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RESUMO Nas ultimas décadas, o tema da participacio pablica em processos de decisdo tem estado presente
nas agendas politicas, com mais ou menos centralidade, em varios contextos democraticos do mundo. No
campo da sadde, a participacéio publica apresenta-se como estratégia politica com potencialidades para
garantir maior corresponsabilizacéio entre os atores envolvidos e para incrementar a transparéncia dos
servicos, sendo enfatizada como boa pratica que deve ser implementada em prol da qualidade das deci-
sOes, mas também de decisdes que sejam orientadas para os reais problemas das populacdes. A pandemia
da Covid-19 trouxe pressdes adicionais aos sistemas de saude, constituindo-se como contexto propicio
a analise da participacéo cidadi nos processos de deciséio que enquadram problemas de satde na sua
relacéio com a pandemia. Este ensaio apresenta uma analise exploratéria sobre a evolucéio das praticas
de participacdo cidadi nas politicas de satide em Portugal, destacando alguns dos seus desafios atuais e
futuros. Procura-se, assim, compreender como a pandemia teve ressonincia na forma como a participa-
céio em satide vinha decorrendo no Pais, aferindo se, em um periodo global de crise com caracteristicas
singulares, a pandemia, enquanto problema coletivo, distendeu ou contraiu essas praticas participativas.

PALAVRAS-CHAVE Participacéio cidadd. Covid-19. Pandemia. Portugal.

ABSTRACT In the last decades, public participation in decision-making processes has been an ongoing theme,

assuming more or less centrality, within the political agendas in several democratic contexts around the
world. In the health domain, public participation has been considered a political strategy with the potential of
ensuring greater co-responsibility among the actors involved, as well as to increase health services’ transpar-

ency, thus being emphasized as one of the best practices that should be implemented towards the quality of
decisions, especially those oriented to the real health problems of the populations. The COVID-19 pandemic
brought additional pressures to health systems, constituting itself as a conducive context to the analysis of
citizen participation in health decision-making processes. This essay presents an exploratory analysis on the
evolution of citizen participation practices in health policies in Portugal, highlighting some of its current and
future challenges. The present analysis aims to understand how the pandemic resonated in the way in which
participation in the health domain had been carried out in the country, assessing whether, in a singular global
period of crisis, the pandemic as a collective problem expanded or contracted these participatory practices.
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Introducio

A questdo da participacdo publica em proces-
sos de decisdo tem estado presente nas agendas
politicas, com mais ou menos centralidade,
em varios contextos democraticos, ao longo
das ultimas décadas. Essa preocupacio em
torno do envolvimento de cidadéos leigos em
processos de decisfio ndo s tem animado mais
de quatro décadas de abordagens tedricas em
torno da participacéo publica na sua relacéo
com a democracia como também se tem reve-
lado mais pertinente e dindmica em algumas
areas da vida social.

A questdo da participacéo publica tem,
portanto, feito emergir a convic¢io de que
a possibilidade de operacionalizar arranjos
participativos, articulados a partir da interde-
pendéncia de atores (peritos, leigos e deciso-
res politicos), é uma forma eficaz de resolver
problemas coletivos. Essa participacio tem
vindo a ser reiterada como uma estratégia
democratica que contribui para o incremento
da qualidade das decisdes, garantindo que a
esfera cidada tenha voz ativa nesses tipos de
processos, permitindo fundamentar decisdes
na sua experiéncia e conhecimentos sobre a
realidade.

Nesse contexto, a area da saude tem-se reve-
lado uma dimenséo da vida social de particular
relevincia na sua relacio com a questio da
participacdo publica, demonstrando grande
dinamismo, sendo terreno fértil em experi-
mentacéo no que se refere a diferentes possi-
bilidades de colocar em marcha mecanismos
participativos. O protagonismo da participacdo
publica na drea da satide assume, no entanto,
um marco temporal preciso e incontornavel - a
Conferéncia de Alma-Ata.

Realizada pela Organizacdo Mundial da
Saade (OMS), em 1978, e dedicada ao tema dos
cuidados de satide primarios, na declaragéo
decorrente desse encontro, afirmou-se, pela
primeira vez, que é um direito e um dever
dos povos participar individual e coletiva-
mente no planejamento e na execu¢io de seus
cuidados de saude. Apesar das experiéncias
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institucionalizadas que desde entfo se conso-
lidaram, importa salientar que, na maior parte
dos casos, mesmo quando a participaco se
concretiza, os seus principais beneficiarios nio
pertencem as camadas sociais mais desfavore-
cidas, ou seja, aqueles com mais necessidade de
fazer ouvir a sua voz nas decisdes sobre saude.

Acresce ainda referir que, ndo obstante o
referido dinamismo da participacdo publica
em saude nas agendas politicas, ha questdes
que devem ser levadas em linha de conta nesse
contexto analitico. Desde logo, as possibili-
dades convencionais e ndo convencionais de
participar na saude - como se explicara pos-
teriormente neste artigo —, mas, sobretudo, os
diferentes graus de institucionalizacio desses
processos em varios sistemas de saude.

