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Introdugao

Ao longo dos ultimos anos tem sido dada importancia crescente a analise de
movimentos que tém emergido, sobretudo nos paises europeus, no dominio da
salde. Genericamente definidos como movimentos sociais em saude (Epstein,
1996; Rabeharisoa, 2006; Callon et al., 2001; Escobar, 2003; Brown e Zavestoski,
2005), estes movimentos podem assumir diferentes formas mais ou menos insti-
tucionalizadas: desde as organizacGes de saude e associacOes de doentes, a formas
de activismo terapéutico, a movimentos de utentes dos servicos de saude, movi-
mentos pela justica ambiental, colectivos emergentes associados a ameacas a sau-
de publica, iniciativas para a promogado e defesa do direito a salide e seus servigos.
Ainda neste dominio, a prépria mobilizagdo colectiva provou ser uma forma de
trazer enquadramentos alternativos para os problemas no espaco publico, abrindo
novos lugares de controvérsia (Nunes, Filipe e Matias, 2006).

Neste texto procuramos reflectir sobre uma forma particular de movimentos
neste dominio, as associacdes de doentes, tendo como contexto de analise privile-
giado a sociedade portuguesa. Para tal, recorremos a parte dos resultados de traba-
Iho realizado no @mbito de um projecto europeu (Governance, Health and Medicine:
Opening Dialogue between Social Scientists and Users, MEDUSE). Ao procurar anali-
sar esta diversidade de caracteristicas, actividades e transformacgGes associadas a
este fendmeno, a nossa investigacdo centrou-se em trés eixos principais: a) as rela-
¢Oes das associagdes com os profissionais de satide e o envolvimento em praticas de
investigacdo; b) o seu papel social e politico; c) as formas de internacionalizagdo,
sobretudo a escala europeia e a formagdo de redes associativas.

A metodologia usada partiu dum levantamento inicial das associa¢bes de
doentes existentes em Portugal com vista a construcdo duma base de dados,
seguida duma caracterizacdo geral desse universo complementada pelo recurso a
aplicacdo de um questiondrio. Foi igualmente realizada uma vasta analise qualita-
tiva, incluindo a revisdo de literatura existente, dos documentos disponibilizados
pelas associagbes e as informagdes disponiveis nas suas pdaginas online, e foram
organizados dois grupos de discussdo com os representantes das associa¢ées. Os
dados recolhidos através de questionario as associacGes de doentes e da realiza-
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¢do de grupos de discussdo permitiram-nos, desde logo, proceder a uma caracteri-
zacdo das associacdes de doentes em Portugal.

Um dos elementos que emergiu logo desde as andlises preliminares foi verifi-
car o peso significativo da familia no universo das associa¢des de doentes em Por-
tugal (muito relacionado com a fraca profissionalizagdo das mesmas), assim como
a afirmacgdo da experiéncia familiar e da vivéncia da doenca ou deficiéncia enquan-
to aspectos centrais na constituicdo e actividade destas associa¢des. E esta dimen-
sdo de analise que procuraremos aprofundar ao longo deste texto.!

A emergéncia e consolidagao das associagées de doentes

Ao longo das ultimas décadas, tém vindo a constituir-se, em diferentes paises
da Europa, da América do Norte e da América Latina, novos actores colectivos no
campo das politicas de saude. De entre esses actores colectivos destaca-se a emer-
géncia de associacdes de doentes como objecto particular de interesse, na medida
em que vém a desempenhar um papel crescente na transformacdo do campo da
saude. A expressdao “associacdo de doentes” é aqui utilizada num sentido mais
alargado, referindo-se ndo apenas a associagdes de doentes, como a associagdes
de pessoas portadoras de deficiéncia ou outro tipo de movimentos (sociais) de
saude em torno de determinadas situagdes ou condi¢des e que se constituem em
organizagoes.

As transformacdes no dominio da saude passam pela abertura de novos
espacgos de participagdo para os doentes e para os que a eles prestam cuidados
fora do ambito profissional, como forma de promogdo da defesa dos seus direitos
e, em particular, do direito ao acesso a cuidados de saude pelos doentes ou pes-
soas portadoras de deficiéncia. As associa¢des de doentes promovem praticas ino-
vadoras de mediacdo entre os diversos actores no campo da saide, como os pro-
fissionais e as instituicdes de prestacdo de cuidados, os governantes e decisores
politicos, as comunidades cientificas e de investigagcdo, os prestadores de cuidados
ndo convencionais e a industria farmacéutica (Rabeharisoa, 2003; 2006; Rabeharisoa
e Callou, 2002; Barbot, 2002; Gaudilliere, 2002; Dodier, 2003).

