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RESUMO

Este pretende ser um contributo para a discussiao da mudanca sustentada do sistema de
saude enquanto estrutura essencial ao bem-estar e desenvolvimento de qualquer sociedade
moderna. Apresenta-se uma analise critica relativa a participacao dos cidadaos no sistema
de saude. Propoe-se, de forma sumaria, uma evolucao paradigmatica de utente-consumidor
a cidadao corresponsavel, através da conjugacao do conceito de coproducao, das estratégias

locais de saude e da incorporacao das tecnologias de informacao e comunicacao.

INTRODUCAO

Atualmente a quase a totalidade dos paises que estruturam os seus sistemas de saude com
base nos modelos bismarckiano ou beveridgeano discutem a sua adequabilidade ao atual
contexto de desenvolvimento humano e social. O principal motivo que desencadeou esta
discussao parece ter sido a atual crise financeira e econémica. De facto, os indicadores dis-
poniveis mostram que no periodo de uma década (2000-2009) ocorreu um acentuado cres-
cimento médio anual dos gastos em saude per capita, sendo que esse crescimento foi brus-
camente interrompido, principalmente nalguns dos paises mais atingidos pela crise, onde
os cortes nos gastos em saude atingiram valores muito expressivos®”. Esses cortes tém vindo
a traduzir-se, por um lado, na reducao nos servicos ou na sua qualidade, por outro, no acrés-
cimo da contribuicao individual para os gastos em saude. Concomitantemente parece, em

alguns contextos, estar a assistir-se também a uma verdadeira racionalizacao dos servicos.

No auge da crise e na emergéncia da resposta as exigéncias externas corremos o risco de
desaproveitar a oportunidade ficando pelos cortes mais ou menos cegos e nao fazendo a
mudanca refletida que o sistema exige. Ora o momento exige uma mudanca que chame to-
dos os atores a assumirem as suas responsabilidades. Mas para isso, precisamos de ter uma
visdo mais ampla do sistema de saude e dos blogueamentos que o constrangem na sua ca-

pacidade de resposta as atuais necessidades das populacoes. Comecemos por estas.
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PERSPETIVA HISTORICA E CRITICA

E j4 um lugar comum referirmo-nos as profundas alteracées demograficas da populacio
do mundo ocidental, mas ndo sé6. A um decréscimo acentuada das taxas de natalidade,
associou-se um acréscimo constante da esperanca média de vida, resultando dai um enve-
lhecimento acentuado da populacao, o que, em boa verdade se constitui como uma conquis-
ta civilizacional. Na pratica o baby boom transformou-se em elder boom. Este processo, mas
também a melhoria das condicoes de vida e dos cuidados de saude, entre outros, induziram
uma alteracdo dos quadros nosolégicos com a diminuicao e/ou reconfiguracao das doencas

infeciosas e o incremento das doencas cronicas.

Simultaneamente assistimos a um processo de urbanizacdo acentuado, movimentos mi-
gratérios rapidos e de todos os tipos, alteracées do mercado de trabalho, da estrutura fa-
miliar, dos padrées comportamentais com reflexos na saude e incremento das exigéncias

aos servicos publicos.

Ou seja, quase tudo mudou desde que o atual modelo de sistemas de saude foi criado. E o
modelo em si mesmo como é que evoluiu? Diria que na esséncia manteve as suas carateris-

ticas. Analisaremos apenas uma das muitas dimensodes que poderiam ser invocadas.

Centremo-nos na participacdo do cidaddao em qualquer dos niveis do sistema de saude.
Aquela, pode dizer-se, estava prevista desde o relatorio Beveridge®. Mais tarde foi reafir-
mada quer por forca do relatério Lalonde®®, quer principalmente das conclusées da Con-
feréncia Internacional para os cuidados de Saude Primarios, de Alma-Ata®, onde na decla-
racdo final se afirmava que os cuidados de saude primdrios deveriam ser a trave mestra
do sistema e que estes deveriam caracterizar-se por serem “universalmente acessiveis na
comunidade, aos individuos e as familias, com a sua total participacdo, a um custo compor-
tavel para os paises”. Alguns anos mais tarde a Carta de Ottawa® reforca a importancia das
acoes na comunidade e da capacitacdo das pessoas para que se possam tomar decisdes in-

teligentes sobre a saude.

