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Resumo

Nos ultimos anos, tém surgido novas formas de mobilizagdo, novos atores e novos reportorios
de agdo, impulsionados pela agenda politica e pelo dinamismo crescente da sociedade civil, que
reivindica maior participagdo cidada. Simultaneamente, a internet assumiu centralidade na relagdo
dos cidaddos com a politica e as instituigdes e como mecanismo de mobilizagéo pelos coletivos
e movimentos sociais. O projeto de investigacdo-acdo MAIS PARTICIPACAO, melhor salide, que
tem como objetivo promover a participagao dos cidadaos e/ou seus representantes na definigao
de politicas publicas de salde e na organizagdo do SNS, é analisado como dindmica especifica de
ativismo na saude em Portugal, na perspetiva da sua estratégia virtual. Os resultados mostram
que a internet constituiu uma alavanca fundamental para a mobilizagdo, agdo coletiva e sensibi-
lizag&o publica.

Palavras-chave: internet, participagdo publica, Portugal, salde

Abstract

In the last years, new forms of mobilization, new actors and new forms of collective action have
emerged, driven by the political agenda and the growing dynamism of civil society, which calls for
greater citizen participation. At the same time, internet has taken the center stage in the relation-
ship of citizens with politics and institutions and as a mechanism for mobilization by collectives
and social movements. The MORE PARTICIPATION, better health project, which aims at promoting
the participation of citizens and/or their representatives in the definition of public health policies
and in the organization of the NHS, is analysed in its dynamics as a health collective action in
Portugal, in the perspective of its virtual strategy. The results show that the internet was the key
for mobilization, collective action and public awareness.

Keywords: internet, public participation, Portugal, health
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Introducéo

Nos ultimos anos, transformacdes relevantes
ocorreram nas formas de acdo coletiva e nas dina-
micas de ativismo social, processo a que Portugal
nao ficou alheio. Neste contexto, novas formas de
mobilizacdo, novos atores e novos reportérios de
acdo tém emergido num contexto de mudancas
que tem impelido a uma reflexdo sobre a relagao
entre Estado, sociedade civil e participacado
politica. Tais transformacgdes tém permeado com
particular vitalidade a area da salde, o que se
pode justificar pelo facto de os sistemas publicos
de saude se terem tornado, depois da Segunda
Guerra Mundial, um dos principais pilares do que
ficou conhecido pelo Modelo Social Europeu, mas
também porque, em Portugal, o Servigo Nacional
de Saude (SNS) é considerado pelos cidaddos
como uma das conquistas mais significativas do
regime democratico. Considerando que implicados
no direito a saude estdo outros direitos - como o
da dignidade e o da integridade da vida humana
-, a saude assume-se como dominio das politicas
publicas de particular relevancia. Decorre deste
contexto, ndo sé uma maior abertura por parte do
Estado a iniciativas que privilegiam a participagdo
publica nas decisGes sobre salde, como se vem
registando também um dinamismo organizativo
crescente e inovador por parte da sociedade civil,
reivindicando a concretizagdao de mais participacao.

O presente artigo visa descrever e analisar
uma dinamica especifica de ativismo na satde em
Portugal, designadamente a partir da experiéncia
de um projeto de investigacdo-acdo (IA), o MAIS
PARTICIPACAO, melhor satide (MPms), que enquadra
toda uma estratégia assente em formas de ativismo
virtual, visando incrementar a participacao dos
cidaddos e/ou seus representantes na definigdo de
politicas publicas de salde e na organizagdo do SNS.

O projeto MPms adotou o método de IA, assu-
mido como a melhor opgao, considerando o objetivo
central visado de desencadear um processo - a
partir de uma constante e intima articulacdo de
membros representantes de associagdes de pessoas
com doencga e investigadores — capaz de favorecer
a implementacgdo regular e duradoura de espagos
de participacdo publica em decisGes sobre saude.
A IA permitiu, neste contexto analitico: i) definir o
problema base a tratar; ii) coproduzir conhecimentos
relevantes sobre esse problema; iii) desencadear
acoes especificas orientadas para esse problema;
iv) interpretar/avaliar os resultados dessas agdes
com vista a promogdo de uma situagdo mais justa,
sustentavel e satisfatdria para todos os atores impli-
cados (Greenwood e Levin, 2007; Stringer, 2014).
Neste sentido, e tal como defendido por Jirgen
Habermas (1973), a investigacdo realizada teve
como firme proposito - recorrendo a criatividade e
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ao pensamento critico e emancipatério - promover
a mudanga e a transformacgao da realidade da par-
ticipagcdo na area da saude.

Este artigo valoriza, assim, a identificacdo e a
analise das estratégias de ativismo virtual adotadas
pelo projeto MPms, contextualizando a sua relevancia
no ambito das possibilidades de participacgdo publica
em saude em Portugal e avaliando criticamente os
seus impactos.