A participacdo em decisdes sobre satde
apresenta-se, assim, como estratégia politi-
ca com potencialidades para garantir maior
corresponsabilizaciio e incrementar a trans-
paréncia dos servicos, sendo enfatizada como
boa pratica que deve ser implementada em
prol da qualidade das decisdes, mas também
de decisbes que sejam orientadas para os reais
problemas sentidos pelas populagdes.

Aqui, tratamos a questdo da participagio
publica em saude na sua relacdo com a pan-
demia da Covid-19. Mais concretamente, a
analise exploratoria que se propde, com foco
na realidade portuguesa, visa compreender
como a pandemia registada a escala mundial
teve ressonancia na forma como a participacio
em satude vinha decorrendo no Pais, aferindo,
em um periodo singular de crise, se a pande-
mia enquanto problema coletivo distendeu ou
contraiu essas praticas participativas.

Este ensaio visa apresentar a andlise sobre
evolucdo das praticas de participacdo dos ci-
dad&os nas politicas de satide em contexto de
pandemia, destacando alguns desafios atuais e
futuros. Metodologicamente, foram utilizadas,
como base, pesquisas de literatura em bases
de dados selecionadas, bem como pesquisas
de imprensa utilizando descritores “partici-
pacédo cidadd”, “Covid-19”, “participacio dos
pacientes” e “Portugal”. Adicionalmente, foi



realizada uma reviséo de literatura nas bases
de dados PubMed e Google Scholar orientada
para o tema da participacéio dos cidaddos nos
processos de decisdo em contexto de Covid-
19, utilizando palavras-chave (MeSH), com
linguagem booleana (AND): “citizen partici-
pation” AND “patients’ participation” AND
“Covid-19” AND “Portugal”. No 4mbito da
pesquisa de imprensa, recorreu-se as mesmas
palavras-chave. Definimos como critérios de
inclusio na analise: os documentos tratarem do
tema da participacdo dos cidaddos na tomada
de decisio politica em contexto da pandemia
Covid-19 em Portugal.

Acresce referir, no entanto, que a pesquisa
efetuada na PubMed nfio obteve quaisquer
resultados, o que se justifica pela atualidade
do tema em andlise. Ja a pesquisa na Google
Scholar resultou em 20 documentos, mas, ao
aplicarmos os critérios de inclusio acima men-
cionados, nenhum se enquadrou. As limitacoes
evidentes nos resultados obtidos dio conta
nio s6 da necessidade de uma reflexdo mais
dilatada no tempo, uma vez que o fend6meno
ainda se faz sentir, mas so elas préprias indi-
cadores do que consideramos ser uma retracio
no sentido do alargamento da participacdo que
se vinha fazendo sentir.

Esta analise, de caracter exploratorio,
comeca por enquadrar os principais debates
tedricos em torno da participacéo, com especial
enfoque na participacfio em saide para, depois,
proceder-se a caracterizacio da realidade por-
tuguesa no que toca a essa questio, evidenciado
qual a trajetoria da participacio em satide em
Portugal, suas principais caracteristicas e a
forma como essas praticas se tém concretizado e
como poderiam ser tteis ao combate a Covid-19.
Segue-se um breve enquadramento da litera-
tura da questdo da participacio publica com
a pandemia e a analise dos dados recolhidos
no sentido de discutir os impactos concretos
da Covid-19 no fend6meno da participacéio em
saude no Pais, base analitica que, apesar dos
resultados limitados, nos dara ancoragem para
avancar com algumas notas conclusivas sobre
arealidade em apreco.

Participacdo pdblica em sadde e Covid-19 em Portugal

As principais linhas dos
debates teodricos sobre
participacio publica em
saude

Ha cerca de 40 anos que, em uma logica
transdisciplinar, abordagens deliberativas e
participativas enquadradas nos debates sobre
a democracia, discutindo possibilidades de
participacdo publica com impactos distintos
nas decisoes, vém assumido centralidade nio
sO tedrica, mas também ao nivel das agendas
politicas, nacionais e internacionais, incitando
as mais diversas instituicdes democraticas a
fomentar oportunidades regulares para en-
volver os cidaddos em processos de decisdo
sobre assuntos que lhes digam diretamente
respeito e na formulag&o de politicas publicas.

A questdo da participacdo ptblica, também
usualmente designada por participacio cidad3,
tem vindo, assim, a alimentar densos debates
tedricos desde 1980. Essa questfo, nos tltimos
anos, tem sido reconhecida como parte in-
dissociavel do bom desenvolvimento de uma
sociedade’, sendo alguns mecanismos parti-
cipativos realcados enquanto estratégias que
contribuem para o reforco da inclusio social,
do sentimento de pertenca a uma comunida-
de, da emancipacio social. A participacdo,
portanto, é reconhecida a capacidade de con-
tribuir para possibilidades de controle direto
dos processos de tomada de decisio, logo, um
maior controle sobre o sistema politico e as
instituicoes democraticas?.

