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Os desafios da participacao e da cidadania nos sistemas de saude

The challenges of citizenship and participation

in the health systems

Abstract The themes of citizen participation and
citizenship have assumed great relevance in pub-
lic policy in most countries of the world. In this
article, after briefly summarizing the main stages
of development of the concept of citizenship, the
prominence of social participation as a practice
of citizenship will be depicted. Next, the potential
and limits of deliberative approaches established
to promote new strategies of citizens’ participa-
tion in health will be analyzed. The paper will
then focus on critical aspects that contribute to
reducing or hindering the exercise of citizenship
rights, including: the issue of representation un-
derpinning the citizen participation methods; the
issue of the influence of participatory devices in
decision-making processes; and the limited expe-
rience and interest in assessing the effectiveness of
citizen participation in the health sector.

Key words Citizens’ participation, Citizenship,
Health systems, Deliberative approaches, Evalua-
tion of participation

Resumo Os temas da participagio cidada e da
cidadania tém assumido grande relevincia nas
politicas puiblicas da maior parte dos paises do
mundo. Neste artigo, apds ter brevemente resu-
mido as principais etapas do desenvolvimento do
conceito de cidadania e ter ilustrado a preeminén-
cia da participagdo social como sua pritica, se-
rdo analisadas as potencialidades e os limites das
abordagens deliberativas utilizadas para promo-
ver novas formas em satide. Sucessivamente serdo
enfocados outros aspetos criticos que contribuem
para reduzir o exercicio dos direitos de cidadania,
nomeadamente: a questio da representatividade,
que subjaz aos métodos de participagio dos cida-
daos; o tema da influéncia da participagdo nos
processos de decisdo; a limitada experiéncia e o
escasso interesse em avaliar a efetividade da par-
ticipagdo no sector da saiide. Em conclusdo, serdo
focalizados os principais desafios da participagio
e da prdtica da cidadania nos sistemas de satide.
Palavras-chave Participagdo dos cidadaos, Cida-
dania, Sistemas de saiide, Abordagens deliberati-
vos, Avaliagio da participacio
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Introducao

Os temas da participa¢do e da cidadania tém as-
sumido grande relevincia nas democracias oci-
dentais, tendo-se multiplicado, nos tltimos anos,
as iniciativas de participa¢ao provenientes da
sociedade civil. O denominador comum destas
iniciativas tem sido o de exercer uma forte pres-
sao sobre o setor publico, com o objetivo de re-
formular o sistema de direitos sociais, entendidos
nao mais como conjunto de direitos planejados
e prestados pelo estado, mas como demanda de
contribui¢do ativa na defini¢do das politicas so-
ciais e servigos publicos. Esta segunda tradi¢ao de
cidadania promove um modelo de participacao
ativa dos cidaddos nas instituicdes e nos servicos
publicos'”. De fato, a partir dos tltimos anos do
seculo XX, houve uma mudanga substancial na
abordagem a cidadania: de um discurso base-
ado em um conjunto de direitos civis, politicos
e sociais, de acordo com a elaboragao teérica de
Marshall*, para um conceito de cidadania que vai
além da reivindicagdo dos direitos consagrados
na Constituicao.

A nova perspetiva de cidadania, definida
como “cidadania ativa”, tornou-se uma dimen-
sao importante da politica social e de saude do
governo do Partido Trabalhista na Gra-Bretanha
desde o fim da década de 90, em oposicdo ao
sentido tradicional de cidadania®. Embora nao
se deva subestimar as criticas de alguns autores
britanicos a nova abordagem®’, considerada uma
estratégia para legitimar as reformas econémicas
e gerenciais introduzidas no sistema de satde nos
anos 90. Para Milewa et al.?, a énfase na participa-
¢do comunitdria dos governos conservadores e,
sucessivamente, também dos governos do parti-
do trabalhista, reflete, na verdade, o refor¢o do
protagonismo dos gestores (active management)
no sistema de satide, ao invés de promogao de
“cidadania ativa” (acitve citizenship). Este proces-
so, conforme Calnan e Gabe’, “deu mais poder
aos gestores ao invés de aos pacientes”.

No entanto, apesar de algumas formas de re-
térica politica sobre o envolvimento de usudrios
e pacientes, o novo sentido de cidadania poe én-
fase na comunidade, bem como nas obriga¢des
do individuo, e promove um modelo de partici-
pacdo ativa dos cidadaos nas instituicdes e ser-
vigos publicos. Nos tltimos 15 anos, este debate
tem-se expandido na maioria dos paises ociden-
tais. Nesse sentido, aumentou a demanda para
uma melhor qualidade da atengdo a sadde, para
uma maior personalizacdo e humaniza¢do dos
cuidados a prestar e para a valoriza¢ao da voz dos

usudrios. Ao mesmo tempo, foram introduzidas
uma série de disposi¢oes destinadas a proteger e
ampliar os direitos individuais dos pacientes.

A Organiza¢gao Mundial da Saude tem reite-
radamente apoiado esta estratégia, enfatizando
e promovendo a participacdo dos cidaddos em
todos os documentos publicados nos ultimos
anos. A participagdo e o empoderamento dos
cidaddos tornaram-se palavras-chave nos tex-
tos de reforma da maioria dos paises. Tem sido
apontada, portanto, a necessidade de incremen-
tar a responsabilidade e transparéncia das novas
formas de gestdo dos servigos de satide por meio
de instancias de envolvimento e participa¢do dos
usudrios. Entretanto, os resultados de intimeras
pesquisas indicam que, apesar das boas intenc¢des
e de alguns esfor¢os louvaveis empreendidos, a
participagdo, por vdrias razoes, ainda tarda em
entrar na praxis dos servicos de saude.