Partindo deste contexto metodoldgico e anali-
tico, o artigo encontra-se estruturado em seis partes:
primeiramente, enquadra-se a participacdo cidada
enquanto direito legitimado pelo Estado de direito
democratico; de seguida, contextualiza-se o ativismo
em saude em Portugal enquanto forma privilegiada
de participar em processos decisoérios, sobretudo
face a escassez de mecanismos institucionalizados
que garantam uma participacao regular e efetiva
nas decisGes sobre satde. Num ponto seguinte, é
abordada a dimensdo da relagao entre internet e
salde na atualidade, para, depois, se apresentar o
projeto que sustenta empiricamente este trabalho.
Decorre deste alinhamento o ponto seguinte, que
descreve e analisa a estratégia de acdo adotada
pelo projeto MPms para, finalmente, se apresen-
tarem as principais conclusdes que emergem da
analise efetuada.

A participagdo publica como direito

Ha cerca de 30 anos que, numa ldgica trans-
disciplinar, abordagens deliberativas e participativas
da democracia - assentes em varias possibilidades
de participagdo publica e com impactos distintos nas
decisbes — tém assumido centralidade em varios
dominios cientificos, pautando com assertividade as
agendas politicas nacionais e internacionais, a partir
das quais as instituicGes politicas tém procurado
alargar as oportunidades para envolver os cidadaos
na formulagdo de politicas publicas.

Em Portugal, as varias possibilidades de
participacdo encontram-se consagradas desde a
Constituicdo da Republica Portuguesa de 1976 (e
suas sucessivas alteragdes) que se seguiu ao regime
autoritario. E neste enquadramento democratico que
se legitima a participagdo popular como determi-
nante para a “resolucao dos problemas nacionais”
(artigo 9.9, alinea c), ao considerar-se que “todos
os cidaddos tém o direito de tomar parte na vida
politica e na direcdo dos assuntos publicos do pais,
diretamente ou por intermédio de representantes
livremente eleitos” (artigo 48.9, n.% 1). Nao obstante
esta garantia normativa da participagdo publica, a
sua operacionalizagdo ndo tem conseguido espe-
Ihar a clareza e objetividade que Ihe é conferida
pela Lei, designadamente porque os imperativos
legais da participagdo ndo tém encontrado eco na
realidade portuguesa, nomeadamente através da
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institucionalizagdo de mecanismos necessarios a
sua concretizagdo.

A participagdo da sociedade civil em contextos
publicos de decisdo, apesar de remeter para uma
diversidade de possibilidades, tem vindo assim a
elevar-se a verdadeira anafora nos discursos arti-
culados a partir de intengGes politicas, mas também
a forte reivindicagdo por parte da esfera cidada.
Esta polissemia da participacdao permite introduzir
um debate Util aos objetivos do presente artigo,
designadamente sobre o que realmente conta como
participacdo. Uma das ferramentas analiticas mais
utilizadas na compreensdao da participagao tem
vindo a distinguir entre “participagdo convencional”
e “participagdo nao convencional” (Della Porta,
2007; Meirinho, 2004), distingdo coincidente com
praticas institucionalizadas e ndo institucionalizadas
de participar em contextos deliberativos. Sdo, assim,
consideradas “participacdo ndo convencional” as
formas de comportamento politico em que canais
indiretos de influéncia sdo abertos através da agdo
desencadeada por atores coletivos, por exemplo,
a acdo coletiva a cargo dos movimentos sociais
(Della Porta e Diani, 1999: 168 e 192). Embora util
para situar a diversidade de praticas participativas,
esta distingdo analitica na agdo politica ndo passa,
portanto, de mera retérica, sobretudo ao ignorar a
acao de coletivos e de movimentos sociais enquanto
formas legitimas de participar. Tal distincdo seman-
tica ndo deve, portanto, limitar o entendimento
deste tipo de iniciativas a formas alternativas as
formas convencionais de intervir na politica e nos
processos publicos de decisdo. Neste sentido, as
formas convencionais de participagdo distinguem-
-se das formas de participagdo ndao convencionais
também porque estas Ultimas sdo, para alguns
autores, consideradas ilegitimas ou ndo consenti-
das (Meirinho, 2004). Mas também esta se assoma
como uma distingao simplista e vaga, sobretudo se
atentarmos em contextos democraticos distintos,
onde a regulagdo juridica destas praticas é variavel,
ja que, dependendo da cultura democratica, a agdo
coletiva a cargo dos movimentos sociais pode ser
uma das unicas formas legitimas de os cidaddos
poderem intervir no processo politico, razdo que
leva a que sejam encaradas nao como alternativas,
mas como formas complementares de participagao
(Della Porta, 2003; Tilly, 2004).

