A partir
de 1990, o programa desta especialidade incluiu a Atencdo Primaria Orientada a
Comunidade (APOC), cujo objectivo era adquirir uma pratica integrada da atengdo
comunitdria através da identificacdao das necessidades de saude e a avaliagdo de resul-
tados nas quais se incentivava a participacao da populagao.

Porém, os resultados demonstram, de acordo com os dados do Programa de Activi-
dades Comunitdrias em Cuidado Primario, que somente 6% dos Centros de Saude
desenvolveram actividades que punham em pratica a participacdo (Martin-Garcia et
al.,, 2006:198). Um estudo efectuado na Catalunha associou esta falta de 6rgaos de
participacdao comunitdria no Cuidado Primario, ao facto que ndo estar contemplado em
nenhuma lei ou decreto (Artigas et al., 2008:11).

Entre os obstaculos, num recente estudo da rede de Centros de Cuidado Primario de
Catalunha, assinala-se a escassa formac¢do sobre participacdao durante a licenciatura

em medicina, a falta de apoio metodoldgico das direc¢des territoriais de Atengao Pri-
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maria, a insuficiéncia de recursos e a percepcao de um trabalho ineficiente, uma vez
gue este tipo de resultados so se consegue a longo prazo (Lépez Torrent et al., 2010:
220). Porém, foram destacados também elementos facilitadores do trabalho comuni-
tdrio, tais como o apoio institucional da direccdo do Cuidado Primario, a colaboracao
com pessoas chave da comunidade e a existéncia de associagdes de bairro envolvidas
nos conselhos de saude (lbidem: 224).

Entretanto, segundo Lépez Torrent (2010:223), sdo ainda poucos os trabalhos que ana-
lisam os obstaculos e os elementos facilitadores no Cuidado Primdrio orientada para a
comunidade, ndo existindo avaliagdes sobre sua efectividade dentro do panorama
espanhol.

Por outro lado, parece evidenciar-se um distanciamento entre a produgao legislati-
va e sua aplicacdo real.

Durante os ultimos quinze anos, a lei espanhola foi prolifica na denominada ‘parti-
cipagdo informada’ em matéria de autonomia e decisdes em saude, a partir da regula-
cdo de direitos, como o de conhecer o nivel de qualidade dos centros assistenciais, o
consentimento informado, as vontades antecipadas, a liberdade de eleicdo de centros
e médicos, e o direito a uma segunda opinido. Distintos autores assinalam a falta de
trabalhos empiricos sobre a efectividade desta regulamentagdo, o seu efectivo conhe-
cimento, grau de aplica¢do e influéncia na assisténcia recebida (Meneu, 2005: 59).

Sao igualmente escassas as iniciativas de envolvimento dos pacientes e dos cida-
daos na elaboragdao de um guia de pratica clinica, embora sempre se proponha a sua
inclusdao nesse tipo de elaboragao, por forma a reflectir as suas necessidades e interes-

ses (Hermosilla et al., 2008).

4.2. A participagao dos cidadaos no Servizio Sanitario Nazionale de Itdlia

Apesar dos diferentes objectivos e das diversas culturas de referéncia, o discurso

sobre a participacdao dos cidadaos tem caracterizado as duas principiais reformas do

sistema de saude italiano. Na reforma de 1978 (Lei n. 833), como ja assinalava Ardigo

(1979: 10), a participacdo dos cidadaos era considerada “um principio inspirador do
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processo de reforma (...) e um eixo estratégico”. E oportuno lembrar que a lei n2 833
foi o resultado de uma intensa actividade politica caracterizada por lutas sindicais,
movimentos sociais e significativas experiéncias de participacdo. Entretanto, a partici-
pacdo social ndo se traduziu em mecanismos institucionais aptos a garantir um efecti-
vo envolvimento dos utentes nas unidades de saude (Ardigo, 1979; Altieri, 2002). Mui-
tas expectativas tinham sido colocadas na instituicdo dos distritos sdcio-sanitarios,
estruturas que deviam permitir a construcdo de uma instancia de participacdo efectiva
(Geddes da Filicaia, 1998). Porém, com excepc¢ao das poucas experiéncias realizadas
em algumas regioes do Nordeste e do Centro, a participacdo ficou somente no discur-
so politico. Os Unicos féruns participativos realizados pela lei 833 foram as Assembleias
Gerais das Unidades Locais de Saude e os Comités de Gestdo, mas foram rapidamente
“ocupados” pelo rol hegemdnico das forcas politicas locais que elegiam os membros
do Comité de Gestdo (Altieri, 2002; Ardigo, 1997; Italia, 2000).