Desses debates decorridos ao longo dos
altimos anos, tem emergido um novo ator
social, definido como o cidadio ou sujeito par-
ticipativo que é produto desta nova forma de
governacio3. Esse é, assim, um sujeito dotado
de um novo conjunto de direitos e deveres, a
quem compete, em articulacfio com peritos,
apresentar pareceres, propor solucdes, contro-
lar processos e dindmicas sociais, mas também
avaliar, julgar e decidir. E, alias, esse novo ator
social que d4 vida a esta estratégia inovadora
dos Estados democraticos e que emerge de
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novas formas de interacio entre decisores
politicos, cientistas e cidadios, configurando
o que ficou conhecido como féruns hibridos,
apresentando-se mais democraticos, ja que
estdo ancorados na coproducio de conhe-
cimentos, capazes de informar e consolidar
decisdes mais ajustadas aos reais problemas
das populacdes®s. E ainda esse novo ator que
tem possibilitado, em um plano tedrico, pensar
o fortalecimento e a vigildncia da democracia,
ja que é o selo de garantia para o alcance de
decisbes com mais qualidades.

A participacdo, consubstanciada em praticas
deliberativas, tem, no entanto, assumido con-
figuracdes diversas, em varias esferas da vida
social, sendo ainda moldada por abordagens
teodricas que se distinguem, apesar das suas
varias intersec¢des: a abordagem deliberativa
e a abordagem participativa da democracia.

Por um lado, a abordagem deliberativa da
democracia, desenvolvida desde a década de
1980, e que apesar das suas varias reformula-
cOes ante as criticas de que tem sido alvo, faz
assentar os seus pressupostos na comunicacio
como um processo que permite aos cidadfos
participar na construciio do bem comum?-1°.
Essa abordagem, sobretudo nos primeiros
anos, valoriza a comunicacéo articulada a
partir da argumentacdo racional, excluindo
desses processos e vetando o direito de par-
ticipar aqueles que néo se mostrarem capazes
de argumentar racionalmente em contextos
deliberativos orientados para o consenso, re-
produzindo um esquema de desigualdades™2,

Por outro lado, e com origem na intensifica-
cdo dos processos de globalizacdo da década de
1990, os quais levaram a uma reformulacéo de
varios aspectos dos Estados nacionais, incluin-
do os processos de tomada de decisio, surgiu a
abordagem participativa da democracia.

Contrariamente a abordagem deliberativa, a
abordagem da democracia participativa surge
ancorada em um projeto que configura a for-
mulacéo de politicas publicas que se mostra
capaz de combater mais eficazmente as diver-
sas formas de desigualdade social por meio de
NoOVos arranjos e praticas participativas. Essa

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 46, N. ESPECIAL 4, P.107-119, NOV 2022

abordagem desenvolve-se a partir do pressu-
posto de que os cidadios, apesar de leigos, tém
conhecimentos e capacidades especificas para
se envolverem, em articulacdo com peritos e
decisores politicos, nos processos de formula-
¢dlo de politicas. Ao abrigo dessa abordagem, o
novo sujeito participativo detém a capacidade
de influenciar e/ou controlar decisdes técnicas,
mesmo em contexto de conflitos e ainda que a
argumentacio racional em foruns de discusséo
nio seja valorizada. Encarada dessa forma, a
participacdo emerge, aqui, contrariamente
a abordagem deliberativa, como um direito
universal e que deve ser livremente exercido
a partir de diferentes formas de expressio,
em que as emocgdes, por exemplo, tém lugar™.

Embora cristalizando diferentes visdes
sobre participacéo e deliberacdo, as duas
abordagens corroboram o argumento de que
sdo praticas assentes no envolvimento dos
cidadidos que servem de complemento a de-
mocracia representativa.

Tais abordagens servem, assim, para deli-
mitar o que conta como participacdo. Nesse
contexto, uma das ferramentas analiticas mais
utilizadas na compreensio da participacio
publica tem vindo a distinguir entre participa-
clo convencional e participacio ndo conven-
cional?'4, distincdo coincidente com praticas
institucionalizadas - tal como defendido pela
abordagem deliberativa da democracia - e
praticas ndo institucionalizadas de participar
em contextos deliberativos - como defendido
pela abordagem participativa. Correspondem a
participacdo ndo convencional, formas de com-
portamento politico em que canais indiretos de
influéncia sio abertos no sentido bottom-up,
ou seja, por meio de a¢des desencadeadas por
atores coletivos, em que se enquadra a acéo
pelo protesto entre outras acdes a cargo dos
movimentos sociais’>6. Importa realcar que,
dependendo da cultura democratica, a acéio
coletiva a cargo dos movimentos sociais poder
ser uma das Unicas formas legitimas de que os
cidaddos dispdem para interferir no proces-
so politico, justificando assim a legitimidade
dessa forma de acfio nio convencional como



participacdo efetiva e com potenciais efeitos
nas decisdes’.

