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Health care rationing and community participation: a review
of the debate

ABSTRACT
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Introduction: The traditional discretionary model to set priorities in health care have been
questioned by policy makers who seek to address this issue more explicitly. Setting
priorities in an explicit way has sparked an intense debate, especially and particularly in
what concerns economics contribution and public involvement.

Material and methods: A literature review allowed not only an account of the debate about the
evolution of the process concerning the setting of priorities within the health care services
during the last three decades but also to describe the problematic discussion related to the
community participation in the rationing debate, as well as to know some international
reforms that tried to implement a more transparent rationing process.

Results: Alongside with the reforms to adopt systematic principles to ration health care
services, there is a debate about the role that population should play in that process.
Although there is some consensus that population should be more involved, there is no
consensus about the limits and model of participation. The task, in practice, has proved to
be complex and a source of conflict.

Conclusions: The implementation of a more explicit and transparent health care rationing
process is still under debate. The solutions seem to depend on the political will and the

cultural context of each country.
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Introducao

A insuficiéncia de recursos que caracteriza os sistemas de
satide um pouco por todo o mundo estd a condicionar o respeito
de um dos direitos fundamentais que sustenta, grande parte
das sociedades do mundo: o direito a saude. Globalmente, é
cada vez maior o hiato entre necessidades (e expectativas da
populacdo) e os recursos disponiveis para as satisfazer. Neste
sentido, e a semelhanca do que sucede noutros sectores, o
conceito racionamento ou estabelecimento de prioridades
(termos que usaremos como sinénimos ao longo do artigo) tem
vindo a ganhar proeminéncia na area da saude.

Racionar ou estabelecer prioridades nos cuidados de saude
envolve um processo de escolhas entre programas e servicos
alternativos de cuidados de saude e entre pacientes ou grupos
de pacientes. Na auséncia de mecanismo de precos, nos
sistemas de saude publicos, para desempenhar o seu papel
regulador no “mercado” dos cuidados de saide, o racionamento
aparece como seu substituto no processo de afectagao dos
recursos limitados.

Nio obstante o recente debate politico e académico que
tem realcado a preocupagao com a escassez dos recursos,
o acto de racionar servicos de satide tem sido uma pratica
comum em todos os sistemas de saude, na medida em que
nunca nenhum pais conseguiu afectar a satide recursos em
montante suficiente para suprir toda a procura. As medidas
de racionamento tém sido, no entanto, vagas, implicitas e
desenvolvidas de forma discriciondria pelos prestadores de
cuidados de saude. Actualmente, na literatura, pondera-se

a hipétese de substituir o tradicional método discricionario
pela adopcao de politicas explicitas e sistematicas de racionar
os cuidados de satde. Na definicdo dos métodos e modelos
a adoptar, discute-se, em particular, o papel da economia da
saude e da participacdo da populacdo no debate e na tomada
de decisoes de priorizagao.

Este artigo revé o debate que se tem desenvolvido em
torno da questdo de conferir maior transparéncia ao processo
de estabelecer prioridades em saide com o alargamento do
debate a populagdo, em geral. O envolvimento da sociedade na
priorizagdo dos cuidados de saide tem suscitado controvérsia,
estendida a varios niveis. Ao nivel metodolégico discute-se a
forma mais efectiva de obter as preferéncias dos membros da
populacdol. Ao nivel ético ndo parece haver consenso sobre
a participacao da populagdo no processo de priorizagdo dos
servicos de satuide?.

O artigo comeca com a apresentacdo da problematica
subjacente ao processo de estabelecer prioridades em saude.
Segue-se a seccdo onde sdo descritas as limitac¢des das
técnicas de avaliacdo econémica na formulacao de solugoes
de priorizacdo e o impeto econdémico para o envolvimento
da populacdo na tomada de decisdes. Seguidamente, é
apresentada uma envolvente mais abrangente da necessidade
de dotar o racionamento de servigos de saiide de maior
transparéncia. Aqui serdo abordados os impulsos inerentes
ao envolvimento de todos os actores sociais, em geral, e da
populacgdo, em particular, no debate sobre a priorizagao dos
cuidados de satude assim como as dificuldades associadas a
praticabilidade desse envolvimento. Uma revisado dos esforcos
internacionais de conferir ao racionamento um caracter mais
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legitimo e transparente é apresentada no ponto seguinte e que
antecede o das consideracdes finais.

O problema: como estabelecer prioridades
em saude?

