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Duas premissas




Manifesto aparecido em Paris no meés de
Maio de1968

Como se conjuga o verbo participar?
* Je participe
 tu participes
* |l participe
* nous participons
* VOUS participez

- ils profitent <

« “Esta ¢ a tipica frustracido que pode-se
encontrar nos processos de decisao inclusivos”
(Luigi Bobbio, 2004)




Desafios da participacao

Contandriopoulos, 2004

* “Public participation is a very complex and
sophisticated social and political phenomenon”




Conteudos do modulo

Algumas definicdes da participacao

Etapas do processo de reconhecimento e legitimacao da
participacao em saude

Alguns estudos e modelos de analise da participacao em
saude

Areas criticas: resultados de uma revis3o da literatura

Dimensoes da participacao em saude e temas relevantes
para a investigacao



O que é participacao?

Fonte: OECD (2001). Citizens as Partners. Organization for
Economic Co-operation and Development, Paris.




Trés tipologias de interacao entre
sistema de saude e cidadaos

Informacao/Comunicacao
Sistema de saude ‘ Cidadaos

Consulta publica

Sistema de saude _ Cidadaos
Participacao

ﬁ Cidadaos

Fonte: readatado de Rowe G, Frewer L. (2005). A typology of public
mechanisms. Science, Technology and Human Value; 30(2): 251-90.

Sistema de saude



O que é participacao?

Zakus e Lisack, 1998

e “A participacao em saude pode ser definida como
0 processo atraves do qual os membros da
comunidade, seja individualmente ou
coletivamente, desenvolvem a capacidade de
assumir a responsabilidade de:

* identificar suas proprias necessidades
e participar no planejamento das solucdes
 avaliar as solucoes adotadas”




Recomendacodes e iniciativas da OMS

Conferéncia de Alma Ata OMS - Atenc¢ao Primaria a
Saude, 1978

Carta de Otava OMS — Promoc¢ao da saude, 1986

OMS Europe - Carta de Lubljana — Listen to the citizen’s
voice and choice, 1996

OMS, Declaracao de Jacarta — Sobre Promocao da Saude
no Século XXI, 1997

OMS, Ninth Futures Forum on health systems governance
and public participation — Amsterdam, 2006

OMS, Taking a participatory approach to development
and better health — Copenhagen, 2015



Algumas etapas do processo de
reconhecimento e legitimacao
da participacao em saude



Humanizacao da medicina e
valorizacao do doente - Anos 1970-80

* Crise da organizacao sanitaria ou crise da medicina?

* Criticas contra o processo de medicalizacao da vida (Ilvan
lllich, e depois Adele Clarke, Peter Conrad, etc...)

e Recomenda-se incorporar o discurso social e cultural na
medicina (Fabrega; Engel; Kleinman)

 Reconhece-se que o doente pode condicionar os
resultados do cuidado




Desenvolvimento dos movimentos de
utentes e consumidores

Nascem nos EUA, nos anos 1970 se difundem também em
Europa e ... em outras regioes

Objetivos:
« Defender os utentes das condutas desleais tanto do

mercado como dos servicos publicos, ambos baseados na
l0ogica da oferta

Anos 1980:

Surgem movimentos, associacoes de doentes, tribunais
populares da saude, grupos de voluntariado que defendem
os direitos dos doentes/utentes




Promocao da saude - Carta de Otava,
1986

Campos de acao para promover a saude:

Implementacao de politica publicas saudaveis

Criacao de ambientes que favorecem a promocao
da saude

Fortalecer a acao comunitaria

Desenvolver habilidades pessoais para promover
a saude individual e colectiva

Reorientar os servicos de saude




Cidadania e participacao

“Partmpagao como um direito fundamental da
cidadania” (Barbalet, 1988)

Duas tradicoes do conceito de cidadania:

« 1. Reconhecimento dos direitos dos cidadaos
« Thomas H. Marshall (1893 — 1981)
- Citizenship and social class,1950: Cidadania
» Direitos civis - XVII1 Forma passiva
* Direitos politicos - XIX
* Direitos sociais - XX

* 2. Direito de participar e contribuir na elaboracao das

decisoes. Cidadania
como pratica




Consenso sobre a importancia da participacao

)




Porque é importante a participagcao?

Melhora as decisdes e aumenta sua aceitabilidade
Melhora a comunicacao entre o Sistema de saude e cidadaos
Incrementa a responsabilidade e a autonomia dos utentes

Contribui na definicao de politicas de saude e das
prioridades

Facilita o engajamento nas atividades de promocao da saude

Legitima decisdes sobre questoes complexas (avaliacao
custo-efetividade e dilemas éticos)

Permite envolver o voluntariado nas decisoes

Pode contribuir a reducao das desigualdades



Porque é importante a participacao?