A participacio tornou-se, portanto, um
corolario para muitas areas da vida social; e
os cuidados de saude nio tém sido excecdo.
A saude, alids, é uma dimensio da vida social
mais prolifica na forma como sistemas de
saude e participacdo publica se articulam.
Séo reconhecidas as potencialidades da par-
ticipacdo nos sistemas de saude, destacadas
pela literatura nesse dominio, dentre as quais
se salientam: a) o reforco da voz dos utentes
dos servicos de saude enquanto estratégia
para ultrapassar o déficit democratico que
ainda caracteriza os sistemas de saude’; b)
as experiéncias dos utentes, e seus conheci-
mentos, como indispensaveis ao incremento
da qualidade das decisGes sobre saude’®29; ¢)
enquanto meio que legitima a responsabilida-
de dos sistemas de saude?’; d) o fato de deter
a capacidade de aproximar as necessidades
das comunidades as respostas dos servicos de
satde?? e) garantir que os sistemas ptblicos de
saude sejam mais eficazes quando as decisdes
tomadas refletem a perspectiva dos utentes
que vivem os problemas?22,

No entanto, os mecanismos implementados
a funcionar em varias partes do mundo ainda
estdo longe de garantir a concretizacfio das
potencialidades reconhecidas teoricamente
a participacfio em saude. Certamente, a par-
ticipaco transpde-se para a realidade a partir
de mecanismos variados, com impactos muito
distintos das decisbes e que vio de juris de
cidaddos, processos deliberativos de votacéo,
grupos focais, conselhos de satde, entre outras
possibilidades. A participaciio em satde tem,
portanto, revelado também constrangimentos,
dos quais se destaca o problema da represen-
tatividade, uma vez que esses mecanismos
participativos nio tém tido a capacidade de
acolher a diversidade social das comunida-
des, contribuindo para a reproducéo de de-
sigualdades, sobretudo de grupos que ja sdo
socialmente excluidos"12:21,

As praticas participativas na area da saude
tém, de alguma forma, sido romantizadas, ou

Participacdo pdblica em sadde e Covid-19 em Portugal

seja, vinculando a participacio a efetiva re-
solucéo de problemas, quando na realidade
tal ainda nfo se efetiva'é, designadamente
devido a resisténcia por parte dos profissio-
nais e gestores de saude a implementacio dos
resultados da participagdo publica nos pro-
cessos deliberativos de cuidados de saude?3,
uma area que ainda é reconhecida como um
reduto de conhecimento perito. Desse con-
texto, emerge, portanto, um desequilibrio de
poder ao abrigo desses mecanismos na area da
saude, o qual sai legitimado diante da auséncia
de processos de avaliacio que mecam a eficicia
da participag¢io nas decisdes em satide?°. Nesse
sentido, pode-se afirmar que o envolvimento
dos cidadios tem vindo a ser instrumentali-
zado, servindo apenas como uma tecnologia
de legitimacdo?4, em uma correspondéncia,
ainda que parcial, a defini¢do de tecnologia de
arrogincia no &mbito da governacio, princi-
palmente se esta implica questdes cientificas e
tecnoldgicas??, a qual ndo deixa espaco paraa
interferéncia dos cidadios. Ambas as tecnolo-
gias se aproximam aos niveis mais elementares
de participacdo concebidos pela intemporal
escada de participacdo de Sherry Arntein?é —
também designados de falsa participagio ou
ilusfio da participacdo -, longe da possibilidade
de o novo sujeito participativo interferir ou
controlar os processos de decisio em saude.

Apesar da vitalidade desse debate e inte-
resse em torno da participacdo em satde, em
termos praticos, ao longo das ultimas décadas,
tem sido reconhecidamente baixo o nivel de
institucionalizacfo de mecanismos participati-
vos na area da saude. Estes sfo, na sua maioria,
ativados ocasionalmente por iniciativa das
autoridades de satde, mas acabam desconti-
nuados pelos custos financeiros e humanos que
comportam, o que desvaloriza os resultados
que podem produzir. No contexto do sul da
Europa, onde se inclui Portugal, muitas dessas
limitacdes sdo ainda mais intensas e visiveis,
sobretudo devido a falta de recursos finan-
ceiros para implementar mecanismos deste
tipo e a falta de tradicéo de participacéo dos
cidadios na area da saade'.

m
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A participacio publica em
saude em Portugal

Em Portugal, a garantia do direito de partici-
par esta consagrada desde a Constituicdo da
Republica Portuguesa (CRP) de 1976 (incluin-
do as suas sucessivas alteracdes) que se seguiu
ao regime autoritario deposto com a Revolucio
de abril de 1974. Nesse ambito, a participacio
publica é enquadrada na sua relacéio com a
democracia portuguesa como determinan-
te para resolver certos problemas nacionais
(art. 9°, alinea c), na medida em que todos os
cidadios tém o direito de tomar parte na vida
politica e na direcdo dos assuntos publicos
do Pais, diretamente ou por intermédio de
representantes livremente eleitos (art. 48, n°
1). Contudo, apesar da garantia consagrada na
CRP, a transposicio desse direito para praticas
efetivas s6 recentemente tem vindo a ganhar
forma, sendo ainda escassos ou disfuncionais
0s mecanismos institucionalizados de parti-
cipacio na saide em Portugal. A prevaléncia
da participacfio em saude, além de recente,
tem tido dificuldade em sair dos discursos
politicos e ganhar forma efetiva, apesar da
crescente reivindicacio por parte da popula-
¢do portuguesa por mais participacdo nessa
area concreta?’.