A promocao e organizagdo de plataformas e de federagdes de associa¢des e de
coligacGes entre estas e outros actores, nacionais como internacionais, tém vindo a
constituir uma das formas mais eficazes de ampliar a sua visibilidade e capacitacao
enquanto actores politicos, situagdo que é particularmente relevante no espago da
Unido Europeia. As associacdes tém estado ainda envolvidas em actividades tradi-
cionalmente consideradas como a reserva dos especialistas, investigadores e profis-
sionais de saude, tais como a investigacdo biomédica. E é no seio da investigacdo
que associa¢Oes de doentes tém conseguido intervir activamente na redefinicdo de
prioridades de investigacdo, na organizagdo de ensaios clinicos, na angariacdo de
fundos para financiamento de investigagdo e no processo de produgao de conheci-
mento sobre situagBes e condigdes nas quais existe escassa ou nula produgao cienti-
fica (Epstein, 1996; 2000; Rabeharisoa e Callou, 2004). No campo das doengas 6rfas,
das doengas degenerativas, das doencas do foro mental e das varias formas de defi-

1Para a andlise completa realizada ao longo do projecto, ver Nunes, Filipe e Matias (2007).



Os Novos Actores Colectivos no Campo da Saude 121

ciéncia, as associa¢des de doentes tém contribuido para o combate a doenga e para
a sua redefinicdo enquanto problema que é simultaneamente cientifico, clinico,
moral, social e politico, através de diversas praticas de sensibilizagdo e difusdo de
informacgdo. Precisamente neste campo, tém emergido alguns dos exemplos de pla-
taformas mais fortes e activas no contexto europeu, de que sdo exemplos a EUROR-
DIS — que teve um papel central na aprovagdo do Acto Europeu sobre Medicamentos
— ou o European Disability Forum — cuja luta pelo reconhecimento social e pelos
direitos das pessoas portadoras de deficiéncia foi fundamental.

As associagoes de doentes em Portugal e o papel da familia

Como ja foi referido, este texto procura abordar uma dimensao especifica do
trabalho desenvolvido, centrando-se no papel da familia no contexto das associa-
¢Oes de doentes em Portugal. No caso portugués, o peso da familia na sociedade e
a importancia do papel da familia nestas associacdes decorre da sua centralidade
em redes sociais que procuram responder as limitacdes dos sistemas de seguranca
social estatal e de solidariedade social (Portugal, 2005; Santos, 1993). A familia
tem assumido, assim, uma relevancia consideravel no apoio a situa¢gdes de doenca
ou de incapacidade dos seus membros, mas também no acesso ao sistema de sau-
de e na complementaridade com este especialmente em situagdes a que ele ndo é
capaz de responder. Este é o cenario geral em que muitas das associa¢Ges de
doentes e familiares operam, em particular, quando falamos de saude mental ou
perturbacdes de desenvolvimento, onde sao os familiares dos doentes que tomam
a iniciativa de promover formas de associativismo e mobilizagado colectiva.

Partindo dessas caracteristicas e especificidades do contexto portugués, foi
construida uma tipologia que organiza as associa¢des por referéncia ao papel que
a familia ai ocupa, tendo sido definidas as seguintes categorias: 1) as auto-denomi-
nadas associacOes de familiares de doentes; 2) as associa¢des de doengas crénicas
e/ou incapacitantes; 3) as associa¢des de doencas raras, perturbacdes de desen-
volvimento/mentais ou metabdlicas; 4) outras associa¢Bes, grupo este que inclui
associacOes de doengas infecciosas, associagdes para a humanizagdo do parto,
associa¢Oes que lidam com problemas de infertilidade, associagdes que lidam com
problemas relacionados com disturbios alimentares, entre outras.

