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Resumo

A Associacdo Alzheimer Portugal, a Associacdo Alzheimer Acores e a Associagdo Alzheimer Pinhal
Litoral, as trés organizacbes sem fins lucrativos existentes em Portugal dedicadas a apoiar pessoas
com doenca de Alzheimer ou outra forma de deméncia, assumem como parte das suas missdes
organizacionais o aumento dos conhecimentos sobre a doenca.

Assim sendo, pretende-se nesta investigacdo perceber de que forma as estratégias de comunicacéo
das organizacfes do Terceiro Sector estdo a contribuir para o cumprimento das suas missfes
organizacionais no que respeita a promocao da literacia em salde na area das deméncias.

Procurando fornecer um contributo pratico para a Comunicacdo Estratégica destas organizacgoes,
desenvolve-se este trabalho aplicando uma metodologia de cariz misto sequencial explicativo. Em
primeiro lugar, através de uma metodologia quantitativa, analisam-se o0s conhecimentos dos
cuidadores familiares de pessoas com deméncia, o principal publico-alvo das organizagdes do Terceiro
Sector. Em segundo lugar, através de uma Analise de Conteldo Qualitativa pretende-se examinar a
comunicagdo que tem vindo a ser realizada pelas trés organizagdes.

Defende-se que, no sentido do cumprimento da sua missdo, devem as organizagdes do Terceiro
Sector desenvolver estratégias que vdo ao encontro das necessidades dos seus publicos-alvo, o que sé
sera conseguido quando incorporarem na sua estratégia de comunicacdo a Comunicacdo no Interesse
Publico e, no caso especifico das deméncias, a comunicacao para a salde como motor da promogao da
literacia em saude.

Complementarmente, pretende-se nesta investigagdo analisar de que forma os artigos publicados
nos 6rgaos de comunicacdo social estdo a contribuir para os conhecimentos dos cuidadores familiares
sobre a doenca de Alzheimer ou outras formas de deméncia.

Em suma, o objetivo deste trabalho passa por alcangar uma maior compreensdo do estado da
comunicacdo estratégica das organizacfes na area das deméncias no nosso pais, procurando perceber
se a comunicacdo realizada esta ou ndo a ir ao encontro das necessidades dos cuidadores familiares de

pessoas com deméncia, ou seja, Se esta ou ndo a contribuir para 0 aumento da literacia em salde.

Palavras-chave: Comunicacdo Estratégica; Comunicagdo no Interesse Publico; Comunicagdo para a

Saude; Literacia em Saude; Alzheimer; Deméncia; Cuidadores Familiares.
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Abstract

The Alzheimer Portugal Association, Alzheimer Acores Association and Alzheimer Pinhal
Litoral Association are the three non-profit organisations in Portugal dedicated to support
people with Alzheimer disease and/or any other forms of dementia. Within their role they also
seek to study and increase the existent knowledge about the disease.

Therefore, this work aims at understanding how the third sector organisations’
communications strategies are contributing to the fulfililment of their role as non-profits, in
what concerns the promotion of health knowledge on dementia. This research seeks to
provide a practical perspective to the Strategic Communication of these organisations by
applying a mixed explanatory and sequential methodology.

First, through a quantitative methodology, this work analyses the knowledge of people
with dementia’s carers, the principal target audience of third sector organisations. Second,
based on a qualitative analysis, this research examines the communication that has been made
by the three above named organisations.

In what concerns the fulfilment of their mission, this work advocates that the third sector
organisations must develop their strategies in accordance to the needs of their target audience.
This will only be achieved when they integrate the public interest communication within their
communication strategy. In the specific case of dementia, it is also crucial to incorporate
health communication as the driving force to promote health literacy.

As a complement, this research seeks to analyse how media is contributing to advance
carer’s knowledge on Alzheimer disease and other forms of dementia.

To sum up, this work aims at achieving an increased understanding on the status of
strategic communication by the organisations working with dementia diseases in our country.
It tries to comprehend whether the existent communication matches the carers’ needs, and

whether it is raising the level of health literacy in Portugal.

Key-words: Strategic Communication; Communication in the Public Interest; Health Communication;

Health Literacy; Alzheimer; Dementia; Family Carers.
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INTRODUCAO

Strategic design is the hallmark of successful health programs. Over the past 20 years,
health communicators have come to realize that collaboratively designed, implemented,
and evaluated health communication strategies will help achieve the goal of improving
health in a significant and lasting way by empowering people to change their behavior and
by facilitating social change. Sound communication strategies provide coherence for a
health program’s activities and enhance the health program’s power to succeed. Strategic
communication is the program’s steering wheel, guiding it towards its goals. Strategic
communication is also the glue that holds the program together or the creative vision that

integrates a program’s multifaceted activities.

