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Resumo

A discussdo a respeito dos avancos dos cuidados
em saulde passa pela questdo da participacéo dos
pacientes/usuarios nas decisdes a respeito de seu
tratamento, dos seus direitos e de sua influéncia
nas politicas pablicas de satde. O objetivo do
presente artigo é fazer um breve histérico sobre a
participacéo dos pacientes/usuarios no sistema de
sadde francés e apontar as principais conquistas
e dificuldades presentes na atualidade. O artigo
utiliza dados de arquivos oficiais, documentos
produzidos por associacdes de pacientes e artigos
derevistas especializadas. Na Franca, a participagéo
dos pacientes faz parte de um cenario complexo
que pode ser reconhecido no termo “Democracia
Sanitaria”, que surge a partir da aproximacéo
do campo da satude e da politica, propondo o
questionamento dasrelacdes de poder estruturadas
entre os atores e da possibilidade de um debate entre
ciéncia e democracia. A epidemia da aids na década
de 80 acompanhada de varios escandalos sanitarios
propiciou uma ruptura no modelo tradicional
de estruturacéo das relagées no campo da saade
produzindo uma mudanca do status do paciente,
de seu papel e de sua propria identidade através do
fortalecimento do movimento associativo.
Palavras-chave: Sistema de Satde; Participacdo da
Comunidade; Movimento Associativo.
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Abstract

The discussion about advancements in healthcare
involves the question of patient/user participation
in decisions about their treatment, rights and
influence on public health policies. This article
thus outlines a brief history about the participation
of patients/users of the French health system
and to point out the main achievements and
difficulties today. Three main sources were used:
official archives, documents produced by patient
associations, and journal articles. In France,
patient participation is part of a complex scenario
that can be seen in the term “Sanitary Democracy”,
which brought together health and politics, so that
the structured power relations between patients
and health professionals could be questioned and a
debate between science and democracy could take
place. The AIDS epidemic in the 1980s, followed
by various health scandals, led to a break with the
traditional model of structuring relationships in
the health field, leading to change in the patient’s
status, role and identity through the strengthening
of the associative movement.

Keywords: Health Systems; Community Participation;
Associative Movement.

Introdugao

Historicamente a drea da satde apresenta uma
forte tradic&o de concentracdo de poder nos técnicos
e profissionais de sadde, aliada a uma concepg¢éo
de que o paciente deveria ocupar um lugar passivo.
Essa caracteristica esté ligada a um lento processo
de consolidacdo da medicina como disciplina
cientifica que tem inicio na metade do século XIX e
se desenvolve por todo o século XX. Nesse periodo
verifica-se a construgdo do paradigma biomédico, que
exclui a subjetividade e enfatiza um saber técnico
e hermético monopolizado pelos profissionais de
satide. Na primeira metade do século XX constata-se
uma medicaliza¢do crescente e um alargamento do
campo de atuacdo da medicina (reproducédo assistida,
saude mental, infancia). O discurso cientifico vai aos
poucos tornando-se hegemonico e idealizado, o que
produz uma série de consequéncias, dentre elas, o
aumento do poder dos profissionais médicos e um
modelo paternalista de relacdo com os pacientes
(Bureau; Hermann-Mesfen, 2014).

Podemos identificar a partir da segunda metade
do século XX o inicio de algumas transformacdes
sociais, estruturais e ideologicas que fazem parte de
um contexto mais amplo, mas vdo influenciar a area
da satde. Identifica-se o fortalecimento dos valores
do individualismo contemporéaneo, como autonomia,
autodeterminacédo e responsabilidade individual e
a valorizagdo dos ideais democraticos, reforcando
as possibilidades de o individuo influenciar as
questdes de seu interesse. Ao mesmo tempo percebe-
se o surgimento de propostas neoliberais que véo
questionar o tamanho e o papel do Estado, visando
cortes nas politicas piblicas. Concomitante a
este processo, observa-se, nos anos 60, uma série
de contribui¢des das ciéncias humanas e sociais
para a area da saude no sentido de questionar o
paradigma biomédico, trazendo uma valorizacéo
da subjetividade e novas possibilidades de reflex&o
a respeito do sujeito com relagdo ao seu préprio
corpo, a sua subjetividade e ao seu entorno social,
impactando navis&o tradicional do processo satde-
doenca. O paciente deixa de ser visto como um objeto
epassaa ser concebido como um sujeito e assiste-se
ao comeco do questionamento do poder delegado aos
profissionais de satde e a desmitificacdo do saber,
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abrindo espaco para uma série de problematizacdes
sobre arelacdo paciente-profissional. No plano social
destaca-se o movimento de maio 68, o fortalecimento
do feminismo e o aparecimento de movimentos
ligados as minorias sexuais, de género etc. (Bureau;
Hermann-Mesfen, 2014; Guedes; Nogueira; Camargo
Junior, 2006).

Aliado a estes fatores, temos que as transformacgdes
relacionadas aos avancos da medicina, a transicéo
demografica, as mudancas nos padrdes de consumo
e nos estilos de vida, a urbanizac¢do acelerada,
entre outras, modificaram as caracteristicas das
populacdes, alterando seu perfil epidemiolégico e
nutricional e provocando um aumento das taxas de
morbimortalidade por problemas crénicos de satde.
Esta situacdo produz transformacgdes nos sistemas
de satde, induzindo mudanc¢as na maneira de
organizar os cuidados as doencas crénicas, exigindo o
estabelecimento de uma relagdo de longo prazo entre
paciente e profissional, assim como a abordagem de
como o paciente vivencia sua doen¢a (Mendes, 2011).

