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Resumo

As associacoes e organizacoes de pacientes emergiram em diferentes partes do mundo como atores centrais na abertura
de novos espacos de participacio e deliberacio no campo da satade, desenvolvendo formas de intervengio inovadoras,
atuando como mediadoras entre participantes heterogéneos no campo da satde, promovendo e organizando platafor-
mas e coalizoes a escala nacional e transnacional e envolvendo-se ativamente em areas antes reservadas a especialistas
e profissionais, como a pesquisa. Este texto apresenta uma pesquisa em curso sobre as associagoes de pacientes em

Portugal, como parte de uma pesquisa mais ampla a escala européia dos novos atores no espaco da saade.

Palavras-chave
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Ao longo das tltimas décadas, as associagdes e orga-
nizagoes de pacientes tém aparecido em diferentes partes
do mundo — Europa, América do Norte e América Latina
— como novos atores coletivos com um papel central na
transformacao do campo da satde. Essa transformacao
passa pela abertura de novos espagos de participacio para
os pacientes e para os que a eles prestam cuidados fora
do Ambito profissional da medicina e da enfermagem, de
modo a promover a defesa dos direitos e, em particular,

do direito efetivo dos pacientes ao acesso a cuidados
de satde. Além disso, as associagdes e organizagoes
de pacientes tém desenvolvido praticas inovadoras de
mediacdo entre participantes heterogéneos no campo
da satde, como os profissionais e as instituicoes de
prestacao de cuidados, os governantes e os fazedores de
politicas, os pesquisadores e as instituigbes de pesquisa
em biomedicina e sadde publica, os prestadores de
cuidados ndo convencionais e a industria farmacéutica
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(RABEHARISOA, 2003; 2006; RABEHARISOA et al.,
2002; BARBOT, 2002; GAUDILLIERE, 2002; DODIER,
2003; BROWN et al., 2005).

A promogido e organizacio de plataformas e de
coalizbes entre associagoes e entre estas e outros atores,
tanto em cada pais como em escala transnacional — como
ocorre no espago da Unido Européia —, constituem uma
das formas mais eficazes de ampliar a visibilidade e
a capacitagdo das associacoes de pacientes enquanto
atores politicos.

Uma outra forma de atuagio das associacoes diz res-
peito ao seu envolvimento em atividades que sdo tradicio-
nalmente consideradas como reserva de pesquisadores, de
especialistas e de profissionais, como € o caso da pesquisa
biomédica. Muitas associacoes tém procurado intervir
ativamente na redefini¢io de prioridades de pesquisa, na
organizagdo de ensaios clinicos, na angariagio de fundos
para financiamento de pesquisa sobre doengas raras ou
doengas crénicas e na prépria produgio de conhecimento
sobre situacoes e condigdes sobre as quais existe escassa ou
nula producao cientifica (EPSTEIN, 1996; 2000; RABEHA-
RISOA et al., 2004).

A pesquisa relatada a seguir insere-se num projeto
mais amplo (MEDUSE - Governance, Health and Medi-
cine: Opening Dialogue between Social Scientists and Users),
financiado pela Comissdo Européia no ambito do 6°
Programa Quadro de Apoio a pesquisa. Trata-se de uma
parceria entre a Ecole des Mines de Paris (Franca), a Lan-
caster University (Reino Unido), o Centre National de
la Recherche Scientifique (Franga), a Université de Liege
(Bélgica) e o Centro de Estudos Sociais da Faculdade
de Economia da Universidade de Coimbra (Portugal).
O projecto MEDUSE tem como objetivo central a pro-
mogcao do didlogo entre cientistas sociais e atores sociais
nao académicos no dominio da satide no espago europeu
(RABEHARISOA et al., 2006).

