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O PAPEL DAS REDES SOCIAIS NAS POLITICAS SOCIAIS.
O caso pa Repe NacioNaL DE CuibApos CONTINUADOS INTEGRADOS

Introdugao

Nos ultimos anos, temos vindo a assistir a uma crescente preocupacio dos sucessivos
governos com a escassez da oferta de cuidados continuados para as pessoas dependentes e a
tentativas sucessivas de encontrar respostas eficazes para estas pessoas.

Todos sabemos que as condi¢oes para ajudar as pessoas dependentes, na sua grande
maioria idosos, tém vindo a piorar, ndo sé porque as condi¢oes de trabalho dos familiares
levam a uma crescente indisponibilidade de tempo, mas ainda devido a razées mais gerais
que tém a ver com os novos regimes demograficos. Assim, ao aumento da populagio idosa
acresce a redugio da populagio que pode prestar apoio, em virtude da conjugacio de uma
série de factores, dentre os quais o declinio da taxa de natalidade, o retardamento da idade
de procriagao, o aumento do divércio e das familias monoparentais, o aumento da partici-
pagio da mulher no mercado de trabalho, etc.

O problema principal é que as familias contemporaneas nio tém condig¢oes para cuidar
dos seus dependentes, assim como dificilmente conseguem assumir o acompanhamento dos
seus idosos e que, para além da familia, poucas sdo as instituicdes capazes de assegurar os cui-
dados de que esta populagdo necessita. A acrescentar a este problema encontra-se o facto da
maioria dos idosos serem pobres e nao terem possibilidade de proverem todos os cuidados de
que necessitam no seu quotidiano. A taxa de pobreza dos idosos em Portugal em 2005 —28% —
¢ bem mais elevada que a média — 20% (UE15 — 20%) (EUROSTAT, 2007).

O acompanhamento dos idosos e dos dependentes tem estado a cargo dos sistemas de
satide e de seguranca social, mediante intervencoes parcelares e respostas imediatas para
problemas complexos de sobrevivéncia.

O sistema de satide, durante muitas décadas estruturado num modelo hospitalocentri-
co onde a dimensao “caso clinico” era mais importante do que a dimensdo “pessoa’, teve
de se adaptar ao surgimento dos cuidados de satide primdrios e A necessidade de integrar
a perspectiva bio-psico-social da doenca que estes seguem e comega agora a conviver com
uma nova realidade: a procura de solugdes por parte de uma populacio muito idosa que
entra nos hospitais, ocupa camas, sobrecarrega os profissionais devido aos niveis de depen-
déncia que apresenta e sem grande hipdtese de sucesso terapéutico. Neste quadro, pede-se
ao sistema de satide que dé uma resposta que respeite, simultaneamente, a necessidade de
prestar cuidados de qualidade e especializados a esta populagio, de criar institui¢oes ade-
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quadas a prestar esses cuidados por forma a reservar os hospitais para episédios de doenca
aguda, de aliviar as familias do encargo pesado de cuidar dos seus familiares dependentes
de cuidados continuados e relativamente especializados e de integrar as ajudas que o sector
social presta aos doentes e suas familias.

Essa resposta consiste nos cuidados continuados e tem vindo, em muitos paises, a tor-
nar-se uma drea central dos cuidados de sadde. Em Portugal é o Programa Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), recentemente criado na sequéncia de ou-
tras medidas menos estruturadas, que dd corpo a esta nova drea de intervencio.

Existe, porém, a nivel internacional uma grande ambiguidade na delimitagao desta drea
dos cuidados e uma grande diversidade de modelos de intervencio, com diferente partici-
pacio da esfera publica, das organizacoes da sociedadee civil e das familias.

O objectivo deste texto é, a partir da nocio de rede social, analisar as formas institu-
cionais e ndo institucionais de prestacio de cuidados continuados e reflectir, para o caso
portugués, sobre o sentido de algumas opgoes tomadas na construgio do modelo de pres-
tagdo de cuidados (RNCCI) quer quanto ao desenho da rede institucional, quer quanto ao
reconhecimento das redes informais de cuidados.

Comegaremos por abordar a questao da ambiguidade conceptual que rodeia este tipo
de cuidados e discutir os diferentes objectivos visados pelas politicas que os pretendem de-
senvolver, nem sempre coerentes entre si e dominados por preocupagoes diversas. A seguir
serd valorizada a questdo dos modelos prevalecentes na protecgio social e, designadamente,
a do papel e responsabilidade atribuidos ao Estado neste dominio mais especifico dos cui-
dados continuados de satde e de bem-estar social. Finalmente serd apresentado o programa
da Rede de Cuidados Continuados e Integrados, discutindo, a propdsito, as implicagoes
que decorrem do modelo escolhido em Portugal — uma rede institucional de servigos e
equipamentos a escala nacional e uma rede de parceiros cooperando de uma forma articu-
lada e integrada 4 escala local — para a sua concretizagdo prdtica, tendo em conta as necessi-
dades e as expectativas dos cidaddos, dos profissionais e das Instituicoes.

1. Um campo de limites imprecisos

Uma pesquisa sobre as designacdes usadas nos diferentes paises para os cuidados conti-
nuados revela a diversidade das designacoes e a imprecisio dos seus limites. Em parte expli-
cada pela histéria da intervengao em cada pais, a diversidade tem ainda a ver com a natureza
e configuracio dos sistemas de protecgio social e também com as orientagdes ditadas pelas
organizagoes internacionais’.

Dentre as designagdes mais usadas quer pelos Estados quer pelas organizagoes interna-
cionais, contam-se as de “cuidados continuados” (continuing care), “cuidados de longa du-
racao” (long-term care) e “cuidados integrados” (integrated care), cada uma delas reflectindo
objectivos que, nas situagoes reais, se encontram quase sempre sobrepostos.

Sem menosprezar a dificuldade das defini¢coes, poder-se-ia caracterizar, de uma forma
sintética, os trés tipos de cuidados nos seguintes termos.

! Mais recentemente organizagbes internacionais como a OMS, a OCDE e a Unido Europeia tém vindo

também a ocupar-se do tema e, por essa via, a fixarem terminologias e contetidos de acgao.



Os cuidados continuados visam apoiar pessoas com necessidades que se prolongam por
uma duragdo que nio sendo necessariamente longa exigem um acompanhamento ao longo
de um certo tempo. Na defini¢io do Instituto de Medicina de Washington eles consistem
“numa variedade de servigos continuados de satde e sociais, prestados a individuos que
precisam de assisténcia numa base continuada em virtude de um problema fisico ou psi-
colégico. Os servicos podem ser prestados numa institui¢ao, no domicilio ou em centros
comunitdrios”. Cabem nesta designagio as situacoes mais diversas. Categorias de pessoas
como idosos, pessoas com deficiéncia fisica ou mental, todas elas caracterizadas por necessi-
tarem de cuidados regulares. Os cuidados continuados consistem num conjunto de servigos
e processos de cuidar orientados para pessoas com necessidades semelhantes. Esses servicos
tanto podem consistir em cuidados domicilidrios de enfermagem ou satide e acompanha-
mento social, como em alojamento, transporte, fornecimento de refeigées ou actividades
ocupacionais, podendo exigir ou nao qualificagées técnicas elevadas e pertencer ao dominio
dos cuidados de satde ou dos cuidados sociais.

A dificuldade em comparar este tipo de cuidados de pais para pais pode ser explicada
por muitos factores: a) os servicos estio frequentemente dispersos por diferentes organis-
mos publicos e privados; b) o sistema de cuidados é muito influenciado pela existéncia
ou nio de uma cultura de cuidados informais ou familiares como acontece nos paises do
sul da Europa; ¢) estes sistemas tém estado a ser objecto de reformas ou de expansio com
contornos muito diferenciados; d) o papel dos cuidados de saide relativamente aos de
outras instituicbes como os servicos sociais varia muito de pais para pais; €) finalmente os
sistemas de cuidados assumem configuragoes muito distintas conforme o modelo de pro-
tecgio social que vigore num pais (modelo universalista, financiado por impostos; modelo
corporativo financiado pelas contribuigées de seguro obrigatério; modelo liberal de escasso
financiamento publico) ou combinam virios modelos de protec¢io social.

Os cuidados de longa duracio nao se distinguem claramente dos anteriores e, com fre-
quéncia, se usa esta designagdo para as acgoes que configuram os cuidados continuados.
Acresce que esta designacao estd a ser cada vez mais usada pelas organizacoes internacionais
(OECD, 2005). A caracteristica mais marcante ¢ o facto de os cuidados de longa duragio se
dirigirem a situacdes de dependéncia prolongada no tempo e nio a situacoes de dependén-
cia esporddica e facilmente resolivel no quadro das respostas hospitalares ou comunitdrias
existentes. Porém, o que conta mais ¢ o cardcter agudo ou dificilmente gerivel da situacao
de dependéncia pela familia, mesmo quando a duragio expectdvel da dependéncia nio seja
muito longa. Do ponto de vista dos contetdos, ¢ frequente estes cuidados compreenderem
cuidados nio especializados de vigilincia e acompanhamento de tarefas didrias da pessoa
dependente (como vestir-se, tomar banho ou servigos de higiene), para além de cuidados
médicos e de enfermagem.