Outro fator importante € o aumento da influéncia
da indastria farmacéutica dentro do sistema de
satde em todos os niveis, alcan¢cando os pacientes,
as associacdes, os gestores, os 6rgdos de regulacéo,
0Ss universitarios, os pesquisadores, o ministério
da satde e os responsaveis politicos. As grandes
empresas multinacionais controlam tanto o
planejamento e financiamento das publicacdes
cientificas quanto a producdo, a divulgacédo e
venda destes produtos. Elas investem e trabalham
para obter influéncia nos diversos setores, muitas
vezes apresentando fortes indicios de conflito de
interesses. Identifica-se também um debate intenso
em torno da utilizacdo do paradigma dominante da
gestdo do setor privado comercial na administracdo
publica, privilegiando a visdo do usuario enquanto
consumidor em detrimento do cidad&o (Goupil et al.,
2019; OMS, 2013).

Um breve cenario sobre o tema da
participacao

O conceito de participacéo é bastante complexo pois
esta presente em diferentes areas do conhecimento e
sofre transformacdes ligadas aos diferentes contextos
historicos no qual é investigado. Ele tem forte ligacdo

com as teorizac¢des sobre democracia, o principio de
igualdade dos cidaddos e as formas de distribuicéo
do poder. Podemos defini-la como um processo pelo
qual as pessoas, grupos ou organizacdes podem se
envolver ativamente na definicdo dos problemas que
lhes dizem respeito, tomando decisdes sobre os fatores
que afetam suas vidas, formulando e implementando
politicas, planejando, desenvolvendo e participando
de acdes que possibilitem mudancas. (Bresson, 2014;
WHO, 2002).

Nos modelos democraticos mais conservadores, a
participacdo limita-se a atuacdo dos eleitos no campo
dapolitica institucional. Nos modelos mais avancados
ha uma ampliacdo das possibilidades de participacéo
através da descentralizac8o das tomadas de decisdoe
inclusdo de atores de diferentes niveis sociais. Parte-
se do pressuposto que a amplia¢do da participacdo
permitiria maior capacidade de interrogacdo do
sistema vigente, produzindo uma maior adequacéo
das tomadas de decisdorelativas as necessidades da
maioria da populacéo. No entanto, ela pode responder
a diferentes logicas e racionalidades, muitas vezes
contraditérias com relacdo aos objetivos propostos.
Seu uso € bastante dindmico, havendo oscilacdes
na medida que as possibilidades de participacédo
sdo progressivamente institucionalizadas e de
certa forma instrumentalizadas pelos sistemas
representativos vigentes e demais atores. Assim,
embora muitas das iniciativas de participac¢do social
surjam do desejo legitimo individual ou coletivo dos
cidaddos, ocorrem situacdes em que ela é utilizada
como ferramenta para validacdo ou legitimac&o de
interesses contrarios aos reais interesses coletivos.
Dessa forma, muitos movimentos que num primeiro
momento possuem for¢a para questionar determinada
situacdo, na sequénciavdo perdendo a capacidade e a
poténcia transformadora (Carpentier, 2011).

As propostas de ampliacdo dasresponsabilidades
individuais através do empoderamento da populacdo
sdo um exemplo de como o tema da participacéo pode
ser usado de maneira ambigua. Elas podem tanto
ser compreendidas como aumento da autonomia e
valorizag&o do coletivo como, de outro lado, podem
ser utilizadas pelo discurso neoliberal visando a
superacdo da légica da assisténcia, propondo uma
transferéncia de responsabilidade e isentando o
Estado de fornecer a protecdo social. Outra tendéncia
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identificada é a despolitizacdo do tema da participagéo
quando é incorporada a campos diversos associados
a conceitos como capital social, responsabilidade
social das empresas, gestdo corporativa, governanca,
terceiro setor, entre outros ligados principalmente
a novas técnicas de administracdo. Nessa mesma
linha identifica-se propostas de ampliacdo do
direito de escolha dos participantes nas quais ele é
concebido como consumidor (em vez de cidad&o) de
bens e servigos oferecidos por uma multiplicidade de
produtores e prestadores, preferencialmente privados
(Bresson, 2014; Vianna; Cavalcanti; Cabral, 2009).

Neste artigo estamos interessados no conceito
de participacdo na satide com vistas a construcéo
conjunta de autonomia (no dmbito individual e
coletivo), que envolve grande diversidade de atores
que se relacionam dentro de um cenario com suas
leis, politicas sociais, associag¢des, sindicatos etc.
Nosso objetivo é apontar o desenvolvimento das
diversas formas de participacdo no contexto francés
e as mudancas ocorridas a partir de acontecimentos
chaves neste processo.

A construcdo das possibilidades de participacdo

Nossa abordagem do problema parte do
pressuposto de que o aumento da participacdo tem
estreita relacdo com as mudancas nas concep¢des
dos pacientes/usuarios, dos profissionais de satde
e consequentemente das instituicdes de satde.
Nesse sentido, as primeiras tentativas, por parte dos
pacientes, de transformacdo deste campo visando mais
autonomia e poder de decisdo, comecam a partir de
meados do século XX, ligadas a psiquiatria. Podemos
citar a experiéncia dos Alcodlicos Anénimos na década
de 1930 nos Estados Unidos, com a proposta de ajuda
mutua entre pessoas dependentes de alcool, e o
movimento da antipsiquiatria na década de 1950, que
questiona o modelo hospitalar e as praticas médicas.
0 movimento das pessoas que vivem com deficiéncias
também contribui para estas transformacdes,
tentando garantir direitos através do fortalecimento de
propostas oriundas de pessoas que vivem o problema
(Gross, 2017; Lascoumes, 2007).