Neste artigo, apGs ter brevemente resumido
as principais etapas do desenvolvimento do con-
ceito de cidadania e apos ter ilustrado a preemi-
néncia da participagdo social como prética da
cidadania, serdo analisadas as potencialidades e
os limites das abordagens deliberativas utilizadas
para promover novas formas de cidadania em
saude. Sucessivamente serdo enfocados outros
aspetos criticos que contribuem para limitar ou
obstaculizar o exercicio dos direitos de cidadania,
nomeadamente: a questdo da representatividade,
que subjaz aos métodos de participacdo dos ci-
dadéos e os temas da influéncia dos dispositivos
participativos e da escassez de estudos avaliativos.

Participagao social como pratica
da cidadania

O primeiro conceito de cidadania a que nos
referimos — definido como um conjunto de di-
reitos garantidos progressivamente aos membros
da sociedade — foi desenvolvido por Marshall*em
seu famoso livro publicado em 1950, Citizenship
and Social Class, e incluia trés dimensoes:

1. Cidadania civil, os direitos de liberdade da
pessoa que tiveram um desenvolvimento signifi-
cativo no século XVIII;

2. Cidadania politica, ou os direitos de parti-
cipar na vida politica, conquistados pelas classes
trabalhadoras no curso da luta pela igualdade
politica no século XIX; e

3. Cidadania social, que consiste no reconhe-
cimento e amplia¢do durante o século XX de uma
série de direitos sociais em periodos de desempre-
go e de doenga, para permitir as pessoas participar
do bem-estar econdmico e social da comunidade.



Apesar da sua grande influéncia, a perspetiva
tedrica de Marshall foi muito criticada'®'% Foi
criticada por sua abordagem evolutiva a cida-
dania que prefigura a existéncia de uma cadeia
sequencial entre direitos civis, politicos e sociais
muito rigida e incapaz de compreender outros
caminhos para a cidadania'®'% por nio ter consi-
derado o contexto mais amplo dentro do qual de-
senvolveu-se a politica de bem-estar na Gra-Bre-
tanha durante o periodo da pds-guerra; por ter
analisado a cidadania como um processo irrever-
sivel nas sociedades contemporéneas, enquanto a
experiéncia tem evidenciado que os direitos do
Estado-Providéncia sdo reversiveis e nao garanti-
dos uma vez por todos (como estd demostrando
a crise financeira que estd desestruturando o es-
tado social dos paises da Europa do sul); por ter
adotado uma teoria da cidadania sem ter desen-
volvido, em paralelo, uma teoria do Estado; por
deixar de enfatizar a ideia de que, historicamente,
o crescimento da cidadania social foi o resultado
de violéncia e ameacas de violéncia que levaram
o Estado na drea social como um estabilizador do
sistema social'’.

Nesta linha critica é interessante a andlise de
Carvalho'? que destaca como ainda hoje muitos
direitos civis, que representam a base da sequén-
cia de Marshall, sdo inacessiveis a maioria da po-
pulagdo, embora isso ndo tenha impedido a aber-
tura de novos caminhos para a cidadania, “como
demostram os casos da Inglaterra, da Franga e da
Alemanha”. Também no Brasil, realca Carvalho'?,
a cronologia desenhada por Marshall foi inver-
tida: antes vieram os direitos sociais, depois os
direitos politicos e finalmente os direitos civis.

De uma perspetiva teérica radical, alguns
estudiosos reivindicaram a ampliagdo da triade
de direitos reconhecidos no conceito de cidada-
nia (civil, politica e social), para incluir outros
direitos e outras demandas. Uma abordagem
alternativa a teoria da cidadania, por exemplo,
surgiu na década de 90 a partir do movimento
feminista e de outros movimentos sociais, e de-
fendeu a necessidade de remover os mecanismos
que excluem as demandas das minorias e grupos
marginalizados'. Neste prisma sdo interessantes
as consideragdes de Young': “No final do século
XX, quando os direitos de cidadania foram for-
malmente estendidos a todos os grupos nas so-
ciedades capitalistas liberais, alguns grupos ainda
se sentem tratados como cidaddos de segunda
classe”. Em outras palavras, Young' critica a cida-
dania universal, baseada na ideia de assimilagdo e
reivindica uma “cidadania diferenciada” como a
melhor estratégia para alcancar a inclusao social

e a participag¢do de todos. O reconhecimento das
diferencas, aponta a autora, ndo reduz a fun¢do
integradora da cidadania, mas facilita a inclusdo
dos direitos de grupos multiculturais e desfavo-
recidos.

Outros tedricos alargaram ainda mais o 4m-
bito dos direitos previstos por Marshall, exigindo
o reconhecimento - entre os direitos fundamen-
tais do cidaddo - da mesma participagdo nos pro-
cessos de decisdao nas esferas social, econdmica e
cultural. Segundo Barbalet®, os direitos sociais
representam as pré-condi¢des da participacio.
Esta perspetiva de andlise tenciona promover
uma forma mais ativa dos direitos de cidadania
do que os tradicionalmente associados com o es-
tado do bem-estar do pds-guerra, através da pro-
mogao de estratégias para envolver os usudrios, e
do fortalecimento da responsabiliza¢do e trans-
paréncia dos servicos publicos. Esta abordagem
enfatiza a participagdo ativa dos cidaddos na go-
vernanga do sistema de saide e nas decisdes po-
liticas com a finalidade de promover o bem-estar
de toda a comunidade.