Os cuidados integrados visam prestar servigos adequados 2 muitidimensionalidade dos
problemas da popula¢io alvo dos cuidados, nomeadamente a populacio idosa e dependen-
te, ou seja, integrar as respostas médicas, sociais ou outras nos servicos prestados. Sabe-se
como o envelhecimento da populagdo estd a tornar cada vez mais complexa e diversificada
a resposta dos servigos, em grande parte porque persiste uma oferta fragmentada e dispersa
desses servigos. Este objectivo tem-se revelado dificil de atingir particularmente nos paises
em que os cuidados sociais e os cuidados de satide pertencem a ministérios distintos. Nestes
casos o desafio consiste em gerar arranjos inter institucionais (por meio de protocolos ou
de equipas multidisciplinares), em garantir compromissos entre as institui¢oes (pelo reforco
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da confianca mutua e da cooperagio) e em explorar as boas praticas (através de um processo
continuo de aprendizagem e avaliagio) (Van Raak e 2/. 2003). Também as relacoes entre
parceiros publicos e parceiros privados depende de um quadro claro de regulacio entre ambos
e de um clima de confianga reciproca no respeito da autonomia e da missao de cada parceiro.

O facto de a estrutura de cuidados de satide para problemas relacionados com o enve-
lhecimento e a dependéncia se ter modificado no sentido de uma redugao do envolvimento
hospitalar — reducio do niimero de camas hospitalares, redu¢io da permanéncia média
em internamentos hospitalares — pode levar ainda, e tem levado, a uma maior procura de
cuidados primdrios de satide (UEMO, 2002) e da prépria medicina interna, duas especiali-
dades de cuidados médicos muito préximas daquelas de que nos ocupamos.

No contexto europeu (particularmente relevante para a andlise do caso portugués) os
cuidados continuados tém sido objecto de tratamento privilegiado, desde, pelo menos o
Conselho Europeu de Lisboa de Marco de 2000 que assinalou a necessidade de reformar
os sistemas de protecgdo social. Em Dezembro de 2001 uma Comunicagio da Comissao
Europeia “O Futuro da Assisténcia de Satde e dos Cuidados as Pessoas Idosas: Garantir
a Acessibilidade, a Qualidade e a Sustentabilidade Financeira” veio desafiar os sistemas de
assisténcia de satde e os cuidados de longa duragio a garantir o acesso universal indepen-
dentemente dos rendimentos e dos bens pessoais, um alto nivel na qualidade da assisténcia
e a respectiva sustentabilidade financeira. Reconhecia-se que estes objectivos dependiam da
taxa de envelhecimento da populago e das evolugées sociais e tecnoldgicas, referindo entre
estas: as novas tecnologias e terapéuticas, a melhoria do bem estar e da informagao ao doen-
te e 0 envelhecimento da populacio (necessidade de promover um envelhecimento activo).

A Comunicagio da Comissao Europeia “Modernizar a Protecgao Social para o Desen-
volvimento de Cuidados de Satde e de Longa Duragio com Elevada Qualidade, Acessiveis
e Sustentdveis: Apoio as Estratégias Nacionais Usando o Método Aberto de Coordenagao”
reconhece que a protec¢do social é um meio de distribuir, ao nivel da sociedade no seu
todo, os custos que muitas vezes excedem os recursos de um individuo ou de uma familia,
garantindo que o pagamento dos cuidados de satide nio conduza ao seu empobrecimento
e que mesmo aqueles que tenham rendimentos mais baixos possam aceder aos cuidados.
Para além disso reconhece a necessidade de “envolver e atribuir responsabilidades a todos os
actores que participam no sistema de cuidados — incluindo parceiros sociais, as autoridades
regionais e locais, os doentes e a sociedade civil — e coordenar os prestadores de cuidados, as
organizagoes financeiras, as ONG's e as autoridades publicas” (EC, 2004). Tendo isto em
conta a Comunicagio propde uma série de objectivos conjuntos a satisfazer pelos Estados
Membros dentre os quais se incluem os seguintes:

— oferecer a toda a populagio cuidados de elevada qualidade adaptados s suas necessidades

— oferecer cuidados especificos para a populagio idosa baseados numa coordenacio entre os
servigos sociais, os prestadores de cuidados primdrios, os servigos hospitalares ¢ as institui-
¢oes especializadas;

— promover cuidados paliativos e terminais

— reduzir, onde necessdrio, as desigualdades regionais na prestagio de cuidados;

— desenvolver, onde necessdrio, estruturas adequadas com pessoal treinado para aumentar a
oferta de cuidados e reduzir as listas de espera;

— promover cuidados de elevada qualidade para melhorar o estado de satide das pessoas ¢ a

qualidade de vida;



— assegurar um nivel elevado de formagio bdsica e continua dos trabalhadores dos cuidados
de satide;

— definir os direitos dos doentes e das suas familias ¢ os modos de participagio da sociedade
civil organizada;

— assegurar a existéncia de fundos publicos suficientes e a sua disponibilidade para satisfazer as
necessidades do sistema de cuidados;

— melhorar a eficicia do sistema, baseado na descentralizagio, através do envolvimento dos vé-
rios actores (autoridades publicas locais e regionais, institui¢des da seguranca social e outros
financiadores, os profissionais de saide ¢ hospitais e os doentes), tornando-os responsdveis
pela gestdo dos recursos e pela prestagio dos cuidados (EC 2004).

Em sintese, existe hoje por parte das instituigoes da Unido Europeia uma clara priorida-
de atribuida aos cuidados continuados e um esforco para envolver os Estados Membros na
construgao de sistemas de cuidados de acesso universal equitativos e soliddrios. E, de acordo
com o que se expressa no ponto imediatamente anterior, o modelo de gestdo preferido nao
¢ mais o da provisao publica exclusiva mas sim o de uma gestio em parceria envolvendo
institui¢des publicas e privadas, profissionais e familias. Fica aberto, em cada Estado, a
configuragio especifica que assume este modelo e, particularmente, a extensao dos poderes
conferidos a cada um dos actores nessa parceria.

2. Uma diversidade de sistemas. As tipologias de welfare

A configuragio nacional dos modelos nio ¢ um produto da livre escolha, antes depende,
em grande medida, da prépria filosofia e histéria do sistema de protecgio social. E que os Esta-
dos Membros tém regimes de protec¢io muito distintos no que respeita a responsabilidade do
Estado na intervencio, no que respeita os modos de financiar as politicas sociais, no que respei-
ta a0 universo das pessoas abrangidas pela protecgio e no que respeita aos niveis de protecgio.

Quanto ao primeiro aspecto, a responsabilidade do Estado nas respostas sociais, os regi-
mes de protecgdo variam entre uma filosofia mais liberal em que a satisfagio das necessida-
des (e, designadamente, as sociais) é considerada um assunto dos individuos e das familias e
o Estado s6 intervém quando eles sejam de todo incapazes de assegurar as respostas as suas
necessidades pelos proprios meios e uma filosofia mais social-democratica em que o Estado
reconhece como missio sua assegurar que todos os cidados possam fruir gratuitamente de
um certo nivel de satisfagio das necessidades sociais ou de bem-estar social. No primeiro
caso, entende-se que a fonte normal de satisfagio das necessidades ¢ o mercado e que os
individuos acedem a ele mediante os rendimentos obtidos pelo trabalho. No segundo,
entende-se que no pacto social fundador da democracia a sociedade civil delega no Estado
importantes fun¢des de provisio social pautadas pelo universalismo e por um certo nivel de
redistribui¢io social da riqueza para que todos possam viver com um minimo de dignidade.

Deste ponto de vista, o Estado portugués, 4 luz da Constitui¢io da Republica, tem um
mandato de tipo social-democrdtico (cfr. arts 1° ¢ 2° da CRP e todo o Titulo II da mesma
CRP sobre “Direitos e Deveres Econdmicos, Sociais e Culturais”). Porém, a luz da prética
politica e governativa que se instaurou quase desde a entrada em vigor da Constituigio,
¢ duvidoso que a extensao e a intensidade da ac¢ao do Estado correspondam a esse modelo.
E que, apesar de a norma constitucional parecer configurar verdadeiros direitos subjectivos
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publicos 4 ajuda do Estado (Canotilho e Moreira, 2007: 814), a verdade ¢ que o legislador
ordindrio tem tido um entendimento muito estrito acerca do que aos poderes publicos
cabe garantir e uma boa parte dos preceitos constitucionais nio passam de meras normas
programiticas sem contetido plasmado em legislagao social de tipo universalista.

E isto tem a ver com o cardcter recente do providencialismo estatal e com uma deficiente
cultura de cidadania social entre nds — o que, alids, é comum a outros paises. Assim, quando
se comparam as politicas sociais dos paises do Sul da Europa, as semelhancas entre elas nestes
dominios sdo flagrantes e apontam para o que jd se tem designado de “sindrome do sul”, ca-
racterizado pela falta de determinacio (soffzess) do Estado, pelo pluralismo assistencial, pelos
particularismos e clientelismo institucional, pela promiscuidade publico-privado, pelo peso
da doutrina social da Igreja, etc. (Leibfried e Pierson, 1992; Ferrera, 1996; Rhodes, 1996).