A escassez de recursos enfrentada pelos paises, requer que a
distribuicao dos cuidados seja prosseguida pela “capacidade de
pagar” ou pela “necessidade”. Enquanto a “capacidade de pagar”
é a forma privilegiada de racionamento nos Estados Unidos da
América, os paises com sistemas nacionais de satide continuam
a basear-se na “necessidade”, um conceito frequentemente mal
definido. Em consequéncia, o racionamento nos sistemas de
saude publicamente financiados tende a ser mais burocrético
e arequerer maior cooperacao dos diferentes agentes do sector
da saude.

A negacdo de cuidados de saide potencialmente benéficos
desafia os alicerces do contrato social vigente nas sociedades,
em particular nos paises com sistemas nacionais de saude.
Nos sistemas de satide publicamente financiados o desafio
enfrentado pelos decisores politicos passa por conciliar a
insuficiéncia de recursos com a manutencao de sistemas de
salde baseados nos principios da universalidade na cobertura,
equidade no acesso e solidariedade no financiamento,
valores, hoje, fundamentais nas sociedades desenvolvidas e
democraticas.

A reflexdo académica podera contribuir para a definicdo
de um novo contrato social para a saiide que se coadune com
as preferéncias sociais. A discussdo é, porém, um debate em
aberto, multidisciplinar e aceso. Com poucas excepgoes o
debate assume o racionamento explicito como inevitavel e
centra a discussdo em questoes como: Quais os critérios de
priorizacdo? Quais as consequéncias distributivas e éticas da
adopcdo desses critérios? Quem deve participar na fixacio de
prioridades? Qual o processo de racionamento a privilegiar:
técnico ou politico?

Tradicionalmente, a discricionariedade caracterizou (e
continua a caracterizar) a tomada de decisdes de priorizacao
baseadas em preceitos clinicos e julgamentos de valor definido
de forma néo sistematica pelos prestadores de cuidados de
saude. Porém, desde finais dos anos 80 a abordagem implicita
de racionar servicos de saude tem vindo a ser contestada. Na
génese do movimento em prol da adopcao de um racionamento
com caricter mais explicito ou mais responsabilizavel de
estabelecer prioridade estdo, entre outros factores3: (i) a
crescente preocupacao partilhada e sentida pelas sociedades
quanto ao futuro do Estado Providéncia, em geral, e ao
papel dos servicos de saude, publicamente financiados, em
particular; (ii) a maior disponibilidade de informacéo aumenta
as expectativas das sociedades que comecam a reconhecer
mais facilmente as deficiéncias dos sistemas de saude e,
inevitavelmente, a tolerar menos a falta de transparéncia das
decisdes de afectagido emanadas e (iii) o papel desempenhado
pelos meios de comunicacao social que exaltam a emotividade
ao divulgarem mortes de individuos decorrentes da negacao de
cuidados de saude, por imperativos de contencdo de recursos
publicos contribuindo para a promocao de discussoes politicas
e publicas.

E frequente, encontrar-se na literatura alguma confuséo
em torno de conceitos como implicito e explicito. Alguns
investigadores interrogam-se quanto a interpretacgio a dar
ao que vulgarmente se apelida de racionamento explicito.
Questionam se uma abordagem baseada em principios bem
conhecidos independentemente da sua exposicdo ao escrutinio
publico cabe na interpretacdo de “explicito”. Num esforco
para clarificar esta confusdo, Obermann e Buck# alargam a
dicotomia implicito/explicito a uma tipologia que separa o
modo de racionamento (trata da forma como os responsaveis
afectam os recursos da satde) da transparéncia do debate
(trata da forma como a sociedade intervém no processo). De
acordo com esta classificacdo, importa separar a organizagao
do racionamento do seu escrutinio publico. Em termos de
politica da saude, é preciso definir o modo de racionamento
a adoptar e o quao transparente deve o debate sobre o
racionamento ser apresentado a comunidade. O debate em
torno da tipologia implicito versus explicito estende-se, assim,
ao debate em torno de dois outros elementos: (i) definicao
(ou néo) de critérios sisteméticos de estabelecer prioridades
e (ii) participacdo (ou nédo) da populagdo no debate sobre o
racionamento (e na tomada de decisoes).