Também Russell Dalton (1988: 65) ordena as
formas de participagdo num continuo que abrange
a transicdo da politica convencional para a politica
nao convencional. Nesta proposta, a participacdo
através de peticGes é considerada uma atividade
politica heterodoxa, mas ainda assim no limite das
normas democraticas, ou seja, demarcando a tran-
sicdo para um registo de participagao que privilegia
0 recurso a técnicas de acdo direta num continuo
que vai, no limite, até atividades marcadas pela

violéncia. Outros autores, no entanto, consideram o
direito de peticdo participagdao convencional, estatuto
garantido pela legitimidade da defesa de direitos
ou do que é definido como interesse geral. Neste
contexto, o exercicio do direito de peticdo, além de
considerado dos mais antigos direitos de participacao
que se conhece?, assume um ambito de agdo amplo,
refletindo a variedade de areas a partir das quais os
cidadaos - organizados individual, coletivamente,
ou ainda entidades coletivas - reagem e interagem,
por escrito, com diferentes agentes politicos quando
afetados pela agédo dos poderes publicos (Tiburcio,
2007). O direito de petigao configura uma variedade
de orientagdes da participacdo, designadamente: a)
um pedido dirigido aos poderes publicos, no sentido
da tomada de decisdes ou da adogcao de medidas;
b) a representacdo associada a exposicao de “ideias
contrarias” ou “chamadas de atencdo” em relagdo
a atos praticados pelas autoridades publicas, de
forma que estas exergam um “autocontrolo” ou
reflitam sobre os seus efeitos; c) uma queixa,
denunciando e dando a conhecer a uma autoridade
(geralmente, o superior hierarquico) a pratica de
um ato ou a adogdo de um comportamento ilegal
ou o funcionamento anémalo de um servigo, a fim
de se poderem adotar medidas adequadas contra o
agente ou agentes responsaveis; d) uma reclamacgdo
na sua forma tipica, ou seja, a impugnacdo de um
qualquer ato de autoridade perante o préprio érgao,
funcionario ou agente que o praticou (Canotilho e
Moreira, 2007, apud Tiburcio, 2007: 33).

Neste contexto analitico, o século XXI tem
ainda sido marcado por um registo de inovagdo
tecnolégica amplamente propiciador de novos
canais de comunicacdo e de formas de acao que
tém vindo a acalentar novas expectativas quanto
ao exercicio de certos direitos, ampliando também
estas possibilidades de agdo coletiva. Portugal, ainda
assim, continua a caracterizar-se pela escassez de
oportunidades institucionalizadas para participar. O
caminho tragado tem passado essencialmente pela
auto-organizacao de coletivos de cidadaos, que rei-
vindicam mais espagos para participar em processos
publicos de decisdo, particularmente sobre matérias
que mais diretamente digam respeito as suas vidas.

E, portanto, a participagdo definida como
nao convencional aquela que tem assumido maior
protagonismo em contexto nacional, designadamente
a partir do exercicio do direito de reunido, de
manifestacdo e, especialmente, a partir do direito
de peticdo (Mendes e Seixas, 2005; Tiburcio, 2007).

O ativismo como expressdo nobre
da participacdo em saude em Portugal

Embora a participacdo cidada na area da saude
venha sendo discutida como prioridade a estabelecer
em contexto internacional desde 1960, apenas com
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a conferéncia de Alma-Ata, em 1978, a Organizacdo
Mundial de Saude (OMS) a veio legitimar enquanto
preocupagao central (WHO, 1978). Desde entdo, a
participacdo em saude, entendida como um direito
e um dever, tem vindo a ser sistematicamente
reiterada em varios documentos oficiais enquanto
prioridade que deve ser colocada em marcha (WHO,
1981; 1998; 2002). Nao obstante, na generalidade
dos casos, esta preocupacdo ainda ndo encontra
eco em mecanismos institucionalizados, que espe-
lhem a aplicabilidade do direito a participagdo em
saude. Portugal ndo é excecdo e da, por isso, 0s
primeiros passos no sentido da institucionalizagdo
de praticas que garantam aos cidaddos e/ou seus
representantes a possibilidade de participarem na
definicdo de politicas de saude.

Desde a publicagdo da Lei de Bases da Saude,
em 1990 (Lei n.% 48/90, de 24 de agosto), que se
prevé a consagracao de espacos destinados a par-
ticipacdo em saude em Portugal, embora s6 muito
recentemente o Decreto-Lei n.© 49/2016, de 23 de
junho, ou seja, 26 anos depois, tenha vindo prever
o regime juridico do Conselho de Nacional de Saude
(CNS). O CNS constitui um érgdo de consulta do
governo no ambito da definicdo de politicas de saude,
é composto por 30 elementos, dos quais seis sdo
representantes dos utentes eleitos pela Assembleia
da Republica - ainda assim um espaco limitado para
a participacdo na saude, o qual deveria favorecer
uma participacdo mais alargada da esfera cidada -, e
tem como objetivo “garantir a participacdo das varias
forgas cientificas, sociais, culturais e econémicas
na procura de consensos alargados relativamente
a politica de saude”.

Previamente, o Decreto-Lei n.© 28/2008, de 22
de fevereiro, que criou os Agrupamentos de Centros
de Saude (ACES), também previa a participagdo dos
cidaddos num 6rgdo, o Conselho da Comunidade,
composto por varios representantes. No entanto,
além do atraso e da inoperancia relevada em analises
recentes, estes 6rgdos ndo tém garantido o espago
efetivo a concretizacdo da participagdo cidada em
saude (Escoval et al., 2011; Sakellarides et al., 2009).