Autores como Esping-Andersen (1990) chamaram a nossa atengdo para o facto de em
nenhuma parte o Estado assumir isolado a satisfagao das necessidades sociais bdsicas dos
cidaddo. A responsabilidade do Estado antes se combina, em diferentes proporg¢des, com
a responsabilidade da familia e das instituigoes da sociedade civil. O mercado rege-se por
regras econdmicas que nio asseguram a produgio de bens e servigos sociais a prego acessi-
vel a toda populacio e, por isso, o Estado e as instituicoes da sociedade civil, incluindo as
redes primdrias de solidariedade baseadas no parentesco, na vizinhanga e na amizade, sio
chamados a intervir em modalidades e com uma participagio muito diversa.

O que importa reconhecer, no caso portugués (tal como na generalidade dos paises do
sul da Europa), é que a histéria de interveng¢io do Estado neste dominio especifico dos
cuidados aos cidadios dependentes é muito recente, rompendo com a tradi¢do de caber
as familias e s comunidades (no caso destas, as organizacoes formais de solidariedade —
misericordias, centros paroquiais, associagoes civicas, etc) a obrigacio de cuidar dos seus
membros dependentes (Hespanha er /. 2000). Até agora, esta responsabilidade assumida
pela prépria “sociedade-providéncia” tem poupado ao Estado desempenhar o papel que os
preceitos constitucionais lhe conferem neste dominio (tal como em vidrios outros). Contu-
do, a alteragdo progressiva e irreversivel das condi¢oes (familia extensa, reduzida esperanca
de vida, divisao sexual do trabalho, fraca mobilidade, etc.) de que as familias e as comuni-
dades dispunham para cuidar dos seus veio a tornar dramdtica e insuportdvel a situacio de
abandono dos cidadaos dependentes ou a situagdo de sobrecarga dos familiares que cuidam
desses cidadios (Hespanha e Portugal, 2002).

Por isso o problema entra estridente na agenda politica e obriga os governos a agir. Esta
assungio da responsabilidade do Estado nao implica necessariamente que seja o Estado
a prestar directamente os cuidados necessdrios através de instituicbes préprias, tal como
acontecera nos exemplos histdricos de sociedades que construiram um Estado-Providéncia
de tipo social-democrdtico. A existéncia de inimeras institui¢oes de solidariedade social,
disseminadas pelo territdrio, torna possivel contratualizar a prestagio dos cuidados com
essas instituicoes assumindo o Estado o papel de mero coordenador, fiscalizador ou re-
gulador®. Neste modelo torna-se essencial avaliar o modo como o Estado e as institui¢oes
desempenham os seus papéis ¢ a capacidade de resposta do préprio modelo.

2 Segundo a CRP (art® 63.5) ao Estado cabe apoiar e fiscalizar a actividade e funcionamento das instituicoes
g p ¢

particulares de solidariedade social ou outras, com vista a realizagio dos objectivos do art® 67.2. ou seja, “promo-
ver a criagdo e garantir o acesso a uma rede nacional (..) de equipamentos sociais de apoio a familia” (art® 67.2.b).



Quanto ao segundo aspecto — modos de financiar a protecgio social — também os
Estados seguem diferentes sistemas. Os dois principais sistemas mais usados sio o do finan-
ciamento através dos impostos e o do financiamento através das contribui¢oes dos trabalha-
dores para o seguro obrigatério. No primeiro caso, todos os cidadios contribuintes pagam;
no segundo apenas os cidadios que trabalham pagam para o sistema. Mas existem outros
efeitos que decorrem da diferente filosofia dos sistemas. O sistema de financiamento atra-
vés dos impostos permite ao Estado afectar as receitas de acordo com as prioridades nacio-
nais, permitindo inclusive corrigir algumas distor¢des decorrentes da desigual distribuicao
da riqueza na sociedade. J4 o sistema de financiamento pelas contribui¢ées limita a fungio
redistributiva das politicas, tornando a protec¢io que cada cidaddo recebe directamente
dependente dos montantes por si descontados. Por isso este sistema tem sido qualificado
de corporativo, ou seja, cada grupo profissional tem o seu regime préprio de protecgio.
Porém, o financiamento nio se esgota nestas duas fontes. Em muitos casos, o acesso aos
bens e servigos depende do pagamento de uma contrapartida financeira por parte do utili-
zador. Aqui podemos encontrar as situagbes mais diversas: desde as taxas moderadoras que
se destinam apenas a desincentivar a procura banal de servicos, até as taxas de utiliza¢io de
servigos que correspondem a um pagamento dos custos estimados do servico recebido®. Em
sociedades de menores recursos com a portuguesa, a tentagio dos governos ¢ de introduzir
sistemas de retribui¢io dos custos dos servigos eventualmente modelada pelos rendimentos
dos cidadaos utentes, o que na linguagem de Esping-Andersen corresponde a um proces-
so de re-mercadoriza¢io oposto ao de processo de desmercadorizacio que caracterizou os
Estados-Providéncia social-democrdticos.

O terceiro aspecto a reter é o do universo das pessoas abrangidas pelas politicas de
protecgio social. Aqui, existem dois sistemas polares: o sistema assistencialista que reserva
apenas a protecgdo para aquelas pessoas que nao tenham recursos suficientes, através de um
regime de prova de insuficiéncia meios; e, no outro extremo, o sistema universalista que
generaliza a protecgio a toda a populagio que necessite de protecgdo, independentemente
dos seus recursos. Em termos dos regimes de welfare tipificados por Esping-Andersen, o
Estado-Providéncia social-democrdtico corresponde a filosofia universalista, enquanto
que o Estado-Providéncia liberal corresponde a filosofia assistencialista. A tendéncia das
reformas do Estado-Providéncia nas tltimas décadas tem ido no sentido da reducio da
filosofia universalista, tendo as politicas passado a orientar-se preferencialmente para certos
grupos-alvo da populagio (targeting) ou entio ¢ introduzido o principio da discriminagio
positiva, dando preferéncia a quem tem menores rendimentos (principio da selectividade).
Os argumentos mais fortes contra esta selectividade invocam o cardcter potencialmente
estigmatizador das politicas dirigidas exclusivamente a pessoas de menos recursos® e a perda
de qualidade e residualizagio desses servicos dada a menor capacidade reinvindicativa dos
seus utilizadores.

> Como nio funcionam as regras de mercado para a formagio dos precos, os custos tém de ser estimados e,
tradicionalmente, esses custos eram estimados de uma forma que os tornava bem mais baixos do que os pregos de
mercado para servicos equivalentes. Uma das diferengas notérias na estimativa dos custos dos servigos publicos foi
a sua aproximagdo ao de uma avaliagdo analitica dos custos de produgio dos bens de mercado.

*# Veja-se o argumento usado pelos defensores do “rendimento basico” ou “de cidadania” contra o modelo de
“rendimento minimo garantido” ou outro similar para pessoas muito pobres (van Parijs, 2000).
& para p: p )
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Finalmente, os niveis de protecgao social. Os niveis de proteccio do Estado tém a ver,
fundamentalmente, com dois factores: a filosofia mais liberal ou mais social-democrdtica
do Estado-Providéncia e o nivel de recursos financeiros para afectar as politicas sociais. Um
razodvel indicador de performance neste dominio ¢é a percentagem do produto nacional
afecta as politicas sociais. Em 2003 a percentagem do PIB dos 15 paises membros da UE
afecta a despesa social era de 28,3%, variando entre os 33,5% da Suécia e os 24,3% de
Portugal (EUROSTAT, 2006). O padrao de reparti¢do da despesa entre as vdrias fungoes
¢ bastante desigual e varia significativamente de pais para pais. Em 2003 esse padrio era o
seguinte para os 15 e para Portugal: a) cuidados de satide — UE15 28,4%, Portugal 28,8%;
b) deficiéncia — UE15 7,9%, Portugal 11,5%; c) velhice — UE15 40,9%, Portugal 39,3%;
d) sobrevivéncia — UE15 4,6%, Portugal 6,9%; ¢) familia e crianga — UE15 8,0%, Portugal
6,5%; f) desemprego — UE15 6,7%, Portugal 5,5%; g) alojamento — UE15 2,0%, Portugal
0,0%; e h) pobreza/exclusio social — UE15 1,5%, Portugal 1,5% (ibid.). E notéria a con-
centracio da despesa social nas pensoes (velhice, deficiéncia e sobrevivéncia) e nos cuidados
de satde e, em particular em Portugal, onde atingem os 86,5% da despesa social total.

3. Os cuidados continuados em Portugal

Para além do que jd ficou dito acima sobre as particularidades do modelo social portu-
gués — e que se torna relevante para apreciar os programas especificos como os dos cuidados
continuados —, convém ter igualmente em conta que o curso das politicas sociais e das re-
formas parece estar a ser influenciado, em grande medida, pelos padroes de decisao politica
da Uniao Europeia e por certos programas sociais adoptados por vdrios paises membros que
se tornaram modelares’.

A condigao europeia de Portugal influenciou ainda as nossas politicas sociais por outras
formas dignas de consideragio. Primeiro, pela via dos fundos estruturais (principalmente
do FSE) e de coesao (Programas Delors I e II), os quais se tornaram decisivos para o lan-
camento de programas em muitas dreas do social (emprego, formacio profissional, satde,
educacio, habitacio e pobreza). Segundo, pela via do pacto de estabilidade e crescimento,
associado ao sistema monetdrio europeu, que tornou o argumento da convergéncia em
fundamento indiscutivel para a retrac¢io das politicas publicas, traduzida em cortes da
despesa publica, no estrangulamento da seguranca social, no congelamento dos saldrios
e das prestagdes sociais, na privatizagdo, reducio ou encerramento dos servicos publicos,
tudo isto com consequéncias incontorndveis para o aumento da vulnerabilidade a exclusao
e para o agravamento das desigualdades.