A perspectiva econémica do envolvimento da
populacao na priorizacido dos cuidados de saude

A discussdo em torno do racionamento tem registado ao
longo das trés ultimas décadas uma evolugdo. Esta evolucdo
ocorreu em duas fases marcadas por duas correntes diferentes
de encarar o problema do estabelecimento de prioridades®.
Uma defendida, essencialmente por economistas, entende
que os principios devem ser definidos através da utilizacdo de
metodologias técnicas suportadas pelas areas da economia,
epidemiologia e da evidéncia clinica (medicina baseada na
evidéncia). A outra apela a que os principios sejam definidos
numa base institucional, sustentados num debate pluralista.
A diferenca entre as duas abordagens reside, essencialmente,
na importéncia relativa que cada uma confere a concepcéo
do que deve ser o processo de estabelecer prioridades. As
metodologias técnicas procuram desenvolver informagdes
que permitem de forma clara e simples definir prioridades
entre servigos e/ou doentes dando énfase aos resultados.
A abordagem institucional, por outro lado, encara o
estabelecimento de prioridades como um processo continuo
que ndo tem uma resposta simples ou sequer Unica porque
entende que racionar o acesso as intervengoes de saude é
fundamentalmente um exercicio politico e social que envolve
uma “negociacao” entre todos os actores sociais interessados.
Mais do que com resultados, a abordagem institucional
preocupa-se com a justica processual, isto é, com a forma como
esses resultados foram alcangados.

A economia da satude impulsionou e contribuiu
significativamente para o debate em torno do racionamento
sustentando-se em técnicas de avaliagdo econémica enquanto
instrumento sistematico de identificacdo, enumeracao e
valoracgdo de custos e beneficios de programas ou intervencoes
de salde alternativos(as). Uma corrente importante do
pensamento econdémico defende que a afectagdo 6ptima
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dos recursos é aquela que maximiza a satide esperada da
populacdo. De acordo com esta abordagem as consideragoes
de eficiéncia sdo encaradas como um meio ético de proceder
ao racionamento, ao garantir a populacdo ganhos maximos
de satude dentro de determinadas restri¢gdes. A técnica de
priorizagao advogada pela maioria dos economistas mede a
saude da populacdo em termos de anos de vida ganhos com
qualidade de vida (QALY), sendo as prioridades estabelecidas
em funcdo do nimero de QALY's gerados por unidade de custo.
A construcgdo deste indicador apresenta porém intimeras
desvantagens que tém sido amplamente debatidas na literatura
[Pinho e Veiga® para uma revisdo).

Ao longo dos Ultimos anos tem-se registado um consideravel
investimento na avaliagdo econdémica com resultados visiveis
na proliferacdo de publicagdes metodolégicas e/ou empiricas
nesta drea’. A reforma prosseguida no estado norte-americano
de Oregon constitui, provavelmente, o exemplo mais ambicioso
e melhor documentado de utilizagdo destas metodologias. Para
alargar o nimero de beneficidrios do sistema Medicaid a todos
os cidaddos em condicdo econdémica elegivel foi necessario
restringir o nimero de servigos prestados. A filosofia seguida
previa a ideia de “alguns cuidados de satide para todos” em
substitui¢ao da anterior que protagonizava “todos os cuidados
para alguns”. A defini¢ao dos servigcos de satude a financiar
publicamente dependia da posicdo que ocupariam numa lista
de ordenacdo que obedece a razdao dos QALYs por unidade de
custo e ao or¢camento disponivel. Esta experiéncia foi pioneira
pelo mérito que teve ao revestir a primeira tentativa de utilizar
critérios econdmicos para definir prioridades como também pelo
facto de ter denunciado as limitacoes da abordagem econdmica.

O recurso a avaliacdo econémica foi também opcéo de
outras jurisdi¢cdes. Na Australia, por exemplo, a defini¢do da
lista positiva de medicamentos a financiar publicamente exigiu
estudos de avaliagdo econémica’. No Reino Unido, Holanda
e Israel as decisoes relativas a adopgdo de novas tecnologias
passaram por resultados obtidos por comparagao entre custos
e efectividade’.