A escassez de espacgos destinados ao envol-
vimento dos cidaddos na definicdo de politicas
publicas na area da saude - a semelhanga do que,
alids, acontece em outras areas da vida social em
Portugal -, capazes de garantir uma participagao
efetiva e regular dos cidaddos na definicdo de politi-
cas publicas, tem condicionado as possibilidades de
participagdo as suas formas ditas ndo convencionais
(Matos, 2016). Esta estratégia de participagdo, além
de legitima, tem vindo assim a cumprir a dupla
funcdo de garantir que a participagdo em saude
acontece nesses mesmos termos, ao mesmo tempo
que se luta por mais e melhor participagao, numa
tentativa de contrariar uma estrutura governativa
que se encontra ainda influenciada por uma légica
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burocréatica e ndo suficientemente orientada para
a participacdo dos cidaddos (Serapioni, Ferreira e
Antunes, 2014). No mesmo sentido, o mais recente
relatorio do Observatorio Portugués dos Sistemas de
Saude reitera a necessidade de envolver as associa-
cOes de pessoas com doencga, nomeadamente nas
politicas e programas para a segurancga do doente,
facto novo no dmbito do processo de decisdo em
Portugal, mas que se confronta ainda com varias
barreiras, quer do lado da tutela, quer do lado das
associacoes?, evidenciando a necessidade de um
novo caminho a percorrer (Ferreira et al., 2016: 17).

Uma das maiores interferéncias notadas na area
da saude, ndo s6 em Portugal, como no resto da
Europa, tem estado a cargo de coletivos sociais na
salde. Tais coletivos correspondem aos movimen-
tos sociais na saulde, tal como Brown e Zavestoski
(2005) os definem, os quais tém vindo a lutar pela
promocdo e defesa de direitos na area da saude.
No d&mbito dessa agdo, destaca-se a luta e pressado
exercida por estes coletivos, com destaque para as
associagOes de pessoas com doenga ou afetadas pela
doenga, pela abertura de espacos institucionalizados
que garantam a participacdo na defesa de direitos e
na redefinicdo de politicas publicas de saude (Filipe
et al., 2014). Importa, por isso, ndo negligenciar,
enquanto participagao, certas formas de agao cole-
tiva. Estas podem desempenhar um papel central no
exercicio da democracia, ao enquadrarem o direito
de participar na tomada de decisdes, sobretudo
em contextos onde a estrutura governativa ainda
falha na provisdo de mecanismos e na criagdo de
espacos sustentados de participacdo cidada regular
e sistematica.

A internet e a saude

A internet revolucionou o mundo. E dado
adquirido que perante uma pergunta, basta acionar
o verbo googlar e esse € um caminho de segundos
até uma resposta. Parece, portanto, j@ ndo haver
curiosidade que ndo possa ser resolvida a distancia
de um clique. Desde a duvida mais simples a situacao
mais complexa, todas parecem ter resposta online.
Um dos temas que mais ocupa motores de busca
na internet e redes sociais é, sem duvida, a saude
(Woolley e Peterson, 2012: 29). A pesquisa online
de informacdes sobre salde esta longe de gerar
consensos. Porém, a procura de respostas sobre
doenca e saude, incluindo a interagdo com pares em
comunidades virtuais, tem-se imposto face a facili-
dade de acesso a respostas e a invisibilidade que a
internet permite, em particular quando a urgéncia,
a duvida, a ansiedade ou o medo da discriminagdo
estdo presentes. A internet transformou-se, assim, no
cenario de fundo que liga os cidaddos a informacéao
e aos varios atores da salde, sejam profissionais,
investigadores, pares individuais ou associagdes.
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Na salde, os cidaddos ja perceberam o potencial
de estar online, transpondo a vida real e as suas
comunidades para a rede, com ganhos permanentes
em retorno de informacgdo. Por este motivo, a inter-
net tem um papel fulcral na promogdo da relagao
dos cidaddos com as instituicdes e, desta forma,
na sua capacitagdo para participar no processo de
saude (Espanha, 2013: 14). Ao modelo biomédico
vigente, comega gradualmente a impor-se como
alternativa, promovida também pela internet, um
modelo centrado no cidaddo e no seu envolvimento
no processo de salde. Por outro lado, a internet
tem ainda um papel fulcral no acesso a informacgéao
por parte do cidaddo, na promogao da sua relagao
com as instituicdes e, desta forma, no seu empo-
deramento para participar no processo de saude
(Espanha, 2013: 14).

Considerando que o processo de comunicagdo
em saude valoriza a participacdo, nomeadamente
nas comunidades virtuais, a internet e redes sociais
constituem-se como um instrumento para melhorar
0 acesso a saude. O cidaddo, anteriormente mais
passivo relativamente ao seu envolvimento, emerge
hoje como um “novo consumidor” (Thomas, 2016:
179). Um cidaddo com mais formagdo académica,
com mais conhecimentos em saude, é assim alguém
mais exigente no que concerne a saude (Espanha,
2013: 29). Este “novo consumidor” de saude e a
utilizagdo das tecnologias de informagdo na comuni-
cagdo em saude tém duas implicagdes importantes
no alcance da comunicagdo: a primeira prende-se
com o facto de as tecnologias aumentarem exponen-
cialmente as pessoas abrangidas pela mensagem de
saude; a segunda, que pode decorrer da primeira,
relaciona-se com o aumento das oportunidades de
participacdo do cidadao.