Portugal, tal como os outros paises do sul da Europa, tem um sector de cuidados médi-
cos e sociais continuados pouco desenvolvido. Trata-se de um dominio até hd pouco tempo
considerado da responsabilidade das familias, mas que, mercé das mudancas ocorridas na
estrutura e composicao das familias e da entrada massiva da populagao feminina no merca-

> A Resolugio do Conselho de Ministros n° 59/2002 que cria o Programa Rede Mais para a protecgio das
pessoas com elevado grau de dependéncia (vd. infra) refere, a propésito, o papel do Comité de Protecgio Social
da Uniao Europeia na defini¢ao dos objectivos e na orientagio e preparagio das agendas do Conselho Europeu
nesta matéria.



do de trabalho, tem vindo a ser alvo da atencdo crescente do Estado e das instituices nao
governamentais.

Um dos principais problemas que uma politica de cuidados continuados tem de en-
frentar ¢ a da condi¢ao pobre da populagio dependente. Desde logo a dos idosos e, em
particular, a dos idosos vivendo de uma pensio de reforma. De acordo com a informagio
estatistica disponivel, a condi¢io de reformado revela um risco de pobreza bastante mais
elevado que o dos individuos que estio a trabalhar, respectivamente 23% contra 11%, em
2006°. Em 2001, a distribui¢ao do rendimento monetdrio equivalente médio dos mesmos
apresentava niveis inferiores aos da populagao portuguesa, ainda que se tenha sentido, entre
1995 € 2001, uma melhoria da situacdo monetdria das pessoas idosas de mais baixos rendi-
mentos e dos de classe média de rendimentos. Cerca de 66% tinham rendimentos mensais
inferiores 4 média nacional. Apesar da melhoria sustentada assegurada pelo sistema de se-
guranga social, em particular, do sistema de pensoes, desde a segunda metade da década de
90, prevalecem situagées extremamente vulnerdveis de idosos que vivem de pensées com
valores muito baixos (PNAI, 2006: 12). Entdo a pressio para que estes casos de dependén-
cia sejam suportados pelo sistema é muito forte e crescente, na medida em que o acesso ao
mercado de cuidados esbarra com precos proibitivos e que a familia cada vez menos dispoe
de condi¢oes para o acolhimento’.

Os apoios publicos de cardcter assistencial em Portugal sempre tiveram um cardcter espo-
rddico e destinaram-se a resolver as dificuldades mais dramdticas. O tnico apoio assinaldvel
para os casos em que a familia ndo dispunha de meios para sobreviver tinha origem nas orga-
nizagoes da sociedade civil, em particular as de cunho confessional, mas importa reconhecer
que esse apoio raramente tinha consisténcia, cobertura adequada ou qualidade técnica.

Por isso, a histéria dos cuidados continuados as pessoas dependentes nio regista nenhum
papel relevante do Estado ou das instituigoes ptblicas. As poucas iniciativas institucionais que
podem ser mencionadas cabem sobretudo as institui¢oes da Igreja e, dentre estas, as miseri-
cérdias. Nos tltimos cem anos os apoios publicos de cardcter assistencial — esporddicos e para
resolver dificuldades pontuais mais dramdticas — eram concedidos directamente as familias sem
qualquer garantia de continuidade (Hespanha, 1998; Rodrigues, 1999).

O programa da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados criado em 2006
vem preencher essa lacuna do sistema de protecgio social portugués. Ele surge com a pro-
gressiva consciencializagio da impoténcia dos dependentes e suas familias, da falta de res-
posta das institucoes da sociedade civil e da existéncia de uma pressao crescente sobre o
Estado para que responda aos problemas graves de dependéncia com medidas articuladas
de apoios médicos e sociais.

3.1. Antecedentes

Esta consciéncia foi-se traduzindo, no dltimo quartel do séc. XX, no surgimento de
respostas pontuais ou pouco estruturadas tanto publicas quanto privadas soliddrias, num

¢ A taxa de risco de pobreza sobe dramaticamente para os 40% quando se trata de um idoso vivendo sozinho

(EUROSTAT, 2007).

7" A proporgio de idosos maiores de 65 anos internados nas unidades da RNCCI era de 80,2% ao fim do
primeiro ano de funcionamento do Programa (RNCCI, 2007:19).
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processo misto de desenvolvimento do Estado-Providéncia e de multiplicacdo e diversifica-
¢io das organizagdes nao governamentais quase sempre sob a égide do Estado. Vale a pena
esquissar a evolugdo dessas respostas de cuja experiéncia beneficiou o programa RNCCI.

A primeira referéncia vai para o Programa de Apoio Integrado a Idosos (PAII) criado
em 1994 e que se destinava a ser promovido pelas organizagdes nao governamentais de base
local®. Ele caracterizou-se por um conjunto de medidas inovadoras que visavam contribuir
para a melhoria da qualidade de vida das pessoas idosas, prioritariamente no domicilio e
no seu meio habitual de vida, desenvolvendo-se através de projectos de desenvolvimento
central e a nivel local.

De entre os objectivos do PAII incluiam-se: a promogio da autonomia das pessoas ido-
sas e/ou pessoas com dependéncia, prioritariamente no seu meio habitual de vida; o estabe-
lecimento de medidas para melhorar a mobilidade e acessibilidade a servigos; a implemen-
tagdo de respostas de apoio as familias que prestem cuidados a pessoas com dependéncia,
especialmente idosos; a promogao e apoio a formagao de prestadores de cuidados informais
e formais, de profissionais, familiares, voluntdrios e outras pessoas da comunidade; e o
desenvolvimento de medidas preventivas do isolamento e da excluséo.

O Programa visava ainda contribuir para a solidariedade entre as geracoes, para uma
sociedade aberta a todas as idades, para o desenvolvimento de respostas inovadoras e inte-
gradas (no Ambito da satde e da acgio social), para a promocio de parcerias e para a criagao
de postos de trabalho.

A promogio das iniciativas devia ser assegurada pelas IPSS e Misericordias e integrar as
instituigoes de satde e da seguranca social dos locais onde se desenvolviam os programas
como parceiros activos. A gestio e monitorizagio dos projectos cabia a uma Comissao de
Gestao, sedeada em Lisboa e 0 acompanhamento a nivel local era realizado pelas mesmas
instituigdes que integravam a parceria responsdvel pela execugio do projecto. Esta duplici-
dade de estatuto/fungoes veio a gerar constrangimentos e provocar um olhar pouco critico
sobre 0 andamento dos projectos. A prépria cultura de parceria, nao estando interiorizada,
levou a que as pessoas nao trabalhassem como parceiros mas sim como representantes das
instituigoes.

Por seu turno, a cobertura territorial do Programa foi muito limitada e a continuidade
no tempo nio foi assegurada porquanto se tratava, quase sempre, de iniciativas experimen-
tais. O financiamento para estes projectos durava em média dois anos, cessando depois a
responsabilidade do Estado, o que tornou dificil as institui¢oes darem continuidade aos
projectos e assegurarem a sua sustentabilidade financeira.

No entanto, estes Projectos foram importantes por terem permitido desenvolver ac-
¢oes inovadoras dirigidas a4 populacio idosa e, simultaneamente, por terem dinamizado
parcerias locais. Algumas dessas acgoes representaram ganhos significativos para a popula-
¢io-alvo, como o alargamento do apoio domicilidrio s vinte e quatro horas, incluindo os
fins-de-semana, a melhoria da qualidade dos cuidados de satide e de apoio social prestados,
o0 apoio a formagio das familias, o investimento na cria¢do de internamento tempordrio
com reabilita¢do, a facilidade do acesso a ajudas técnicas, a melhor articulaciao com o pro-

8

Despacho Conjunto, de 1 de Julho de 1994, dos Ministros da Satide e do Emprego e da Seguranca Social
e reiterado por despacho, em 4 de Julho de 1996, da Ministra da Satde e do Ministro da Seguranga Social e do
Trabalho.



cesso de preparacio de altas hospitalares e institucionais e, ainda, o incentivo a eliminagio
de barreiras arquitecténicas nos domicilios das pessoas idosas abrangidas.

Em 1998, por iniciativa conjunta dos Ministérios da Satide e do Trabalho e Solidarieda-
de foram aprovadas orientagées gerais para regular a intervengio de uma forma articulada
do apoio social e dos cuidados de satde continuados dirigidos a pessoas em situagio
de dependéncia’. Dos diferentes tipos de respostas anunciadas, as mais procuradas foram
as Unidades de Apoio Integrado (UAI) e o Apoio Domicilidrio Integrado (ADI). Enquanto
as UAI eram pensadas como algo surgindo das estruturas ou servigos jd existentes (ou na
sua proximidade), de pequena dimensio, em articulacdo com os servicos de satide e de
assisténcia social e em intima ligagdo com as familias, dando-lhes apoio e também forma-
¢a0, 0 ADI ¢ pensado como a resposta prioritdria e charneira, no sentido em que lhes cabe
resolver as situagdes menos exigentes do ponto de vista da especializagio dos cuidados e
monitorizar as situagdes que possam evoluir para niveis de exigéncia mais elevados.