O trabalho em curso, a cargo da equipe do Centro de
Estudos Sociais, procura inventariar e analisar o cendrio
das associacoes de pacientes e/ou pessoas portadoras de
deficiéncia em Portugal e a sua comparagio com o caso da
Franga. Uma segunda tarefa envolve a colaboracio com
as associagbes na organizagio de um espaco europeu de
dialogo e de deliberagio sobre politicas de satde.

Os dois pontos de partida desta pesquisa sdo, em
primeiro lugar, a relativa fraqueza histérica das associagoes
de pacientes em Portugal (uma situago, alids, extensiva ao
conjunto da atividade associativa nesse pais) (SANTOS,
1994) e, em segundo lugar, a emergéncia recente de novas
associagdes e movimentos que se tém afirmado como pro-
tagonistas no campo da sadde. A inexisténcia de informa-
¢do sistemdtica que permitisse identificar e delimitar este
universo obrigou & construgio de uma base de dados sobre
as associagoes e as suas caracteristicas, e a pesquisa de tipo
qualitativo que permitisse uma caracterizacio pormenori-
zada da sua atividade.

Tratando-se de um fenémeno emergente, nao ¢
vidvel a delimitacio a priori do universo das associagoes
de pacientes. Esta situacio obrigou a definicio de uma
metodologia que incluiu trés passos: uma pesquisa pre-

liminar de sites na internet, de informacao publicada na
midia e de uma amostragem em “bola de neve” a partir da
identificagio de informantes privilegiados, tanto membros
ou dirigentes de associagdes como profissionais e pesqui-
sadores com elas envolvidos, com vista & constitui¢do de
uma base de dados. No momento presente, o universo das
associacoes assim identificadas e caracterizadas é de 101.
O segundo passo consistiu na aplicagio a essas associacoes
de um questionario, tendo sido recebidas 43 respostas, que
permitiram caracterizar os respondentes em detalhe com
respeito a sua data de constituigio, organizacio, corpos
dirigentes, nimero de membros, atividades desenvolvidas,
publicagoes e outros materiais, envolvimento em pesquisa,
parcerias nacionais e internacionais, fontes de financiamento
e meios de informagao e divulgagao utilizados. Finalmente,
foram realizados dois focus groups com representantes de
11 associagdes de pacientes previamente selecionadas,
de forma a maximizar a diversidade das suas caracte-
risticas, da sua composicdo e dos seus objetivos. Essa
selecao foi realizada com base na informacao contida
na base de dados.

Da andlise preliminar do inquérito confirma-se que a
esmagadora maioria (90,8%) das associagoes atualmente
existentes com atividade e que responderam ao inquérito
foram criadas ja apds a restauragio do regime democratico
em Portugal, ou seja, entre 1974 e 2006, tendo cerca de
50% delas menos de dez anos de existéncia.

Grafico 1 — Associa¢oes de pacientes
por anos de existéncia.

@ Menos de 10 anos
B De 10 a 32 anos
O Mais de 32 anos

Fonte: Base de dados do projecto MEDUSE

E igualmente relevante assinalar que cerca de metade
(48,6%) tem menos de 300 associados e aproximadamente
dois tercos (67,6%) tém menos de 500 associados, sendo a
amplitude de 12 a 12.549 associados.

Grafico 2 — Associa¢Oes de pacientes
por n° de associados individuais

@ Até 300

m De 301 a 500
0 De 501 a 1000
m Mais de 1000

Fonte: Base de dados do projecto MEDUSE
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A informacio incluida na base de dados esta em curso
de exploracio, de forma a permitir uma caracterizacio
pormenorizada do universo das associagbes de pacientes
em Portugal. No que respeita aos focus groups, estes foram
centrados em trés grandes temas: o novo papel social e
politico para as associagbes de pacientes; a internacio-
nalizacdo das associagbes de pacientes, especialmente
no espaco europeu; e, finalmente, o envolvimento das
associagdes de pacientes na pesquisa e na reconfiguragio
das praticas dos profissionais e instituicbes de satude.
Aos participantes foi pedido que explicitassem as suas
posicoes em relacio a estes trés temas. O desenho do
procedimento permitiu que fosse realizado um didlogo
entre os participantes, de forma a clarificar a diversidade
das suas posicoes, os seus pontos de convergéncia e as
suas divergéncias. Cada um dos focus groups foi moderado
por um membro da equipe de pesquisa, registrado em
audio e transcrito.