Essas experiencias iniciais servirdo de base para
transformacdes que ocorrerdo a partir da década de 8o
na Franga. Observa-se alguns pontos comuns, como

a auséncia de resposta da medicina aos problemas
vivenciados, a existéncia de uma rejeicdo social
(estigma), a mistura de fatores individuais, psicol6gicos
e sociais e a capacidade de auto-organizacdo. Neste
sentido, a acdo coletiva propicia transformacdes na
capacidade de assumir individualmente a doenca,
produz mudancas na relacéo paciente/profissional
e politiza a questdo dentro do dominio da satde
(Lascoumes, 2007).

No final dos anos 1970, a Organizacdo Mundial
de Saude reconhece os direitos e os deveres dos
cidad&os de participar tanto individualmente como
coletivamente na organizacdo e no funcionamento
de seus sistemas de satde. Esta proposta foi
incorporada pelos paises de diferentes maneiras,
com diferentes niveis de regulamentacéo e diferentes
dispositivos de expressdo e reconhecimento das
opinides dos pacientes, usuéarios e cidaddos.

Bousquet e Ghadi (2017), analisando as experiéncias
estrangeirasrelacionadas a participacdo dos pacientes/
usuarios nos sistemas de saudde, identificaram trés
grandes modelos colocados em pratica. O primeiro,
identificado como modelo estratégico, foi estruturado
em torno de associacdes de representantes de
pacientes que participam das discussdes e decisdes
na area da satde no plano nacional ou local. Trata-se
de integrar a visdo do usuéario como cidadédo - e ndo
paciente - nas decisdes relativas a organizacéo dos
cuidados, acessibilidade, financiamento e avaliagdo
do sistema de satde. Eles citam a experiéncia alema
nos anos 9o, em que os representantes dos cidad&os
comecam a ter lugar nos conselhos de administracéo
dos planos de assisténcia a satde; nos Paises Baixos,
as associa¢Oes de pacientes sdo consultadas nos
diferentes niveis de decisdo; no Reino Unido o National
Health Service integra a participa¢éo dos cidad&os
nas instancias de decisdo e no Canada, as provincias
de Quebec e Ontario também possuem experiéncias
bem estruturadas neste sentido. No Brasil este modelo
aparece na organizacdo dos conselhos municipais,
estaduais e nacional de satde, em que representantes
de usuarios do SUS participam das decisdes sobre a
gestdo do sistema.

0 segundo modelo relaciona-se a implicacdo
de usuéarios nos estabelecimentos de satde para
gestdo das reclamacdes e defesa de direitos.
S&do reconhecidas as experiéncias dos “patient
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representative” nos Estados Unidos e Reino Unido,
e os chamados “mediadores” nos paises nordicos
(ombudsman). Nos Paises Baixos a participacdo
acontece através de plataformas regionais, e na
Inglaterra, da “comissédo de qualidade dos cuidados”.
A experiéncia mais préxima da francesa é a do
Quebec, através da implantacdo dos “comités de
usudrios” que visam informar os pacientes sobre
seus direitos e obrigacdes, defender os direitos
individuais e coletivos e promover a qualidade dos
servicos (Bousquet; Ghadi, 2017).

O terceiro modelo relaciona-se a implicacdo de
pessoas doentes ou hospitalizadas, incluindo os
familiares, na definicdo e no desenvolvimento de
cuidados, em parceria com os profissionais de satde.
Este modelo € utilizado a nivel internacional pelas
instituicdes e servicos ligados a promocao, eficiéncia
emelhora da qualidade e seguranca dos cuidados em
saude. Esta ligado a visdo dos cuidados centrados
no paciente que propde implicar individualmente e
coletivamente os usudrios nos servicos de satide. Isso
pressupde uma valorizacdo do saber da experiéncia
e das preferéncias dos pacientes na construcgéo
de solucdes conjuntas. Como exemplo temos o
modelo de “patient advisor” nos Estados Unidos,
os programas de “patients partenaire” no Quebec e
de “patient leader” na Inglaterra (Bousquet; Ghadi,
2017). Levando em conta esta divisdo, a experiéncia
francesa de participacédo situa-se principalmente no
segundo e terceiro modelos.

O historico da participacdao no
Sistema de Saude Franceés

A area da satde publica na Franca estruturou-
se de maneira mais intensa a partir do final do
século XX e nédo tinha tradicdo com relacdo a
participacdo dos usudrios nas decisdes publicas. Sua
organizacdo sempre foi marcada pela centralizacdo,
com dificuldades de adaptacgdo as especificidades
regionais. N&do existia uma proximidade entre
os cidad&dos e as instancias de decisdo, e os
representantes eleitos ndo faziam uma consulta
a populacdo para propor leis ou regulamentacdes
na area da satde. Da mesma forma, os gestores
utilizavam, na maioria das vezes, comités de experts
para embasar as decisdes, sofrendo muitas vezes

pressdes politicas e econémicas que divergiam dos
interesses da coletividade (Tabuteau, 2013).

Alguns autores apontam que o inicio do processo
de “humanizacéo dos hospitais” na década de 1950
pode ser considerado precursor das mudancas com
relacdo ao aumento da participacéo dos pacientes no
sistema de satide. As propostas da OMS na década
de 1970 a respeito da participacdo dos pacientes e
da satide comunitaria foram assimiladas de maneira
muito fragil na Franca, e a mobilizagédo social a
respeito da sadde esta ligada as reinvindicacdes
iniciais em torno de parcerias possiveis e de como
os pacientes poderiam colaborar para melhorar a
pratica médica (Saout, 2017).