O desenvolvimento da cidadania participa-
tiva tem sido interpretado como uma rea¢do ao
individualismo promovido pela abordagem li-
beral dominante a cidadania. Esta corrente, de
acordo com Lister', reduz as pessoas a individu-
os atomizados e passivos portadores de direitos.
Assim, a cidadania, de projeto politico coletivo,
transforma-se numa atividade para o exercicio
dos interesses econdmicos individuais. Sobre o
mesmo tema, Crouch' salienta que os direitos de
cidadania podem ser adquiridos através da acdo
coletiva, enquanto “obté-lo como clientes signifi-
ca compra-los”

Na era da biomedicina, da biotecnologia e
da genética, nos ultimos anos um novo tipo de
cidadania estd sendo reivindicado no campo da
satde, que alguns autores tém denominado ‘cida-
dania bioldgica’®' ou ‘justica sanitdria’®. Nesta
nova era bioldgica, realga Rose'®, nem todos tém
igualdade de cidadania e existem diferentes ideias
e préticas de cidadania que podem ser observadas
na crescente importancia dada a corporalidade e
as “novas tecnologias que intervém no corpo em
niveis que vao desde o superficial (cirurgia esté-
tica) ao molecular (terapia genética)”’®. Adriana
Petrina', por exemplo, nos estudos realizados so-
bre o desastre nuclear de Chernobyl, tem desen-
volvido o conceito de cidadania bioldgica para
reivindicar os direitos dos cidadios expostos as
contaminagdes radioativas ao acesso aos cuida-
dos médicos, ao apoio social e legal e ao ressarci-
mento dos danos. Neste prisma, a cidadania bio-
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légica pode incorporar a demanda por formas
de bem-estar social e a ado¢do ou interrup¢ao
de determinadas politicas ou a¢des’. A cidadania
bioldgica e a justica sanitaria podem ser reivindi-
cadas seja individualmente, mobilizando as redes
de relacionamentos dentro e fora das institui¢des
e organizagdes® e seja coletivamente por meio do
ativismo de grupos e associagdes que possuem
uma vasta experiéncia de mobilizagdo e recusa
do estado de pacientes passivos'®.

Osler e Starkley*' propuseram uma defini¢do
multidimensional do conceito de cidadania ao
introduzir uma terceira dimensao: a cidadania
como um sentimento (feeling). Segundo os au-
tores, a cidadania como status descreve a relacao
entre os individuos e o Estado, assim como o
conjunto de direitos e garantias para proteger os
cidaddos que, em troca, contribuem para a cober-
tura dos investimentos coletivos através dos im-
postos. A cidadania como sentimento se preocupa
com o sentido de pertenca a comunidade. Ainda
quando os individuos tém o estatuto de cidadaos
—apontam Osler e Starkley*' — hd graus diferentes
de identificagdo com os valores nacionais. Exis-
tem, de fato, vdrias barreiras formais e informais
que dificultam a realiza¢do da cidadania plena,
particularmente entre mulheres e certos grupos
sociais e étnicos. A este respeito, bem conhecidas
sdo as desigualdades sociais de satide produzidas
pelas barreiras econoémicas e culturais. A cida-
dania como prdtica permite a pessoa agir tanto
individualmente, como também em conjunto
com outros, a fim de efetuar as mudangas neces-
sdrias ou influenciar os decisores. Nesta perspe-
tiva, o objetivo da cidadania ndo pode se limitar
ao simples exercicio do direito de voto, mas deve
também incluir a participagdo nas decisdes que
afetam a vida dos proprios cidadios. Portanto,
nio é suficiente adquirir a titularidade dos direi-
tos, mas é a participa¢ao ativa que permite que
as pessoas exercam os seus direitos. Mais do que
uma identidade — observam Cornwall et al.?> — a
cidadania ¢é algo “que é posta em pratica, criada
e recriada de maneiras diferentes e em diferen-
tes espagos’, e intimamente ligadas as diferentes
formas em que as pessoas se constituem como
atores sociais no territério onde agem.

Como pode ser observado a partir da analise
dos autores consultados, o conceito de cidadania
é carregado com valores e tem sido alvo de inten-
so debate entre os socidlogos e cientistas politi-
cos. Para alguns, a cidadania envolve uma série de
direitos individuais, enquanto para outros é vista
como um conjunto mais amplo de responsabili-
dade social e civil. Duas tradi¢oes diferentes: uma

destaca o individuo e seus direitos, a outra, a co-
munidade e as obriga¢des do individuo para ela;
uma enfatiza a cidadania como um status, a outra
a cidadania como pritica.

Recentemente, tem avancado a ideia de co-
nectar essas duas principais tradi¢oes de cidada-
nia, que animaram e polarizaram o debate nos
altimos anos. De acordo com Lister', a cidada-
nia como participag¢do pode ser considerada uma
expressdo da ac¢do humana (human agency) na
arena politica, mas é a cidadania como titulari-
dade de direitos que da as pessoas a capacidade
de agir. Em outras palavras, ser um cidadao signi-
fica desfrutar os direitos necessdrios para a a¢do
e para a participagao social e politica. Agir como
cidadios, realca Lister'®, “envolve a realizacdo de
todo o potencial do status”. No entanto, “quem
ndo cumprir esse potencial ndo deixa de ser um
cidadio”. A experiéncia de participagao, assinala
Wharf Higgins®, reforca a capacitagdo pessoal.
Através da participa¢do na vida da comunidade.
Ou seja, praticando cidadania, pode-se ganhar
um senso de controle sobre a propria vida e um
senso de pertencimento. Em esséncia, um senti-
mento de capacitacio (empowerment).