Na area da satude, é a Lei de Bases da Satde,
de 1990, assim como o Estatuto do Servico
Nacional de Satide (SNS), de 1993, que definem
as possibilidades de participacio publica,
ainda assim de carater consultivo, a varios
niveis e em varias instancias. Nio obstante
a Lei de Bases que enquadra essas possibi-
lidades de participar remeter para a década
de 1990, s recentemente, em 7 de abril de
2016, foi aprovado o decreto-lei que estabe-
lece o regime juridico do Conselho Nacional
de Saade (CNS), dando assim execucio ao
previsto na Lei de Bases da Satde, ou seja,
cerca de 26 anos depois. A criacdo do CNS
apresenta-se como estratégia para reforcar o
poder do cidadio no SNS, garantindo a parti-
cipacéio dos cidaddos utilizadores do SNS na
definicdo das politicas, mas contando com a
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intervencéo das autarquias e dos profissionais,
bem como das universidades e institutos su-
periores politécnicos, para além de represen-
tantes indicados pela Comissido Permanente
da Concertacio Social, Conselho Nacional de
Etica para as Ciéncias da Vida e das Regides
Auténomas, como forma de promover uma
cultura de transparéncia e prestacdo de contas
perante a sociedade. Trata-se, portanto, de um
orgio consultivo do governo, independente,
o0 qual é composto por 30 membros, visando
garantir a participacfio, mas que deixa pouco
espaco a participacéio individual dos cidadios
na concecdo de politicas de satde.

Outro dos mecanismos existentes sdo os
conselhos gerais dos hospitais, também de
carater consultivo, e que inclui apenas um
representante da associacfio de utentes, uma
vez mais um espaco que tende ao néo dilatar
a defini¢do de participacdo publica, que se
entende mais alargada. Dessa forma, a parti-
cipacdo dos cidaddos no sistema de satide nio
encontra eco nos espacos institucionalizados,
prevalecendo uma forte influéncia de grupos
de interesse estruturados, o que ocasiona um
desequilibrio de poder dentro do sistema poli-
tico que muito tem contribuido para a falta de
discussio politica e de pluralismo na formacio
de politicas de saude.

No contexto nacional, novas iniciati-
vas tém sido implementadas ao longo das
ultimas décadas com o intuito de promover
a participacdo cidada, das quais se destaca o
Decreto-Lein® 28/2008, o qual estabelece os
Agrupamentos de Centros de Saude (Aces).
Estes apresentam-se como estruturas orienta-
das pelo objetivo de reduzir as desigualdades
em saude e superar a marginalizacéo dos cui-
dados primarios. O decreto estabelece ainda os
Conselhos da Comunidade (CC) com o intuito
de incentivar a participacio dos diferentes
atores locais nas decisdes e na organizacio
dos servicos de saude, contudo, uma vez mais
com um lugar 4 mesa para os representantes
dos utentes. Além de corroborar a tendéncia
para institucionalizar espacos herméticos de
participacdo em satde em Portugal, outras



barreiras surgem associadas a esse tipo de
mecanismo, entre as quais, a sua reconhecida
incapacidade para colocar essa estrutura a
funcionar?s,

No contexto portugués, tém sido, sobretu-
do, as associacdes de doentes que dinamizam
iniciativas reivindicativas em torno de mais
participacdo, destacando-se como os atores
sociais de relevo no que toca a participacio
em saude, desempenhando um papel extre-
mamente relevante na representacéo e na
defesa dos pacientes. Na auséncia de canais
institucionalizados capazes de promover uma
participacdo regular e alargada dos cidaddos
na saude, sdo as associacdes na area da saide
quem tém marcado positivamente o debate da
participacio publica em processos de decisio,
particularmente porque tém exercido uma
pressio crescente, desde 2000, no sentido de
abrir os processos de decisdo em satide a sua
participacio, em uma estratégia de valorizacio
do conhecimento de que sio portadoras.

Mais recentemente, alguns sinais positivos
tém marcado as oportunidades da participacéo
na saude em Portugal, tendo sido aprovado
em Conselho de Ministros o Decreto-lei que
aprova o Estatuto do SNS - o qual, a data da
escrita deste artigo, encontrava-se em fase de
consulta publica -, passando a contemplar, no
seu art. 4°, o reconhecimento dos direitos e
deveres constantes da lei e, designadamente,
os direitos constantes da Carta dos Direitos de
Acesso aos Cuidados de Saude pelos Utentes
do SNS e da Carta para a Participacdo Publica
em Saude. Dessa forma, no art. 25, é ainda
garantida a participacéo publica dos cidaddos
no SNS também nos termos da Carta para a
Participacdo Publica em Saude. A participa-
cfio mencionada pode, assim, ocorrer a titulo
individual ou por meio de entidades que re-
presentem os beneficidrios ou utentes.