Dois argumentos fortes:

A participacao publica € desejavel porque os
doentes/utentes possuem uma perspetiva privilegiada

I [ Experiéndia e Conhecimento |

Os servicos de saude devem ser responsaveis e

transparentes ao publico
T [ Accountabiliy |




Enfim...

A participacao poderia representar uma
estrategia de aproximacao entre sistema de
saude e cidadaos/as



Contradicao

Participacao | @m ==)

(Retorica)

—)

!ra!lca nos

servicos de saude

Os resultados obtidos sao
escassos




Alguns estudos e modelos de
analise da participacao em saude



Charles e DeMaio, 1993; Mitton et al., 2009; Tambuyzer et
al., 2011;

Qual é o ambito das decisoes? Qual o contributo da
. MiCI'O Literacia em saude?

* Relacao entre profissionais e paciente

 Participacao significa construir as condi¢coes para a
confilancga, o consenso informado e a adesao

e Meso

* Envolve a participacao na definicao de prioridade e
alocacao de recursos dentro de um determinado servico

« Entram em jogo outros atores: familia, amigos, vizinhos e
redes de voluntariado

e Macro

 Participacao coletiva, quando os cidadaos podem influir
nas decisdes sobre distribuicao dos recursos,
planeamento, organizacao e avaliacao dos servicos




Fotaky, 2010; Dent et al., 2011; Vrangbaek, 2015

Trés formas de governanca e de participacao:
* Choice

* Voice
* Co-production

N\

* Inclui as atividades de telemedicina

* Inclui a provisao de cuidado pelas associagoes
de voluntariado e do terceiro setor




Cornwall, 2002; Gaventa, 2006

Espacos para a participacao:
* Closed spaces

* |nvited spaces

* Created/Clamed spaces




Resultados de uma revisao da literatura
internacional — Cerca de 190 artigos

Objetivos do estudo:

* Qual é o estado da questao em quanto a participacao em
saude?

e Quais os principais aspetos criticos da participacao cidada
nos sistemas de saude

Resultados — Trés areas criticas:
e Estratégias e métodos adotados para engajar os utentes
* Representatividade

* Auséncia de processos de avaliacao das experiéncias de
participacao




1. Estratégias e métodos adotados para engajar
os utentes

Também no sector da saude, muito interesse pelos
“meétodos deliberativos”:

« Juri dos cidaddos <=mm
Workshop dos cidadaos
Celula de planejamento
Painéis de cidadaos
Conferéncia de consenso
Sondagens deliberativos
Grupos focais deliberativos




1. Estratégias e métodos adotados para engajar
0s utentes

Caracteristicas:
e Discussao e analise em pequenos grupos
* Face-to-face discussion

* Provisao de documentos e informacoes sobre o tema
tratado

* Preocupacao para o empowerment dos participantes

* Preocupacao também para os resultados da discussao
(decisdes e recomendacoes)



1. Estratégias e métodos adotados para engajar
0s utentes

Vantagens apontadas pelas abordagens deliberativas

* Capacidade de aumentar o conhecimento sobre temas
publicos

* Capacidade de mudar as opinides dos participantes

 Habilidade para aumentar o nivel de tolerancia e
aceitacao dos diversos pontos de vista

 Capacidade de incrementar a legitimidade das decisdes

e Potencialidade para restaurar a confianca nas
instituicoes

Porém, precisa-se de mais

‘ investigacoes que
demonstrem tais vantagens




2. Representatividade

A representatividade € um elemento essencial da
democracia participativa

Scutchfield (2006):

* “Envolver, com grupos focais, 100 pessoas de uma
comunidade de 200.000 habitantes pode ser visto como
um exercicio nao representativo’




2. Representatividade

Thurston WE, Mackean G, Vollman A, 2005

* O problema da representatividade pode ser superado
estabelecendo uma distincao entre:
- “representar uma populacao” e

- “trazendo uma perspetiva enquanto membro de uma populacao
especifica”




2. Representatividade

* Positiva correlacao entre status
socioecondmico e nivel participacao

PARADOXALMENTE

* Quem ja tem um bom status social e
econdmico é também mais capaz de aumentar
suas vantagens

» Circulo vicioso do capital social




2. Representatividade

* Criticas as instituicoes de saude para nao oferecer
adequadas oportunidades de participacao aos cidadaos
gue nao dispdem de recursos economicos e culturais:

e “A populacao com menos recursos deveria ser envolvida através
de mecanismos de participacao idoneos” (Mitton, 2009)

 “Os forum de participacao nao devem limitar-se em representar
a comunidade em geral, mas devem proteger também os
interesses dos grupos vulneraveis” (Frankish, 2002)