Apesar da participagdo dos cidadios ser am-
plamente reconhecida como uma dimensao fun-
damental da cidadania, os resultados obtidos até
agora nessa drea tém sido bastante modestos. Na
verdade, nem todos os cidaddos tém os meios
para fazer valer os seus direitos e vantagens de
cidadania e muitas vezes aqueles que podem ser
percebidos como os principais beneficidrios da
participagdo da comunidade nos cuidados de
saude sdo 0s menos propensos a se envolver nes-
tas iniciativas®.

O desafio da participa¢ao deliberativa:
potencialidades e limita¢des

Na ultima década, o debate sobre participa-
¢do tem apontado a necessidade de adotar novas
abordagens para reforgar a interagdo e o didlogo
entre cidaddos e seus representantes, de uma par-
te, e proﬁssionais e gestores, da outra parte. Em
outras palavras, hoje em dia, a prioridade nao é
mais a de legitimar a participagdo dos cidadaos
nos sistemas de satde (preocupagdo advertida
nos anos 80 e 90), mas a de melhorar a quali-
dade e a efetividade da participacdo, através da
promogdo de estratégia de inclusdo e acesso em
favor de determinadas categorias de cidadaos,
que geralmente sdo excluidas nao s6 dos proces-
sos de decisao, mas também da sociedade num
sentido mais amplo. Neste sentido, nos ultimos



anos, os métodos deliberativos tém recebido um
interesse crescente enquanto estratégia inovado-
ra para fortalecer a participacio cidada. Na litera-
tura socioldgica e das ciéncias politicas dos paises
anglo-saxonicos, o termo ‘deliberativo’ expressa
a possibilidade de debater e analisar, cuidadosa-
mente junto com outros participantes, determi-
nadas questdes e aspetos criticos, mas nao inclui
necessariamente a participa¢do direta nos pro-
cessos de tomada de decisdo. Ou seja, refere-se as
dimensdes normativas do didlogo e da busca do
entendimento e do consenso. Enquanto no Brasil
a fun¢do deliberativa dos Conselhos de satide diz
mais sobre o poder de tomar decisdes vinculati-
vas, decisdes que podem ser alcancadas também
sem consenso’*?. Neste prisma é interessante a
andlise de Avritzer® sobre a evoluc¢do do “concei-
to decisionistico de deliberagdo para um conceito
argumentativo de delibera¢do”.

Por democracia deliberativa se entende aque-
le processo decisional baseado na discussdo e
analise — preferentemente em pequenos grupos
— dos diversos argumentos colocados pelos par-
ticipantes liberos e dotados de pares oportunida-
des®. Os métodos deliberativos, que representam
uma forma de participagdo, oferecem aos indi-
viduos a oportunidade de expressar seus pontos
de vista, conhecer e compreender as posi¢des
de outros participantes, identificar preferéncias
e problemas compartidos, até chegar a adquirir
um juizo fundamentado sobre temas de relevan-
cia publica. A pratica deliberativa supde obriga-
toriamente um processo coletivo de tomada de
decisdo, em que os participantes interessados na
discussdo dos temas enfrentados tém a oportu-
nidade de convergir sobre uma opinido compar-
tilhada, dando voz e relevincia a todos os argu-
mentos apresentados. A democracia deliberativa
focaliza, assim, os processos comunicativos entre
decisores politicos e cidadaos, a formagdo das
opinides e das vontades que precedem a votacao
sobre uma determinada decisdo.

Contudo, cabe destacar, como ressaltam
Abelson et al.*’, que delibera¢do é muito mais
que uma simples discussdo de assuntos. O pro-
cesso deliberativo também se preocupa com o
resultado da discussdo, ou seja, das decisoes e re-
comendagdes propostas e do processo que gera
esse resultado.

A ideia de democracia deliberativa é muito
antiga, embora nos ultimos anos tenha obtido
mais destaque gracas a influéncia da obra de Jiir-
gen Habermas®, em particular os conceitos de
“situacdo discursiva ideal”, “formacdo discursiva
do consenso” e “acdo comunicativa orientada ao

entendimento”. Esta perspetiva estd suscitando
um grande interesse também no setor sanitario,
onde se percebe a necessidade de criar uma ‘esfe-
ra publica’ apropriada’, para incentivar o didlogo
entre os diferentes atores do sistema de saude.
Entre os métodos mais utilizados para imple-
mentar os processos deliberativos importa des-
tacar os seguintes: Juris de cidadaos, Workshops
de cidaddos, Unidades de planejamento, Painéis
de cidadaos, Conferéncias de consenso, Processos
de votagdo deliberativa (deliberative poll) e Gru-
pos focais deliberativos. Comum a todos eles é o
elemento deliberativo que inclui alguns aspetos
essenciais, como: prover as informagdes sobre o
assunto em discussdo a todos os participantes;
descrever os assuntos analisados no idioma dos
cidaddos comuns (ordinary citizens); considerar
atentamente os pontos de vista dos outros par-
ticipantes; estimular a discussdo para alcangar o
consenso ou para aproximar as diversas posi¢oes
sobre o assunto.