Diversos outros documentos evidenciam a importancia da participacao do cidadao nas de-
cisdes em saude, de tal modo que poderiamos afirmar que, conceptualmente, todos estamos

de acordo com esse principio. Mas entdo perguntar-se-4a, o que foi feito e com que resultados?

Ao nivel da Unido Europeia a organizacao Active Citizenship Network® propos em 2002 a
Carta Europeia dos Direitos dos Doentes. Nao deixando de realcar o ato em si mesmo como
exemplo de participacao nas decisoes em sauide, curiosamente aquele documento apresenta-

-nos um conjunto de 14 direitos do doente enquanto consumidor de saude.
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Em Portugal foi dado um primeiro passo através da criacdo do Gabinete do Utente (Despa-
cho Ministerial n® 26/86 de 24 de julho), em todos os hospitais e centros de saude, destina-
do a receber as sugestoes e reclamacoes dos utentes dos servicos de satide. Também neste
caso prevalece uma perspetiva de utente-consumidor. Mais tarde a Lei de Bases da Sau-
de (Lei n° 48/90, de 24 de agosto), aborda a questdo dos direitos dos doentes ainda que de
forma vaga e geral, nao havendo referéncias concretas a participacao e modo de a efetivar.
A Carta dos Direitos dos Doentes (disponivel no site da Direcao Geral de Saude) é um docu-
mento em tudo sobreponivel com a Carta Europeia atras referida, ou seja, com um claro

enfoque numa perspetiva de utente-consumidor.

Em 1998 é pela primeira vez apresentado um documento fundamental (Satide em Portugal:
uma estratégia para o virar do século (1998-2002)) onde, entre diversos outros aspetos, se
equacionam as entdo denominadas Estratégias Locais de Saude, nas quais os cidaddos te-
riam um importante papel. Pode dizer-se que estas estratégias iniciaram o seu desenvolvi-

mento com o Plano Nacional de Saude 2004-2010.

Alguns e importantes passos adicionais foram dados através da Reforma dos Cuidados de
Saude Primarios (Decreto-Lei n°® 28/2008 de 22 de fevereiro), entdo apresentados como o
pilar fundamental do sistema de saude. Com esta reforma assiste-se a uma evolucao no-
tavel do conceito de utente-consumidor para o de cidaddo. Consequentemente, no dmbi-
to dos Agrupamentos de Centros de Saude (ACES), sdo criados o Gabinete do Cidadédo e o
Conselho da Comunidade. O primeiro tem como missdo “promover e desenvolver o exer-
cicio dos direitos e deveres dos cidadaos, incentivando a sua participacao na definicao de
prioridades, estratégias e acdes do ACES, bem como na organizacao e funcionamento dos
servicos”"”. Por sua vez os Conselhos da Comunidade sdo considerados um o6rgao de Gestao
dos ACES, integrando diversos representantes da comunidade desde as autarquias a asso-

ciacoes de doentes.

Apesar destas evolucoes, pergunta-se, quais os resultados? Existe efetiva participacao dos
utentes? Quais as mais valias introduzidas nos resultados em saude, quer de um ponto de
vista individual quer comunitario? Qual a perspetiva dos cidadaos relativamente a estas

evolucoes?

Gongalves, Alves e Ramos® identificaram um conjunto de tensoes e “gaps” no sistema de
saude de entre os quais destaco o “gap” “entre as expectativas de participacdo nas decisoes
de saude e a efetiva participacdo na tomada dessas decisdes”. De facto, este “gap” pode ser
encarado a partir de duas perspetivas diferentes. Por um lado, na perspetiva do sistema e
dos seus atores tradicionais (i.e., profissionais de saude em sentido amplo), devendo neste

caso interrogarmo-nos: os profissionais de saude, tradicionais detentores de saber/poder,
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criam espaco para a participacdo na decisao em saude aos mais diversos niveis? Ou seja,
o cidadao tem espaco para decidir acerca da sua saude, da saude da sua familia e da sua
comunidade, inserido no contexto de uma equipa de saude? De acordo com o Europatient
Empowerment Index (2012), existe uma diferenca consideravel na area dos direitos dos pa-
cientes, da informacao e da participacao, entre os paises do sul da Europa e os da Europa
Central e do Norte. Neste index, que analisa varidveis como direitos dos doentes e infor-
macao, acessibilidade, resultados, nivel de prevencao e alcance dos servicos prestados e

produtos farmacéuticos, Portugal situa-se num modesto 25° lugar.

