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A FACE
DESCONHECIDA.
DAS ASSOCIACOES
DE DOENTES

0 Servico Nacional de Salde deve muito as associacdes
de doentes. Metade delas gasta boa parte dos recur-
SOS a apoiar 0s doentes e familiares em despesas que
deveriam caber ao Estado. Mas 0 seu raio de accao &,
surpreendentemente, muito mais vasto. Um estudo do
Centro de Estudos Sociais (CES), da Universidade de
Coimbra, realizado por Joao Arriscado Nunes, Mari-
sa Matias e Angela Marques Filipe, revela um univer-
SO que comeca adar mostras de vitalidade e capacida-
de deintervir plblica e até politicamente em defesa dos
direitos e necessidades dos doentes.
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Osresultados deste estudosugerem
gue «muitasiniciativasestaoa
aparecer nasociedade portuguesa
comorespostaaproblemas»>.

uando inicia-
ram a investi-
gaciosociolo-
gica sobre «as
associacoes
dedoentesem
Portugal e o
seu papel no
campo ide», os investiga-
doresdo CES esperavam encon-
trar um universo pequeno e po-
bre de ac¢des. O facto é que ain-
vestigacdo veio romper a ideia,
em parte ainda verdadeira, de
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que os fendmenos associativos,
exceptuando os desportivose 0s
ludicos, sdo ainda pouco expres-
sivos em Portugal. Foram en-
contradas cem organizacdes
«consolidadas», com um papel
fundamental, nomeadamente
no apoio e complementaridade
aos cuidados de satide.

O investigador e coordenador
da investigacio Jodo Arriscado
Nunes manifestou-se 4 nm sur-
preendidocomaextensdoeaca-
pacidade de intervencio de mui-

tas instituicoes de apoio aos
doentes. Sugere que esta «desco-
berta» constitui mesmo um sinal
deque «muitasiniciativasestioa
aparecernasociedade portugue-
sacomo resposta a problemas» e
que é altura de «darmos mais
atencdo aos fenomenos emer-
gentes, que muitas vezes estao
onde ndo os procuramos». Nao
quer isto dizer que nao se verifi-
quem muitas resisténcias e obs-
taculos a afirmacio social destas
organizacoes. Alids, nao éfacilser
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Umaquestaode rotulagem

Haorganizagdes que
recusam ser designadas por
«associagdo de doentes». Al-
gumas ndo responderam ao
guestionario distribuido pelos
investigadores do Centrode
Estudos Sociais da
Universidade de Coimbra, por
se considerarem «porta-
vozes de uma condi¢ao
diferente», contaa socidloga
MarisaMatias. Trata-se de
uma questao de «rotulagem»
muito importante parao
conhecimento deste universo
afinal mais amplo e heterogé-
neodoque se pensava.
Paraa constitui¢cdo da primei-
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rabase de dados destasinsti-
tuigdes, os socidlogos defini-
ramaautodenominagao «as-
sociagdo de doentes» como
critério paraintegrar estalis-
ta. A Associagdo Portuguesa
de Deficientes (APD) foluma
das guerecusaramaquela
designagao, afirmando-se co-
mo associagdo de defesados
direitos humanos e de cidada-
nia. Lutam pelaintegragao ple-
nados seus membros na so-
cledade que, por suavez, se
deve ajustar asuadiferenga.
Jaa Assoclagado paraaHuma-
nizagdo do Parto entendeuin-
tegrar o estudo, embora pug-

ne peladesmedicalizagdo
ehumanizagdodoparto.
Apesar dadiversidade de ob-
Jjectivos ede praticas
associativas - umas lutam pe-
ladesmedicalizag&o, mas ou-
tras procuram, ao contrario,
maior apoio terapéutico e ou-
tras aindamostram-se mais
vocacionadas paraa
intervengao publica, paraos
cuidados de satde ouparao
acompanhamentode
doentes - ha um elemento co-
mum a todas: «assumem-se
como porta-vozes de direitos
no espago publico>,
sintetizam os investigadores.

cidadio interventivo em Portu-
gal, um pais comumahistdria as-
sociativa muito recente, fraca
profissionalizacio e parcos re-
cursos econdémicos. Mas o que o
trabalhodo CES nosrevelaéuma
histdria com sinais claros de mu-
danca e de revitalizacdo. Vale a
pena conhecé-la.