Depois de um longo periodo de auséncia do debate politico-sanitario, o tema da
participacdo foi retomado pelo decreto legislativo n? 502/92, que introduziu um
sistema de garantia de qualidade a ser avaliado também pelos utentes e seus porta-
vozes, e ndo somente pelos técnicos e profissionais de saude. Além da participacdo
‘individual’ — apresentacdo de queixas, propostas e reivindicacées — o artigo 14 da lei
502/92 reconheceu e incentivou também outras formas de participagdo ‘colectiva’, tais
como: a presencga nos hospitais e nos centros de saude de associa¢des de voluntariado
e de tutela dos direitos dos utentes para desenvolver actividades de assisténcia aos
pacientes, mas também como 6rgdos consultivos. Porém, até hoje, 15 anos apds a
promulgacdo da lei n? 502, ainda sdo poucas as experiéncias inovadoras de
participacdo dos cidaddos no ambito dos sistemas de saude regionais. Um dos
exemplos mais avancado é o da Regidao Emilia-Romagna, que através da lei regional n?
19 de 1994, tem aplicado o disposto pelos decretos legislativos de reforma sanitaria
nacional referente a participacao dos cidadaos no ambito de salde.

De facto, o artigo 16 da Lei regional contempla expressamente que as Autoridades
sanitarias dos distritos e dos hospitais ponham a disposicao das associa¢des dos usua-

rios sedes adequadas para desenvolver a sua actividade de defesa dos direitos dos
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pacientes. Para além disso, a lei implementou a participacdo dos utentes através dos
Comités Consultivos Mistos (CCM), formados por representantes das associaces de
doentes e utentes, além de um componente minoritario formado por administradores
e profissionais, representando um interessante férum de discussdao que envolve todos
os actores no campo do sistema de saude.

Outra caracteristica dos Comités é a de serem consultivos, ou seja, expressam 0s
seus proprios pareceres, efectuam visitas e controlam as estruturas sanitdrias, suge-
rindo propostas a administracdo que, no fim de contas, mantém toda a responsabili-
dade e autonomia da decisdao. Porém, os resultados de uma investigacdo (Serapioni e
Romani, 2006) puseram em evidéncia alguns aspectos criticos que tém limitado a
potencialidade de representacdo deste féorum. Entre os aspectos mais problematicos
da experiéncia dos CCM, é preciso destacar a reduc¢do dos niveis de participacdo dos
representantes das associa¢Oes nas actividades do forum, depois de uma primeira fase
caracterizada por uma ampla participacdo e a insatisfacdo dos representantes das
associacOes pela insuficiente influéncia exercida sobre administradores e gestores.

Outras interessantes iniciativas de participacdo dos cidaddos referem-se as expe-
riéncias dos Planos pela Saude (PPS) da Regido Emilia-Romagna (Biocca, 2006) e dos
Planos Integrados de Saude (PIS) da Regido Toscana (Tomei e Villa, 2010). Contudo,
tratando-se de experiéncias bastante recentes, ainda ndao existem avaliagdes sobre a

efectividade e as potencialidades deste tipo de exercicio da participa¢do dos cidadados.