Por outro lado, podemos também perguntar, e os utentes demonstram que querem essa
participacao? De acordo com alguns estudos conduzidos ao nivel da Unido Europeia, 51%
dos utentes manifestaram preferéncia pela partilha da tomada de decisdo; 26% admitiram

preferir o modelo paternalista e 23% declararam preferir autonomia na decisao®.

Relativamente a Portugal, Barros e Almeida Sim6es™ afirmam que apesar de algumas ini-
ciativas interessantes tomadas para incentivar o envolvimento dos pacientes, com a fina-
lidade de encorajar a populacdo a assumir a responsabilidade pela prépria saude e obter
uma melhor qualidade dos cuidados prestados, a participacdo ainda continua confinada as

referéncias legislativas e intencoes anunciadas nos documentos.

Por sua vez e com base num estudo exploratério de Lobo™ sobre o processo de participacao
comunitéria e o desenvolvimento dos cuidados de saude primarios, conclui-se que o grau
de participacdo comunitaria nos cuidados de saude primarios nao é considerado satisfato-
rio devido a, falta de informacao e conhecimento sobre os projetos e as atividades realiza-
das pelos Centros de Saude; falta de confianca nas préprias capacidades; percecao de nao
ter a forca e a capacidade de provocar mudancas no ambito dos servicos de saude tradicio-
nalmente dominados pelo poder profissional; e inadequada estrutura organizacional exis-

tente no ambito dos cuidados de saude primarios.

Muitos e diversos outros exemplos poderiamos invocar, mas de entre os que encontramos
podemos afirmar que todos apontam no mesmo sentido: existe um consenso conceptual
da importancia da participacdo dos cidadaos aos mais diversos niveis da decisao em saude;
tém-se desenvolvido alguns mecanismos legislativos que a preveem; existem do ponto de
vista organizacional e dos profissionais de saude diversas barreiras a essa participacao;
existem do ponto de vista dos cidadaos evidéncias que parecem contraditérias, por um la-
do, aparentam demonstrar satisfacao com o que lhes é oferecido, por outro, indiciam von-

tade de participar mais. Face ao exposto, o que fazer?
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UMA PROPOSTA DE MUDANCA

Dirfamos para comecar que nao ha féormulas magicas que de forma rapida e indolor alte-
rem o atual cenario. Todavia, se todos concordarmos que a participacao dos cidadaos nas
decisdes relativas a sua saude, da sua familia e da sua comunidade é um direito funda-
mental e que dai podem advir diversas vantagens que nos ajudarao a ultrapassar alguns
dos atuais constrangimentos do sistema de saude, entdo nao nos resta outra saida se nao
encontrar um mecanismo que a concretizem. Consideramos que estao ja disponiveis todos

os instrumentos para a criacao desse mecanismo ou plataforma. Passamos a explicar.

E claro para nés que a evolucdo paradigmatica de utente-consumidor a cidadao correspon-
savel ¢é para aprofundar e desenvolver. Isto significa que todos os mecanismos organiza-
cionais e/ou instrumentais devem ser aproveitados para atingir esse desiderato. De entre
esses mecanismos faremos uma breve referéncia apenas a trés: o conceito de coproducdo
conjugado com as estratégias locais de saude e com as tecnologias de informacdo e comunica-
cdo aplicadas a saude. Defendemos que da conjugacdo destes trés mecanismos podem re-
sultar beneficios com repercussées ao nivel dos resultados em saude, sustentabilidade do

sistema, satisfacao do utente, entre outros.

O conceito de coproducdo ou a evolucdo para o paradigma do cidaddo corresponsavel

O conceito de coproducao comecou por ser apresentado na década de 70 do século passa-
do pelo prémio Nobel da Economia Elinor Ostrom e seus colegas. Este economista tentava
explicar por que razdo a prestacao de servicos centralizado através de grandes instituicoes
era menos eficaz do que o que tinha sido previsto. Mais tarde Edgar Cahn transformou es-
te conceito académico numa agenda pratica de mudanca do sistema, nomeadamente atra-

vés da criacao de “dolares de tempo” e “bancos de tempo”.