O processo de participagdo na Franca esteve
sempre mediado pelas associa¢des de pacientes e
familiares, que existem desde o inicio do século XX.
Identifica-se uma evolucdo no tipo de engajamento e
nas posturas adotadas pelas associacdes comrelacdo
ao seu papel social e as formas de participacéo.
Estas transformacdes dependem das diferentes
concepcdes arespeito do tipo de acdo desenvolvida,
de qual deve ser seu posicionamento publico e dos
tipos de conhecimento mobilizados. Tem relacéo
também com a distribuicdo de papéis sociais e de
poder dos diferentes atores do sistema de satde e
arelacdo entre eles: pacientes, familiares, médicos
e profissionais de satde, autoridades publicas,
pesquisadores e empresas da area. Deve-se levar em
conta os modos de exercicio da medicina em vigor
em determinado momento e as concepcdes sobre
cada patologia e seu desenvolvimento terapéutico
(Barbot; Fillion, 2007).

Até os anos 1950 prevalece o modelo associativo
baseado na caridade, através das ligas filantrépicas
que sdo formadas principalmente por mulheres e
politicos que organizam coletas de fundos destinadas
as pesquisas das doencas. Este modelo é marcado
pelo chamado “paternalismo médico conservador”,
que de um lado definia as diretrizes do tratamento
e avaliava os resultados, e de outro concedia pouca
autonomia aos pacientes. Identifica-se umarelacéo
carregada de julgamentos morais sobre a conduta
dos pacientes que favorecia a estigmatizacéo e
desmoralizacdo (Barbot; Fillion, 2007).

Como indicamos na introducéo, a partir dos
anos 50 comecaram algumas transformacdes sociais

Saude Soc. Sao Paulo, v.30, n.1, 190713, 2021 5



eideolégicas que afetaram a sociedade como um todo
namedida que tensionaram a estrutura da sociedade
tradicional, colocando em quest&o as relacdes de
género, a familia, a sexualidade e a prépria nogédo
de democracia. Namesma direc&o a antropologia, as
ciéncias sociais e a psicologia construiram um novo
referencial tedrico que valorizava a subjetividade e
o ambiente na construcdo do processo de cuidado
(Guedes; Nogueira; Camargo Junior, 2006).

Num primeiro momento assistimos a passagem
do chamado paternalismo médico tradicional
para uma postura mais liberal, na qual o modo de
cooperacdo entre os médicos, os pacientes e seus
familiares é concebido a partir de uma divisdo de
papéis, em que os especialistas cuidam das questdes
tecno-cientificas, e os doentes e familiares cuidam
das dimensdes psicossociais da doenca. Uma
das explica¢des para esta mudanca esté ligada
as novas necessidades trazidas pela cronicidade
das doencas, na medida que o paciente deve
gerenciar diariamente sua doenca e implementar os
tratamentos propostos que, na maioria das vezes,
s8o complexos erestritivos. O papel das associac¢des
neste modelo € de ensinar os pacientes e familiares
a realizar parte dos cuidados e proporcionar
compartilhamento de experiéncias visando superar
dificuldades e melhorar o cuidado (Barbot; Fillion,
2007; Lascoumes, 2007).

Aospoucos os profissionais come¢am a perceber
os limites da abordagem cientifica (paradigma
biomédico) na satide, que € baseada num alto nivel
de abstracédo, tende a descontextualizar a situacéo
da doenca e ndo consegue expressar o fenémeno
na sua integridade. Neste sentido, tem inicio uma
valorizacdo da percepcdo singular que o paciente
tem de seu processo de adoecimento, que depende
de sua histéria e de fatores socioculturais. Assim,
cada sujeito é portador de uma experiéncia e
de um saber especifico ligado a sua forma de
vivenciar o problema, da sua relacdo com ele
mesmo que enriquece o conhecimento abstrato
do especialista, desde que possa ser expresso e
ouvido (Lascoumes, 2007).

Ao mesmo tempo o saber médico tradicional
se depara com varias incertezas e situacdes de
impoténcia relacionadas a complexidade dos
sintomas, aos limites do tratamento, aos efeitos

colaterais, e mesmo falhas nos servicos de satde,
diminuindo a idealizacdo e a crenca no poder e
no carater estritamente benfeitor da medicina.
Em decorréncia destes fatores ocorrem mudancas
de postura e consolida-se o entendimento que
somente um bom conhecimento cientifico ndo é
suficiente para garantir um bom cuidado e que
os saberes praticos complementam o cuidado.
Estas transformacdes colocam em xeque o poder
técnico paternalista e desestabilizam institui¢des
e profissionais (Lascoumes, 2007).

No entanto, é somente partir da década de 8o
que transformacgdes mais profundas nas relagdes
de poder entre pacientes/usudrios e profissionais de
satde comecam a tomar corpo, ligadas a ocorréncia
de diversos escandalos e crises sanitarias.