Entre os beneficios dos processos deliberati-
vos realgados, cabe assinalar os seguintes??*32-34
a capacidade de desenvolver uma opinido escla-
recida, a potencialidade para alterar as opinides
dos participantes; a capacidade de aumentar
o nivel de tolerdncia e compreensio entre gru-
pos, para aceitar os diversos pontos de vista; um
maior envolvimento dos cidaddos nas politicas
de satide; uma oportunidade para conhecer as
necessidades de saude e valorizar as proprias ex-
periéncias; um mecanismo idoneo para produzir
decisdes coletivas e para aumentar a legitimida-
de das decisdes. Enfim, hd um grande otimismo
acerca das potencialidades e efeitos positivos dos
métodos deliberativos, tanto nos participantes
como no sistema de saude. Porém, sio ainda
poucos os estudos que tém examinado atenta-
mente sua efetividade e capacidade de influenciar
os decisores politicos®****. Por exemplo, os resul-
tados das avalia¢des dos Juri de Cidadios (JC —
Citizens Juries) — um método deliberativo muito
utilizado nos sistemas de satide de Reino Unido,
Canadad e Austrdlia e bastante conhecido em nivel
internacional — tém mostrado diversas potencia-
lidades, mas também alguns pontos criticos®” .
Sem duvida, o método de envolvimento adotado
pelos JC representa um ponto de forca. Muitos
estudiosos tém destacado a sua “superioridade”
em relagdo aos tradicionais dispositivos adotados
no setor da satide (questiondrios, grupos focais,
conferéncias, etc.), em virtude da sua capacidade
de estimular a reflexdo dos jurados e elaborar re-
comendagdes para os gestores®. Entretanto, im-
porta assinalar também alguns constrangimen-
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tos: a) ndo hd garantia que as recomendacdes dos
JC sejam adotadas pelas autoridades de satude®*.
Isso significa que o modelo dos JC, como de ou-
tros modelos de participagdo consultiva, deixa
os usudrios fora da arena politica, na espera que
suas sugestoes sejam incorporadas nos processos
de decisdo. b) Baixo nivel de institucionalizacao
no ambito do sistema de saude, tratando-se de
uma forma de participagdo ocasional ativada por
iniciativa das autoridades de saude. A participa-
¢do publica, como afirma Rigge®, ndo deve ser
entendida como um exercicio isolado (ad-hoc
participation), mas como uma componente vital
para garantir a qualidade do sistema de satide. As
avaliacdes até agora realizadas, sobre o envolvi-
mento dos cidadaos®, tém evidenciado o valor
da continuidade da participagdo (on-going parti-
cipation). Somente desta forma é possivel estabe-
lecer as bases para o desenvolvimento de formas
mais avangadas de participagdo e de cidadania
em saude. ¢) Os custos financeiros excessivos que
comportam o planejamento e a execu¢do dos
JC¥-, De acordo com as estimativas de Iredale
e Longley®, a organiza¢ao de um JC custa cerca
de 25.000 libras, incluindo as despesas para re-
crutar os jurados, remunerar os testemunhos e
os moderadores, e para transporte, alimentacao
e alojamento. d) Assimetria de poder. Alguns es-
tudos tém mostrado que a centralidade do poder
nio foi redimensionada® e que os participantes
interagem em situagdes e contextos caracteriza-
dos pela distribui¢do desigual de poder*!. Tais in-
vestigacdes tém questionado um pré-requisito da
democracia participativa, ou seja, a capacidade
de excluir o poder do didlogo deliberativo e de
reduzir as desigualdades entre os participantes.
Essas desigualdades sao geradas tanto pelas dife-
rengas materiais e de classe entre os participan-
tes quanto pela disparidade de informagoes e de
conhecimentos entre peritos e cidadios. Referin-
do-se a experiéncia do juri de cidadio de Bristol,
Gooberman-Hill et al.* mostraram que ha uma
clara assimetria de poder entre os patrocinadores
do processo deliberativo (que detém a informa-
¢d0) e os jurados.

A preocupagido pela concentragdo das infor-
magdes nos gestores e nos técnicos e pela relacdo
assimétrica entre os conselheiros usudrios e os
demais representantes é um tema constantemen-
te aflorado nas pesquisas realizadas com os Con-
selhos Municipais de Satude no Brasil®#,