Umas e outras demonstraram ser possivel um caminho de experimentagio, no terreno,
de formas organizativas de prestagio de cuidados continuados integrados e a experiéncia
recolhida foi decisiva para fazer avancar uma politica mais estruturada neste dominio.

Assim, em Fevereiro de 2002, foi publicada uma resolu¢ao do Governo que cria um
sistema de Cuidados Continuados Integrados — designado Rede Mais'® — que viria a in-
fluenciar decisivamente o sistema actualmente em vigor. Considerando que a protecgao
social das pessoas com elevado grau de dependéncia constituia uma prioridade e devia ser
tomada a cargo pelo Estado, este Programa visava instituir uma politica de cuidados con-
tinuados integrados e criar uma rede de respostas organizadas de satide e de apoio social
integrando as duas dimensées consideradas indissocidveis, a da solidariedade e seguranca
social e a da satde.

O objectivo desta Rede era “garantir uma protecgio social integrada, financeiramente
sustentdvel, com base numa tipologia de respostas mais bem adaptadas as necessidades das
pessoas em situagdo de dependéncia, ou em risco de nela entrarem, estruturada em redes
locais que envolvam transversalmente estruturas publicas e privadas e que hio-de impul-
sionar a organizac¢io, a nivel regional e nacional, de redes cada vez mais alargadas. Esta
protecgio social exige uma continuidade de cuidados em diferentes localizagoes geogrd-
ficas, assegurados por profissionais com formacio diferenciada e ajustados aos problemas
identificados, por forma a maximizar a sua eficiéncia e eficdcia e a facilitar o respectivo
acesso aos que deles necessitam”.

A queda do governo, pouco depois da aprovagio do Programa Rede Mais e a constitui-
¢io de um novo governo de coligagio centro-direita vieram comprometer a execugio deste
Programa até ao mandato seguinte do Partido Socialista.

Entretanto, o XV Governo institui uma rede de cuidados continuados de satde, através
do Decreto-Lei n.© 281/2003, de 8 de Novembro, que se aproxima da do governo socialista

? Despacho Conjunto dos Ministros da Satide e do Trabalho e da Solidariedade, niimero 407/98, de 15 de
Maio,

19 Resolugio do Conselho de Ministros n.° 59/2002 revogada pelo artigo 30.° do Decreto-Lei n.° 60/2003
de 1 de Abril.
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mas que limita os cuidados ao campo da satde (isto é, que ndo integra a seguranga social)
e coloca as institui¢des de apoio social na dependéncia dos hospitais e centros de saade!".
Regressado ao governo, o Partido Socialista recuperou o seu projecto anterior de cuida-
dos continuados e integrados, incluindo expressamente no Programa de Governo de 2005
a criagdo de servicos comunitdrios de proximidade (SCP), a articulagio de centros de satide,
hospitais e instituicoes de apoio social para a prestacio de cuidados continuados, a reabi-
litagao imediata do paciente crénico e idoso logo apds o episédio agudo e sua reinsercio
na familia, o planeamento dos equipamentos de cuidados continuados, a reactivagio dos
cuidados de satide no domicilio e o refor¢o do apoio a familia, através de internamentos
tempordrios e prolongados, apoio domicilidrio de satde e recurso a call centers.

2.2. A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados"

Este Programa visa a criagio de uma rede de cuidados continuados, constituida por
entidades publicas, sociais e privadas, nos dominios da satide e da seguranca social, des-
tinada “a promover, restaurar e manter a qualidade de vida, o bem-estar ¢ o conforto dos
cidadios necessitados dos mesmos em consequéncia de doenga crénica ou degenerativa, ou
por qualquer outra razio fisica ou psicoldgica susceptivel de causar a sua limita¢io funcio-
nal ou dependéncia de outrem, incluindo o recurso a todos os meios técnicos e humanos
adequados ao alivio da dor e do sofrimento, a minorar a angustia e a dignificar o periodo
terminal da vida” (Decreto-Lei n° 101/2006, de 6/6)

Para este Programa os cuidados continuados integrados definem-se como “o conjunto de
intervengdes sequenciais de sadde e ou de apoio social, decorrente de avaliagio conjunta,
centrado na recuperagio global entendida como o processo terapéutico e de apoio social,
activo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a funcionalidade da pessoa
em situacdo de dependéncia, através da sua reabilitacdo, readaptacio e reinsercio familiar e
social” (art® 3°, a). E a situagio de dependéncia é definida como aquela “em que se encontra
a pessoa que, por falta ou perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual, resultante
ou agravada por doenca crénica, deméncia orginica, sequelas pds-traumdticas, deficiéncia,
doenga severa e ou incurdvel em fase avangada, auséncia ou escassez de apoio familiar ou de
outra natureza, nio consegue, por si s, realizar as actividades da vida didria” (art® 3°, h)).

O Programa define as situagées que tém acesso a Rede: @) dependéncia funcional tran-
sitéria decorrente de processo de convalescenca ou outro; ) dependéncia funcional prolon-
gada; ¢) dependéncia de pessoas idosas com critérios de fragilidade; ) incapacidade grave,
com forte impacte psicossocial; ¢) e doenga severa, em fase avancada ou terminal (art® 31°).

A definicdo dos objectivos a atingir pelo sistema é muito ampla e engloba, a prestacao
de cuidados continuados de satide e ou de apoio social a dependentes, de qualquer idade;
cuidados terapéuticos e apoio social no domicilio destinado a pessoas com perda de funcio-
nalidade ou em risco de a perder; progressiva cobertura a nivel nacional, das necessidades
das pessoas em situagio de dependéncia em matéria de cuidados continuados integrados
e de cuidados paliativos, apoio aos familiares ou prestadores informais, na respectiva qua-

" “O acesso a rede é determinado pelo hospital onde o utilizador se encontra internado ou pelo centro de

satde da sua drea geografica” (art® 80, 1).

12 Cfr. o site desta Rede em hetp://www.rneci.min-saude. pt/RNCCIJ.



lificacdo e na prestacio dos cuidados; articulagio e coordenagio em rede dos cuidados em
diferentes servigos, sectores e niveis de diferenciacao.

Do ponto de vista orginico, a Rede situa-se a um nivel intermédio de cuidados de
satde e de apoio social, entre os de base comunitdria e os de internamento hospitalar. E
do ponto de vista funcional, ela assenta numa tipologia de servigos constituida por quatro
categorias: 1. as Unidades de Internamento (compreendendo Unidades de Convalescenca —
UC, Unidades de Média Duracio e Reabilitagaio — UMDR, Unidades de Longa Duragao e
Manutengio — ULDM, e Unidades de Cuidados Paliativos — UCP), 2. as Unidades de Am-
bulatdrio, correspondentes a Unidades de Dia e de Promogio da Autonomia Psicossocial,
por situagio clinica decorrente de recuperagio, 3. as Equipas Hospitalares (compreendendo
as de Equipas de Gestao de Altas e as Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos) e 4. as Equipas Domicilidrias (compreendendo as Equipas de Cuidados Conti-
nuados Integrados e as Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos).

Esta amplitude elevada de objectivos nio se traduz na oferta imediata de servigos corres-
pondentes mas sim na construgdo progressiva de um sistema nacional de cuidados que lhes
possa dar resposta no futuro (art® 4,2,g)) e que se estima esteja implantado plenamente em
2016. Devida a opgao pela complementaridade do papel do Estado, a edificacdo e consoli-
dacdo do sistema fica dependente, entre outros factores, da disponibilidade de recursos, da
articulagao das respostas publicas e do dinamismo da sociedade civil. O programa teve um
primeiro periodo inicial de um ano de cardcter experimental em que se investiu principal-
mente nas unidades de internamento, através da contratualizacio de respostas com o sector
privado nao lucrativo (maxime, Misericérdias e Instituicdes Particulares de Solidariedade
Social) 3.

Se bem que o Programa vise a resposta as situagoes mais dramdticas de dependéncia,
a verdade é que este objectivo se combina com outros objectivos de natureza distinta.
O mais ébvio é o do descongestionamento das unidades hospitalares de casos que exigem
cuidados pouco diferenciados e tem a ver sobretudo com objectivos de gestao econdémica
dos recursos'. Em muitas situagoes as altas hospitalares sio adiadas pelo reconhecimento
da incapacidade de os doentes ¢ as suas familias suportarem os cuidados continuados apds
a alta hospitalar. Esta é a situa¢do que manifestamente justifica a criacio de unidades de
convalescenca, mas o mesmo motivo pode estar presente na criagio das restantes unidades
de internamento previstas pelo Programa. Em que medida os dois objectivos se conjugam
ou conflituam ¢ uma questdo empirica que sé poderd ser respondida a partir da experiéncia
de execugido do Programa. A situagao critica serd aquela em que o doente permanece inter-
nado no hospital nio apresentando justifica¢io clinica para isso, mas apenas social: o facto
de nao ter condigbes para ser cuidado no domicilio. Do ponto de vista do hospital este
internamento implica uma despesa evitdvel e ocupa uma cama que pode ser necessaria para

3 No termo do periodo experimental, as taxas de cobertura por referéncia & populagio com idade igual
ou superior a 65 anos era ainda muito baixa: de 20 camas por 100.000 habitantes para as UC, de 14 camas
por 100.000 habitantes para as UMDR, de 40 camas por 100.000 habitantes para as ULDM e de 1 cama por
100.000 habitantes para as UCP (RNCCI, 2007). As metas para 2016, altura em que o Programa fica plenamente
executado, so respectivamente 144/100.000 (UC); 160/100.00 (UMDR); 400/100.000 (ULDM) e 48/100.000
(UCP) (RNCCI, 2006).