Verificdmos que, tanto nas auto-denominadas associa¢des de familiares como
nas que actuam no campo das associacdes de doengas 6rfas, degenerativas e do
foro mental ou das varias formas de deficiéncia, as familias assumem um papel mui-
to significativo. Nestas ultimas, e tendo em conta que, por motivos diversos, os seus
portadores tém dificuldade de se organizar no espacgo publico, as familias assumem
ainda um papel fundamental ao funcionarem como grupos de pressdo e de sensibili-
zacdo, contribuindo para o combate a doenca e para a sua redefinicdo enquanto
problema que é simultaneamente cientifico, clinico, moral, social e politico.

Partindo destas categorias, os dados recolhidos através do questiondrio
(informagdo correspondente a 2006/07) mostram o peso maioritario do tipo de
associacOes onde o papel central da familia é directamente identificado, uma vez
que as associagdes que integram os trés primeiros tipos representam 61% do das
associagoes. Essa distribuicdo pode ser verificada através do Grafico 1.
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Grafico 1
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Uma outra caracteristica importante das associa¢des de doentes em Portugal,
e em especial daquelas onde a familia é crucial, é a sua fraca profissionalizacédo,
sendo que um ter¢o ndo emprega qualquer assalariado e, simultaneamente, a
esmagadora maioria (cerca de 94%) assenta numa base de voluntariado. Quanto
mais ampla é esta base mais dominante é a estrutura associativa onde a familia é
uma componente fundamental. Esta distribui¢do fica particularmente clara quan-
do cruzamos o numero de voluntarios existente nas diferentes associacbes pelo
tipo de associagdo identificada (ver Gréfico 2).
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A forte participacdo dos familiares nas associacGes de doentes estd também
patente na constituicdo das direc¢des das associagcdes sendo que 35% sdo familia-
res directos das pessoas afectadas (pais, conjuges, irmaos, filhos). Apenas 15% das
associagdes incluem nos seus 6rgdos directivos pessoas com vinculo profissional e
é também relevante que quase um terco das associagdes (27%) inclua portadores
da doencga(s) em causa (ver Grafico 3).

Grafico 3
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N3o é apenas nas esferas de organiza¢do ou funcionamento das associagdes
existentes que as familias estdo no centro da actividade das associa¢des de doen-
tes. Outros dados confirmam que, quando identificado o publico-alvo destas asso-
ciacbes em alguns dominios centrais da sua actividade como a disseminacdo de
informagdo ou o apoio e aconselhamento, a familia tem um peso esmagador no
dominio dos ‘destinatarios’ dos servicos prestados (que vao desde o atendimento
telefénico a divulgacdo de informagdo através de revistas ou newsletters), peso
esse que ronda os 90%.

Num outro plano de andlise, mais evidenciado a partir dos resultados dos
grupos de discussao, a centralidade das rela¢des familiares na prépria existéncia e
actividade das associagdes de doentes veio igualmente a confirmar-se nas nar-
rativas de experiéncia da doenca e daqueles que lidam com ela e com os seus por-
tadores diariamente. Assim, foi possivel constatar o papel central que a familia
assume nas associagGes de doentes através do seu envolvimento nas varias das
formas de mobilizacdo e ac¢ao acima descritas mas também, desde logo, na pré-
pria fundacdo e constituicdo destes novos actores colectivos que sdo as associa-
¢Oes de doentes. Esta dimensdo é particularmente relevante no contexto das
associacOes de familiares que procuram responder aos problemas, limitagdes e
ansiedades com que se deparam os portadores ao lidar com certas doengas ou
condi¢bes. Fazem claramente parte dessa dindmica as associacdes onde a familia
estd presente num contexto de doenga crénica ou incapacitante, em que o estado
de fragilidade e vulnerabilidade dos familiares é continuo, prolongado e até acen-
tuado no tempo. Nestes casos, ha igualmente outras implicagGes para a estrutura
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familiar, por exemplo no plano dos rendimentos familiares, sobretudo nos casos
gue envolvem cuidados paliativos continuados.

