Doencas juntam voluntarios

Associacoes de doentes ja chegam a centena. Servem de apoio e para divulgar doengas raras

gal, mas ainda ndo suscitaram
uma atengdo correspondente da
sociedade, mostra uma investiga-
¢do do Centro de Estudos Sociais.
No dmbito do trabalho, que se
desenrolou ao longo de trés
anos, trés investigadores do CES
(da Universidade de Coimbra)
fizeram um levantamento das
caracteristicas destas associa-
¢Oes, que revelou a existénciade
um grupo consolidado de cerca
de 100 organizagdes que “de-
sempenham um papel funda-
mental de apoio e complemen-

taridade aos cuidados de satide
em Portugal”.

Os resultados dos inquéritos
realizados aos responsaveis das
associagOes - segundo os investi-
gadores - “indicam que se trata de
um universo associativo com fra-
ca profissionalizagio e com recur-
s0s limitados”, factores que “sdo
contrabalancados pelo forte peso
do voluntariado e pelo papel fun-
damental desempenhado pelos
familiares dos doentes”.

“Temos um universo de acto-
res no campo da saide que nio
tem tido a atengo corresponden-
te”, observou a agéncia Lusa Jodo
Arriscado Nunes, que desenvol-

veu a investigagdo com Marisa

Matias e Angela Marques Filipe.

Divulgar doengas raras

De acordo com o investigador, o
universo das associagdes de
doentes “é bastante significativo,
com alguma pujanga”, apesar do
associativismo em Portugal nio
ter a expressao de paises como a
Franga, e é um fenémeno dos ul-
timos 30 anos (91 por cento das
existentes). .

Por outro lado, as associa¢des
de doentes em Portugal revelam
uma grande heterogeneidade,
com fungdes diversas: umas mais
assistenciais, outras de investiga-
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¢do ou de promogio da investiga-
¢do. Outras ainda tém sido acto-
res de politicas de saiade.

De acordo com uma nota do
CES, “um dos resultados mais evi-
dentes é o papel central destas as-
sociagbes na produgio e divulga-
¢do de informacdes e esclareci-
mentos sobre as doengas, princi-
palmente no caso das associagdes
de doengas cronicas e/ou incapa-
citantes e das associages de
doengas raras”.

“Estas associacdes assumem
muitas vezes a representagio pu-
blica das pessoas doentes e das
pessoas portadoras de deficién-
cias no dominio do espago publi-

‘ GIossérigdas‘
associacoes

# Porto e Lishoa dominam

Lishoa (49%) e a zona metro-
politana da capital (60%) sao
as zonas de maior concentra-

aproximadamente dois ter;os
(676%) tem menos de 500
associados. Variam entre 0s 12

conjunto, trés quartos tém
menos de dez assalariados:

’
® Mas em nimero reduzido
A esmagadora maioria (cerca
de 94 %) tem no limite 50
voluntérios.

co, tornando-se “porta-vozes” das
suas reivindicages e causas. Nes-
te Ambito, o peso das associagbes
é incontornavel dado que o uni-
verso de pessoas que representa
¢ substancial. E que 71% das asso-
ciagBes refere que as pessoas afec-
tadas pela doenca que represen-
tam é superior a 5000 casos. Des-
tas, 15% refere que representa
uma populagio de mais de
500.000 pessoas”, acrescenta.
Estas associagdes “assumem
muitas vezes um papel essencial
na provisdo de cuidados de satide
as pessoas afectadas”, mas, “com
uma capacidade limitada de in-
fluenciar politicas piblicas”. m