Ainda que estes paises tenham sido pioneiros na promogao
de reformas que visam dotar o racionamento dos cuidados
de satude de um caracter mais racional no que Obermann
e Buck# descrevem como a passagem de um sistema “néo
sistematico e oculto” para um procedimento “sistemadtico
e oculto” de estabelecer prioridades, os seus resultados
préaticos foram limitados. A aplicacdo de técnicas de avaliagdo
econdémica tem sido obstaculizada por diversas razdes. As
limitacOes metodolégicas associadas a falta de informacao
sdo um dos entraves a implementacao das metodologias
econdémicas®?. Ainda que, a medicina baseada na evidéncia
revista um esforco para colmatar a falta de informacéo, os
decisores enfrentam, adicionalmente, o desafio de conciliar
dois objectivos potencialmente antagénicos: maximizacgdo dos
ganhos de salde (eficiéncia) e equidade. Uma vasta literatura
empirical® mostra que, na hora de estabelecer prioridades na
saude, a sociedade valora para além da eficiéncia os aspectos
distributivos da afectagdo. A operacionalizagao do trade-off entre
eficiéncia e equidade tem-se revelado complexa néo s6 por
razdes de ordem técnica como também por razdes conceptuais,
entre as quais se destaca a dificuldade em definir equidade em
saude. A literatura mostra que, ndo obstante, existirem muitos

conceitos e principios de equidade parece pouco provavel que
venha a ser desenvolvida uma teoria universal e consensual
do que se entende por equidade em satide. Adicionalmente, é
expectavel que as preferéncias distributivas mudem ao nivel
individual e contextual, o que por si s6 justifica a pertinéncia
de conhecer as preferéncias da comunidade pelas dimensdes
equitativas em satde.

O debate em torno da participagdo da comunidade
na priorizagao dos cuidados de saude

O cepticismo que se foi desenvolvendo em trono da capacidade
das abordagens técnicas desenvolverem critérios sistematicos
de priorizacdo amplamente aceites, impulsionou uma viragem
no modo de pensar o racionamento dos cuidados de satide. Nos
anos mais recentes comecaram a ganhar destaque os processos
politicos/institucionais de explicitacdo do racionamento,
naquilo que Coulter e Ham? apelidam de “nova sintese” entre
o racionamento implicito e as técnicas de avaliagcdo econdmica.
Segundo esta perspectiva o racionamento dos recursos da
saude passa por um processo politico e um exercicio social
que envolve um consenso entre os diferentes actores sociais
interessados (stakeholders).

A discussdo internacional em torno de um debate mais
alargado do racionamento tem-se intensificado, ganhando
cada vez mais visibilidade a nog¢do de envolvimento da
populacdo na tomada de decisdes no sector da saide. No
contexto do estabelecimento de prioridades, a controvérsia
comeca desde logo com a definicao de grupos sociais
interessados (stakeholders). Para alguns!!, stakeholders
devem ser os prestadores de cuidados médicos, os doentes
e o publico em geral. Outros!213 distinguem ainda o grupo
dos politicos e administradores hospitalares. No trabalho de
Wiseman et al.’ os inquiridos nomearam, adicionalmente,
enfermeiros, investigadores, organizacdes de caridade e
terapeutas alternativos, como entidades a participar na tomada
de decisoes que envolvem o estabelecimento de prioridades
em saude. A principal razdo parece ser a de introduzir uma
face humana a tomada de decisdes de racionamento. As
organizacdes internacionais!>1” defendem uma perspectiva
alargada de stakeholders, incluindo membros da populacdo em
geral, médicos, provedores de cuidados de satide, mas também
grupos de consumidores e grupos de pressao. Mossialos e
King!3, numa excelente revisdo de literatura, apresentam os
inconvenientes de o racionamento dos cuidados de satde ficar
sob responsabilidade de apenas um dos potenciais grupos de
intervenientes.

As razdes inerentes ao envolvimento da populagio

O envolvimento dos stakeholders no estabelecimento de
prioridades nédo é, porém, consensual, sobretudo, e em
particular, no que respeita a participacdo da populagido em
geral. A estratégia protagonizada pela Organiza¢do Mundial
de Saude (OMS) no sentido de promover saude para todos
no ano 2000 enfatizava ja a importéancia da participagdo da