J4 no dominio das doengas 6rfas e raras, a familia surge como o actor central
de prestagdo de apoio ao doente, muitas vezes transformando aquilo que sao
experiéncias pessoais de vida e de perda em acg¢do colectiva pelo reconhecimento
e institucionalizacdo da doenca ou pelo acesso a medicamentos érfdos. Nestes
€asos, as associagdes tornam-se nos principais actores de provisao e disseminagao
de informacdo, bem como um promotor das ac¢bes de sensibilizacdo publica.
Além disso, procuram desenvolver formas de cuidado especializado ou direccio-
nado a uma populagdo, muitas vezes negligenciada, alargando ao mesmo tempo o
reconhecimento da dignidade e da igualdade desses cidaddos. No caso das doen-
¢as raras e, mais especificamente, onde ndo ha terapias efectivas disponiveis, o
que faz com que os doentes sigam uma trajectdria de degenerescéncia que acaba,
muitas vezes, numa morte prematura, as associacdes assumem a tarefa de tradu-
zir essa perda pessoal em mobilizagao e acgdo colectivas:

Quando [o filho mais novo] comecou a ir para a escola, tinha o Jodo mais
dois anos e frequentava o ensino especial, uma vez pediu para nds o irmos
buscar: “mae vem-me buscar, leva o mano e vem-me buscar” e nés fomos
busca-lo a escola, na primeira classe, onde os outros mitidos se aperceberam
que ele tinha irm3o diferente [...]. Entdo comegamos por fazer sessées de
esclarecimento aos meninos da primdria do que era a sindrome da qual
padecia 0 Jodo [...]. N6s vamos langar a partir de Abril uma mega-campanha
em todos os meios de comunicagdo [...] para isto das doengas raras [...] lan-
¢ar um projecto que é pioneiro no mundo [...] por homenagem ao Jodo,
porque ele um dia achou que ndo tinha uma escola onde tivesse uma peda-
gogia diferenciada, especializada para a sua doenga, entdao um dia disse:
“faz-me uma escola”. (representante de associagcdo de doengas raras, 12
Marco de 2007).

Na sua maioria estas doengas tém uma origem genética, pelo que a transmis-
sdo da doenca de pais para filhos coloca de imediato a familia como o meio onde
teve origem o problema/patologia, ao mesmo tempo que concentra as responsa-
bilidades e as implicagdes de um cuidado continuado e atengdo ao familiar doente.
Assim, a familia esta no centro tanto das causas como dos efeitos de certas doen-
¢as e da sua gestdo, podendo, como ja foi referido, ter um papel de difusdo de
informacdo ou criagdo de novos conhecimentos sobre a doenca através da partilha
de experiéncias e de histérias de vida e de familia:

E realmente esta populagdo [doentes com hemoglobinopatias] encontra-se
com um problema gravissimo que é: sdo pais de criangas doentes que ndo
conseguem ter um projecto de vida dito normal porque tém imensas limita-
¢Oes. Ndo conseguem ter uma profissdo porque se o filho esta doente eles
tém que deixar o emprego porque o nosso pais infelizmente ainda ndo tem
uma legislacdo que apoie estas situagdes, ndo é? Porque se a crianga fica
doente, o pai muitas vezes ndo pode ficar com ela o tempo que é necessario.
E agora imaginem isto em populacGes imigrantes... (representante de asso-
ciagdo de familiares de doentes, 12 Marco de 2007).
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Este é também o caso de algumas doencas neurodegenerativas. Aqui, e de
maneira especialmente vincada, a autonomia e agéncia do individuo sdo limitadas
e exige-se a familia um nivel e intensidade de cuidados que transformam os fami-
liares em prestadores de cuidados, independentemente da idade da pessoa afec-
tada pela doenga.

N6s continuamos, realmente, no ambito da saldde a ter uma problematica
imensa e um longo caminho a percorrer [...]. E é claro que no autismo, quem
é que os representa? Os familiares. Os familiares [...], com a doeng¢a mental,
também estdo saturados, estdo deprimidos, estdo sobrecarregados. [...] Mas
consegui que na area da saude, o plano de ac¢do social viesse com algumas,
vamos dizer, medidas minimas que me vém satisfazer e que vao desde eu
ter, no ramo da saude, médicos, psiquiatras, neurologistas a quem eu possa
recorrer e saber: este médico, este clinico que aqui estd, é bom para tratar o
meu filho com autismo. Nao é andar por ai por fora a correr um e outro e as
pessoas telefonarem: “eu tenho o meu filho com este e este problema, ja
toma uma medicagdo ja ndo sei ha quantos anos, nao sei se esta a funcionar,
ndo sei se ndo esta a funcionar”. (representante de associagtio de pertur-
bagdes do desenvolvimento e doengas mentais, 19 Fevereiro de 2007).