Na pesquisa online de conteldos relacionados
com saude, nomeadamente nas redes sociais como
o Facebook, o cidaddo é muitas vezes conduzido a
informacgdo lateral aquela que inicialmente procu-
rava. Esta exposicdo do sujeito a um entrecruza-
mento de informagdo pode motivar mais interesse
em questdes associadas ao tema saude (Woolley
e Peterson, 2012: 36). Assim, as ferramentas de
gestao de redes sociais podem tornar-se essenciais
para compreender o que leva o cidaddo a procurar
determinados conteldos de salude. Esta informacéo
ja determina a disponibilizacdo de determinados
conteudos online, podendo vir a contribuir para a
divulgagao e criagdo de novas formas de participagao
do cidadd@o no acesso a saude.

A comunicagdo em saude enfrenta assim
desafios que podem determinar uma maior adesao
do cidaddo a informacdo. Tratando-se de saulde,
garantir a qualidade e a fiabilidade da informacgao
disponibilizada é essencial para uma efetiva adesdo
da comunidade, uma vez que a oferta é dispersa e
diversificada. Neste contexto, a questdo das frontei-

ras e as barreiras linguisticas ja ndo se constituem
como problema, dadas as caracteristicas deste novo
consumidor, mas também os desenvolvimentos da
propria tecnologia.

Entre os cidaddos que procuram, individual-
mente, informacdo sobre salude, alguns procuram
articular-se com outros com quem partilhem os
mesmos problemas, embora a internet surja também
como instrumento de ativismo para aqueles que
ja se organizaram fora do espaco virtual a partir
de uma causa comum. E neste contexto que as
comunidades virtuais tendem a mimetizar comuni-
dades que ja existem nas sociedades (Winkelman e
Choo, 2003: 353). Os utilizadores da internet ndo
sao pessoas que apenas procuram informagao ou
reconhecimento, sdo eles proprios atores de um
processo que integra a realidade com comunidades
virtuais, ou seja, “comunidades que se formam no
ciberespaco, atuando como substitutos préoximos
daquelas que normalmente conhecemos, quando
interagimos no mundo real” (Cardoso, 1998: 25).
No processo de “procurar saude” na internet, uma
das suas maiores potencialidades, e posteriormente
das redes sociais, é justamente o facto de este ser
um caminho com multiplos trajetos, permitindo ao
cidad&o ir recentrando a sua pesquisa a medida que
vai encontrando uma multiplicidade de informagao
relacionada com seu tema inicial de pesquisa. Tal
pressupbe ndo sé aleatoriedade no caminho, mas
também interesse no resultado, com o cidaddo a
estabelecer uma relagdo diferente com a informagao
que vai encontrando, consoante o objetivo inicial
que motivou a sua procura.

A internet favorece ainda o cruzamento com os
ja referidos coletivos e movimentos sociais na saude.
No entanto, os cidaddos organizados como um coletivo
assumem uma relagdo diferente com as tecnologias
de informacgdo da daqueles que apenas procuram, de
forma eventualmente mais passiva, informagao sobre
saude. Para Castells (2004: 188), nesta relacéo do
cidaddo com a “sua” politica, “os cidaddos sentem que
nao faz muito sentido gastarem as suas energias em
situacdes politicas, exceto quando se veem afetados
por um determinado acontecimento que desperta a
sua indignagdo ou afeta os seus interesses pessoais”,
e esse motor pode ser, de facto, a saude.

A semelhanca de outras organizagdes na &rea
da saude, e ndo so, também as associacGes de
pessoas com doenga utilizam as tecnologias ao
seu dispor para aumentar a visibilidade das suas
causas. Normalmente, as organizagdes veem nos
media e nas redes sociais um megafone para pro-
jetar o seu trabalho e reivindicar direitos. As redes
sociais onde estdo representadas, ainda que geridas
muitas vezes de forma nao profissional e voluntaria,
transformaram-se nos melhores expositores publicos
destas organizacgdes, permitindo-lhes chegar a um
publico muito mais vasto.
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MAIS PARTICIPACAO, melhor salde:
exemplo de acdo coletiva em saude

MAIS PARTICIPACAO, melhor satide (MPms) é
um projeto que se concretizou através da iniciativa
coletiva de treze associagdes de pessoas com doencga*
e uma associagdo de consumidores, que constituem
o0 Grupo de Trabalho do MPms (GT-MPms)>.

Tendo como objetivo promover e alargar a
participagao dos cidaddos, individuais ou organi-
zados coletivamente (em associagdes de pessoas
com doenca, utentes de salde ou consumidores),
no &mbito dos processos de tomada de decisdo em
salide, o MPms optou por concentrar a sua agdo a
nivel mesoinstitucional e macropolitico. O MPms
assume, assim, como objetivo central da sua agao
tornar (mais) participados os processos decisérios
relacionados com a politica de salde e com a ges-
tdo do SNS, em Portugal, no sentido de garantir
um maior envolvimento dos cidaddos afetados ou
interessados. E neste contexto que o0 MPms se tem
vindo a consolidar como um coletivo social, tal como
definido por Brown e Zavestoski (2005) e Filipe et
al. (2014), empenhado na luta pela promogdo e
institucionalizacao do direito de participacdo na
salide em Portugal. Para o efeito, o0 MPms assume
duas linhas prioritarias de atuacdo: i) a mobilizacdo
das pessoas com doenga, respetivas associagdes e
outras organizagdes de defesa do direito e do acesso
a saude, para o ativismo em prol da participagdo;
e ii) a consciencializacdo de outros atores da salde
para a importéncia da participacdo na tomada de
decisdo.