Mundos desconhecidos

Integrada num projecto de in-
vestigacio europeu—oMeduse -
e realizada em parceria com o
Centro de Sociologia da Inova-
cdo da Escola de Minas de Paris,
apesquisainiciadaem 2006 visa-
va conhecer a actividade destas
associacOes easuacapacidadede
intervencio, nomeadamente po-
litica. Serdo elas capazes de in-
fluenciar politicamente as deci-
soes? Oseualcance erajabastan-
te conhecido em Franga, pais
com grande tradi¢io associativa
(muito por contade umavelhalei
de 1901), mas a realidade portu-
guesa era praticamente desco-
nhecida. Sabia-se que a maioria
dasinstituicoes estavamligadasa
difusdode informacéoe assistén-
ciaapessoasatingidas peladoen-
¢ae pouco mais.

Os investigadores realizaram
um primeiro levantamento das
organizacdes existentes e ob-
servaram 0s Seus percursos.
Apesar de Portugal possuir a as-
sociacio de diabéticos mais an-
tiga do mundo — a Associacdo
Protectora dos Diabéticos de
Portugal (APDP), fundada em
1926 -, a historia do movimento
associativo € recente. Remonta
ao pos-revolucio de 1974, lide-
rado sobretudo por clinicos que
tentavam colmatar junto da po-
pulacdo a falta de informacio
oficial sobre certas doencas.
Mas metade das associacdes
existentes hoje em diasio ainda
mais jovens, tem menos de dez
anos de actividade, sendo este,
curiosamente, 0 grupo mais ac-
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associag‘b’es de doentes
POrI anos de existencia

Mais de 32 anos 9%

De 10 a 32 anos 44%

FONTE: CES

tuante e dindmico, realca o coor-
denador do estudo.

Estas organizacdes dividem-
-se entre as autodenominadas
associacoes de familiares de
doentes; as associacoes de doen-
cas cronicas e/ou incapacitan-
tes; asassociacoes de doencasra-
ras, perturbacdes dodesenvolvi-
mento, mentais ou metabolicas
eum conjunto de outras institui-
coes muito especificas (de doen-
casinfecciosas, de humanizacao
do parto, que lidam com a infer-
tilidade ourelacionadas comdis-
tirbios alimentares). Caracteri-
za-as o facto de terem sido cria-
das por iniciativa dos proprios
doentes, familiares e amigose de
procurarem dar visibilidade a
certo tipo de problemas que de-

Menos de 10 anos 47%

nimero de associados _
individuais das principal orienta¢ao
associacdes de doentes da associacdo

Mais de 1000 24%

De 50121000 9% |
Entre 301 e 500 15%

veriam merecer mais atencio
dos poderes publicos e da socie-
dade, mas que passam desperce-
bidos. E o caso das chamadas
«doencasraras» ou «doencas r-
fas», sobretudo degenerativas,
que por afectarem geralmente
um pequeno nimero de pessoas
sdo menos apoiadas clinica e so-
cialmente e menos investigadas
cientificamente. A procura de
reconhecimento dos direitos
destes pacientes,de investimen-
tonoestudoe tratamento das pa-
tologias constituem as razoes de
ser destas organizacdes, que se
esforcam ainda por evidenciar
os impactes que a doenca tem,
nio s6 nos que a sofrem como
nos que os rodeiam. «Estamos a
falar, afinal, de um grupo muito

Até 300 49%

Ambas ou outra 12%

Doenga 59%

Incapacidade, deficiéncia 29%

significativo de pessoas que,
além do mais, tem tanto direito a
atencio dos investigadores, dos
médicos e dos poderes ptiblicos
como quaisquer outras», frisa o
socidlogo.

Feito o balango, o universodos
representados pelas associaces
de doentes é maior do que pode-
riaparecer. Setentae um porcen-
todizemrepresentar maisde cin-
comil casos e 15 por cento falam
emnome de mais de 500 mil pes-
soas. Para todas elas as associa-
¢oes reivindicam aten¢io espe-
cial do Estado, dos médicos, da
ciéncia e da sociedade em geral.
Tudo isto resultou «num movi-
mento muito activo, com uma
presenca muito forte no espaco
publico e cada vez mais forte na-

quilo que sdo os espagos de
producio de politicas publi-
cas neste campoy, sintetiza
Jodo Arriscado Nunes. E que,
fazaindanotaroinvestigador,
as actividades destas organi-
zacoes de solidariedade social
naose ficam pelascampanhas
de chamada de atencio e de
divulgacio dos problemas ou
pelarepresentacdopublicade
doentes e provisio de cuida-
dos de satde as pessoas afec-
tadas ou até mesmo, no caso
de um pequeno ntimero, pe-
las actividades de investiga-
cdo cientifica. J4 nao seria
pouco. Algumas estdo a mos-
trar também capacidade de
influenciar as politicas ptbli-
cas em Portugal.