4.3. A participagdo dos cidaddos no Servigo Nacional de Saude em Portugal

O Plano Nacional de Saude 2004-2010 tem atribuido muita importancia a participa-
¢do dos cidadaos e tem reafirmado o compromisso do Ministério da Saude em apoiar o
desenvolvimento de diversos mecanismos para envolver pacientes, utentes e comuni-
dades. O plano reconhece que embora a legislacao, ja a partir dos anos 90, tenha
garantido alguns mecanismos formais para encorajar a participacdo no sistema de
saude, na prdtica ndo tém sido implementados (Portugal, 2004). A Lei de Base da Sau-

de (Portugal, 1990) e o Estatuto do Servico Nacional de Saude (Portugal, 1993), por
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exemplo, tinham previsto vdrias instancias de participacdo dos cidaddos: a) a nivel cen-
tral, o Conselho Nacional de Saude, érgao de consulta do Governo, que inclui repre-
sentantes dos utentes eleitos pela Assembleia da Republica; b) a nivel regional, os
Conselhos Regionais de Saude, orgdos consultivos das respectivas Administracdes
Regionais de saude (ARS), do qual fazem parte representantes dos municipios; c) a
nivel sub-regional (concelhio), a existéncia de uma Comissao Concelhia de Saude, cuja
composi¢ao integra um representante do municipio e um representante dos interesses
dos utentes, eleito pela Assembleia Municipal; d) a nivel dos hospitais, os Conselhos
Gerais (Portugal, 1988), 6rgdos de participacao e de consulta que incluia, entre outros,
um representante da associacdo ou liga de utentes ou amigos do hospital; e) a nivel de
cuidados primarios foram também criados os Conselhos Consultivos (Portugal, 1999)
para assegurar a participacdo dos cidadaos e de instituicdes locais, publicas e privadas.
Sucessivamente o Decreto-Lei n.2 28/2008, de 22 de Fevereiro, instituiu, no ambito da
reforma dos cuidados de saude primarios, os Agrupamentos de Centros de Saude
(ACES) que prevéem a constituicdo do Conselho da Comunidade que envolve, entre
outros, um representante da associacdo de utentes do ACES (Serapioni, Ferreira e
Antunes, 2010).

Em relacdo ao gap entre discurso e pratica participativa, o Observatério Europeu
sobre Politicas e Sistemas de Saude observa que, apesar de algumas iniciativas interes-
santes tomadas para incentivar o envolvimento dos pacientes, com a finalidade de
encorajar a populagdo a assumir a responsabilidade pela prépria saude e obter uma
melhor qualidade dos cuidados prestados, a participa¢dao ainda continua confinada as
referéncias legislativas e intengdes anunciadas nos documentos (Barros e Almeida
Simdes, 2007).

Nos ultimos anos, varias iniciativas foram encaminhadas para incrementar a partici-
pacdo e a confianga dos cidaddos no sistema de salde: em cada uma das 5 administra-
¢Oes regionais (responsaveis pelo desenvolvimento de mecanismos de participacao) foi
instituido um observatério para promover um melhor uso dos servicos, oferecer um
maior nivel de satisfacdo e garantir um efectivo envolvimento dos cidadaos; foram

activadas linhas electrdnicas directas entre utentes e respectivos médicos de familia;

618



MAURO SERAPIONI E DOLORES SESMA - A PARTICIPAGAO DOS CIDADAOS NOS SISTEMAS ...

foram criados procedimentos formalizados para apresentar queixas e reclamacdes;
foram organizadas diversas reunides consultivas com diferentes stakeholders (WHO-
Europe, 2006); foram criados conselhos consultivos mistos (utentes, profissionais e
politicos) para apoiar a gestdao dos centros de saude e hospitais; foram realizados
varios estudos de avaliacdo da satisfacdo dos utentes dos Centros de Saude (Ferreira et
al., 2005; Ferreira e et al. 2010) e das Unidades de Saude Familiar, que tém represen-
tado uma primeira estratégia de aproximacao entre sistema de saude e cidad3dos.