A epidemia da aids na década de 8o pode
ser considerada como evento chave nestas
transformacdes, acompanhada de uma série de
escandalos sanitarios, como a contaminacédo de
pacientes hemofilicos pelo virus HIV, infeccédo
apos cirurgias na Clinica do Esporte, problemas
relacionados a horménios de crescimento (doenca
de Creutzfeld-Jacko) e ao consumo de frango
(dioxine). Este conjunto de problemas criam uma
crise de confian¢a na biomedicina e os pacientes
comecam a tomar consciéncia da incerteza da
praticamédica, questionando posturas e interesses,
tanto corporativos como empresariais, por tras dos
tratamentos e propostas dos profissionais de satde.
Esses fatos também produziram investigacdes
criminais que identificaram responsabilidades em
altos escaldes do Estado, nas diversas esferas da
administracéo pablica e nas institui¢des de direito
privado ligadas a satde (Barbot; Fillion, 2007;
Géraldine; Fillion, 2009).

A epidemia da aids produziu uma grande
mobiliza¢do social pelo elevado ntimero de casos,
as mortes e as caracteristicas sociodemograficas da
populacdo atingida. Num primeiro momento este
cenario provocoumedo e aumento da estigmatizacdo,
no entanto, isso produziu uma transformacéo
na implicacdo dos pacientes com relacdo ao seu
tratamento. Eles constituiram grupos de presséo
que reivindicaram mudancas nas relacdes de
poder com os profissionais de satde e espaco nas
instancias de decisdo institucionais. As associac¢des
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conquistaram um lugar na Agéncia Nacional de
Pesquisa contra a Aids, influenciaram nas politicas
publicas propondo acées preventivas e questionaram o
saber/poder da medicina, propondo parcerias visando
a complementaridade entre o saber experiencial
e o saber cientifico. Abriram espaco para um novo
modelo de relacdo com a esfera publica, fundado
na legitimacdo do conhecimento dos pacientes e na
participacdo sistematica nas decisdes.

0 escandalo do “sangue contaminado” na década
de gorefere-se a contaminagdo massiva de pacientes
hemofilicos tratados com produtos derivados do
sangue, pelo virus HIV. Esta situacéo repercutiu na
confian¢a dos usudrios nos procedimentos de satde
e no sistema de saide como um todo, incluindo
a comunidade médica, os funcionarios do setor
administrativo e produziu um grande questionamento
politico. A Associacdo Francesa dos Hemofilicos
desempenhou papel fundamental neste processo
pois modificou sua postura tradicional de apoio aos
médicos e institui¢des de satde e assumiu a defesa dos
pacientes, entrando com um processo coletivo para
punir os culpados. Possibilitou também condicdes
para que seus membros adquirissem expertise
cientifica, aumentando o poder de participacdo nas
politicas publicas (Géraldine; Fillion, 2009; Mougeot
et al., 2018).

Outro exemplo importante esta relacionado
a seguranca dos pacientes com relacdo aos
procedimentos ligados a satde. A associacdo
Lien (Luta, Informac&o e Estudos das Infeccdes
Nosocomiais) foi criada apds o escdndalo ocorrido na
Clinica do Esporte em 1997, no qual diversos pacientes
que passaram por cirurgias foram infectados pela
bactéria Xenopi e ficaram com graves sequelas. A
criagdo da associagdo e a dentncia do problema
a imprensa coloca em visibilidade as infec¢des
nosocomiais e a transforma em problema de satde
publica. A discussdo ganha nivel nacional e sdo
criados indicadores ptblicos de resultados em matéria
de prevencdo das infec¢des hospitalares. Aos poucos
o campo de acdo é ampliado e comeca uma luta por
direitos a informac&o dos pacientes e medidas de
protecdo com relagdo ao conjunto dos acidentes
meédicos (Letourmy; Naiditch, 2009; Rambaud, 2008).

Esta concomiténcia de escandalos desestabilizou a
antiga organizacéo e abriu espaco para uma mudanca

de paradigma, pois foi necessario reconstruir a
confianca das pessoas no sistema de satude.

No que concerne a relacdo dos pacientes/
usuarios membros de associac¢des e os profissionais
de saude percebe-se a consolidacdo de um novo
modelo, no qual a cooperacdo entre profissional
e usuario se legitima dentro de um quadro de
relacdes mais simétricas. Este reequilibrio passa
pelo reconhecimento do paciente como sujeito
e do usuario como interlocutor. A palavra do
paciente ganha um outro estatuto no qual o saber
médico geral e abstrato deve dialogar com o saber
experiencial, individual e encarnado para identificar
as necessidades, os objetivos e a participacédo de
cada um no processo de decisdo tornando os dois
saberes indissociaveis. Observa-se novos modos de
governanca no meio associativo, a redefinicdo das
relacdes de poder entre profissionais e pacientes,
a implicagdo crescente dos doentes na gestdo dos
riscos sanitarios e a renovacdo das construcdes
identitarias ligadas a doenca (Lascoumes, 2007).

Todas estas transformacdes nas relacdes de
poder vao influenciar mudangas na legislagédo no
sentido de ampliar os direitos e a representacdo dos
pacientes e usuarios na area da sadde. Dentre elas
destaca-se a lei relativa aos direitos e a protecdo das
pessoas hospitalizadas em razdo de transtornos
mentais e a sua condicdo de hospitalizacdo (France,
1990), a lei sobre a reforma hospitalar que assegura
a livre escolha do médico pelo paciente e acesso as
informacdes contidas no prontudrio médico (France,
1991) e a lei da bioética que introduz no c6digo civil
a obrigacéo do consentimento do doente (France,
1994). Em 1996 € promulgada a chamada “lei Juppé”
(lei de financiamento da seguridade social e Reforma
Hospitalar) que consagra seu primeiro titulo aos
direitos dos doentes e faz da qualidade do atendimento
um objetivo essencial (France, 1996). Ela prevé uma
representacdo dos usudrios da satide no Conselho de
Administracdo de cada estabelecimento publico de
salde e nas instancias regionais e nacional.