Representatividade e inclusao
das instancias de participagao

Outro aspeto problematico, ja evidenciado
pelas investigagdes realizadas nos anos noven-
ta>*, refere-se a representatividade das instancias
de participagdo ativadas. Muitos estudos tém
demonstrado que nem sempre os representantes
dos usudrios e as associagdes de pacientes conse-
guem ser representantes das necessidades de toda
a populacio e, sobretudo, dos setores sociais mais
desfavorecidos. E certo que, no caso da participa-
¢do social, ndo se pode falar de representatividade
no sentido préprio do termo, na medida em que
ndo existem mecanismos formais de delegacio,
através dos quais grupos ou categorias de usua-
rios escolhem seus representantes. No caso das as-
sociagdes de pacientes, por exemplo, como apon-
tam Bovenkamp et al.*®, ndo existe uma sele¢ao
formal das associa¢cdes que podem participar nos
processos de tomada de decisdes. Teoricamente,
todas podem participar. Além disso, é dificil ar-
gumentar que tais féruns podem representar a
todos os cidadaos de uma determinada drea ou a
todos os usudrios de um servico, considerando a
proporgdo limitada de pessoas e associagdes que
participam ativamente nas atividades**%. Nesse
sentido, Contandriopoulos® afirma que os par-
ticipantes envolvidos em mecanismos de partici-
pagdo publica “sao autodesignados ou nomeados
através de procedimentos formais de representa-
¢30 débil”. Na mesma linha, Lomas* demonstra
que os membros escolhidos para participar ndo
sdo, do ponto de vista social e demografico, re-
presentativos da comunidade. Neste caso, se trata
de um déficit de “representacao descritiva™’, que
faz referéncia as caracteristicas demogrdficas, tais
como sexo, idade, etnicidade, educagdo e rendi-
mento. Contudo, hd que considerar também o
déficit de “representagdo substancial”®, quando
os membros designados — embora representem
as diversas categorias da popula¢io ou da drea
geografica — ndo perseguem os reais interesses
daqueles que representam. De fato, como assi-
nalam vdarios estudos brasileiros?>**+°*2 uma
representatividade efetiva e responsavel, supde a
ativa¢do de canais de comunica¢do bidirecionais
entre as pessoas nomeadas e sua base de apoio.

A situa¢do ndo é melhor no caso dos mé-
todos deliberativos cujas virtudes sdo também
questionadas pelo déficit de representatividade
que deveria constituir um elemento fundamen-
tal da democracia participativa. O envolvimento
de pequenos grupos de participantes submete
os processos deliberativos a fortes criticas®. Va-



rios estudos tém enfatizado o paradoxo da par-
ticipacdo publica que poderia contribuir para o
aumento das desigualdades de satde, na medida
em que Os grupos sociais vulneraveis, os que Ti-
motijevic e Raats® definem cidadaos “dificeis de
alcancar” (hard-to-reach citizens) — imigrantes,
idosos, pessoas com problema de saude mental e,
em geral, as pessoas com escassas competéncias
linguisticas — que participam menos que as pes-
soas formadas e mais integradas socialmente?.
Existe o risco, que a delibera¢do publica se torne
uma pratica reservada aos grupos mais favoreci-
dos, que assim podem consolidar suas posi¢des
sociais e adquirir uma maior dotagdo de capital
social*, reforcando os padrdes existentes de ex-
clusao social*.

O conceito de cidadania, incluindo o origi-
nalmente desenvolvido por Marshall*, implica
um conjunto de direitos igualmente desfrutados
por todos os membros da sociedade.

De acordo com Miller™, nos escritos de Mar-
shall dos anos 50 se percebe a preocupagio pelas
desigualdades de classe e pelo seu impacto sobre
a cidadania, que o autor observou na sociedade
britdnica da época. A este respeito, salienta Mil-
ler*, o conceito de cidadania em Marshall impli-
ca uma potencial distribui¢do do rendimento. Os
cidaddos sdo de fato titulares de beneficios, tais
como a saude e a educagdo de seus filhos, que po-
deriam ndo ser capazes de suportar com os pro-
prios recursos financeiros. A cidadania em sauide,
alega Milewa’, assume que o Estado é capaz de
garantir a igualdade do direito a satide. O direito
a saude e a extensao deste direito é o resultado do
grau de inclusdo da cidadania em um sistema de
satde. Em outras palavras, a equidade é o primei-
ro dos direitos dos cidadados™.

Neste prisma, as institui¢des de satde sdo cri-
ticadas pelo fato de ndo brindar oportunidades
adequadas e mecanismos apropriados aos cida-
ddos que ndo dispdem de recursos econdmicos
e culturais para participar nos processos de to-
mada de decisdes’***. Recomenda-se, portanto,
a implementacdo de dispositivos adicionais para
se alcancarem grupos distintos de cidadaos*, de
forma a garantir uma adequada representacdo
dos grupos sociais desfavorecidos™.

Influéncia e efetividade da participagao

Apesar de a participagdo representar um va-
lor em si mesma, na medida em que exerce uma
relevante funcdo de educagdo a democracia®, é
importante contemplar também os resultados
obtidos pela agdo participativa**’. No caso dos

sistemas de saide, os mecanismos participativos,
tanto os deliberativos como os mais tradicionais,
devem mostrar a capacidade de gerar recomen-
dagdes e exercer algumas formas de influéncia
nos decisores politicos**>®. Blondiaux e Sinto-
mer®!, por exemplo, tém assinalado a debilidade
da relagdo entre democracia deliberativa e pro-
cessos de decisdo: “Porque ser envolvidos se de-
pois falta a perspetiva da a¢ao? Como convencer
as pessoas a participar sem garantir que seus pon-
tos de vista serdao utilizados?”. Na mesma linha,
Fung e Wright*' afirmam que os investigadores
e os profissionais deveriam avaliar as experién-
cias de participagdo ndo somente pela qualidade
dos processos, mas também pelos efeitos. Esta é
a maior preocupac¢do de muitos estudiosos que
identificam a avaliagdo dos dispositivos de envol-
vimento dos cidaddos como uma drea ainda des-
cuidada na literatura sobre participa¢do social,
inclusos os métodos deliberativos®*>*. A neces-
sidade de estudos que demonstrem a efetividade
dos mecanismos participativos é essencial para
garantir o uso apropriado dos recursos publicos,
incluindo o tempo e os esfor¢os dos cidadaos que
raramente foram contabilizados entre os gastos
da participacdo. Esta preocupacdo ndo era per-
cebida nas investiga¢des publicadas nos anos 90,
quando o desafio era o de legitimar a pratica da
participagdo e realcar os beneficios desta pratica.

