Associacoes de doentes sem relevancia na sociedade

As associagdes

de doentes possuem
jd uma expressdo
“bastante
significativa” em
Portugal, mas ainda
ndo suscitaram

uma atengdo
correspondente da
sociedade, revela
uma investigacio
elaborada pelo Centro
de Estudos Sociais
da Universidade

de Coimbra.

No ambito de um tra-
balho de investigagio que
se desenrolou ao longo de
trés anos, trés investigado-
res do Centro de Estudos
Sociais (CES) da Univer-
sidade de Coimbra conclui-
ram que apesar de possui-

rem uma expressio “bas-
tante significativa” na so-
ciedade portuguesa, as as-
sociagoes de doentes ainda
ndo suscitam uma atengdo
correspondente a essa mes-
ma expressdo.

Jodo Arriscado Nu-
nes, Marisa Matias ¢ An-
gela Marques Filipe fize-
ram um levantamento das
caracteristicas destas asso-
ciagdes, que revelou a exis-
téncia de um grupo conso-
lidado de cerca de 100

organizagdes que “desem-
penham um papel funda-
mental de apoio e comple-
mentaridade aos cuidados
de saide em Portugal”.
Os resultados dos in-
quéritos realizados aos res-
ponsaveis das associagdes,
segundo os investigadores,
“indicam que se trata de um
universo associativo com
fraca profissionalizagio ¢
com recursos limitados”,
factores que “sdo contra-
balangados pelo forte peso

do voluntariado e pelo pa-
pel fundamental desempe-
nhado pelos familiares dos
doentes™.

De acordo com Jodo
Arriscado Nunes o univer-
so das associagdes de doen-
tes “¢ bastante significati-
vo, com alguma pujanga”.
Apesar do associativismo
em Portugal ndo ter a ex-
pressiio de paises como a
Franga, ¢ um fenémeno
que tem a ver com a de-
mocratizagio da sociedade

portuguesa, visto que 91 por
cento da associagdes exis-
tentes surgiram nos tltimos
30 anos.

Por outro lado, refere
ainda o investigador, as as-
sociagdes de doentes em
Portugal revelam uma
grande heterogeneidade,
com, fungdes diversas:
umas mais assistenciais,
outras de investigagiio ou
de promogo da investiga-
¢fo, e outras ainda tem sido
actores de politicas de sau-
de.

De acordo com uma
nota de divulgagio do CES,
“um dos resultados mais
evidentes ¢ o papel central
destas associagdes na pro-
duglo e divulgagio de in-
formagdes e esclarecimen-
tos sobre as doengas,
principalmente no caso das
associagdes de doengas

cronicas e/ou incapacitan-
tes e das associagdes de
doengas raras™.

Trata-se de associa-
gdes que “assumem mui-
tas vezes a representagao
publica das pessoas doen-
tes e das pessoas portado-
ras de deficiéncias no do-
minio do espago publico,
tornando-se “porta-vozes”
das suas reivindicagdes e
causas. Neste dmbito, o
peso das associagdes € in-
contornavel dado que o
universo de pessoas que
representa ¢ substancial.
71 por cento das associa-
goes refere que as pes-
soas afectadas pela doen-
¢a que representam ¢
superior a cinco mil casos.
Destas, 15 por cento refe-
re que representa uma po-
pulagio de mais de 500 mil
pessoas”, acrescenta.



