Revela investigacao do Centro de Estudos Sociais

Associacoes de doentes tém vindo a ganhar expressao

mas ainda nao tém a atenc

Sociedade ainda ndo esta
sensibilizada para valori-
zar associagoes de doen-
tes

As associagoes de doentes
POSSUEIM Jd UMma expressao
“bastante significativa” em
Portugal, mas ainda nao susci-
taram uma atengdo correspon
dente da sociedade, revela uma
investigagao elaborada pelo
Centro de Estudos Sociais
(CES) da Universidade de
Coimbra.

No dmbito do trabalho, que
se desenrolou ao longo de trés
anos, trés investigadores do
CES fizeram um levantamento
das caracteristicas destas asso
clagoes, que revelou a existén-
cia de um grupo consolidado
de cerca de 100 organizagoes
que “desempenham um papel
fundamental de apoio e com-
plementaridade aos cuidados
de saride em Portugal”.

Os resultados dos inquéntos
realizados aos responsaveis das
associagoes - segundo os inves-
tigadores- "indicam que se trata
de um universo associativo
com fraca profissionalizagio e
com Tecursos limitados”, facto-
res que "sdo contrabalangados
pelo forte peso do voluntariado
e pelo papel fundamental

desempenhado pelos familia
res dosdoentes'.

"Temos um universo de acto-
res no campo da saude que nao
tem tido a atengdo correspon-
dente”, considerou Joao Arris-
cado Nunes, que desenvolveu a
investigagdo em conjunto com
Marisa Matias e Angela Mar-
ques Filipe

Organismos tém "pujanga"

De acordo com o investiga-
dor, o universo das associagbes
de doentes "é bastante significa-
tivo, com alguma pujanga’,
apesar do associativismo em
Portugal nio ter a expressao de
paises como a Franga, e ¢ um
fendmeno que tem a ver com a
democratizacio da sociedade
portuguesa, visto que surgiu
nos ultimos 30 anos (g1 por
cento das existentes).

Por outro lado - segundo Jodo
Arriscado Nunes - as associa-
¢oes de doentes em Portugal
revelam uma grande heteroge-
neidade, com, funcdes diversas
umas mais assistenciais, outras
de investigagio ou de promo-
ao da investigagdo, e outras
ainda tem sido actores de politi-
casde satide.

De acordo com uma nota de
divulgagdo emanada do CES,

Assoclagdes de doentes estao a ganhar expressao

"um dos resultados mais evi
dentes ¢ o papel central destas
associagdes na produgao e
divulgagdo de informagdes e
esclarecimentos sobre as doen
Gas, principalmente no caso das
associagbes de doengas croni
cas e/ou incapacitantes e das
associagoes de doengas raras”.
"Estas associagdes assumem
muitas vezes a representagio
priblica das pessoas doentes e
das pessoas portadoras de defi-
ciéncias no dominio do espago
publico, tornando-se "porta-
vozes" das suas reivindicagdes e
causas. Neste ambito, o peso
das associagtes € incontornavel
dado que o universo de pessoas

que Tepresenta € substancial. 71
por cento das associagoes refere
que as pessoas afectadas pela
doenga que representam ¢
superior a 5000 casos. Destas,
15 por cento tefere que repre-
senta uma populagio de mais
de 500,000 pessoas’, acrescenta.

Segundo os investigadores,
estas associagdes “assumem,
muitas vezes, um papel essen-
cial na provisio de cuidados de
satide as pessoas afectadas”,
mas, "apesar do seu dinamismo
e do seu crescimento, o estudo
demonstra que estas ainda tém
uma capacidade limitada de
influenciar politicas piblicas
em Portugal, a semelhanga do

a0 merecida

que tem acontecido em outros
paises europeus’.

O estudo revelou que Lishoa
(49 por cento) € a zona metro
politana da capital (60 por
cento) sao as zonas de maior
concentragio de associagoes e
se a estas se associar a zona
metropolitano do Porto s6 res
tam 15 por cento localizadas
noutros pontos do pais.

Pequena
dimensdo

As associagoes de doentes
em Portugal sdo caracterizadas
pela sua pequena dimensao.
Cerca de metade (48,6 por
cento) tem menos de 300 asso
ciados e aproximadamente
dois tergos (67,6 por cento) tem
menos de 500 asscciados. A
dimensao das associagoes por-
tuguesas varia entre os 12 € 08
12.549 associados.

“Um dos resultados mais evi-
dentes ¢ o papel central da
familia no contexto das associa-
¢oes de doentes em Portugal.
Outro resultado importante € a
fraca profissionalizagao das
associagoes portuguesas: 33 por
cento nao emprega qualquer
assalariado e metade tem até
dois assalariados. No conjunto,
trés quartos (cerca de 76 por

cento)tém menos de dez assala-
riados’, revela o estudo.

Estes dados - acrescenta
“confirmam uma estrutura
associativa dominada pelo
voluntariado, onde a familia €
uma componente fundamen
tal. Apenas uma associagdo ndo
conta com qualquer voluntd
rio. A esmagadora maioria
(cerca de 94 por cento) tem até
50 voluntarios, 0 que, num qua-
dro de associagoes de tamanho
reduzido € significativo”.

Discussdo sobre
doencas raras

No entendimento de Jodo
Arriscado Nunes, um das curio-
sidades deste estudo foi revelar
a "forte vinculagdo” destas asso-
clagdes a organizagoes interna-
cionais, e o facto de terem con
seguido trazer para o espago
publico a existéncia de doengas
raras e de doentes que deveri-
am ter o mesmo apoio, apesar
de serem em niimero reduzido.

Segundo o investigador, hd a
expectativa de agora prosseguir
este trabalho financiado pela
Unido Europeia através de um
estudo comparativo com a rea-
lidade das associagdes de doen-
tes em Franga, no dmbito da
rede europeia Meduse. ®