Desde o langamento do MPms, em julho de
2015, realizaram-se as seguintes atividades no
ambito das prioridades identificadas anteriormente:
i) aplicagdo de um inquérito por questionario visando
a caracterizacdo das visGes, atitudes e experiéncias
das pessoas com ou sem doenga, e seus represen-
tantes, face a participacdo na decisdo politica em
saude; ii) elaboracdo da Carta para a Participagao
PUblica em Saude (Mais participagdo, melhor saude,
2016), iii) realizacdo do Férum MAIS PARTICIPACAO
e organizacdo de uma exposicdo alusiva a Carta
para a Participacdo Publica em Saude; iv) promogdo
de uma peticdo publica solicitando a discussdo da
Carta para a Participacdo Publica pela Assembleia da
Republica; e v) participagdo em reunides cientificas
e conferéncias sobre saude, para apresentagdo do
MPms, promovendo a participagdo publica em saude
junto de varios diversos publicos.

O MPms assume-se, e tem vindo a ser reco-
nhecido, como um coletivo e um movimento social
na saude em Portugal. Esse reconhecimento fica
a dever-se, em grande medida, a estratégia de
informagdo e comunicagdo adotada, assente, fun-
damentalmente, na internet, em detrimento do
recurso aos meios de comunicagao tradicionais, cujo
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grau de profissionalizagao exigido, ao nao existir
no seio do projeto, implicaria perdas significativas
na visibilidade e ampliagdo dos objetivos tragados
inicialmente.

O recurso a internet no ambito do MAIS
PARTICIPACAO, melhor saude

A excecdo das reunides presenciais do GT-
-MPms (duas por ano), a restante comunicagao e
interagdo, quer entre os membros do GT-MPms, quer
com representantes de outras associagdes e demais
atores da salde, foi realizada mediante recurso as
tecnologias de informagdo e comunicagao online:
correio eletrdnico, redes sociais, sitio de internet e
videochamadas.

O inquérito por questionario foi respondido por
78 organizagOes da area da salde - maioritariamente
associagdes de pessoas com doenca (63,2%) - e
618 cidaddos. A divulgacgao deste foi feita por correio
eletronico, através das redes sociais e também por
correio terrestre, e a recolha de dados, em papel
e online, atingiu uma taxa de resposta online de
87,2% por parte das organizagbes e 91,7% por
parte dos cidaddos.

A Carta para a Participacdo Publica em Saude
(Mais participagdo, melhor saude, 2016), um
dos instrumentos fundamentais do ativismo
desenhado pelo MPms, depois de desenvolvi-
da a versdo inicial pelo GT-MPms, foi sujeita a
divulgacdo e recolha de contributos junto de
mais de 200 organizacGes na area da saude em
Portugal e centenas de individualidades liga-
das a saude e/ou a participagdo publica, apenas
com recurso ao correio eletrénico e a divulga-
cdo através da internet e redes sociais. Todo o pro-
cesso de subscricdo da Carta assentou no recurso
as mesmas tecnologias, tendo resultado num
elevado numero de signatarios: 82 organizacdes
- maioritariamente associagdes de pessoas com
doenca - e 30 personalidades com reconheci-
do mérito nas areas da saude e da participacao
publicaé. Também a divulgagdo e comunicacgdo
do Férum MAIS PARTICIPACAO, melhor salde,
assim como a mobilizagdo dos diversos atores da
salde neste ambito, foram feitas através de correio
eletréonico e das redes sociais, designadamente
através da criacao de um evento no Facebook que
alcangou 14 mil utilizadores, teve 1100 visualiza-
cOes e 269 respostas “Vou” e “Com interesse”. O
formulério de inscrigdo disponibilizado na internet
foi utilizado por 91,6% (n=175) das pessoas ins-
critas no Forum.