comunidade na promocéo da satude?®.
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Muitas razdes foram avancadas em defesa do envolvimento
da populagdo no estabelecimento de prioridades em saude.
Para muitos autores!8, a participa¢do da comunidade é
considerada um fim em si mesmo. Outros?® referem mesmo
ser dificil estar em desacordo com esta ideia. O apelo a
participacdo da populagdo sugere uma mudanca na filosofia
politica a propésito do direito democratico de tomar decisdes
no ambito dos cuidados de satide?9-22, Segundo Adams?3, a
participacdo popular é importante por ser essencial e central
a teoria democratica e revestir uma forma de a comunidade
questionar abertamente o direito e a competéncia dos
politicos, profissionais de satide e burocratas na tomada de
decisOes em seu nome. A Organizacdo Mundial de Satude
(Alma-Ata Declaration?¥) também recorreu a terminologia do
direito ao referir que “as pessoas tém o direito e o dever de
participar individualmente e colectivamente na planificacao e
implementacéo dos seus servicos de saide”. Outros autores?®
reforcam ainda que a participacdo da populacdo na tomada de
decisdes pode contribuir para a unido de individuos e grupos,
instigar um sentido de competéncia e responsabilidade e
ajudar a expressar uma identidade civica ou politica. Alguns
investigadores referem que um racionamento aberto, alargado
a participacéo social, constitui uma oportunidade para informar
e instruir as pessoas sobre a necessidade de fixar limites a
provisdo de servigos de saide?%?7, conferindo-lhes maior
legitimidade?®2°. Fleck?® defende um modelo democratico
consensual e informado que permita através de mecanismos de
deliberagdo publica fomentar o debate sobre como os limitados
recursos da saiide podem ser distribuidos de forma justa e,
simultaneamente, custo-efectiva. Um modelo desta natureza é,
segundo Fleck?®, preferivel ao racionamento feito pelo mercado,
pelos médicos e/ou pelos burocratas. Uma das principais
razdes porque muitas jurisdigoes (por exemplo, Noruega e
Oregon) se afastaram da adop¢ao de metodologias técnicas foi
pela percepcéo de que essas abordagens nédo estabeleciam um
compromisso com os actores sociais interessados, privilegiando
antes a perspectiva de um reduzido niimero de decisores.

Para alguns autores, um processo de tomada de decisdes
mais participativo que se afaste do dominio dos prestadores
de cuidados de satde permite que os cidadios contribuam com
novos conhecimentos para o processo de tomada de decisodes,
igualmente vélidas ainda que eventualmente diferentes20.
Estudos empiricos3%31, mostram que as preferéncias dos
cidadaos e/ou doentes diferem significativamente das dos
profissionais de satide. Uma ideia que parece consensual
entre aqueles que defendem um debate mais participativo
é a de que o envolvimento da comunidade no processo de
racionamento promove uma maior responsabilizacdo por parte
dos prestadores de cuidados de satide?%32, A comunidade néo
contribui para o processo da tomada de decisées apenas com
a sua experiéncia e/ou com novas ideias mas também encoraja
os prestadores a encararem com mais responsabilidade
os objectivos do servico de saide e a serem mais abertos e
explicitos nas escolhas que fazem?1,

O envolvimento da populacdo na tomada de decisoes de
priorizacdo pode, ainda, justificar-se por razdes relacionadas
com o escalonar dos custos da saude e da performance dos
sistemas de saude. A evidéncia de grandes variacoes nas
praticas clinicas3? assim como crescentes preocupa¢des com o

envolvimento da industria farmacéutica na tomada de decisoes
clinicas34, 2001) estimularam o escrutinio publico dos servigos
de saude.

Objecgbes ao envolvimento da populagio

Ainda que, existam muitos motivos que parecem justificar
o alargamento da tomada de decisdes de priorizacédo a
populacdo em geral, tém sido avancados muitos argumentos
contra a transparéncia do debate e a favor da manutencéo de
um racionamento “oculto”. As maiores objec¢oes apontadas
a participacdo da populacdo identificam a dificuldade em
ouvir um grupo que seja representativo da populagdo; a
falta de conhecimentos técnicos especializados e o risco de
se cair num processo populista de estabelecer prioridades®>.
Alguns autores receiam que o reconhecimento publico do
racionamento possa delapidar a confianga que a populacao
deposita nos profissionais de satide3®. A transparéncia das
decisdes de priorizacdo pode ameacar a credibilidade dos
individuos nos sistemas de satude, particularmente se casos
ou formas individuais de tratamento forem financeiramente
excluidos com base em principios “abstractos”3®. Para Calabresi
e Bobbitt? preservar o racionamento incégnito permite manter
a necessaria coesao social, a nogao publica de equidade, a
crenca em importantes valores simbdlicos como a santificacio
da vida e a sensagdo de seguranca, sustentada na ideia de que
tudo serd feito para tratar um doente. Também Grimley?38
refere que uma abordagem que coloca os direitos dos cidadaos
individuais nas méaos de outros cidadéos é falaciosa uma vez
que, na maioria dos estados democraticos, os cidaddos sdo
considerados iguais perante a lei e com direitos iguais de
acesso a saude. A transparéncia pode ainda ser conotada com
a dificuldade em alcangar um consenso sobre que abordagem
distributiva seguir?’,3%, As multiplas teorias de justiga existentes
reflectem o pluralismo moral das sociedades. Segundo
Jacobson e Bowling??, as pessoas vivendo numa sociedade que
tem o individuo como foco apresentam grandes dificuldades
em construir ou detectar valores de natureza comunitaria
e, consequentemente, em elaborar critérios baseados em
valores que ndo cultuam quando tém de proceder a escolhas
sobre o estabelecimento de prioridades em sadde para a sua
comunidade e ndo para si préprias. Destacam que ha fortes
indicios de que tendem a valorizar as crengas em detrimento
dos valores, a negligenciar os cuidados de determinados
grupos populacionais e a priorizar intervencgoes relacionadas
com servigcos de urgéncia e emergéncia em detrimento dos
cuidados preventivos.