Areferida Carta para a Participacdo Publica
em Saude - cujo contetdo esta disponivel
em https://www.participacaosaude.com/
carta — é, portanto, o resultado concreto de
um projeto de investigacio acdo, designado
‘Mais Participacfio, melhor satide’, tendo sido

Participacdo pdblica em sadde e Covid-19 em Portugal

aprovada pela Lei n® 108, de 9 de setembro de
2019. Esse documento fomenta a participagéo
por parte das pessoas, com ou sem doenca e
seus representantes, nas decisdes que afetam
a saude da populacio, e incentivar a tomada
de decisido em satde assente em uma ampla
participacdo publica. Essa carta pretende ainda
promover e consolidar a participacio publica
a nivel politico e dos diferentes 6rgéos e en-
tidades do Estado, em Portugal, através do
aprofundamento dos processos de participacio
ja existentes e da criacdo de novos espacos e
mecanismos participativos.

Nesses ultimos anos, a participacio em
saude ganhou novo folego, designadamente
mediante resultados alcancados pela mobiliza-
co e acfio de algumas associacdes atuantes na
area da saude e que dinamizaram estratégias
de participacio alargada dos cidadéos e seus
representantes na area da satde. Essas ini-
ciativas visaram tornar as politicas de saude
mais eficazes e, dessa forma, obter melhores
resultados em satde, além de promover a
transparéncia das decisdes e a prestacio de
contas por parte de quem decide, aproximando
o Estado e a sociedade civil, aprofundando
o didlogo e a interacdo regular entre ambos.

Portugal apresenta uma trajetoria longa de
reivindicaciio participativa na drea da sadde,
com ganhos normativos, mas ainda carente
de possibilidades concretas, capazes de ope-
racionalizar a participacdo efetiva de todos os
cidadios, sobretudos os mais desfavorecidos.
Essa é uma trajetdria caracterizada pela escas-
sez de oportunidades institucionalizadas para
participar, recentemente marcada por novos
ganhos, embora apenas legislativos.

Em paises como Portugal, a tendéncia para
envolver doentes, utentes, prestadores de cui-
dados e o ptblico em geral na elaboracio de
politicas de satide é um fenémeno relativa-
mente novo, sendo escassas as oportunidades
concretas de participacio dos cidaddos em
decisdes sobre satide. Nessa histdria recente,
povoada de algumas iniciativas participa-
tivas na saide, sobressaem principalmente
mecanismos que concedem pouco espaco a
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participacdo individual e alargada dos cida-
ddos. A existéncia de abordagens alternativas
a participacfio nos sistemas de satide que véo
para além das formulas tecnocraticas e aca-
démicas nédo pode ser ignorada. Protestos e
outras formas de acfo coletiva introduziram
no debate o conceito de algo negligenciado de
sociedade civil, refletido na mobilizacio das
classes mais baixas na luta para participar e ter
voz nas decisdes sobre os cuidados de saude®?7.
Mais recentemente, a participacio encontrou
novos ecos legislativos que importam acom-
panhar no delineamento dessa trajetdria da
participacéio publica em saide em Portugal, no
sentido de aferir a sua concretizacfio em pra-
ticas efetivas e inovadoras, capazes de marcar,
positivamente, esse debate em Portugal.

Nesse sentido, importa sublinhar que a
satude se tem afirmado, ao longo das duas
ultimas décadas, como uma das areas que
mais mobiliza a populacio portuguesa para
o protesto.

Esses protestos, embora localizados e tra-
duzindo resultados instaveis quanto ao seu
potencial para influenciar as politicas publicas
de satide em Portugal, ndo podem deixar de ser
considerados formas legitimas de participar
em processos de decisdo sobre saude. Tais
formas de participacdo, muitas vezes classi-
ficadas como nio convencionais pela litera-
tura cientifica, vinham sendo dos recursos
mais ativados para interferir nos processos de
decisfio, exatamente pela escassez de canais
institucionalizados nos quais os cidadios pu-
dessem participar.

Os protestos na saude, que tém marcado a
sociedade portuguesa, constituem-se assim
enquanto estratégias de monitorizacio dos
processos de implementacéo das politicas de
saude em Portugal, capazes de colocar em
marcha a necessaria vigilancia politica, por
parte da populacido, bem como a vigilancia
da democracia e a forma como ela vai funcio-
nando. Essas formas de acfo coletiva tém per-
mitido sensibilizar a opinifo publica para os
problemas que afetam a governacio da satide
no Pais, revelando a capacidade coletiva da
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populacdo portuguesa para intervir, quando
necessario, nos processos deliberativos sobre
saude, colocando os principais problemas que
os mobilizam na agenda politica, tanto local
como nacional, influenciando o curso da po-
litica e os ciclos eleitorais?.

Participacio publica em
contexto de pandemia: o
que sabemos?

No contexto da pandemia da Covid-19, o tema
do envolvimento dos pacientes na tomada
de decisdo emergiu no contexto da satde
global, nomeadamente um editorial da BMJ??,
segundo o qual, durante a pandemia, assistiu-
-se, na Inglaterra, ao abandono de compro-
missos politicos no sentido do envolvimento
dos cidaddos na tomada de decisdo em satde.

A importancia do envolvimento da comuni-
dade ja havia ficado explicita anteriormente,
tendo sido crucial nas respostas a doenca do
virus Ebola na Africa Ocidental - por exemplo,
no rastreamento e abordagem de rumores3°.