4 No periodo experimental, mais de dois tercos dos doentes internados em unidades do RNCCI eram pro-

venientes de hospitais (RNCCI, 2007:19).
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outro doente. As unidades de internamento de longa duragao serdo porventura aquelas
mais procuradas nestes casos.

Uma andlise critica do Programa obriga a salientar quatro aspectos que lhe dio especi-
ficidade e que, a0 mesmo tempo, suscitam particulares problemas ao seu desenvolvimento:
primeiro, trata-se de uma parceria entre o Estado e as instituicdes e ndo de um servigo
criado e mantido exclusivamente pelo Estado; segundo, sendo uma rede institucional de
parceiros, a solugio encontrada defronta-se com problemas de governagio muito particula-
res; terceiro, abrange cuidados de sadde a par de cuidados sociais; quarto, a familia constitui
um dos elementos chave deste sistema.

Analisemos, em maior detalhe, estes quatro aspectos.

1. um sistema piiblico baseado em parcerias

A rede de parceiros ¢ vasta e integra entidades publicas (hospitais, centros de satde, servi-
cos locais e distritais da seguranca social), institui¢oes privadas de solidariedade social (miseri-
cérdias, IPSS e pessoas colectivas de utilidade publica administrativa) e autarquias locais e, do
ponto de vista organizativo, opera a um plano regional e a um plano local (art° 2°).

No entanto, a coordenagio cabe a uma estrutura nacional dependente, nas suas compe-
téncias e composi¢o, dos dois ministros da tutela, cabendo-lhe genericamente “promover
a articulagio com os parceiros que integram a Rede”. Existe também coordenagio aos niveis
regional e local: coordenagio regional a cargo de representantes das ARS e CDSS (ECR);
coordenacio local a cargo de equipas concelhias (ECL) formadas por representantes das
mesmas institui¢des ptblicas' (art® 9°). Porém esta coordenagio aos niveis sub-nacionais é
meramente consultiva, no sentido em que as ECR e as ECL nao tém qualquer autonomia
deliberativa. Nota comum e geral é a de as tarefas de coordenagio caberem a representantes
das instituigoes publicas da satide e da seguranca social.

Do ponto de vista operacional, ¢ a parceria a nivel local (entre as institui¢des locais de
satde, de seguranca social e outras comunitdrias) quem cria a estrutura orginica destinada
a prestar cuidados continuados integrados, o “servigo comunitdrio de proximidade” (SCP),
o qual deve integrar unidades de satde familiares (USF)"®.

Decisoes importantes, como a de fazer ingressar as pessoas na Rede, cabe em regra as
equipas coordenadoras locais mediante proposta de diferentes entidades consoante as situa-
¢oes de dependéncia.

— no caso de doentes internados nos hospitais que necessitem de acompanhamento
ap6s alta, a proposta cabe as equipas de gestao de altas", sediadas em hospitais de agudos e
constituidas, no minimo, por um médico, um enfermeiro e um assistente social;

— no caso de cuidados paliativos, a proposta cabe as equipas intra-hospitalares de supor-
te em cuidados paliativos sediadas em hospitais de agudos e constituidas, no minimo, por
um médico, um enfermeiro e um psicélogo;

> E, eventualmente, um representante da autarquia.

' Enquanto as USF nao existirem, o SCP ¢ constituido pelo Centro de Satde, pelos servigos locais de
Seguranga Social, pelas autarquias locais e por outros servigos publicos, sociais e privados de apoio comunitdrio
que a ele aderirem (art° 3, al. n)).

7" Em articulagdo com as equipas terapéuticas hospitalares, as equipas coordenadores da Rede e as equipas

prestadoras de cuidados continuados integrados dos Centros de Satde (art® 24°).



— no caso de pessoas dependentes cuja situagio ndo requer internamento, a proposta
cabe as equipas de cuidados continuados integrados da responsabilidade dos cuidados de
satde primdrios e das entidades de apoio social para a prestacdo de servicos domicilidrios'.

Sabe-se como, em regra, tendem a existir problemas de cooperagio interinstitucional
no seio das parcerias: ou porque os parceiros tém falta de tradicdo em cooperar entre si ou
porque estdo dotados de poderes muito desiguais no contexto da sociedade local, ou por
outras razoes (Sousa ez al., 2007). Os parceiros com maior conhecimento ou implantagio
no meio, com mais prestigio ou com maior legitimidade social, dificilmente aceitam perder
a margem de autonomia de que dispéem e tendem a dominar e a impor os seus interesses
préprios. Mas existem outros obstdculos ao didlogo, negociagio e tomada colectiva de de-
cisbes: a desconfianca, a autocracia, a inflexibilidade e intolerAncia, o radicalismo e a busca
do conflito em vez de busca do consenso.

No caso presente, dificuldades dos dois tipos podem advir. Por um lado, entre as insti-
tuigoes publicas da satide e da seguranca social que, salvo num curto periodo de tempo®,
sempre estiveram dependentes de ministérios distintos apesar da proximidade dos proble-
mas que a cada uma compete resolver relativamente a certas categorias da populagio, como
¢ 0 caso das pessoas idosas ou dependentes. Uma deficiente cultura de cooperagio a par de
uma arreigada autonomia de ac¢io, um complexo e pouco claro sistema de reparti¢ao de
responsabilidades (designadamente, financeiras) e um momento critico de reestruturagio
dos servicos contribuem ou podem contribuir para limitar uma cooperacio eficiente®.
Por outro lado, entre estas institui¢des publicas e as organizagdes privadas de solidarieda-
de social que compdem os servicos comunitdrios de proximidade, as dificuldades podem
dever-se a diferente capacidade de decisio com que estdo investidas e ao papel ambiguo
— a0 mesmo tempo de cooperagio e de fiscalizacio — que desempenham as primeiras rela-
tivamente as segundas.

H4 ainda que reconhecer que quando nio se verificam os pressupostos bdsicos para
a parceria, ou seja, uma adesdo voluntdria, uma consciéncia do papel positivo da rede de
parceiros ¢ uma capacidade de participagio efectiva, os parceiros podem nio se envolver
como seria expectdvel. Por sua vez, as motivagdes para a participagio nem sempre sio as
pretendidas, nem as mais nobres. Nao se pode esquecer que os parceiros tém diferentes
interesses, diferentes objectivos institucionais, diferentes sistemas de responsabilizagao, di-
ferentes valores e diferentes estilos de envolvimento (Sousa et a/., 2007).

2. uma rede institucional de dmbito nacional

A opcio pela criagio de uma rede nacional de cuidados visa, segundo o legislador,
promover a distribuicio equitativa das respostas a nivel territorial. Este objectivo resulta
da avaliacio das experiéncias anteriores de apoio do Estado a iniciativas locais de natureza

% Em articulagdo com o Centro de Satide e a entidade que presta apoio social (arte 27°,2).

" Apenas no V Governo Constitucional (1979-80) a Satide e a Seguranga Social ficaram na dependéncia da
mesma pasta governamental: o Ministério dos Assuntos Sociais.

2 A reparti¢do dos encargos do sistema no primeiro ano de funcionamento mostra que trés quartos da
despesa de funcionamento foram imputados a satide e apenas um quarto a seguranga social, sendo que destes
ultimos parte corresponde a pagamentos suportados pelos utentes com as tipologias MDR ¢ LDM (RNCCI,
2007:10). Por sua vez, as despesas de investimento, cerca de duas vezes e meia superiores as de funcionamento,
oneram apenas a satide.
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privada soliddria que, sendo muito positivas em termos das populagdes servidas, colocavam
problemas sérios de equidade relativamente a outras populages igualmente carentes e nio
servidas de resposta. Esta disparidade tornou-se flagrante ao longo das décadas de 80 ¢ 90
em que se multiplicaram os projectos locais de intervengio social neste e em outros domi-
nios, muitos deles beneficiando de financiamento europeu e com cardcter experimental,
sem nenhuma preocupacio ou possibilidade de generalizagio para fora dos seus limites
territoriais. Na tltima década a percep¢io das “injustigas” geradas por projectos sociais
de Ambito local levou a uma preocupagio com a equidade territorial na provisao de servicos
sociais. O Programa Rede Social, criado em 1996, sintetiza bem esta preocupagio do Es-
tado ao criar um sistema de racionalizacio e planeamento das ac¢oes a nivel concelhio por
forma a evitar lacunas gritantes de protecgdo e uniformizar critérios de oferta de servigos.
Mais recentemente o mesmo Programa viu alargadas estas funcoes de coordenagio e pla-
neamento a niveis supra-concelhios e teve de passar a ter em conta a coeréncia dos critérios
concelhios com os objectivos nacionais de ac¢io para a inclusio.