Atualmente podemos definir coproducao como prestacao de servicos publicos numa rela-
cao deigualdade e reciprocidade entre os profissionais, as pessoas que utilizam os servicos,
suas familias e seus vizinhos. Quando as atividades sao coproduzidas desta forma, os ser-
vicos e os bairros tornam-se agentes muito mais eficazes de mudanca®™. De acordo com
Bovaird® o conceito de coproducdo é um conceito revolucionario nos servicos publicos na

medida em que coloca o cidadao e a comunidade no centro do processo de decisao.
O conceito de coproducao assenta em seis principios fundamentais, a saber:

1. Ativos: transforma a percecao das pessoas de recetores passivos de servicos e encargos

para o sistema numa outra onde sdo parceiros iguais na concecao e prestacao de servicos.

R I AS E ONLINE 2016. DEZEMBRO. 2(3): 795 - 804 799



CIDADANIA E PARTICIPAGAO: DE UTENTE-CONSUMIDOR A CIDADAO CORRESPONSAVEL

2. Capacidade: altera o modelo de prestacao de servicos publicos de uma abordagem cen-
trada no défice para outra que reconhece e promove o desenvolvimento das capacidades

das pessoas e apoia-as ativamente para as usarem em favor do individuo e da comunidade.

3. Reciprocidade: oferece as pessoas uma gama de incentivos para se envolverem, permi-
tindo-lhes trabalhar em relacoes de reciprocidade com os profissionais e com outros cida-

daos, num contexto de mutua responsabilidades e expectativas.

4. Redes: cria redes que envolvem os cidadaos e os profissionais como a melhor forma de

transferir conhecimento.

5. Esbatimento de papéis: remove os limites bem definidos entre os profissionais e os bene-
ficidrios, e entre produtores e consumidores de servicos, reconfigurando as formas através

das quais os servicos sao desenvolvidos e prestados.

6. Catalisadores: capacita os servicos publicos para se tornarem facilitadores em vez de pres-

tadores unicos e centrais.

McLaughlin®), defende que se este conceito estiver no d&mago da organizaciao de um novo
sistema de saude, este sera mais produtivo e mais sustentavel, porque assenta numa rede-
finicao radical da parceria entre o sistema de saude/profissionais de saude, por um lado, e
os cidadaos/consumidores de saude, por outro. Entende que o atual conceito de coprodu-
cao evidencia uma nova ordem que integra uma posicao pratica que consiste numa parce-
ria coprodutiva dialégica e dialética que identifica interesses partilhados, mais do que in-

teresses conflituantes entre profissionais de sauide e cidadaos®.

Este conceito propde uma profunda alteracdo da relacido dos consumidores de saude com o
sistema, transportando-os de uma perspetiva exterior para uma outra interior ao sistema
de saude. Isto obriga a que todo o processo de producao de cuidados se modifique implican-
do uma alteracao que vai da dimensao organizacional dos servicos de satide as novas com-

peténcias que os profissionais precisardo de desenvolver para tornar este modelo efetivo.

A investigacdo fornece-nos ja alguns resultados relativos a utilizacao de estratégias de co-

producao. Referiremos apenas algumas.

Os grupos de suporte de leigos de autocuidado sdo um bom exemplo de educacao por pares
usados para ensino de competéncias de autocuidado e que os mesmos sao efetivos no in-
cremento da autoeficacia e dos niveis de energia entre doentes com doencas de evolucao
prolongada e é provavel que sejam custo eficazes num periodo superior a seis meses!.
Custo-efetividade dos Programas de Doentes Peritos e verificaram uma sensivel reducao

de custos por pessoa, demonstrando que este programa é uma alternativa custo-efetiva
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aos cuidados tradicionais a pessoas com doencas de evolucdo prolongada. Por sua vez
Joosteen et al."”” desenvolveram uma revisao sistematica, usando apenas RCTs, comparan-
do a diferenca entre o impacto das decisoes partilhadas e nao partilhadas em doentes de
evolucao prolongada. Concluiram que a tomada de decisao partilhada pode ser utilizada de
forma eficaz para chegar a acordo sobre decisdes de longo prazo no tratamento de pessoas
com doencas cronicas. Por ultima referéncia para os Programas de Parceria Enfermeira-
Familia nos EUA os quais foram avaliadas por um periodo superior a 15 anos, tendo-se cons-
tado uma reducao do abuso e negligéncia de criancas em 48%, de prisao de adolescentes
de 61% e de “comportamento incorrigivel” por 90%. Analisado em escala traduz-se num
beneficio no valor de cinco vezes o investimento e uma economia no gasto publico de cerca

de 41.000 dolares por crianca envolvida (ver http://www.nursefamilypartnership.org/).