No contexto pandémico atual, em que ficou
evidente a necessidade de decisdes rapidas,
os decisores politicos escolheram o conhe-
cimento cientifico para apoio a decisio, em
detrimento dos que enraizam o seu ‘conhe-
cimento’ na experiéncia, como é o caso de
pacientes, familias, associacdes de doentes,
profissionais de satude e do setor social. Em
Portugal, tal é exemplificado pelas reunides
técnicas do ‘Infarmed’, que nfo incluiram
representantes da sociedade civil3'.

Essa constituiu-se uma oportunidade
perdida, precisamente quando eram previ-
siveis os efeitos adversos das limitacdes no
acesso aos servicos de saude durante o periodo
de pandemia. A Covid-19, como contexto de
pandemia global, era um momento que pedia
clarificacfio, nomeadamente, sobre quais ser-
vicos que estariam suspensos e quais perma-
neceriam acessiveis, entre outras formas de
reorganizacdio dos servicos e no contexto da



doenca em si que exigiam maior envolvimento
da esfera cidadi; mas da literatura a imprensa,
anota de destaque é que a participacdo cidada
foi dispensada um pouco por todo o mundo.

Participacio cidada e
Covid-19 em Portugal

O CNS3' publicou um relatério em que reco-
nhece a importancia da participagdo publica
em saude, alertando para o fato de a pandemia
da Covid-19 ter relegado para segundo plano a
regulamentacéio da Carta para a Participagio
Publica em Saude, traduzida em lei em 2019,
e que resultou precisamente da iniciativa co-
laborativa ‘Mais Participacio melhor saude’,
constituida em 2015.

O CNS foi formalmente solicitado a emitir
parecer sobre o Plano da Satide apenas para o
Outono-Inverno 2020-21, e néo foi cooptado
pelo governo para promover mecanismos de
auscultacdo com a sociedade civil, embora
adiante que contribuiu com um conjunto de
recomendacdes que considerou apropriadas.

A Associacio Portuguesade Administradores
Hospitalares (APAH) organizou, em 202032,
um conjunto de trés conferéncias on-line dedi-
cadas a ‘Participacio do cidaddo na Era Covid-
19’ no sistema de Saude. Essas conferéncias
reiteraram parte da tendéncia participativa
desenhada no Pais, a qual tende a privilegiar
ainfluéncia de grupos de interesse estrutura-
dos, sobretudo associa¢es de doentes. Essas
estruturas organizativas além de reivindicarem
mais participacdo também tém conseguido
encontrar ecos pontuais em alguns espacos
participativos nas politicas de saude. A orga-
nizacdo dessas conferéncias, uma vez mais,
corrobora essa tendéncia, uma vez que, nas
trés iniciativas organizadas, tanto a organiza-
céo dos eventos como a gestido daqueles que
participaram nas discussdes foram exclusi-
vamente asseguradas por representantes das
varias associacOes de doentes atuantes em
territorio nacional, sem espaco para a voz de
outros atores.

Participacdo pdblica em sadde e Covid-19 em Portugal

A primeira conferéncia foi dedicada ao
tema ‘A resposta do sistema de saude’, sendo
abordados os riscos associados ao niio diagnds-
tico e a progressio de doenca por reducio da
procura das instituicdes de satide em periodo
de pandemia; os representantes de associacoes
de doencas crénicas realcaram como aspecto
positivo as respostas do servico nacional de
saude, nomeadamente teleconsultas, renova-
¢lo das receitas e a entrega de medicamentos
ao domicilio. Em contrapartida, também con-
firmaram o medo instalado, originado nomea-
damente pelo desconhecimento sobre formas
de transmissio do virus, o que contribuiu para
que os doentes nio fossem as consultas aos
Centros de Saude.

Um estudo recentemente divulgado, promo-
vido pelo Movimento Saude em Dia (constitu-
ido pela Ordem dos Médicos, pela Associacéo
Portuguesa de Administradores Hospitalares
e pela Roche) e realizado pela GFK Metris33,
apresentou indicadores sobre o0 acesso ao SNS
durante a pandemia. Segundo ele, entre 2020
e 2021, tero ficado por realizar 14 milhoes de
consultas em Centros de Satude, 2,8 milhdes de
contatos nos hospitais, o que inclui consultas,
cirurgias e urgéncias, e 30 milhdes de exames.
esses dados agora apresentados relativos a
Portugal estdo em linha com o que é reportado
em outros contextos34.

Uma segunda conferéncia abordou o tema ‘O
regresso a normalidade’, centrado nas respostas
do SNS aos doentes cronicos durante e apos a
pandemia. O debate girou em torno das formas
de assegurar a melhoria da comunicacéo entre
instituicdes, profissionais de saude, doentes e
familiares, mas também em formas de os doentes
colaborarem na constru¢io de novas ofertas de
servicos que tenham por objetivo melhorar a
experiéncia e satisfacio das suas necessidades.
Foireclamada a centralidade do papel do doente.
Os problemas relacionados com o doente on-
colégico, nomeadamente o que se perdeu em
termos de diagnostico precoce, qualidade do
tratamento e de acompanhamento. A mais-valia
da participacéio dos doentes foi colocada de forma
exemplar pelo Presidente do Grupo de Ativistas
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em Tratamentos - GAT (Luis Mend#o), realcando
que estes colocam as questdes que podem falhar
aos restantes especialistas, sendo assim especia-
listas da sua condicéo.