Estender o estabelecimento de prioridades a participagao
da populacdo requer também alguma transferéncia de poder
e autoridade para este grupo o que pode vir a colidir com
interesses de outros grupos, nomeadamente, médicos>3°.
Jacobson e Bowling?® salientam que debater publicamente o
racionamento é dificultado pela existéncia de conflitos entre
as visdes da populacgdo, em geral, e a dos profissionais de
satude ou de grupos de pacientes. Coast, Donovan e Frankel®
identificam este conflito como um trade-off entre “paternalismo
médico” e “participacdo de leigos”. A evidéncia de divergéncias
na definicdo das prioridades entre prestadores de cuidados de
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saude e a populacdo alerta alguns autores para o risco de este
processo poder vir a ser dominado pelos desinformados3°.

Paradoxalmente, parece que a oposi¢ao mais interessante
ao envolvimento da populacdo no debate sobre o racionamento
advém da prépria sociedade. Em termos econdémicos, parece
que a populagao experimenta uma certa desutilidade quando
toma conhecimento de, ou é chamada a pronunciar-se sobre,
decisoes que envolvem a negacao de tratamentos a outros
membros da sociedade?? por recear o arrependimento se
for tomada uma deciséo errada®l. A evidéncia sugere que o
arrependimento é um elemento importante na valoragéo
individual e na tomada de decisdes respeitantes a cuidados
de saide*2. Esta ideia é reforgada com o parecer de que os
cidadaos derivam utilidade por ndo saberem como os recursos
da saude sdo efectivamente racionalizados — argumento da
“utilidade da ignorancia”3543. Estudos empiricos mostram
que, ndo obstante, os cidaddos desejarem ser consultados
sobre a planificacdo dos recursos da satide ndo querem tomar
directamente decisdes de racionamento?243-45, As pessoas
parecem considerar que os médicos sdo o melhor grupo para
tomar essas decisées em nome da sociedade??31, Isto parece
sugerir que por questdes de “paz de espirito”, as decisbes de
racionamento devem ser mantidas com os médicos como quer
que estes as tomem?.

As dificuldades inerentes ao envolvimento da populacdo

A participacao da comunidade na tomada de decisdes de
priorizacdo é um assunto complexo tanto em termos tedricos
como empiricos e a sua complexidade é exposta pela forma
como foi aplicada no sector dos servicos de satide. Em termos
praticos, o nivel de participagdo da populacdo depende de
muitos factores. O papel conferido as preferéncias sociais
depende das necessidades da situagao concreta de priorizagao;
da énfase/importancia que os governos atribuem ao parecer da
populacgdo; dos objectivos do exercicio e até da tipologia das
prioridades estabelecidas™.

Muitas jurisdi¢oes tém vindo a defender, ainda que apenas
teoricamente, uma maior participacéo dos seus cidaddos46-51
pese embora na pratica o nivel de influéncia da populacio
seja variavel e indefinido. De facto, parece néo existir um
entendimento generalizado do que é ou como deve ser
a participagdo da sociedade. Arnstein®? representou um
modelo em escada com diferentes niveis de envolvimento da
populacao, que descende em oito degraus, desde um papel de
controlo dos cidad@os até ao papel de manipulacéo. Charles e
DeMaio?° reduzem a participacdo da populagdo a trés niveis:
consultivo, em parceria e dominante.