Entretanto, como assinala também o Plano Nacional de Saude 2004-2010, existe a
necessidade de promover o “empoderamento comunitdrio e social através da repre-
sentacdo autorizada de uma comunidade ou de um grupo de interesse naquela comu-
nidade” (Portugal, 2004: 66). De facto, as organizacbes da sociedade civil (associacGes
de pacientes, de consumidores, de sindicados dos idosos, etc.), apesar das histdricas
debilidades que as caracterizam (Nunes e Matias, 2007), sdo mais aptas do que os
cidaddos isolados para desenvolver uma relacdo intensa e significativa com os repre-
sentantes do sistema e influenciar o seu comportamento e actuagdes. Portanto, na
auséncia de canais de participacdo institucionais, é fundamental reconhecer e fortale-
cer o papel e a importdncia das organizacbes de pacientes pela sua capacidade de
influenciar guem toma as decis6es no ambito do sistema de saude.

O Plano Nacional de Saude 2004-2010 reconheceu a centralidade do cidaddo no
ambito do sistema de saude (Portugal, 2004) e determinou algumas acg¢des estratégi-
cas, de que se destaca, por exemplo, aumentar as opgdes de escolha do utente e, con-
sequentemente, o aumento do acesso a informacado validada, isenta e pertinente ao
cidaddo. Este Plano reconhece também a “pobreza de mecanismos formais e informais
para encorajar a participacdo dos cidaddos no sistema de saude” e propde dar voz a
cidadania através de organiza¢des da sociedade civil (Serapioni, Ferreira e Antunes,
2010).

Tal como acontece em Espanha e em Italia, mas também noutros paises da Europa
continental e do norte, encontramos em Portugal uma grande discrepancia entre o
gue esta estipulado na lei, sob o ponto de vista normativo, e a pratica efectiva do sis-

tema de saude. De acordo com os resultados do estudo exploratério de Liliana Lobo
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(2008: 369-70), o grau de participacdo comunitaria nos cuidados de saude primarios
nao é considerado satisfatorio por varias razdes: a falta de informagao e conhecimento
sobre os projectos e as actividades realizadas pelos Centros de Saude; a falta de con-
fianca nas préprias capacidades; a percepcdo de ndo ter a forca e a capacidade de pro-
vocar mudancas no ambito dos servicos de saude tradicionalmente dominados pelo
poder profissional; a inadequada estrutura organizacional existente no ambito dos cui-
dados de saude primarios.

O programa do XVIII Governo Constitucional (Presidéncia do Conselho de Ministros,
2009: 79), tem reiterado a necessidade de: i) “retomar iniciativas para a promoc¢do dos
direitos dos doentes e, designadamente, o direito ao consentimento informado
(incluindo o testamento vital) ”; ii) reforcar “o papel dos conselhos de comunidade que
integram os ACES e dinamizar-se a constituicdo dos conselhos consultivos dos Hospi-
tais”; iii) reactivar o Conselho Nacional de Saude (...), recolhendo “os contributos e a
participacdo das associacGes de doentes, associacbes de consumidores, fundacdes,
institutos publicos e privados, sociedades médicas, universidades e comunicagdo

III

socia

5. Algumas conclusoes

Na perspectiva dos sistemas de protec¢do social dos Paises da Europa do Sul, reali-
zou-se uma analise dos sistemas de saude em Espanha, Itdlia e Portugal, que se carac-
terizam por alguns elementos comuns de natureza sociopolitica e desafios que enfren-
tam em distintos sectores, destacando o financeiro (universalizagdo versus
privatiza¢do ou financiamento misto), organizativo (modelo centralizado versus mode-
lo participativo), referentes a implementacdo de direitos de informacgao e de participa-
¢do dos pacientes e, por ultimo, de escassez de recursos assistenciais (para doencas
cronicas, assisténcia domiciliar, etc.) que tém sido assumidos pelas familias e redes
primdrias e secundarias (ONGs e associacdes de ajuda mutua).