E possivel enumerar quatro resultados preliminares
dessa pesquisa. O primeiro diz respeito a ainda limitada
colaboragio entre associagoes, apesar de uma forte con-
vergéncia de alguns dos seus objetivos, nomeadamente
no que toca a defesa perante o Estado do direito a satde
e a garantia de prestacio de cuidados adequados e de
acesso a medicamentos para portadores de doencas cro-
nicas ou de deficiéncia. Um segundo resultado ¢ a forte
internacionalizacdo de grande parte das associagdes,
que em alguns casos se constituiram mesmo a partir do
apoio de federagoes ou plataformas internacionais, e de
modelos inspirados em congéneres de outros paises. Em
terceiro lugar, ¢ importante registrar o reconhecimento
da importancia da pesquisa e da colaboracio de profis-
sionais e pesquisadores, apesar de 0s escassos recursos
financeiros e organizacionais e a dependéncia em relacao
ao voluntariado que marca a maior parte das associacoes
impedir que esse reconhecimento se transforme muitas
vezes em envolvimento efetivo.

Séo relevantes, contudo, algumas colaboragdes com
instituicoes de pesquisa, nomeadamente nos casos em
que estdo envolvidas doencas raras ou doengas genéticas
sem terapias disponiveis, e em que muito do que é o
conhecimento especializado sobre a doenga depende cru-
cialmente da informacdo produzida a partir dos relatos
e registos da experiéncia de viver com a doenga ou de
cuidar daqueles que sdo afetados por esta. Finalmente,
¢ manifesta a existéncia de associagoes que defendem
e promovem o que poderia ser descrito como a desme-
dicalizagdo de situagdes que tém sido incluidas entre
as que estdo submetidas a autoridade e a competéncia
dos profissionais de satde. E o caso, por exemplo, das
associagoes que defendem a humanizacio do parto
e as terapias dirigidas a infertilidade, e também das
associagoes de portadores de deficiéncia, que procuram
sobretudo promover a questao da deficiéncia como um
problema de reconhecimento de direitos ligados a sua
diferenca. Uma situagdo que exige uma abordagem es-
pecifica é a dos problemas caracterizados como ligados
a saude mental, em que € reconhecivel uma tensdo entre
uma orientagao “medicalizadora”, que exige a ampliagio
do acesso a cuidados e a medicamentos, e uma orienta-

¢ao “desmedicalizadora”, que procura lidar com essas
situagdes em termos de recusa da sua caracterizagio
como doenca.

Este processo de pesquisa evoluiu para uma forma
de pesquisa-acdo participativa (FALS-BORDA, 2001;
AUGUSTO et al., 2005) em boa medida devido ao
modo como o préprio projeto funcionou para os atores
envolvidos, como uma plataforma de encontro e de
didlogo, com os pesquisadores atuando como mediado-
res. Dai que a pesquisa realizada em Portugal obrigue a
uma interrogacao sobre o que significa o dialogo entre
cientistas sociais e outros atores, quais 0s espagos, os re-
cursos e os procedimentos através dos quais esse didlogo
é realizado e a forma como ele é entendido e apropriado
pelos participantes.

Num dominio como o da satide, em que a producio de
conhecimento nao pode evitar lidar com as suas implicagoes
normativas, o papel dos cientistas sociais nao pode ser o de
observadores distantes. Ele tera de ser repensado como um
processo de engajamento que vincula o rigor da producio
colaborativa de conhecimentos com uma postura normativa
solidaria com os que lutam pelos seus direitos, pelo seu
reconhecimento e pela construgdo de um conhecimento
socialmente responsavel e relevante.
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