Muitas dessas patologias, como outras ligadas a perturbac¢des do desenvolvi-
mento ou ainda as doengas mentais, tém uma forte incidéncia nas pessoas mais
jovens, assumindo os pais ou irmaos um papel fundamental na prestagao de cui-
dados. Quando se trata de uma forma de deficiéncia ou de uma doenga do foro
mental, emergem também questdes importantes sobre os problemas enfrentados
em termos de discriminagdo e da necessidade de (re)integracdo social e/ou ocupa-
cional. Neste caso, o papel da familia reside numa luta especifica pelo reconheci-
mento da diferenca e de direitos da pessoa portadora de deficiéncia que posterior-
mente terao implicagdes na integragdo socioprofissional desta, na melhoria da sua
qualidade de vida e na aquisicdo de uma maior autonomia. Neste contexto, a
mobilizagdo dos familiares no seio duma associacdo de doentes marca de maneira
muito forte a identidade desta e, ao mesmo tempo, qualifica de um novo modo os
familiares, enquanto prestadores de cuidados e de porta-vozes.

O papel social [da associagdo] acho que é importante e acho que é reconhe-
cido, principalmente, porque temos tentado fazer um trabalho em rede. Nos
sitios onde nos encontramos procuramos os centros de saude, os hospitais,
as juntas de freguesia e procuramos conhecer todas as respostas que exis-
tem na comunidade e estabelecer uma rede e uma boa articulagdo entre as
vdrias respostas que existem. Além disso a associacdo, em si, dispde de
varios técnicos tanto na area do servigo social como da psicologia como da
terapia ocupacional e imediatamente nds tivemos uma resposta social, den-
tro das nossas capacidades, satisfatdria Para além disso, transmitimos muita
informacdo a quem procura. (representante de associagdo de familiares de
doentes, 19 Margo de 2007).

Por ultimo, vale a pena referir explicitamente algumas associagdes que lidam
com um conjunto de doengas que, ndo envolvendo directamente os familiares dos
doentes como prestadores de cuidados ou porta-vozes, podem ter implicacGes
directas e indirectas para a familia, como acontece no caso de doencas transmis-
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siveis e infecciosas, em que os familiares das pessoas infectadas constituem, muitas
vezes, o primeiro circulo de risco de contagio. Por outro lado, nestes casos, a familia
podera assumir uma posi¢ao de rejeicdo ou de abandono da pessoa doente, espe-
cialmente quando a patologia em questdo é associada publicamente a formas de
discriminagdo e a imagens de degradagao fisica, uma situagdo extensiva aos familia-
res contagiados. O papel da familia pode assim assumir alguma ambiguidade,
podendo os familiares das pessoas doentes funcionar como promotores de ac¢do
publica, nomeadamente no campo da prevenc¢do, das campanhas de sensibilizacdo e
rastreio, mas também tornar-se agentes de discrimina¢do das pessoas doentes:

E assim, eu na minha casa tive Hepatite C ... nés pensamos todos no doente
‘infectado’ e ninguém pensa no ‘afectado’ que as vezes fica pior do que o
doente. Nas hepatites se houver 150 mil infectados, ha 300 mil afectados, no
minimo. Cada doente tem o marido e o filho, ou a mulher e o filho, sdo afec-
tados. [...] A minha filha — eu tive a doencga dentro de casa — ela ndo admite
sequer ouvir falar em Hepatite C. Ela tudo o que seja Hepatite C, ela foge. E
ja sofri suficientemente em relagdo a isso. [...] Porque ela tinha 14 anos na
altura em que se descobriu, o pai comegou o tratamento e perdeu as amigas
todas. Porque o doente em tratamento de hepatite C muitas vezes torna-se
violento. (representante de associagdo ligada a doenga infecciosa, 12 Margo
de 2007).

Num outro plano de intervencdo, algumas outras associa¢des estdo ligadas a
problemas que tém a ver com a prépria constituicdo de familias. E o caso das que
lidam com problemas de fertilidade ou com a desumaniza¢ao do parto. Embora de
forma distinta, em ambas as situagées manifesta-se uma preocupagdo com o aces-
so a cuidados de saude humanizados e com a importancia de redes sociais de
apoio. Nesta situagdo, o motor da criagdo de associagcles serd a percep¢do ou a
experiéncia de uma desadequacdo da prestacdo de cuidados de saude ou da
informacdo tradicionalmente fornecida no meio médico e profissional.