Retratodas associagtes emnldmeros

>Cercade 60 por centodas asso-
ciages de doentes (AD)concen-
tram-se na Area Metropolitana de
Lisboa; 49 por cento estdo sedia-
das nacidade deLisboa. Apenas
15 por cento estdolocalizadas fo-
radas areas metropolitanas de
Lisboae Porto.

> As associagdes de doentes ca-
racterizam-se pelasuapeqguena
dimens3o: 48,6 por cento témme-
nos de 300 associados e cercade
dois tergos (67,6 por cento) tém
menos de 500.

> Fraca profissionalizagao: 33 por
cento ndo empregamqualquer
assalariadoe metade tématé
dois assalariados. No conjunto,
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trés quartos temmenos de dez
assalariados. Cercade 94 por
cento tem até cinquenta volunta-
rios, umnamero significativo
dadootamannhoreduzidode
grande parte das associagdes.
>Em 35 por centodas
organizagdes 0s 6rgaos
directivos e conselhos de
administragdo sdo compostos
por familiares das pessoas afec-
tadas (pais, conjuges, irmaos,
filnos); 27 por cento sdo geridos
pelos portadores dadoenga/defi-
ciénciae 23 por cento por «simpa-
tizantes». Apenas 15 por cento
s3o profissionais.

»Cercade 95 por centodas orga-

nizagBes vivemdas quotas dos
Seus membros, 88,2 por cento
contamcomdonativos
individuais, 56 por cento com sub-
sidios pablicos e 47 por centocom
recursos provenientes de
vendas, prestagdes de servigose
outros produtos. Apenas 12,5 por
centocontacomapoios
europeus.

> Focodeintervengado: 59 por cen-
toafirmam estar direccionadas
paralidar comadoenga, 29 por
centocomadeficiénciae 12 por
centocomambas.

> Dezoito por centoreferiramaque
apopulagdo afectadapeladoen-
garepresentadapelaassociagao

éinferior a500 casos (doengas
raras).Para71por cento,apopula-
¢aoascende aos cinco milcasos.
Deste grupo, cercade metadere-
fere uma populagdo de mais de
50 milpessoas e 15 por cento as-
sinalam uma populagao de mais
de 500 mil.

> E fracooenvolvimentodas
associagdes portuguesas em
actividades deinvestigagdo.No
entanto, 74 por cento dizem fazer
divuigagao de informagao cientifi-
caedo foromédicoenquanto par-
te dasuamissao.

»Quase 50 por centodas
associagdes integramredesou
federagdes nacionais.
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As associagOes desenvolvem
estratégias: criamplataformas
ealiangascomoEstadoecom
aindustria farmacéutica.

Plataformas dedialogo

Este terd sido um dos resultados
mais surpreendentes do estudo
do CES e também de outros de-
senvolvidos noutros paises euro-
peus. As associacdes de doentes
comecam a desenvolver estraté-
gias inovadoras e eficazes para
cumprir e fazer cumprir os seus
objectivos. Criam plataformas e
aliancas com o Estado e/ou com
a indastria farmacéutica, com o
objectivo de fazer aprovar medi-
das de defesa e de apoio dos
doentes ou de lhes permitir o
acesso a medicacdo e facilitar a
distribuicio de material de que os
doentes dependem. O Comité
dos Medicamentos Orfios - cria-
do no 4&mbito da Unido Euro-
peia e que integra a Organiza-
cio Europeiade Doencas Raras
(EURORDIS), um grupo de in-
dastrias farmacéuticas e a Co-
missdo Europeia, com vistaa de-

senvolver a investigacio e pro-
ducio de medicamentos direc-
cionados especificamente para
as doengas raras (os chamados
«medicamentos Orfaos») — é um
exemplobemsucedidodereivin-
dicacfo das associacoes.
Também em Portugal existe ja
umexemplo,aPlataformaSaide
em Didlogo, que juntaaApifarma
e mais de quarenta associacoes
de doentes, mas nem todas se re-
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FICHATECNICA

DOPROJECTODE INVESTIGACAQ

> Pesquisa:«Associacles de
doentes em Portugal e 0 seu
papelno campo da satde».
> Areacientifica: Sociologia.
> Instituigdes: Centrode
Estudos Saciais dauniversi-
dadedeCoimbra.Pesquisa
integrouarede europeiaMe-
duse, financiadapelaComis-
S30EUropeiae foirealizada
emparceriacomoCentrode
Sociologiadalnovacaoda
EscoladeMinasdeParis.

