Associacoes de doentes com peso
mas sem relevancia na sociedade

As associacoes de doentes possuem ja
uma expressao “bastante significativa”
em Portugal, mas ainda ndo suscitaram
uma atencao correspondente da socieda-
de, revela uma investigacdo elaborada
pelo Centro de Estudos Sociais (CES) da
Universidade de Coimbra.

No ambito do trabalho, que se desen-
rolou ao longo de trés anos, trés investi-
gadores do CES fizeram um levantamen-
to das caracteristicas destas associacoes,
que revelou a existéncia de um grupo
consolidado de cerca de 100 organizacoes
que “desempenham um papel fundamen-
tal de apoio e complementaridade aos
cuidados de saude em Portugal”.

Os resultados dos inquéritos realiza-
dos aos responsaveis das associacoes -
segundo os investigadores - “indicam que
se trata de um universo associativo com
fraca profissionalizacdo e com recursos
limitados”, factores que “sdo contraba-
lancgados pelo forte peso do voluntariado
e pelo papel fundamental desempenhado
pelos familiares dos doentes”.

“Temos um universo de actores no
campo da satde que nao tem tido a aten-
¢ao correspondente”, observou a agéncia
Lusa Joao Arriscado Nunes, que desen-
volveu a investigacdo em conjunto com
Marisa Matias e Angela Marques Filipe.

De acordo com o investigador, o
universo das associacdes de doentes
“é bastante significativo, com alguma
pujanca”, apesar do associativismo em
Portugal nao ter a expressio de paises
como a Franga, e € um fenomeno que tem
a ver com a democratizacao da sociedade
portuguesa, visto que surgiu nos tltimos
30 anos (91 % das existentes).

Por outro lado - segundo Joao
Arriscado Nunes - as associacoes de
doentes em Portugal revelam uma gran-

de heterogeneidade, com, funcoes diver-
sas: umas mais assistenciais, outras de
investigacdo ou de promocao da investi-
gacao, e outras ainda tém sido actores de
politicas de satude.

De acordo com uma nota de divul-
gacdo emanada do CES, “um dos resul-
tados mais evidentes é o papel central
destas associagoes na producao e divul-
gacdo de informacgodes e esclarecimen-
tos sobre as doencas, principalmente no
caso das associacoes de doencas cronicas
e/ou incapacitantes e das associacoes
de doencas raras”. “Estas associacoes
assumem muitas vezes a representacio
publica das pessoas doentes e das pesso-
as portadoras de deficiéncias no dominio
do espaco publico, tornando-se “porta-
vozes” das suas reivindicacgoes e causas.
Neste ambito, o peso das associagoes é
incontornavel dado que o universo de

pessoas que representa é substancial.
71% das associagoes refere que as pesso-
as afectadas pela doenca que represen-
tam é superior a 5000 casos. Destas, 15%
refere que representa uma populacio de
mais de 500.000 pessoas”, acrescenta.

Segundo os investigadores, estas
associacoes “assumem, muitas vezes,
um papel essencial na provisao de cui-
dados de saude as pessoas afectadas”,
mas, “apesar do seu dinamismo e do seu
crescimento, o estudo demonstra que
estas ainda tém uma capacidade limita-
da de influenciar politicas publicas em
Portugal, a semelhanca do que tem acon-
tecido em outros paises europeus”.

O estudo revelou que Lisboa (49%) e
a zona metropolitana da capital (60 %)
sao as zonas de maior concentracao de
associacoes e se a estas se associar a zona
metropolitano do Porto so6 restam 15%

localizadas noutros pontos do pais.

As  associacoes de doentes em
Portugal sdo caracterizadas pela sua
pequena dimensdo. Cerca de metade
(48,6%) tem menos de 300 associados
e aproximadamente dois tercos (67,6%)
tem menos de 500 associados. A dimen-
sao das associagOes portuguesas varia
entre os 12 e os 12.549 associados.

“Um dos resultados mais evidentes
€ o papel central da familia no contexto
das associacoes de doentes em Portugal.
Outro resultado importante é a fraca
profissionalizacao das associacdes por-
tuguesas: 33% nao emprega qualquer
assalariado e metade tem até dois assala-
riados. No conjunto, trés quartos (cerca
de 76 %)tém menos de dez assalariados”,
revela o estudo.

Estes dados - acrescenta - “confir-
mam uma estrutura associativa domi-
nada pelo voluntariado, onde a familia é
uma componente fundamental. Apenas
uma associagao nao conta com qualquer
voluntario. A esmagadora maioria (cerca
de 94%) tem até 50 voluntarios, o que,
num quadro de associagoes de tamanho
reduzido é significativo”.

No entendimento de Jodao Arriscado
Nunes, um das curiosidades deste estudo
foi revelar a “forte vinculacao” destas
associagdes a organizagdes internacio-
nais, e o facto de terem conseguido trazer
para o espacgo publico a existéncia de
doengas raras e de doentes que deveriam
ter o mesmo apoio, apesar de serem em
nuamero reduzido.

Segundo o investigador, ha a expec-
tativa de agora prosseguir este trabalho
financiado pela Unido Europeia através
de um estudo comparativo com a realida-
de das associagoes de doentes em Franca,
no ambito da rede europeia Meduse.