A terceira conferéncia centrou-se no tema
‘Solucdes para o futuro’, debatendo-se as ine-
vitaveis reconfiguracdes do sistema tal como
o conhecemos, incidindo em reorganizacoes
necessarias dentro do SNS, mas também de co-
laboragdes entre setor publico e privado. Os par-
ticipantes foram desafiados a pensar o futuro, que
segundo Miguel Crato, Presidente da Associacdo
Portuguesa de Hemofilia (APH), devera incluir
maior partilha da decisio clinica relativamente
ao doente, havendo necessidade de o ambiente
hospitalar se adaptar a essa alteracgo.

De acordo com o estudo do Movimento Satade
em Dia33, entre 2020 e 2021, houve menos 18%
de mamografias realizadas; menos 13% de ras-
treios ao cancro do colo do iitero e menos 5% de
rastreios ao cancro do célon e do reto.

Consideracdes finais

Oficialmente, a participacio em saide remete
para a historia da OMS, concretamente para
os subsequentes resultados da conferéncia de
Alma-Ata, a qual sedimentou os alicerces do
direito e do dever de participar nas decisdes
sobre saude, individual ou coletivamente.
Ainda assim, 43 anos depois de Alma-Ata, a
pandemia Covid-19 demonstrou as dificulda-
des ja evidentes de operacionalizar a partici-
pacéo leiga nos desafios que se colocaram, e
ainda colocam, a saude.

Apesar da parca literatura sobre essa relacéo
participacdo publica em satde/Covid-19, é
evidente a desvalorizagio, nesse contexto, de
outros conhecimentos além do conhecimen-
to cientifico, fazendo com que a governacio
global da pandemia se afirmasse a partir de
um claro recurso a tecnologia da arrogéncia?®,
hermeticamente vinculada a ciéncia e ao co-
nhecimento especialista.

Se no campo da gestio da pandemia como
doenca se admite que compete a ciéncia a
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procura da erradicacéio do virus, nada impede,
no entanto, que a participagio cidadi possa
auxiliar na reorganizacio dos servicos a
prestar as populacdes, designadamente em
contexto nacional, sendo elas quem melhor
pode propor solu¢des no acesso a um servico
que se enclausurou na gestio da pandemia,
apesar de as outras patologias continuaram a
existir, como ¢ o caso da cronicidade de certas
doencas, suas necessidades especificas e a
forma como sairam afetadas no acesso aos
servicos, com impactos esperados em termos
de resultados de saude.

Em um contexto nacional como o portugués,
jamarcado pela escassez e disfuncionalidade
dos poucos espacos participativos existentes
na area da saude, os recentes anos de pandemia
parecem significar um atraso na possibilidade
de colocar em marcha a operacionalizacéo de
algumas conquistas legislativas. A Covid-19,
tornando-se tema prioritario na satde, tem
implicacdes néo s6 no arranque de tais ini-
ciativas participativas convencionais como
também tem limitado ainda a participaco ndo
convencional. A acio coletiva pelo protesto
que vinha sendo usada como recurso partici-
pativo da populacéo portuguesa encontra nas
medidas de contencdo da pandemia (distan-
ciamento social, proibicio de ajuntamentos na
via publica etc.) uma forca herctlea capaz de a
travar no espaco publico, tornando mais dificil,
sendo impossivel, qualquer mobilizacdo cidada
em torno de reivindicacdes na area da saide,
sobretudo porque nio lhes é permitido prospe-
rar em um contexto em que a centralidade da
gestio da pandemia é evidente e incontornavel
nas agendas politicas em escala global.

Em um contexto de elevada incerteza, a
Covid-19 agravou a qualidade das democracias
em escala global, e Portugal néo foi excecéo.
O autoritarismo de que se revestiram certas
medidas e a falta de espacos de comunicagio
obstruiram o caminho que se vinha fazendo
na participacdo em saide em Portugal.

Falar de participacdo em contexto de Covid-
19 em Portugal é falar de trés conferéncias
on-line sobre o tema, sem impacto na forma



como as medidas foram tomadas, servindo
apenas para lembrar que a participacdo em
satude volta a fazer parte de uma agenda adiada.

No entanto, essas conferéncias estio em
linha com o que é reconhecido para o caso
inglés??, embora os representantes dos doentes
e sociedade civil ndo tenham sido represen-
tados no grupo dos peritos que aconselharam
o governo portugués na tomada de decisido
sobre as medidas de combate a pandemia, que
se configuraria como uma influéncia direta,
eles ndo deixaram de se posicionar no espaco
publico, contribuindo para discussio e procura
de solu¢des em tempos de pandemia.

Este momento de elevada pressio sobre
os sistemas de saude, em que poderiam ter
sido usadas abordagens inovadoras de envol-
vimento das diferentes partes interessadas,
incluindo os que mais sabem sobre a sua con-
dicdo de satde, como é o caso dos doentes
cronicos, parece ter-se constituido como uma
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