Os Estados Gerais da Saude
Diante do cenario instalado pelos movimentos de

pacientes nas décadas de 1980 e 1990, 0 Ministério
da Satude Francés, em parceria com o Coletivo
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Interassociativo sobre a Saude (Ciss), propde em
1998 os Estados Gerais da Satde, com objetivo de
dar a palavra aos pacientes e usuarios através de
novos métodos de participacéo. Foi umaresposta do
governo as diversas criticas enderecadas ao sistema
de satde com relacdo as desigualdades, a falta de
seguranca sanitaria e de transparéncia das decisdes
e acdes em saude. Esta iniciativa foi baseada em
experiéncias anteriores de Estados Gerais ligados
a aids, diabetes e cancer. No entanto, difere delas na
medida que ndo esta dominada pelo ponto de vista
dos profissionais mas sim pelo protagonismo dos
pacientes que tomam a palavra conferindo um tom
mais emotivo e engajado as discussdes (Brucker;
Caniard, 1999; Lascoumes, 2007).

A proposta de organizacéo dos Estados Gerais
da Saude foi de descentralizar os debates com a
criacdo de Comités Regionais de discussdo, os
chamados “féruns cidaddos”, que elaboraram
recomendacdes que seriam levadas ao féorum
nacional. O processo durou em torno de 9 meses
e contou com a participacdo de aproximadamente
150.000 pessoas das diversas regides da Franca em
mais de 1000 reunides, mostrando o envolvimento
e o desejo das pessoas em participar mais
ativamente das discussdes e decisdes com relacéo
asatde (Lascoumes, 2007). Foram debatidos temas
relacionados ao acesso ao sistema, a relacdo médico/
paciente, aos direitos dos pacientes, a transparéncia
do sistema, a educacdo em satdde, a participacdo dos
usuarios nas decisdes, entre outros. O resultado
foi apresentado em um relatério que serviu de
base para a lei relativa aos direitos dos pacientes
e a qualidade do sistema de satde. No capitulo da
lei dedicado a democracia sanitaria, identifica-se
uma nova forma de governanca em torno de um
tripé formado pelo reconhecimento dos direitos dos
pacientes, o direito dos usuarios do sistema de satide
e aresponsabilidade dos profissionais. Ela fortalece
os direitos dos pacientes e o papel das associacdes
de satude (Cardin, 2014).

Com relacdo a participacdo dos pacientes nos
cuidados e no tratamento, a lei reconhece o direito
ainformacgdo médica, envolvendo os atos e osriscos,
ainformacéo sobre as condi¢des tarifarias e aregra
do consentimento e da cooperacdo no cuidado.

Identifica-se a criacdo das comissdes de relacdes com
os usuarios e de qualidade do atendimento em cada
estabelecimento de satide e permite a participagédo
das associa¢des de usuérios no acompanhamento
dos servicos prestados. Ao mesmo tempo a lei exige
garantias de representatividade das associa¢des que
necessitam de uma autorizacdoregional ou nacional
para exercer sua misséo.

Outro capitulo da lei refere-se ao fortalecimento
daresponsabilidade dos profissionais de satde. A lei
instaura novas obrigacdes de transparéncia, desde
a declaracéo de acidentes médicos, mas também
suas relacdes com empresas que produzam ou
comercializem produtos de satide. Observa-se um
reforco ao direito do paciente de obter reparacéo
em caso de erro médico (Letourmy; Naiditch, 2009).

Oreconhecimento legal dos direitos dos pacientes
permite uma melhora no equilibrio das rela¢des de
poder sendo que os avangos produzidos fortalecem
sobretudo as demandas isoladas e as associacdes
menores que ndo possuem muito poder. A nova lei
defende a concepcdo de decisdo compartilhada e
contribui para erradicar a postura paternalista tdo
presente na classe médica.

As associagoes e o protagonismo dos
pacientes/usuarios

No contexto dessas transformacdes ha o
fortalecimento do movimento associativo que
comeca a se expandir e atuar de maneira mais
intensa no cenario da satde. Algumas associacdes
nasceram ligadas as urgéncias de satde publica
(aids, hepatite), outras relacionadas aos avancos
cientificos e do tratamento (doencas raras, cancer e
doencas cardiovasculares), outras ligadas as questdes
de minorias sociais (usuarios de drogas, transexuais).
Elas formam um conjunto bastante heterogéneo,
composto por uma diversidade de propésitos
em termos de objeto social, natureza das acdes,
composicdo erepresentacdes nos diversos niveis. Elas
também possuem missdes diversificadas tais como:
informacé&o, acolhimento, apoio e acompanhamento,
sensibilizacdo publica, desenvolvimento e gestédo
de programas sociais, acesso aos cuidados e aos
direitos, participacdo em pesquisas e em programas
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de prevencdo, experimentacdo de propostas
interdisciplinares e de redes (Berthod-Wurmser
et al., 2017; Lecimbre et al., 2002).

Aos poucos as associa¢des constroem aliancas e
redes tanto verticais como horizontais, auxiliadas
pelas novas tecnologias de informacéo (internet) e
por processos de capacitacéo e profissionalizacdo.
Num movimento transversal, diversas associac¢des
que defendiam causas mais especificas, por
exemplo, ligadas a uma doenca ou problema de
satde, comecam ampliar seu campo de acéo e
se associar em funcdo de problemas globais das
politicas de satde, como a qualidade da informac&o
ao paciente, seguranca hospitalar, a escolha de
op¢oes terapéuticas, a necessidade de um cuidado
psicossocial, os problemas de acesso e os direitos
dos usuarios (Lascoumes, 2007).