Esta opgao por uma rede nacional de cuidados coordenada pelo Estado afastou um
modelo alternativo seguido em outros paises: o de confiar a iniciativa privada soliddria
a oferta de cuidados 2 escala local, limitando-se o Estado a regular os requisitos bédsicos
de abrangéncia e qualidade a que terdo de obedecer os servigos. A maior autonomia das
instituigoes locais ¢ vista, em muitas sociedades, como uma vantagem em termos de ajus-
tamento as necessidades locais e de melhor integracio dos servigos na comunidade, mas
existe um pressuposto que no caso portugués pode limitar esta op¢ao: o da fraca maturida-
de e sustentabilidade das institui¢oes locais. Onde estas institui¢oes sejam débeis e pouco
activas, o risco de insucesso ¢ muito elevado.

A opcio por servicos de base comunitdria é também uma decorréncia da filosofia do
sistema de protec¢io social e ¢ frequente em paises que seguem o modelo liberal, como ¢é
o caso dos Estados Unidos da América, ainda que nestes tenda a prevalecer o sistema de
seguros de satde privados com cobertura de doenga continuada.

Uma outra dimensio desta mesma questdo tem a ver com um conflito de obrigagées
que pode ocorrer no seio das institui¢oes locais incluidas na RNCCI. A génese e a légica
de inser¢ao local das institui¢oes torna compreensivel que estas se possam determinar por
principios de preferéncia ou prioridade aos membros da comunidade na oferta de cuidados
relativamente a pessoas de fora. Contudo, neste periodo de implantacio do sistema em
que a cobertura territorial ¢ ainda incompleta, a Rede obriga as institui¢des cooperantes
a acolher os cidadios mais prioritdrios segundo critérios regionais (e até) nacionais e sem
consideragio da sua origem territorial®'. Ora, tem havido muitas resisténcias por parte das
instituicoes em dar prioridade a pessoas de fora ou a prescindir da reserva de um nimero
minimo de camas para pessoas da terra que venham a precisar, mostrando que a lealdade &
comunidade é muito forte mesmo quando confrontada com a lealdade devida ao Estado,
representando aqui a comunidade nacional. Trata-se de uma questio muito sensivel que
exige um tratamento muito ponderado, pois qualquer postura excessiva pode prejudicar
a relagdo que as instituigoes tém (ou devem ter) com as suas comunidades. Também, do

2! Na defini¢ao de principios a que o sistema deve obedecer, inclui-se o da proximidade de cuidados, através
da “potenciacio de servicos comunitdrios de proximidade (art® 6°,d)). A formulagio do programa Rede Mais era
mais explicita quanto a necessidade de “manter o (...) utilizador, sempre que possivel, dentro do seu enquadra-
mento comunitdrio” (art® 4°,d)).



ponto de vista do apoio familiar, a colocacio de pessoas dependentes em institui¢oes de
acolhimento longe da sua comunidade de origem levanta sérios problemas de que convém
estar consciente e deve ser evitada ou reduzida a uma duracio minima. O financiamento
de deslocagoes regulares de familiares directos é, decerto, uma compensagio justa mas ¢é
preciso assegurar que essa medida ¢ efectivamente aplicada e que nio fica sujeita a condi-
cionamentos burocraticos insuportdveis*.

Finalmente, uma precisio quanto ao uso do conceito de rede. A RNCCI integra dife-
rentes institui¢des, publicas e privadas, colocadas em diferentes niveis territoriais, relacio-
nando-se entre si de uma forma hierarquizada e cooperando para produzir um resultado
comum: os servicos de cuidados continuados. De fora ficam os doentes, os seus familiares
e os cuidadores informais, que sao concebidos como os destinatdrios ou beneficidrios dos
servigos produzidos pela Rede. Tomando como boa a distingao que Lemieux introduziu
entre redes e aparelhos (Lemieux, 2000), segundo a qual os aparelhos sdo agrupamentos
de agentes sociais organizados especificamente para fins de regulacio externa dos publicos
e assentando na distingdo entre a organizagio que produz servigos e o publico a quem a
producio se destina, entdo estamos perante uma realidade que deve ser classificada como
aparelho e ndo como rede. As redes nio tém um publico, apenas membros (sejam individu-
os, sejam instituiges) e o seu modo de funcionamento ¢é a auto-regulacio (Godbout, 2004:
79). Esta precisio ¢ util para evitar os equivocos que a denominagio rede pode suscitar: des-
de logo a ocultacio de caracteristicas tipicas dos aparelhos burocrdticos como a hierarquia
e a autoridade, a rigidez e a universalidade.

3. um sistema integrado de sailde e seguranga social

A originalidade deste programa relativamente aos anteriores consiste, como j4 foi refe-
rido, na multidimensionalidade dos cuidados prestados aos cidadios dependentes, desde
o0 apoio médico ao apoio social. Por isso, houve o cuidado de envolver os Ministérios da
Satde e do Trabalho e Solidariedade Social numa parceria que permita articular e coorde-
nar as ac¢oes dos dois sectores.

Até hoje a coordenacio dos apoios aos idosos, fora do quadro deste programa, tem sido
dificil de estabelecer. Os servicos de cuidados ao domicilio assegurados por profissionais
do Servico Nacional de Satide (SNS) cobrem as necessidades em matéria de tratamentos
médicos e de cuidados de enfermagem enquanto que as necessidades de outra natureza, tais
como a ajuda domicilidria de limpeza e manutengio e de refeigées ou a ajuda nas compras e
no lazer sdo atribuigoes da seguranca social que opera principalmente através de institui¢des
de solidariedade social cuja presenga ao nivel local estd muito desigualmente repartida. O
que resulta mais flagrante nestes apoios ¢ a falta de articulagdo entre eles e a duplicacio de
encargos que muitas vezes poderia ser evitada se houvesse uma programagio concertada das
ajudas entre os prestadores.

Dada esta experiéncia, a interac¢io e a cooperacio de profissionais de distintas disci-
plinas e sectores foram reconhecidas expressamente como uma exigéncia pelo Programa
RNCCI cuja intervencgio de terreno opera através de equipas multidisciplinares e do tra-
balho interdisciplinar. Outrossim a delimita¢io clara das competéncias e a construgao de

22 Refira-se, a propdsito, que nos casos de permanéncia em unidades de internamento de média e de longa

duragio o internado tem de suportar um custo relativo aos cuidados de apoio social (o custo dos tratamentos de
satde serd assegurado pelo SNS) de acordo com a sua capacidade econémica ou da sua familia.
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uma linguagem comum facilitadora da comunicagio sao consideradas indispensdveis neste
quadro e, talvez por isso, a coordenagio do Programa tem procurado definir a missao dos
diferentes profissionais que intervém nos cuidados cntinuados. Assim, relativamente aos
assistentes sociais clarifica-se as distintas missoes a desempenhar pelos da satide e pelos
da seguranca social. Enquanto a missdo dos primeiros foi descrita como a de “enfatizar
a relevancia e a centralidade dos factores psicossociais, enquanto determinantes ou favo-
recedores do tratamento, da reabilitagdo, da readaptagio e da reintegragio dos doentes/
dependentes nos ambientes sociais” mais adequados, a dos segundos é suposto centrar-se
principalmente, nas questées da “alocagao de recursos requeridos para a efectivagao dos cui-
dados em contexto nao hospitalar, providenciando o acesso a prestagoes sociais, a colocagio
em equipamentos sociais de apoio ou na disponibilizacao de servigos a doentes e familias”
(RNCCI, 2006).

Significativamente o documento que especifica estas distintas competéncias dos assis-
tentes sociais foi elaborado pela Direcgao-Geral da Satde e reserva para os profissionais
da satide um conjunto alargado e exigente de atribui¢ées, nomeadamente no 4mbito da
dinamizacio e mobilizacio das comunidades locais (“O assistente social como capacita-
dor de populagées e organizador de comunidades.”)*, que nio valoriza a experiéncia e o
conhecimentos préprios dos profissionais dos Centros Distritais de Seguranga Social que
trabalham nas comunidades. O mesmo se diga do nao envolvimento das Redes Sociais
concelhias ou, pelo menos, a nio consideragio expressa dos documentos de diagnéstico
e planeamento social por ela produzidos sobre os problemas sociais de cada concelho, in-
cluindo os problemas de satde.

4. as familias e a comunidade como elementos chave do sistema

Nestas parcerias para a prestagio de cuidados, os parceiros sio organizagoes dominadas
pelo seu corpo técnico ou representadas por um voluntariado soliddrio que nao incorpora
mecanismos de participagdo dos cidadios, nomeadamente daqueles que a sua ac¢io visa
beneficiar.

E no entanto, tratando-se de uma intervengio que se propoe, em grande medida, subs-
tituir os cuidados informais de cardcter familiar devia ser colocado um grande cuidado na
participagdo das familias dos utentes e das comunidades locais, pois sdo elas que consti-
tuem o contexto social de vida dos cidadaos utentes. Mesmo que os parceiros institucionais
queiram assumir esse papel em nome destes cidadaos, é ficil de reconhecer que eles nio
tém legitimidade para representar os assistidos, designadamente nos momentos-chave do
diagnéstico e planeamento da intervencgio, porque nio foram escolhidos por estes.