3. Auséncia de processos de avaliacao das
experiéncias de envolvimento

Um tema recorrente na literatura analisada concerne a
falta de processos de avaliacao que demonstrem a
eficacia dos mecanismos de participacao
implementados

Preocupacao que nao era advertida nos anos 1980 e
1990, quando a prioridade era legitimar o processo
participativo




3. Auséncia de processos de avaliacao das
experiéncias de envolvimento

Mitton, 2009 — (1981-2006)

* “Cerca de 2/3 dos artigos analisados afirmam que o
processo participativo teve éxito

* Cerca de 2/3 dos projetos analisados ndao foram
avaliados

e Somente em 6% dos artigos se admite que a
participacao nao teve éxito

e “Os juizos sobre as experiéncias que tiveram éxito
nao sao baseados em avaliacoes efetuadas”




3. Auséncia de processos de avaliacao das
experiéncias de envolvimento

Por que tao poucas avaliacoes?
e Avaliar é dificil ...
e Avaliar a participacao é mais dificil ...

e Avaliar a efetividade da participacao € ainda... ainda
mais dificil




3. Auséncia de processos de avaliacao das
experiéncias de envolvimento

Dois problemas:

* O conceito de participacao € complexo e carregado de
valores

 N3o ha acordo sobre os métodos de avaliacao




3. Auséncia de processos de avaliacao das
experiéncias de envolvimento

Como definir, teoricamente e empiricamente, a
efetividade de uma pratica de participacao?

A avaliacao da efetividade necessita de uma definicao de
"sucesso" das praticas de participacao

=) Quando um ciclo de OP pode ser considerado de sucesso?

—) Quando a experiéncia de participacao no Conselho de
comunidade pode ser considerada exitosa?

Quando uma pratica participativa no ambito de uma
conferéncia de saude pode ser considerada de sucesso?




3. Auséncia de processos de avaliacao das
experiéncias de envolvimento

Dificuldade de avaliar conceitos complexos

* Quais os critérios para avaliar a efetividade da
participacao?

* Muitos autores reconhecem a complexidade e a
multidimensionalidade do ‘éxito’ da participacao e
adotam portanto multiples criterios :

* Processo
e Resultados
e Ou ambos




3. Critérios p/ Avaliacao de Processo
Rowe e Frewer, 2004

Representatividade

Taxa de participacao

lgual distribuicao de oportunidade (fairness)
Flexibilidade do processo
Percecao de abertura do processo
Transparéncia

Definicao de tarefas
Independéncia

Conforto

Satisfacao

Acesso as informacoes




3. Critérios p/ Avaliacao de Resultado
Rowe e Frewer, 2004

Influéncia nas decisdes

Tempo para desenvolver os regulamentos

Efeitos sobre funcionarios e processo de planeamento
Impacto social

Mudanca das opinides e valores dos participantes
Resolucao de conflitos

Impacto na aprendizagem de conhecimentos pessoais
Restaurar a confianca do publico



Concluindo



Dimensoes da participacao.
Temas relevantes para a investigacao

Papadopulos e Warin, Della Porta, 2008

2007
e Qualidade discursiva

* Inclusdo e acesso do processo
e Qualidade das * Inclusao de novos
deliberacGes atores e grupos
sociais
* Eficiéncia e efetividade
* Grau de
* Institucionalizacdo empowerment —

Impacto



Dimensoes da participacao em saude.
Temas relevante para a investigacao

Inclusao e acesso
Qualidade do processo deliberativo/participativo
Influéncia e efetividade

Institucionalizacao da participacao



1. Inclusao e acesso

Algumas perguntas:
* Os mecanismos de participacao sao inclusivos?
* Todos os argumentos sao considerados?

* Todos os grupos sociais sao representados?

* Os participantes realmente representam os
interesses de sua organizacao?



2. Qualidade do processo de
participacao
Algumas perguntas:

e E satisfatéria a qualidade da analise e da
discussao?

* S3o fornecidas informacoes suficientes para os
participantes?

 Ha a preocupacao para criar um espaco de
discussao realmente democratico e participativo?

* Os procedimentos e as regras sao codificadas e
compartilhadas?



3. Efetividade e influencia

Algumas perguntas:

e A pratica da participacao utilizada aprimora a
qualidade do resultado?

* A forma de participacao contribui a melhorar a
efetividade das decisdes?

* Contribui para aprimorar as capacidades dos
participantes?

* As decisoes alcancadas nos foruns de participacao
sao discutidas/adotadas pelos decisores
politicos?



4. Institucionalizacao

Algumas perguntas:

* Trata-se de mecanismos participativos
formalizados ou pontuais?

==) (ad hoc or ongoing participation?)



Obrigado

mauroserapioni@ces.uc.pt

@CQS