Um marco importante foi a criacdo do Ciss em
1996 ao mesmo tempo da promulgacédo da Reforma
Hospitalar (lei Juppé). Esta iniciativa teve como
objetivo unir for¢as e organizar o movimento
associativo para responder as novas propostas
contidas na lei e formular reinvindicag¢des coletivas
as instituicdes de satde. Nesse momento as
associacdes conquistam o acesso aos Conselhos
de Administra¢do dos estabelecimentos de sadde.
No comeco o Ciss contava com 15 associac¢des
participantes e funcionava como polo aglutinador
do movimento associativo. Em 2004 passa de
uma plataforma associativa sem estatuto juridico
para a forma juridica de associacdo e ja agrega 26
das principais associacdes nacionais de pessoas
doentes, de pessoas portadoras de deficiéncia, de
consumidores e de familiares, adquirindo uma
representatividade nacional. Em 2017, ap6s mais
de 20 anos de mobilizacdo, o Ciss € transformado
em “France Assos Santé” que representa a Unido
Nacional de Associa¢des dos Usuarios do Sistema
de Saude e torna-se uma das referéncias para
representa-los e defender seus direitos, sendo
reconhecida oficialmente por lei. E importante
destacar a dimens&o interassociativa caracteristica
da France Assos Santé, que da sua legitimidade
de representacdo. Ela se inscreve numa dinamica
progressivamente instalada pelo movimento
associativo a partir de 1996 com a criacdo do
Ciss. Ha um trabalho essencial no quotidiano

das associac¢des que se refere as trocas entre os
associados e entre grupos de trabalhos em torno
de tematicas prioritarias nos diversos dominios. O
resultado destes grupos e trocas produz reflexdes
coletivas que embasam a tomada de decisdo dos
representantes das associacdes.

Atualmente a France Assos Santé reagrupa
80 associacdes que reinem centenas de milhares
de pacientes portadores de todos os tipos de
doencas cronicas. Ela desenvolve acdes em
4 eixos prioritarios: formacdo de representantes
dos usuarios; observa¢do e acompanhamento do
funcionamento e das transformacdes do sistema de
saude visando garantir sua equidade; informacéo
aos usudrios sobre seus direitos; e comunicacdo aos
diversos atores arespeito das situa¢des encontradas
e das reinvindicac¢des em curso, bem como das
estratégias de acdo comuns.

Neste contexto destaca-se também a ampliagédo
e generalizacdo da representacdo nas instancias
da satde no nivel local, regional, nacional e
internacional. As associacdes tornam-se um ator
importante como interlocutor dos usuarios nos
debates com os poderes publicos, a0 mesmo tempo
em que realizam ac¢des de informacao, formacéo
e proposicdes concretas no sentido de reforcar os
direitos dos usuarios.

O paciente-ator

As experiéncias relatadas tém em comum o
incremento do poder de participa¢éo dos usuarios/
pacientes na area da satude, que € acompanhada do
reconhecimento de um protagonismo e a passagemda
condicdo de atores individuais para atores coletivos.
Ao mesmo tempo constata-se o desenvolvimento
de expertises no campo dos direitos individuais
e coletivos, na cultura de compartilhamento de
experiéncias e saberes adquiridos com a vivéncia
cotidiana das doencas e nos modos de a¢do com
relagdo as politicas e sistemas de satde. Consolida-
se a figura do paciente-ator ancorada no saber
experiencial e na capacidade de didlogo com outros
saberes (Flora, 2013; Mougeot et al., 2018).

Este processo tem impactos na assisténcia, na
formacéo de profissionais e na pesquisa em satde.
Percebe-se um questionamento arespeito de como o
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conhecimento é produzido, no sentido de superar a
clivagem existente entre saber experiencial e saber
cientifico. Assim, ap6s uma formacédo especifica,
pacientes “experts” passam a intervir junto aos
profissionais de satde, favorecendo a expresséo de
outros pacientes e sua capacidade de dialogo com os
profissionais. Na mesma linha, assumem o estatuto
de pesquisadores em pareceria com universidades
e de formadores junto a estudantes da area da
saude, contribuindo para uma melhor identificacéo
e resposta as expectativas das pessoas que vivem
com uma doenca crénica.

Na assisténcia em saude a participacdo dos
pacientes desenvolve-se no ambito do modelo de
Educacdo Terapéutica do Paciente (ETP), que visa
ajudar os pacientes com doencas crénicas a adquirir
competéncias para melhor gerir sua vida com a
doenca: compreender a doenca e o tratamento;
compartilhar decisdes com os profissionais; manter
oumelhorar sua condicdo de satde e sua qualidade
de vida. Inclui atividades de sensibilizacéo,
informacdo, aprendizagem, autogestdo e apoio
psicossocial relativos a doenca, ao tratamento, aos
cuidados, a hospitalizacéo, aos servicos de satde
e aos comportamentos ligados a satdde e a doenca.

Tradicionalmente a ETP era desenvolvida nos
hospitais pelo corpo técnico, centrada na doenca
e na transmissdo descendente de informacdes.
Este cenario se modifica na medida que o papel
do paciente vai se transformando e o hospital vai
deixando de ser o lugar exclusivo destas praticas
que comecam a se expandir para o territorio. Este
processo consolida-se a partir de 2008 quando
a legislacdo comeca a exigir a participacéo
de pacientes em todas as etapas (elaboracéo,
concepcdo, realizacdo e avaliacdo) do processo de
ETP (Traynard; Gagnayre, 2013).