Sobre isto, é muito interessante a revisiao de
Crawford et al.* dos artigos publicados entre
Janeiro 1966 e Outubro de 2000, uma vez que,
dos 42 artigos considerados na andlise, nenhum
revelou preocupagido em “avaliar os efeitos do en-
volvimento dos pacientes na satide, na qualidade
dos cuidados prestados ou na satisfagao de quem
os utiliza”. Para os autores, isto significa que os
efeitos da participagdo sobre a qualidade e efeti-
vidade dos servigos sdo, portanto, desconhecidos.

Recentemente, também Mitton et al.’> em-
preenderam uma andlise relevante ao nivel de
andlises empiricas registradas entre 1981-2006,
mais concretamente sobre a implica¢do dos usu-
arios na defini¢do das prioridades em saide e na
distribui¢do de recursos. Os resultados da and-
lise de 175 artigos confirmaram, uma vez mais,
0 escasso interesse pela avaliacdo da efetividade
da participagdo em satde visto que: i) dois tercos
dos artigos analisados concluem que o processo
participativo se considera bem-sucedido apesar
da escassez da avaliacdo; ii) somente em 6% dos
casos se admitem que o envolvimento dos usu-
arios foi mal sucedido; iii) 75% das avaliagdes
realizadas adotaram critérios baseados no ‘pro-
cesso’ participativo e somente em 25% critérios
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baseados nos resultados da participa¢do; iv) as
experiéncias consideradas bem-sucedidas nio
aparecem relacionadas com os processos de ava-
liagdo efetuados.

A avaliacdo das experiéncias participativas
dos cidaddos é ainda mais urgente face a sua
grande proliferacio nos dltimos anos, sobretu-
do a partir de novos métodos de promog¢ao da
participacdo. E também escasso o conhecimento
que dispomos sobre a qualidade e efetividade da
participagdo em satde e se os distintos métodos
permitem alcancar os diversos objetivos inclu-
idos no conceito de participagdo publica. Jd no
final dos anos 70, Rosener® observou que “a falta
de conhecimento sobre a efetividade da partici-
pagéo estd provavelmente relacionada com o fato
de que poucos estudiosos reconhecem esta com-
plexidade” Mais tarde, Rosener® veio a identifi-
car quatro problemas inerentes a realizagdo deste
tipo de avaliagdo: i) o conceito de participagdo é
complexo e esta carregado de valores; ii) ndo hd
muitos critérios para julgar o éxito e os fracas-
sos de uma estratégia de participag¢do; iii) ndo hd
acordo sobre os métodos de avaliagdo; iv) os ins-
trumentos de medida sdo poucos fidveis*.

Trinta anos depois, Burton® reitera o mesmo
questionamento sobre a dificuldade em avaliar
um conceito complexo como a participagdo pu-
blica, que nem sempre ¢é suficientemente defini-
do e compartilhado. Seguramente, a dificuldade
de desenhar modelos apropriados e rigorosos de
avaliac@o é o fator responsavel pelo ainda escas-
so conhecimento sobre impacto dos diferentes
mecanismos de participa¢ao®. De fato, antes de
construir uma estratégia apropriada de avalia-
¢do da efetividade, torna-se necessdrio clarificar
0 que entendemos por participagdo publica e
como seus beneficios sao definidos teoricamente
e empiricamente.

Para isso, no entanto, é importante compre-
ender o que constitui um bom resultado de uma
pratica participativa, assim como 0s processos
que contribuem para alcangd-lo®. Por outras
palavras, a avaliagdo da efetividade requer uma
definicdo de éxito para as distintas praticas de
envolvimento dos cidadaos®”’. Nesse sentido, nao
é suficiente desenvolver uma defini¢do tnica de
éxito, j que na arena sanitdria existe uma mul-
tiplicidade de atores envolvidos e uma diversi-
dade de perspectivas sobre os objetivos da par-
ticipacdo. Por exemplo, em relagdo as fungdes
que devem desempenhar os representantes dos
cidadaos, cabe perguntar: Devem participar na
difusdo das informagdes? Devem expressar suas

opinides sobre o que jd esta decidido? Ou devem
ser envolvidos na tomada de decisoes?

Infelizmente, estas questdes conceituais e
metodoldgicas tém recebido pouca considera¢ido
por parte da literatura académica e isto tem per-
mitido que qualquer atividade de envolvimento
dos cidadaos pudesse ser considerada exitosa®.

As reflexdes de muitos investigadores sobre
a avaliacdo da participa¢do convergem na ne-
cessidade de definir o conceito de efetividade e
os critérios mais adequados para a avaliacdo das
experiéncias de participa¢ao®***®. Muitas das de-
fini¢cdes encontradas reconhecem a complexidade
e a multidimensionalidade do sucesso destes pro-
cessos e adotam, consequentemente, multiplos
critérios: critérios baseados no processo, no resul-
tado ou em ambos. Na revisdo efetuada por Rowe
et al.®, por exemplo, cerca da metade dos estudos
publicados adotaram critérios de resultado e a
outra metade critérios baseados no processo.