A influéncia da populagdo pode também ser variavel
porque o contexto em que as decisoes de priorizagdo sdo
tomadas é diferente. A literatura®>3 mostra que as decisdes
de racionamento podem ocorrer sobretudo ao nivel macro
(ou politico), meso (entre servigos) e micro (entre tratamentos
ou doentes). O grau de participagdo da populagdo pode variar
entre estes diferentes niveis de tomada de decisdes. As pessoas
parecem manifestar grande vontade em ser envolvidas na
tomada de decisdes ao nivel macro e meso mas menor vontade
ao nivel individual®3.

Uma terceira dificuldade inerente a participacdo da
populacdo prende-se com a escolha do método de eliciagao
das preferéncias. Ainda que, como vimos, a evidéncia empirica
mostre que a populagdo delega nos médicos a tomada de
decisoes de priorizacao, estes resultados estdo condicionados
pelo método de eliciacdo usado. Trabalhos conduzidos no
Reino Unido, que conferiram aos inquiridos a oportunidade de
reflectir, deliberar e discutir em grupo as sua ideias mostram
que a maioria defende uma maior envolvimento da populacao
na tomada de decisOes enquanto apenas uma minoria delega
esse papel aos peritos??. Isto corrobora a ideia de que as
preferéncias da populagdo sdo vulneraveis a discussdo e
deliberacdo®*. Uma vasta literatura psicoldgica e sociolégica
demonstra que os valores sociais se alteram significativamente
de acordo com os processos usados na sua eliciagdo dos valores
[Lloyd®® para uma revisédo|. Existem na literatura muitos
métodos de eliciar as preferéncias da populagéo [Mullen?! para
uma revisdo]. A escolha do método mais adequado de obter
preferéncias sociais é determinante nos resultados?.

Experiéncias internacionais de envolvimento
da populacao no processo de racionar os cuidados
de saude

As iniciativas internacionais que comegaram por encarar o
racionamento como um problema publico, nomeadamente,
o estado norte-americano de Oregon“®; Reino Unido*8;
Holanda%’; Nova Zelandia®!; paises escandinavos* e Israel>®
e cujas experiéncias se encontram amplamente retratadas
na literatura®®>’, assumiram o compromisso de envolver
a populacdo nas decisdes de priorizacdo, embora parecam
longe de alcancar os propésitos de tornar o processo aberto
e transparente. Foram usados, nao sé, varios métodos para
auscultar os valores da sociedade entre os quais merecem
destaque os questiondrios, grupos focais, encontros publicos
e, mais recentemente, citizens juries’ 2! como o nivel de
intervencdo da populagdo foi diferente entre os paises.

Todos os paises incluiram nas suas Comissoes ou Conselhos,
profissionais de satde mas distinguem-se no que respeita ao
envolvimento de responsaveis politicos e populacio assim
como ao papel que lhes coube. Na Holanda, por exemplo, o
propésito de envolver a populacdo foi meramente educativo.
Procurou-se consciencializar a sociedade para a necessidade
de estabelecer prioridades e, simultaneamente, incentivar
as pessoas a fazerem as suas proprias escolhas pelas opcdes
de saude®’. As recomendag¢des na Noruega foram no sentido
de que o processo de priorizagao deveria ser conduzido por
especialistas sem muito escrutinio piblico. A Comissao
Parlamentar sobre Prioridades Sueca desenvolveu um trabalho
activo de discussdo publica sobre o racionamento que passou
por clarificar as razdes e os métodos em que se deveriam basear
as decisdes de prioriza¢do?’. Mais recentemente (2001) foi
instituido na Suécia o “Centro Nacional Para o Estabelecimento
de Prioridades na Saude” cuja funcdo bésica é recolher,
analisar e difundir informacao sobre as prioridades nos
servicos de satde. O modelo de envolvimento publico seguido
pelo Instituto Nacional de Exceléncia Clinica (NICE) no Reino
Unido constitui provavelmente o avanco mais significativo
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nesta matéria na medida em que conta com a participagdo da
sociedade em todos os niveis do racionamento. Membros da
populacdo com experiéncia relevante sdo chamados a discutir
questdes como a definicdo e avaliacdo clinica de necessidades
de tratamentos ou o papel que atributos como a idade devem
desempenhar na formulacdo de decisdes®8. Um quarto do
Comité Israelita responsavel por emanar recomendacdes
quanto aos cuidados de saiide a incluir num pacote bésico
é constituido por membros da populagdo>°. A Comisséo
de Oregon responsavel pela definicdo da lista positiva de
servicos ao abrigo do programa Medicaid contou desde o seu
inicio com o envolvimento da populagdo. Mais recentemente,
porém, a Comissdo tem reconhecido a necessidade de prestar
maior importancia a efectividade das intervencdes e a relagao
custo-efectividade e como tal o seu trabalho tem sido conduzido
sem muito debate publico>.