Outro eixo de acdo diz respeito a participacdo de
pacientes “experts” na formacédo de estudantes da
area dasatide e em pesquisas sobre doencas, modelos
de assisténcia ou organizacdo de servicos de satide. A
colaboracdo no ensino e na pesquisa visa implicar de
maneira equitativa os atores no processo, transferindo
competéncias de ensino e pesquisa através de
metodologias colaborativas. Isso permite valorizar
0s aspectos éticos e as necessidades dos usuarios,
assim como constituir um corpo de saberes validados e

reconhecidos a partir da experiéncia de viver com uma
doenca e o trabalho de autorreflexdo que ela suscita
(Gross; Gagnayre, 2017; Tourette-Turgis, 2010).

Consideragoes finais

O processo de construcdo da democracia
sanitaria na Franca apresenta muitos avancos na
medida que as diversas iniciativas individuais e
os movimentos sociais conseguiram produzir uma
massa critica a respeito da participacéo e do papel
dos usuarios/pacientes neste cenario. Ha relativo
consenso por parte dos diversos atores sociais da
importéancia de se assegurar que haja a intervencéo
de um saber experiencial que conserve a dimensé&o
emocional e afetiva, criando uma interface entre a
sociedade civil de um lado e as instituicdes médicas e
administrativas de outro, permitindo que as decisdes
ndo sejam tomadas somente por uma visdo técnica
dos experts e administradores. A dissimetria de
posicdo entre profissionais de satde e usuarios foi
reduzida tanto pelo acesso massivo a internet como
peloreconhecimento dos direitos e o estabelecimento
de regras para mediar os conflitos. O movimento
associativo se fortaleceu e através da representacdo
dos pacientes/usuarios do sistema sustenta diversos
espacos de formacéo propiciando uma participacgéo
mais qualificada (Chambaud; Schaetzel, 2009;
Lascoumes, 2007).

Astransformacdes nos modos de cuidado, geradas
com a participacdo dos usuérios nas intervencdes
de ETP sdo importantes: melhoria da assisténcia ao
paciente (aumento das taxas de satisfag@o, melhor
aceitacdo dos cuidados, melhores resultados);
resposta mais completa e melhor integrada as
necessidades do paciente e sua familia; orientacdes
clinicas mais compreensiveis e portanto mais
eficazes; diminuicdo da frequéncia e melhor manejo
dos episddios agudos da doenca; reconhecimento
do saber experiencial; responsabilidade e tomada
de decisdo compartilhadas; desenvolvimento
da competéncia da equipe de satde; aumento
da satisfacdo da equipe devido a melhoria da
qualidade dos cuidados aos pacientes. Com relacéo
a colaboracdo entre pacientes e profissionais na
pesquisa e na formacdo em satde, a perspectiva dos
pacientes permite questionar os habitos e as decisdes
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dos profissionais, trazendo novos olhares e novas
percepcdes sobre o processo de cuidado.

Apesardosavancos, identificam-se questionamentos
arespeitodos limites darepresentacdo das associacdes,
que muitas vezes se distanciam dos usuarios sofrendo
influéncia dos interesses do poder publico, das
corporacdes profissionais e da industria farmacéutica.
S&o colocadas questdes a respeito do processo
de escolha dos representantes, qual € o campo de
competéncia destarepresentacédo e qual seureal poder
deintervencdo (Letourmy; Naiditch, 2009; Saout, 2017;
Tabuteau, 2013).

Outro foco de questionamento recai sobre as
modalidades de financiamento na medida que as
subvencdes pablicas ndo podem financiar as novas
formas de participac&o coletiva. Sem transparénciae
semregulamentacdo do poder publico, alegitimidade
e acredibilidade das novas formas de representacéo
podem ser questionadas. Percebe-se, por exemplo, que
os laboratérios farmacéuticos ja identificaram estes
novos atores e comec¢am a propor financiamentos.
Identifica-se a necessidade de um posicionamento
mais claro do governo a respeito do tema pois
corre-se o risco de o movimento ser financiado
por setores que ndo tem como objetivo principal o
fortalecimento da democracia sanitaria e a melhora
da qualidade e seguranca do cuidado no Sistema de
Satde (Lascoumes, 2007; Le Cam, 2001).

Uma outra questdo importante relaciona-se
ao espaco cada vez maior ocupado dentro da
satde por atores privados e por uma gestdo de
tipo administrativo, isto é, uma governanca que
privilegia uma légica ligada a performance do
sistema e aos aspectos financeiros. Nesta viséo o
usuario é considerado muito mais como um cliente
do que como um cidad&o. A democracia sanitaria é
sustentada por uma outra loégica que privilegia a
economia social e a gestdo cooperativa. A questéo
principal a compreender é se é possivel esta
convivéncia e que tipo de intervencdo do governo é
necessaria para que isto aconteca.

Os processos de participagéo sdo dindmicos e, de
maneira geral, tendem a perder forca com o passar do
tempo. As conquistasrealizadas, namedida que sofrem
um processo de ordenamento institucional podem ser
neutralizadas ou instrumentalizadas mudando o foco
deinteresseinicial. A sustentabilidade destes avancgos

e conquistas necessita um movimento continuo de
participacdo, reflexdo e reposicionamento para que
ndo percam sua poténcia inovadora e transformadora.
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