Ao nivel do nosso papel social é dos nossos objectivos dar apoio psicoldgico
as pessoas, ao doente infértil. Elaboramos ja um folheto e temos em revisdo
cientifica [...] um guia e um manual com informac&o sobre infertilidade. Por-
gue temos vindo a constatar pelas pessoas que nos contactam que ha muita
falta de informacdo nesta drea. Os casais quando se deparam com o pro-
blema da infertilidade e quando recorrem aos servicos médicos mais especi-
ficos das consultas de infertilidade, nem sempre ha oportunidade de |hes
explicar concretamente qual é a abrangéncia do seu problema, quais as suas
possibilidades. [...] Pretendemos também, a longo prazo, melhorar a huma-
nizacdo e o acesso aos cuidados de satde publicos, porque de facto depa-
ramo-nos com longas listas de espera, quer para as primeiras consultas,
como propriamente para os tratamentos, e depois hd muitos casais que
conseguem entrar numa consulta externa hospitalar e depois ndo tém
dinheiro para fazer tratamento. [...] € uma associa¢do que tem por fim [...]
tentar orientar as pessoas e no fundo, fazendo ja a ponte para o nosso papel
politico, conseguir junto dos nossos governantes que alguma coisa mude em
termos de apoios aos casais inférteis. (representante de associagdo de pro-
blemas de fertilidade, 19 Marco de 2007)
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Consideragdes finais

Como vimos, no universo das associagGes de doentes é muito significativo o
peso da familia. Esse peso tem a ver, por um lado, com a importancia do volun-
tariado nas estruturas, érgdos e actividades das associacdes, que &, por sua vez, o
reverso da fraca profissionalizagdo destas. Por outro lado, a experiéncia familiar e
a vivéncia da doenga ou deficiéncia sao aspectos centrais na constitui¢ao e activi-
dade destas associagdes.

Tratando-se de um universo muito heterogéneo e susceptivel de ser descrito,
dividido e classificado de diferentes maneiras, qualquer tentativa de construcdo de
uma tipologia é condicionada pelos objectivos de quem a elabora. Neste caso,
procuramos elucidar os diferentes modos de envolvimento de familiares das pes-
soas doentes ou portadoras de deficiéncia na constituicdo e actividades das asso-
ciagdes. A tipologia que propusemos decorre deste propdsito de inventariar e
explorar esses modos de envolvimento e as suas implicagGes nas caracteristicas
das associagdes. Como mostrou a analise dos grupos de discussdo, o envolvimento
da familia é transversal a todos os tipos de associa¢des independentemente de
estas se auto-definirem como associa¢es de familiares e/ou de pais e amigos. O
que varia conforme os tipos de patologias ou formas de deficiéncia e as suas impli-
cac¢des sociais € o modo de envolvimento dos familiares, que vai desde a prestagao
de cuidados, passando pela condi¢cdo de porta-vozes dos doentes ou portadores
de deficiéncia, ou até mesmo co-afectados pela doenca.

Como tem acontecido noutros paises, e com todas as especificidades que
revelam no contexto da sociedade portuguesa, as associagdes de doentes estdo a
emergir no campo da salde como novos actores colectivos com uma visibilidade
publica crescente, embora com uma capacidade ainda limitada de influenciar as
politicas publicas e de saude em Portugal. Este cenario deve-se ao facto que uma
proporcao significativa das associa¢cdes de doentes em Portugal estd num primeiro
estadio organizacional associado a sua recente criagdo, a sua limitagdo de recursos
humanos e financeiros e fraca profissionalizagdo. Como referido, aqui emerge a
proeminéncia do trabalho voluntério e da participagao dos familiares dos doentes
nas associa¢des desde a sua constituicdo, a sua lideran¢a no desenvolvimento das
suas actividades e missdes. Esta caracteristica dominante tem por seu lado a ver
com as trajectérias histdricas particulares no dominio na saide em Portugal bem
COmMO No seu cenario associativo mais lato.