Para concluir a apresentacao deste conceito referir que de acordo com Boyle e Harris"® a
coproducdo tem condicdes para criar a mais importante revolucdo nos servicos publicos

desde o Relatério Beveridge.

As Estratégias Locais de Saude

Relativamente ao conceito de estratégias locais de saude podemos defini-lo como o conjun-
to de metas de saude, parceiros sociais (comprometidos), atividades (efetivas na concretiza-
cao dessas metas), e de recursos (existentes ou mobilizaveis) capazes de melhorar o estado
de saude da comunidade, num contexto de elevada complexidade’”??. Os mesmos autores
acrescentam que as referidas estratégias sao essencialmente um “motor de mudanca” local.
De acordo com os elementos apresentados rapidamente se percebe a proximidade entre
este conceito e o anteriormente referido (i.e., coproducdo). Ambos pressupdem participa-

cao ativa de todos os atores e acao local coordenada.

As tecnologias de informacdo e comunicacdo (TIC) aplicadas a saude

As TIC podem ser definidas como ferramentas que facilitam a comunicacdo e o processa-
mento e transmissao de informacodes por meios eletréonicos. As TIC estdo cada vez mais
presentes na vida de todos, pelo que as questoes relativas a literacia que as mesmas exigem
sdo cada vez menos um problema. As TIC “invadiram” os meios clinicos e neste momento,
estdo presentes em todas as areas desde as administrativas (clinicas e ndo clinicas) até ao
dia-a-dia de todos os profissionais de saude, através dos instrumentos que usam ou dos
gestos que empreendem. De tal modo que é ja possivel elencarem-se um conjunto de bene-

ficios que advém do seu uso, nomeadamente:

1 - Promovem a disseminacao de informacoes de satide publica e facilitam o discurso publi-

co e didlogo em torno das grandes ameacas a saude publica;
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2 - Permitem consulta remota, diagnostico e tratamento através da telemedicina e tele-

homecare;

3 - Facilitam a colaboracao e cooperacao entre os profissionais de saude, incluindo a parti-

lha de abordagens de aprendizagem e de formacao;

4 - Tornam a investigacdo em saude mais eficaz e facilitam a divulgacao e acesso a resul-

tados da investigacao;

Deste modo pode-se afirmar que as TIC tém potencial de impacto sobre muitos aspetos do
sector da saude. A capacidade das comunidades para acederem aos servicos de saude é in-

fluenciada pela maior informacao e os processos de comunicacao, mediada pelas TIC.

O préximo passo neste desenvolvimento consiste na bidireccionalidade de comunicacao
entre profissionais/servicos e utentes, todos com acesso nao sé aos outputs, mas também

aos inputs.

EM JEITO DE CONCLUSAO

Das ideias aqui apresentadas resulta claro que a participacdo do cidadao, apesar de pre-
conizada e defendida, quer por razdes de principio, quer de resultados em saude, esta longe
de ser uma realidade amplamente difundida e presente na organizacao do sistema de saude
e no dia-a-dia dos cuidados de saude a todos os niveis. Todavia, por forcas das circunstan-
cias financeiras e econémicas que estamos a atravessar, mas também das multiplas alte-
racoes demograficas e sociais ocorridas, impde-se uma alteracdo de paradigma. A alteracéo
gue aqui propomos consiste na transicdo de utente-consumidor a cidadao corresponsavel
através da utilizacdo integrada de instrumentos ja existentes, a saber: a coproducao, as es-

tratégias locais de sauide e as tecnologias de informacdo e comunicacdo aplicadas a saude.

Basicamente preconiza-se um sistema no qual o cidadao é coator em todas as decisdes de
saude, quer as de natureza individual, quer familiar e comunitaria. Esse modelo terd tanta
mais possibilidade de éxito quanto mais for baseado em estratégias locais, adequadas a rea-
lidades concretas e com recursos integrados. Todo este processo pode agora ser muito mais
facilitado se baseado nas TIC, com estas a facilitarem a circulacao de informacao, o acesso

aos recursos e a autogestdo dos processos de satide-doenca.
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