> Equipa: Jog0 ArriscadoNu-
nes (coordenador),Marisa
Matias e AngelaMarques
Filipe.

> Algumas publicagdes:
>Nunes, Jo3o Arriscado
(coord)):Filpe, Angela
Margues;Matias, Marisa;
Nunes, Jo3o Arriscado
(2008), The Dynamics of
Patient OrganizationsinEuro-

peanArea;Portuguese
Report,Coimbra:CES.

>Filipe, AngelaMarques
(2008), Novos Actores Colec-
tivos e Novos Conhecimentos
noCampodaSauge, Actasdo
VICoNgressoPortugués ae
Sociologia:Munaos sociais,
Saberes ePraticas.Disponivel
online. Associacao Portugue-
sadesociologia, Lisboa.
>Nunes, Jodo Arriscado;
Filipe, AngelaMargues; Matias,
Marisa(2008), SatdeeNovas
Formas de Governacao,
JANUS,N,96-97.

>Nunes, Joao Arriscado:
Filipe, AngelaMargues; Matias,
Marisa(2007),As
Organizacdes de Pacientes
comoActoresEmergentes
NoEspacodaSadde:0Caso
aePortugal Fiocruz, RECIIS, 1,
107-110.
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véem neste modelo e recusam
aliar-se ainddstria farmacéutica.
Um dos resultados mais perti-
nentes do estudo, segundo os in-
vestigadores, foi evidenciar a
complexidade dasrelacdesentre
as associacoes de doentes e 0 Es-
tado. Néo subsiste um sem o ou-
tro. Independentemente dograu
de autonomia/dependéncia fi-
nanceira, estas instituicoes, so-
bretudo as mais jovens, necessi-

O

tamdo apoio do Estado parasub-
sistir. Este, por sua vez, terd mui-
ta dificuldade em honrar os seus
compromissos de assisténcia a
saude se as associacdes de doen-
tes ndo assumirem algumas das
responsabilidades do Servico
Nacional de Satde (SNS). Basta
dizer que «mais de metade das
associacoes portuguesas gastam
osseusrecursosaapoiarosdoen-
teseassuas familiasem despesas
relacionadas com a doenca, re-
fere Marisa Matias, outro ele-
mento do grupo de investigacio.
Finalmente,emboraaactividade
destas instituicoes de solidarie-
dade social venha colmatar lacu-
nas e caréncias do Estado, «asua
eficicia depende crucialmente
da existéncia de um SNS e dos
apoios publicos a grande parte
das suas actividades», observa
Jodo Arriscado Nunes.

O estudo revela uma realida-
de heterogénea com formas di-
versas de accéo colectiva, com

o

mais ou menos capacidade
de mobilizacdo e com mais
ou menos visibilidade publi-
ca,umadas condicoes parase
ser reconhecida como inter-
locutorado Estado e influen-
ciar as politicas. Para isso ha
que captar a aten¢io dos me-
dia. Independentemente da
sua dimensdo, algumas asso-
ciagdes aprenderam rapida-
mente que o importante nio

eramobilizar o maior niime-
ro de pessoas mas desenvol-
ver ac¢des com impacte e no
momento certo. As que lidam
com os problemas de VIH/
/sida foram pioneiras neste
processo e aAbraco terdsido
aquela que mais inovacio
trouxe a ocupacio do espaco
publico.

O estudodo CES é maisum
acontrariaraideiade queaso-
ciedade portuguesa é pouco
activa. O problema ¢ que se
trata de uma accéo «demasia-
das vezes ainda problemati-
ca», caracterizada por ser lo-
calizada, muito circunscrita,
com pouca capacidade de ar-
ticulacio a diversos niveis e,
consequentemente, com difi-
culdade em «criar condi¢des
para que muitas das iniciati-
vas se transformem em for-
masorganizadasdeinterlocu-
¢do com o poder», sintetiza o
coordenador do estudo.«