Na concepgio do Programa de cuidados continuados, a familia e a comunidade sao
vistos mais como um recurso do sistema do que como detentores de verdadeiros poderes
de participacio. Mais, espera-se delas que cooperem com o sistema com vista a alivid-lo o
mais possivel do encargo de cuidar dos dependentes. Esta ideia transparecia claramente do

# A organiza¢io comunitdria ¢ considerada nesse documento como uma dimensao nuclear do desempenho
do assistente social da satde e visa “a satisfagio de necessidades dos cidadios em prestacio de cuidados ou ser-
vigos. Uso de metodologias de interven¢ao que visam o reforgo ou o desenvolvimento do poder organizativo das
populagoes na satisfagio das suas necessidades e prevéem a articulagio e/ou cooperagio entre recursos (publicos;
privados lucrativos ou nio lucrativos; formais ou informais), tendo em vista a prestacio dos cuidados e dos
servigos de proximidade necessrios ao maior bem estar, autonomia e inser¢io social ou sécio-profissional dos

doentes/dependentes” (RNCCI, 2006).



preAmbulo do Decreto-Lei n.© 281/2003, de 8 de Novembro. Depois de reconhecer que
“na prestagio de cuidados de satide em geral a familia e a comunidade social tém constitu-
ido (...) factores essenciais e indispensdveis no apoio aos seus concidadaos, nomeadamente
aos mais frageis e carenciados”, afirma-se que “a sua iniciativa e ac¢io sio fundamentais,
nio apenas para evitar o prolongamento de estadas em regime de internamento por razoes
alheias ao estado de satde, como também para a reabilitagao global e a independéncia
funcional dos doentes, o apoio domicilidrio e ocupacional de que necessitam e a reinser¢io
social a que tém direito”. Finalmente, na definicio dos principios a que o sistema deve
obedecer, a familia é reconhecida “como elemento determinante da relagio humanizada,
constituindo o suporte e lugar privilegiado para a pessoa carenciada” (art® 4°, 4/. a). Ou
seja, a familia ¢ vista sempre como um sujeito de responsabilidades sociais em vez de ser
considerada na sua dimensio de co-actor publico, sujeito activo de uma nova politica de
cuidados (Fontes e Martins, 2006: 37).

E, no entanto, faz todo o sentido integrar as familias e as comunidades o mais possivel
neste processo de cuidados. E certo que em Portugal, ndo existe uma tradiio de community
care ou de saiide colectiva que desenvolva formas associativas de promocio de cuidados de
satde ou simples accoes colectivas de defesa de interesses dos cidadaos e das familias com
problemas de sadde. Nem a satide piblica, nem a clinica geral/medicina familiar assumi-
ram esse papel ou fomentaram a organizacio da comunidade em torno de objectivos de
defesa e promogio da sadde: a saide publica porque se tem confinado cada vez mais a uma
intervengao do tipo sanitarista e a medicina familiar porque nunca soube passar do 4mbito
da familia para o Ambito mais alargado da comunidade, ainda que tenha o grande mérito
de ter compreendido a importincia de reconhecer a interdependéncia existente entre os
problemas de satide individuais e o contexto familiar que os envolve.

Hoje conhece-se pouco das necessidades locais em satde e, ainda menos, das prefe-
réncias e expectativas da popula¢io. Contrariamente a outros dominios, como o das ne-
cessidades sociais bdsicas** ou da educagio, nio existem na satide programas de diagnésti-
co, planeamento ou coordenagio da intervencao a escala local que permitam contrariar a
orienta¢do marcadamente individualista do nosso sistema de cuidados de satide e assegurar
aos cidaddos a oportunidade de exprimirem as suas preferéncias e as suas expectativas rela-
tivamente ao problema.

A participa¢io da comunidade a que nos referimos é muito mais do que a participacio
das familias segundo as formas que foram previstas no Programa da RNCCI. Recorde-se
que estas sao chamadas a participar na elaboragao dos “planos individuais de intervenc¢io”,
ou seja, o conjunto dos objectivos a atingir com os cuidados continuados em cada caso face
as necessidades identificadas; e ainda no encaminhamento dos doentes para as unidades
e equipas da Rede (art® 6°, #/h). Num sentido mais positivo, mas de alguma forma nao
expresso na legislacio, vai a preocupagio, jd assinalada anteriormente, de que os técnicos

O Programa Rede Social, criado em 1997, instituiu um sistema permanente de recolha de informagio
social, de diagndstico e planecamento da acgio das instituigées locais e de coordenacao da intervengio A escala
dos concelhos e das freguesias. Também o Programa dos Territérios Educativos de Intervengao Prioritdria (criado
pelo Despacho n.c 147-B/ME/96, de 8 de Julho de 1996) visa garantir as condi¢des para o sucesso educativo de
todos os alunos de um determinado territério, especialmente daqueles que se encontram em situagdes de risco
de exclusio social e escolar. As escolas integrantes de um territdrio educativo elaboram projectos educativos, com
a intervengio de vdrios parceiros, designadamente professores, alunos pessoal nio docente, associagoes de pais,
autarquias locais, associagdes culturais e associagdes recreativas.
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sociais possam servir de agente animador, mobilizador e mesmo de provedor das comuni-
dades a que as pessoas dependentes pertencem. Para que isso seja possivel, muito terd de
mudar nas prdticas dos técnicos de saide, na filosofia de intervencao dos servicos de saide
e na cultura profissional dos assistentes sociais.

Conclusao

O caso analisado ilustra eloquentemente as novas metodologias de intervencio que o
Estado-Providéncia estd a desenvolver nesta sua nova fase de evoluc¢io. De uma forma sin-
tética, a nova geragio de politicas sociais privilegia a actua¢io do Estado em parceria com
organizagoes da sociedade civil, a descentralizagio do desenho das medidas de politica e a
sua gestdo partilhada pelas instituiges locais, a co-responsabilizagao do prestador e do be-
neficidrio na aplicacio das medidas, o efeito de proximidade em vez da solicitude distante,
a flexibilidade das accoes em vez da tipificagao das valéncias. Pautando-se por principios de
eficdcia e de cidadania, hd que reconhecer que as politicas sociais sio hoje mais exigentes na
sua aplicacio e também mais vulnerdveis a distor¢oes.

Dentre as metodologias usadas, a das redes institucionais tornou-se uma das mais cor-
rentes e de legitimidade mais amplamente reconhecida precisamente porque o parceiros da
rede parecem partilhar do governo das politicas. E, contudo, a condigao destas redes de par-
ceiros ndo corresponde exactamente ao modelo das parcerias tradicionais da sociedade civil
em que a adesdo ¢ negociada e produto de um célculo estratégico por parte dos parceiros,
em que os objectivos nio estdo previamente fixados e em que nio existem relagdes buro-
criticas de autoridade e hierarquia entre os parceiros. No caso da RNCCI alguns parceiros
(satide e seguranca social) estdo vinculados a0 mesmo programa de governo e relacionam-se
entre si como agentes de um mesmo corpo, outros parceiros (6rgios da administracio
central e servigos desconcentrados) relacionam-se entre si de acordo com regras de hierar-
quia burocritica, outros ainda (servicos da seguranca social e institui¢coes de solidariedade
social) estdo vinculados entre si por acordos de cooperacio ou dispdem de um estatuto de
utilidade publica atribuido pelo parceiro Estado). A atipicidade desta rede relativamente ao
protétipo das redes sociais levaria a qualificd-la antes de aparelho burocritico (Lemieux) ou
de partenariado (Rodrigues e Stoer, 1998).

Seja como for, o efeito simbdlico que o uso da expressio rede confere ao préprio Progra-
ma obrigou-nos a questionar alguns aspectos que podem vir a tornar-se problemdticos no
seu desenvolvimento. Primeiro, o de uma parceria que nao resulta de um pacto antes fun-
ciona como um instrumento para agilizar a realizagio de objectivos pré-definidos. Segun-
do, 0 de uma implantacio territorial de Ambito nacional que dd pouco espaco a férmulas de
auto-organizacio local e nio inova suficientemente em relacio ao sistema de administracio
centralizada tradicional no nosso pais. A aparente descentralizacio das decisoes faz-se num
quadro normativo bastante rigido, em termos de modalidades de intervengao, tipologia de
utilizadores e regimes de financiamento. Terceiro, um sistema integrado de respostas que
nao leva tdo longe quanto deveria a incorporagio de competéncias e de experiéncias secto-
riais distintas. A composicio das equipas ainda é dominada pela perspectiva dos cuidados
continuados como um problema fundamentalmente do 4mbito da satide, quando se sabe
que, nas praticas de cuidados informais, as redes de parentesco, amizade e vizinhanca ou
seja, o capital social local, constituem a principal fonte de apoio e proteccio. Finalmente,



o papel deixado a familia e & comunidade parece ser muito limitado e corresponder a uma
ideia (tradicional) de que os grupos primdrios partilham a responsabilidade de cuidar dos
seus dependentes e de que tudo o que se lhes exige ¢ que colaborem com o Programa para
este poder desempenhar a sua missio. E certo que alguns documentos que aprofundam o
Programa defendem uma perspectiva mais avangada quanto a participagio das familias e
de comunidade e 4 sua autonomia para propor e organizar respostas mais adequadas, mas
a tradugdo disso na legislagao ¢ por enquanto nula. Resta saber como as coisas se vio passar
no terreno...
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