Sabik e Lie®” num balanco do esfor¢o destes paises em
termos do contributo da comunidade para o exercicio da
definicao de prioridades concluiram que o objectivo inicial de
implementar processos deliberativos transparentes e abertos
contando com discussdes publicas néo foi, de facto, conseguido
ou pelo menos nao o foi nos termos defendidos na literatura.
Aquilo que de melhor alguns paises (estado norte americano
de Oregon, Reino Unido, Nova Zelandia e Israel) parecem ter
conseguido foi uma aceitacdo, por parte da populagdo, da
necessidade de haver racionamento.

Consideracoes finais

Em termos gerais, os decisores politicos enfrentam o desafio
de decidir quem acede aos cuidados de saude, disponiveis
em quantidades cada vez mais limitadas. Na actualidade,
a literatura ndo debate a questao da necessidade de haver
racionamento, assunto amplamente aceite, mas antes
como proceder a esse racionamento’. O estabelecimento de
prioridades continua a ser um tépico eminentemente politico,
ainda que, a sua pertinéncia tenha vindo a ser cada vez mais
reconhecida. A forma como os responsaveis procedem a
afectacdo dos escassos recursos da satide pode situar-se entre
a discricionariedade dos prestadores de cuidados médicos
e a adopgao de algoritmos definidos a partir da evidéncia
cientifica. As metodologias econémicas ao incidirem na
eficiéncia de afectagdes alternativas de recursos contribuem
significativamente para a tomada de decisGes em contexto
de escassez. A definicdo de critérios sistematicos nédo parece
ser aceite pela sociedade, sobretudo em paises com sistemas
de satide publicamente financiados, por receio de que uma
abordagem que incide unicamente na ponderacao de custos
e beneficios possa violar os termos de um contrato invisivel
existente entre o Estado Providéncia e os seus cidadéos.
Esta resisténcia néo invalida o desenvolvimento de critérios
técnicos de proceder ao racionamento tendo impulsionado
os economistas da salde a pensarem em fung¢des bem-estar
sociais mais flexiveis, em substituicdo da tradicional funcdo
bem-estar utilitarista, capazes de incorporar para além da
eficiéncia, preocupacgoes sociais pelas questdes distributivas
dos ganhos de satude [por exemplo, Wagstaff>®. Isto passa
por conhecer as preferéncias da sociedade pela afectagdo dos

cuidados de saude e incorporar as eventuais preocupagoes
equitativas nas andlises econémicas, procurando alcancar um
consenso entre a prossecucdo da eficiéncia e da equidade.

A par destes esforcos tem-se desenvolvido o interesse
em conferir a comunidade um papel mais interventivo na
discussdo do tema do racionamento dos servigcos médicos.
Dotar o racionamento de maior transparéncia tem-se
revelado, porém um exercicio complexo e controverso. Em
termos praticos, sdo muitos os factos que dificultam uma
maior participagdo da sociedade na priorizagdo dos cuidados
de satide. Reformas audazes foram conduzidas por um grupo
restrito de paises (estado norte-americano de Oregon, Holanda,
Nova Zelandia; Noruega, Suécia, Reino Unido e Israel) que
procuraram dotar o processo de estabelecer prioridades de um
caracter mais transparente e sistematico. Os esforcos encetados
mostram que, o envolvimento da populacdao decorreu de
forma diferente entre os paises e com intensidades também
distintas. Adicionalmente, estas experiéncias revelam que as
tentativas prosseguidas para envolver a populacdo nas decisoes
de priorizagdo ficaram aquém dos objectivos delineados.
Ham?®6 descreveu estas experiéncias internacionais ndo como
solucdes acabadas mas antes como um esforgo constante que
vem sendo feito para desenvolver um modo de distribuicdo dos
recursos mais transparente, justo e eficiente.

A eficacia de qualquer reforma que venha a ser delineada
na saude requer a concordancia de todos as partes envolvidas
e ndo apenas de quem toma as decisdes. Dotar o racionamento
de um cardcter explicito, transparente e legitimo é, no entanto,
um objectivo ambicioso, controverso e complexo para o qual
ndo parecem haver solugdes certas ou sequer Unicas. As
solugdes dependem da vontade politica e do contexto cultural
e real de cada pais.
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