A peticdo promovida pelo MPms, que surge
neste contexto como um elemento fundamental, e
com potencial impacto no curso das agdes futuras
do projeto em analise neste artigo, foi criada através
de um servigo gratuito de petigdes online’, tendo
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recolhido, entre setembro de 2016 e margo de
2016, 2854 assinaturas, representando 94,5% do
total de assinaturas recolhidas (as restantes foram
recolhidas em papel). Desta forma, e relembrando
a parca existéncia de espagos convencionais para
efetivar a participagdo em saude em Portugal
(Matos, 2016), a peticdo veio a afirmar-se como
uma ferramenta essencial no &mbito dos objetivos
do projeto, concretizando uma das funcgdes ante-
riormente identificadas por Tiburcio (2007), desig-
nadamente o pedido dirigido aos poderes publicos
no sentido de implementar a efetivagao do direito
de participacdo publica na definicdo de politicas
publicas de salde em Portugal. Esta agdo concreta,
embora considerada pela literatura analisada como
uma forma de participagdao nao convencional, pelo
numero de assinaturas que mobilizou e a articula-
cao que estabeleceu com a Carta da Participacdo
Publica, veio ndo s6 demonstrar a sua legitimidade
enquanto ferramenta de participacao (Della Porta,
2003; Meirinho, 2004), como demonstrou potencial
de influéncia no @mbito da agenda politica nacional.
Sobre isto, importa salientar que, em Portugal,
uma petigdo subscrita por um minimo de 1000
cidaddos é, obrigatoriamente, publicada no Diario
da Assembleia da Republica e, quando subscrita
por mais de 4000 cidaddos, esta é apreciada em
Plenario da Assembleia. Tendo ultrapassado as 1000
assinaturas, esta peticdo (em articulagdo com a
Carta) cumpriu ja o objetivo de colocar o assunto
na participacdo publica em saldde na agenda politica
nacional, podendo vir a revestir-se de um potencial
transformador mais vasto se forem ultrapassadas

as 4000 assinaturas da peticdo, a qual se encontra
ainda a decorrer.

Entre as redes sociais utilizadas, o Facebook
assumiu preponderancia na estratégia de comu-
nicacdo adotada do projeto, ndo so por ser utilizado
pela quase totalidade dos internautas portugue-
ses utilizadores de redes sociais (98,0%) (Car-
doso et al., 2014), mas também por ter varias
funcionalidades disponiveis e faceis de utilizar.
Além disso, a maioria das associagdes portuguesas
de pessoas com doenca tem pagina nesta rede
social. O nimero de “Gostos” da Pagina MPms
(@participacaosaude), criada em 19 de outubro
de 2016, cresceu, em média, a um ritmo de 27
novos “Gostos” por més, entre novembro de 2015
e setembro de 2016, més que antecedeu o Forum
MAIS PARTICIPACAO, melhor salde. Entre setem-
bro e novembro de 216, o nimero de “Gostos”
cresceu 67,0%, tendo mantido, desde ai, uma taxa
de novos “Gostos” superior a registada antes da
realizagdo do Forum, num total de 1627 Gostos.

O crescimento do nimero de “Gostos” tem sido
acompanhado também por uma melhoria continua
do desempenho da pagina no Facebook (quadro 1),
onde sdo: i) publicados contetdos préprios, tendo
por base a Carta para a Participagdo Publica em
Saude, as 10 prioridades para promover a partici-
pacdo publica em salde, a peticdo e a participagdo
em reunioes cientificas e conferéncias sobre saude;
e ii) publicados e partilhados conteudos relacionados
com a participagdo publica em salde e outros com
potencial interesse para as pessoas com doencga e
as suas associagoes.

Grafico 1 ) Evolugdo de “Gostos” da pagina MPms no Facebook
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Fonte: Elaboragdo propria com base nas estatisticas da pagina MPms no Facebook.
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Quadro 1 ) Resultados da Pagina MPms no Facebook

Resultados

Ultimos 7 dias :
(23 a 29-mar-2017)

Ultimos 28 dias
(2 a 29-mar-2017)

Acdes na Pagina

2 (-33%)

12 (+140%)

VisualizagGes da Pagina

133 (+533%)

392 (+6433%)

Gostos da Pagina

49 (+1533%)

145 (+7150%)

Alcance

3764 (-62%)

40752 (+51%)

3292 (+72%)

7891 (+102%)

Videos

63 (+600%)

190 (+764%)

Fonte: Elaboragdo propria com base nas estatisticas da pagina MPms no Facebook.

Para os resultados obtidos em termos de
desempenho da pagina Facebook, muito contribuiu
o Férum realizado e, posteriormente, também a
participacdo em reunides cientificas e conferéncias
sobre salde, com as publicacGes com fotografias e
videos a suscitarem maior envolvimento, muito em
linha com a ideia da internet ao servigo da capacita-
Gdo para a saude tal defendida por Espanha (2013).

Comparativamente com outras paginas de
associagdes que integram o GT-MPms, e apesar do
numero de “Gostos” inferior, a pagina do MPms teve,
na semana em analise, um desempenho semelhante
em termos de envolvimento, medido pela interagdo
com a pagina (reagdes, comentarios e partilhas).

As mulheres representam mais de 2/3 das
pessoas que gostam da pagina (“fas”; 70%) e
das pessoas envolvidas (72%), um valor também
semelhante a proporcdo de mulheres que respon-
deram ao inquérito (71%). A distribuicdo etaria das
pessoas que gostam da pagina e que responderam
ao inquérito apresenta um pico entre os 35 e os 44
anos (32% e 28%, respetivamente). No entanto,
no universo das pessoas envolvidas (56,0% do total
de pessoas que gostam da pagina), a distribuicdo
etaria é mais uniforme, com maior representagao
das pessoas com 55 ou mais anos (42% versus
17% entre as pessoas que gostam da pagina).
Estes resultados estdo em linha com os resultados
do ultimo Inquérito Nacional de Salde (INE, 2016),

Quadro 2 ) Desempenho no Facebook

que mostra serem as mulheres quem mais procura
cuidados de salde e que a prevaléncia de doenca
crénica aumenta com a idade, o que sugere que
estas variaveis podem influenciar o envolvimento
no Facebook.