Directamente relacionado com estes aspectos esta o facto das associa¢des de
doentes portuguesas ainda terem um papel e legitimidade limitados ao nivel social
e politico. Eles sdo actores emergentes e cada vez mais relevantes nos campos da
promocdo e educacdo para a saude, prevencdo de doencas e provisdo/dissemi-
nagdo de informacdo. Os tipos de informagdo providenciados vdo desde o foro
médico ao aconselhamento juridico e psicoldgico. Assim, como outras associacoes
estrangeiras, as associa¢oes de doentes em Portugal partilham o objectivo, por um
lado, de lutar contra a doenga e, por outro lado, lutar contra a discriminagdo que
ela causa ou, inversamente, pelo reconhecimento duma certa condigdo ou proble-
ma. Outra tendéncia igualmente visivel no cendrio nacional é o papel emergente
das associagdes como mediadores entre diferentes actores no dominio da saude
(privados, publicos, politicos, médicos, econdmicos, entre outros). Nesse sentido
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algumas das associagGes estdo a tornar-se também mediadores enquanto tradugao
entre os discursos sociais e cientificos e entre eles e outros actores, inclusivamente
introduzindo questdes na politica como no caso da diabetes e da infertilidade.

Estes dados e a investigagdo comparativa realizada no projecto que serviu de
base a esta andlise sugerem um papel central que as associa¢cGes de doentes pode-
rdo vir a desempenhar no futuro. Neste processo, e nas condi¢des especificas de
Portugal, é de prever que as familias de doentes e portadores de deficiéncia pas-
sem por uma redefinicdo e, talvez, por uma ampliacdo do seu protagonismo no
dominio da salde e da prestagdo de cuidados.

Referéncias bibliograficas

BARBOT, J. (2002), Les Malades en Mouvements: la médecine et la science a I'épreuve
du sida, Paris, Balland.

BROWN, P.; ZAVESTOSKI, S. (eds.) (2005), Social Movements in Health, London, Black-
well.

CALLON, M.; LASCOUMES, P.; BARTHE, Y. (2001), Agir dans un Monde Incertain: essai sur
la démocratie technique, Paris, Seuil.

DODIER, N. (2003), Les Lecons Politiques de I'Epidémie du Sida, Paris, Editions de I'Ecole
des Hautes Etudes en Sciences Sociales.

EPSTEIN, S. (2000), “Democracy, expertise and AIDS treatment activism”, in D. L. Klein-
man (ed.), Science, Technology and Democracy, Albany, State University of New
York Press, pp. 15-32.

EPSTEIN, S. (1996), Impure Science: AIDS and the politics of knowledge, Berkeley, Uni-
versity of California Press.

ESCOBAR, A. (2003), “Actores, redes e novos produtores de conhecimento: os movi-
mentos sociais e a transicdo Paradigmatica nas Ciéncias”, in B. S. Santos (org.),
Conhecimento Prudente para uma Vida Decente, Porto, Afrontamento.

GAUDILLIERE, J.-P. (2002), “Mettre les savoirs en débat? Expertise biomédicale et mobi-
lisations associatives aux Etats-Unis et en France”, Politix, vol. 15, 57: 103-123.

NUNES, J. A.; MATIAS, M. E FILIPE, A. M. (2006), Emerging modes of enacting health,
MEDUSE Discussion Paper, Coimbra, CES.

NUNES, J. A,; FILIPE, A. M.; MATIAS, M. (2007), The Dynamics of Patient Organizations in
European Area: the case of Portugal, Coimbra, CES.

PORTUGAL, S. (2005), “«Quem tem amigos tem saude»: o papel das redes sociais no
acesso aos cuidados de saude”, Oficina do CES, 235.

RABEHARISOA, V. (2003), “The struggle against neuromuscular diseases in France and
the emergence of the partnership model of patient organisation”, Social Science
& Medicine, vol. 57, 11: 2127-2136.

RABEHARISOA, V. (2006), “From representation to mediation: the shaping of collective
mobilization on muscular dystrophy in France”, Social Science & Medicine, vol.
62, 3: 564-576.

RABEHARISOA, V.; CALLON, M. (2002), “The involvements of patients’ associations in re-
search”, International Social Science Journal, 171: 57-65.

RABEHARISOA, V.; CALLON, M. (2004), “Patients and scientists in french muscular dys-
trophy research”, in S. Jasanoff (ed.). States of Knowledge: the co-production of
science and social order, London, Routledge, pp. 142-160.

SANTOS, Boaventura de Sousa (1993), “O Estado, as relagOes salariais e o bem-estar
social na semi-periferia: o caso portugués”, in Santos, Boaventura de Sousa,
Portugal: um retrato singular, Porto, Afrontamento.