Como se pode observar na literatura sobre o
assunto, as preocupagdes sobre o impacto da par-
ticipagdo social e da falta de préticas de avaliagao
entraram, hd alguns anos, no debate académico
e profissional. No entanto, ainda hoje é possivel
notar um desequilibrio entre a quantidade de
tempo, de recursos e de energia que os governos
investem para envolver os cidaddos e os represen-
tantes da sociedade civil nos processos de decisao
publica e a atenc¢do dispensada a avaliagdo da efi-
cécia de tais esfor¢os™. Torna-se, portanto, cada
vez mais urgente desenvolver um modelo robus-
to e confidvel para avaliar o impacto da partici-
pacio social.

Conclusoes

Na perspetiva da governanga, o Estado deve rede-
finir a relacdo com a sociedade civil criando ca-
nais permanentes de negociagao que promovam
a cidadania ativa através da institucionalizacido
da participag¢do cidada nas decisdes do governo.
Neste sentido, muitos paises ja implemen-
taram métodos e dispositivos (conselhos, comi-
tés, conferéncias, foruns, etc.), para incentivar a
participagdo de representantes das associacoes e
da sociedade civil na elaboracio de politicas pua-
blicas. No contexto dos sistemas de saude, este
processo de reconhecimento dos direitos dos ci-
dadaos remonta aos anos 70, quando a Organiza-
¢30 Mundial de Saide e a UNICEF apontaram a
participagdo como uma das diretrizes essenciais
para garantir a Saiide para Todos até o Ano 20007".



Hoje, olhando para a literatura sobre a par-
ticipac¢do em satde, pode-se observar que hd um
amplo consenso sobre a importincia de envolver
os cidaddos em diferentes momentos do processo
de produc¢do de satde. No entanto, apesar de o
tema da participacdo ser um dos mais abordados
pela literatura em saude’, a anélise da literatura
dos ultimos anos tem mostrado uma contradi¢ao
entre o discurso politico (e, as vezes, a retdrica)
sobre a participa¢do dos cidadaos e a prética das
instituicdes de saude ainda pouco sensiveis as
contribui¢oes do seu ambiente social. Para expli-
car essa incongruéncia, a literatura enfoca vérios
aspetos problemdticos que sdo associados tanto
as modalidades de funcionamento dos sistemas
de sadde (ainda permeados por uma cultura or-
ganizacional burocrdtica) como ao insuficiente
nivel de capacitagdo (empowerment) necessario
para apoiar o processo de envolvimento dos cida-
ddos™7. Muitos estudos tém demonstrado que os
mesmos representantes dos usudrios e das asso-
ciagdes de pacientes também encontram algumas
dificuldades no desempenho das suas funcoes de
representacdo dos cidadios. Estas situa¢des criti-
cas, obviamente, contribuem para redimensionar
ainda mais o potencial da cidadania, entendida
como pratica social que — como observamos nas
se¢des anteriores — confere aos cidadaos, titulares
de direitos, a capacidade de por suas préoprias ne-
cessidades e perspetivas de anélise no centro do
debate politico e dos processos de decisio.

Neste prisma, torna-se premente desenvolver
uma série de reformas, no ambito dos sistemas
de sadde, para dar novo impulso e vigor ao pro-
jeto de cidadania, entendido como participagdo
ativa no processo de decisdo e na definicio de
objetivos coletivos. Para este fim, é importante,
antes de tudo, superar a abordagem individualis-
ta tipica da consumer satisfaction, muito utilizada
nos ultimos anos em projetos de melhoramento
da qualidade do cuidado em satide e que tém de-
monstrado a existéncia de diferentes formas de
entender a participagdo dos cidaddos. Eles po-
dem estar envolvidos individualmente e passiva-
mente, como respondentes de um questionario
para levantar seus niveis de satisfagdo com os
servi¢os de satide, mas — como argumenta Crou-
ch? — neste caso trata-se de “um exercicio muito
pobre, se 0 objetivo é desenvolver um espago de
cidadania ativa”. A prépria introdugdo da Carta

do Paciente (Patient’s charter) — como mostram
as experiéncias internacionais — tem contribuido
para a redefini¢do dos usudrios como consumi-
dores individuais e ndo como cidaddos com uma
voz coletiva.

O sentido de cidadania é desenvolvido — es-
creveu Valelly” — por meio da participagdo dos
cidaddos em associagdes e agdes civicas, discus-
sdo, deliberacido e andlise de questdes que afetam
a comunidade. Cidadania, continua o autor, exi-
ge um aumento do didlogo coletivo e o reforgo
das relagdes entre individuos e grupos.

Esta perspectiva desejavel, no entanto, pres-
supoe a capacidade de deter o processo de “co-
mercializagdo da cidadania” que, de acordo com
Crouch, esta a devolver ao mercado uma gama
de servigos publicos (incluindo os de saide) que
lhe tinha sido subtraido em meados do século
XX. No caso da satde, sdo 6bvias as distor¢des
resultantes de um sistema que deu prioridade ao
critério da eficiéncia, em vez do critério da equi-
dade, e que tem contribuido de forma significati-
va para acelerar a dilui¢do da cidadania.

Como vimos no decorrer de nossa andlise, a
presenca de grupos sociais menos favorecidos e
de cidaddos que ndo dispdem de recursos eco-
némicos e culturais para participar nos proces-
sos de tomada de decisdes, e a expansdo da drea
das desigualdades minam as pré-condicdes para
o desenvolvimento da prética da participa¢do e
da cidadania. Nesse sentido, existem fortes lacos
entre as questdes da igualdade, dos direitos e da
participagao.
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