A partir deste quadro referencial, examinou-se a participa¢ao dos cidadaos nos sis-

temas de saude de cada pais, destacando os seguintes aspectos:
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i) Existe uma real preocupacdo para incorporar a voz dos utentes nos sistemas de
saude, que é um fendmeno ainda recente, sobretudo quando comparado com a gran-
de tradicdo participativa desenvolvida nos paises anglo-saxdnicos da Europa do norte e
da América do norte, a partir dos anos de 1970. Porém, o processo de reforma ainda
em curso tem contribuido para a reducdo da auto-referencialidade dos sistemas de
saude e para promover mais interac¢des com o seu ambiente humano.

ii) De facto, os trés paises aprovaram leis que atribuem muita importancia a partici-
pacao na saude, colocando o cidaddo no centro do sistema, embora se identifiquem
diferencas entre os paises estudados. No caso espanhol, as informacdes recolhidas
parecem indicar que o discurso se centra mais nos direitos individuais que nos colecti-
vos. Em Portugal, a ténica é colocada formalmente na necessidade dos direitos colecti-
vos e de “empoderar” os cidad3dos através de associacGes da sociedade civil (Plano
Nacional de Saude 2004-2010) e em Italia a participacdo colectiva tem sido reconheci-
da com a presenca, por exemplo, das associacGes de voluntdrios nos centros de saude
e nos hospitais.

iii) Nos trés paises, no entanto, a maior ou menor retdrica politica (o legislativa ) em
torno de direitos individuais e colectivos ndo tem sido acompanhada de uma adequada
implementacdo de praticas efectivas. De facto, sdo ainda limitadas as experiéncias de
participacao no ambito dos servigos de saude e é ainda incipiente o debate sobre os
distintos métodos de envolvimento dos utentes/cidaddos no sistema, enquanto que
em paises como o Reino Unido, Canada ou os Paises escandinavos as caracteristicas e
as potencialidades dos métodos deliberativos sdo ha muito objecto de grande
interesse para os decisores politicos e de atenta andlise e avaliagdo por parte da
comunidades académicas face a sua implementacdo efectiva. No presente estudo
constata-se um limitado desenvolvimento de iniciativas de participacao dos cidadaos.
As experiéncias da Regido Emilia-Romagna de Itdlia (os Comités Consultivos Mistos e
os Planos pela Saude) podem ser consideradas estratégias inovadoras de participacao
cidada no contexto italiano. No caso espanhol, as experiéncias piloto realizadas em
Puertollano através de foros participativos e conselhos de administracao de area tam-

bém sdo relevantes. Em Portugal, no entanto, parece muito promissora a recente cria-
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¢do dos Conselhos de Comunidade nos Agrupamentos de Centros de Saude (ACES),
mas a requerer tempo para posterior avaliagdo.

iv) Da mesma forma que nos paises com uma longa tradicdo de public involvement,
nos paises do Sul aqui estudados constata-se, tal como evidenciado pela literatura
internacional, uma escassez de avaliacdes relativas a efectividade destas intervencdes
(Mitton, 2009; Burton, 2009). Desse modo, é urgente incentivar a participacdo dos sec-
tores mais desfavorecidos através de sua representacdo em associacdes que defendam
os seus interesses, sempre pensando no dilema da falta de representatividade que
pode adquirir o cardcter voluntdrio dos processos participativos (Frankish et al., 2002;
Tritter, 2006).

v) O desenvolvimento do associativismo no ambito sanitario ndo é semelhante
entre os trés paises. A analise preliminar das fontes de informacdo consultadas parece
indicar que a Itdlia apresenta um maior tecido associativo actuante no campo saude,
seguida da Espanha e de Portugal. Na situacdo delineada, caracterizada pela escassez
de canais de participagdo institucionais, € fundamental fortalecer o papel das organi-
zacOes intermedidrias (Robinson, 1998), tais como as associacOes de pacientes e de
utentes, as ONG e os movimentos populares pelas potencialidades demonstradas em
influenciar os que tomam decisGes no ambito do sistema de saude.

vi) Finalmente, os estudos comparativos nesta regido do Sul da Europa podem
representar um quadro frutifero de intercambio de contribuicdes metodoldgicas, com
vista a estimular a reflexao e a investigacdao sobre a relagao entre sistema de saude e
seus beneficiarios (pacientes, utentes e cidadados), assim como a aprimorar o desen-
volvimento da pratica participativa. Nesse sentido, cabe realgar a escassa contribuicao
e producao cientifica, dos trés paises estudados, sobre o tema da participacdo em sau-
de, tanto entre académicos como entre os principais actores que operam no campo da

saude.
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