O Twitter, utilizado por apenas 9,0% dos inter-
nautas portugueses utilizadores de redes sociais
(Cardoso et al., 2014), foi utilizado apenas espo-
radicamente, com maior relevo e interesse para a
comunicagdo sobre iniciativas internacionais e em
lingua inglesa.

O MPms tem ainda uma pagina com informa-
cdo sobre o projeto® e outra sobre o Férum MAIS
PARTICIPACAO, melhor saude®, ambas alojadas
no sitio de internet da associagdo de pessoas com
doenga promotora inicial do MPms.

Conclusdo

A internet constituiu uma alavanca fundamental
em todo o processo de constituicao e afirmacdo do
MPms enquanto coletivo e movimento social atuante
na area da saude em Portugal, desde a comunicagdo
entre as associages envolvidas e com todos os
restantes atores, até a convocagdo para eventos
presenciais, passando pela divulgacao do MPms e
das atividades realizadas ou a recolha de informagao
por inquérito. Além de os custos associados serem
reduzidos, a facilidade de acesso e de utilizagdo,

Pagina Total de Gostos Publicacdes da semana Interacao esta semana*

MPms 1,6K 9 113
.-;&-s:é-(;ciagéo A 2,2K 8 38
":&-s:g(;ciagéo B 2,4K 2 17
"-A--s-;c;ciagéo C 2,4K 0 0
.-;&-s:é-(;ciagéo D 3,2K 15 151
";Ats:g(;ciagéo E 3,8K 6 86

* Reagbes, comentarios e partilhas

Fonte: Elaboragdo propria com base nas estatisticas da pagina MPms no Facebook.
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Grafico 2. “Fas” e pessoas envolvidas na Pagina MPms no Facebook
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Fonte: Elaborag&o prépria com base nas estatisticas da pagina MPms no Facebook.

aliada a possibilidade de interagdo a distancia, tornam
a internet uma ferramenta fundamental para uma
iniciativa coletiva sem fins lucrativos, com objetivos
de alcance e envolvimento publicos num contexto
nacional em que a participagdo publica em saude
ndo é ainda uma pratica regular e efetiva, apesar
de consignada juridicamente como direito a exercer
pelos cidadaos.

Além de ter contribuido para o sucesso da
implementacdao do projeto MPms, a internet, em
particular a rede social Facebook, foi o que permitiu
dar a conhecer algumas das mais importantes reivin-
dicacGes das varias organizacGes que constituem o
GT-MPms. Ao constituir-se como espaco privilegiado
de divulgacdo de informacdo do MPms, a pagina de
Facebook do projeto funcionou também como meio
de partilha, com o publico em geral, de informacgao
sobre salde em geral, oportunidades de participagdo
e outras iniciativas na area da participacao e salude,
guer nacionais quer internacionais. Esta dinamica
funcionou como forga motriz de uma nova rede
social e ativista que se mantém em funcionamento.

Notas

t Trabalho financiado pela Fundagdo para a Ciéncia e a
Tecnologia (SFRH/BPD/94178/2013).

2 Da primeira Constituicdo, de 1822, a que esta atualmente
em vigor, todas as constituicdes portuguesas consagraram
o direito de petigdo nos seus textos (Tiburcio, 2007).

3 Com destaque para: a) falta de mecanismos formais
de participagdo; b) insuficiéncia dos meios humanos
e financeiros nas associagdes para influenciarem as
politicas; c) ndo é entendido como relevante a simples
vivéncia da doenga enquanto aporte nos processos

decisorios, ja que nestes se esperam “técnicos”, ndo
doentes, inexistindo o consequente reconhecimento
legal do doente “perito”; d) falta de colaboragdo e
coordenagao de recursos e esforgos entre associagdes
da mesma area; e) falta de representatividade a nivel
de “associagBes-chapéu”; e f) falta de reconhecimento,
ao nivel de uma participacédo significativa, com reflexo
nos resultados dos doentes como elementos-chave
para o desenvolvimento dos programas e politicas pelos
seus responsaveis e da importancia do seu contributo
(Ferreira et al., 2016: 88).

4 De areas representativas da politica publica de saude
e da prestagao de cuidados no SNS: comportamentos
aditivos e dependéncias, diabetes, doengas cérebro-
-cardiovasculares, doengas oncoldgicas, doencas raras,
doengas respiratorias, doengas reumaticas, infegdo VIH/
/SIDA e salde mental.

5 O MPms tem também a participagdo e a supervisdo

cientifica do Centro de Estudos Sociais (Universidade
de Coimbra).

6 Atuais e ex-deputados, ex-ministros da Saude, profissio-
nais de saude, professores universitarios e investigadores
e ativistas na area da saude.

7 www.peticaopublica.com.

8 www.gatportugal.org/projetos/mais-participacao-melhor-
-saude_12.

° http://www.gatportugal.org/eventos/forum-mais-
-participacao-melhor-saude_27.
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