(O’Sullivan, Yonkler, Morgan, & Merritt, 2003: 4)

O envelhecimento da populacdo mundial é, em pleno século XXI, uma realidade. O aumento da
esperanga média de vida acarreta grandes desafios a nivel global, sobretudo no que diz respeito a
salide publica. Poder viver até mais tarde é, sem dlvida, uma conquista das sociedades
contemporéneas, mas acaba por se repercutir no aumento da prevaléncia das doengas do
envelhecimento, como o caso das deméncias, doencas degenerativas do foro neurologico.

A Organizagdo Mundial de Salde estima que em todo o mundo existam 47.5 milhdes de pessoas
com deméncia, nimero que pode atingir os 75.6 milh6es em 2030 e quase triplicar em 2050 para 0s
135.5 milhdes. A doenca de Alzheimer assume, neste &mbito, um lugar de destaque, representando
cerca de 60 a 70% de todos os casos de deméncia (World Health Organization [WHQO], 2015a). Em
Portugal, ndo existindo até a data um estudo epidemioldgico que retrate a real situacdo do problema,
apenas se podem ter como referéncia os dados da Alzheimer Europe que apontam para cerca de 182
mil pessoas com deméncia (Alzheimer Europe, 2014b).

A elevada taxa de prevaléncia associa-se aos inimeros desafios e dificuldades pelos quais passam

doentes e cuidadores', fazendo deste um tema central de satde puablica (World Health Organization

! Entende-se por cuidados familiares ou informais “os que sio executados de forma ndo antecipada, ndo
remunerada, podendo abranger a totalidade ou apenas uma parte dos mesmos. (...) [Sdo] executados
preferencialmente no domicilio e (...) habitualmente ficam sob a responsabilidade dos elementos da familia, dos
amigos, vizinhos ou outros, sendo designados por cuidadores informais” (Sequeira, 2010: 156).

Por sua vez, os cuidados profissionais ou formais sdo aqueles “habitualmente executado[s] por profissionais
devidamente qualificados (médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais, etc.), 0s quais sdo designados
por cuidadores formais. (...) Estes compreendem uma diversidade de profissionais remunerados e/ou voluntarios

em hospitais, lares, instituicdes comunitérias, etc. (Sequeira, 2010: 156).
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[WHO] & Alzheimer’s Disease International, 2012). A perda de competéncias que caracteriza as
deméncias tem impacto ndo s6 no doente, como também no seu nudcleo familiar, em consequéncia da
progressiva reducdo da capacidade da pessoa para realizar as atividades quotidianas de uma forma
independente.

Em todo o mundo, e Portugal ndo é exce¢do, as associacGes de doentes, familiares e amigos
assumem um papel de destaque. S&o as organizag¢fes do Terceiro Sector muitas vezes a Unica fonte de
suporte e de informacdo tanto para os doentes como para os seus cuidadores. O seu propdésito de
atuacdo é, precisamente, o de apoiar aqueles que sdo afetados pela doenca, contribuindo para um
aumento da qualidade de vida das pessoas com deméncia e daqueles que Ihes prestam cuidados. Este
objetivo é alcancado em certos casos através da prestacdo de servigos mas, sobretudo, através da
promog¢do daquelas que sdo consideradas boas préaticas, através da promocdo do aumento dos
conhecimentos sobre a doenga, sobre os seus sintomas, fatores de risco, intervengéo, entre outros
aspetos. O cumprimento da misséo destas organizagdes passa, portanto, pela promocéo dos direitos
dos doentes e cuidadores, pela luta por uma sociedade que integre as pessoas com deméncia e 0s seus
cuidadores, pela prestacdo de cuidados de qualidade, ou seja, por tudo 0 que possa contribuir para o
bem-estar fisico e emocional das pessoas com deméncia (Alzheimer Portugal, sem data; Associagdo
Alzheimer Acgores, 2015a; World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International,
2012).

No ambito destas organizaces do Terceiro Sector que trabalham na area das deméncias, pretende
este trabalho contribuir com uma perspetiva de Comunicagdo Estratégica, colocando o foco nas
estratégias de comunicacdo destas organizacGes e no seu contributo para o cumprimento das suas
missdes. Defende-se, antes de mais, que a comunicacdo nestas organizacdes deve ir além da
Comunicagdo Institucional e incorporar a Comunicacdo no Interesse Publico como chave para o
compromisso e empoderamento dos seus publicos-alvo. Devem as estratégias de comunicacdo
procurar contribuir para o bem-estar dos seus publicos, daqueles que sao afetados pela sua atuagdo. No
caso particular das organizacBes que trabalham na area da salde, devem as suas estratégias de
comunicacdo, entre outros aspetos, contribuir para um aumento dos niveis de literacia em sadde.

Assim sendo, nesta investigacao realizada no ambito do Programa de Doutoramento em Ciéncias
da Comunicacdo, do Instituto Superior de Ciéncias do Trabalho e da Empresa — Instituto Universitario
de Lisboa (ISCTE-IUL), em parceria com a Escola Superior de Comunicacido Social — Instituto

Politécnico de Lisboa (ESCS-IPL), pretende-se dar resposta a seguinte pergunta de partida:

De que forma as estratégias de comunicacdo das organizagOes do Terceiro Sector estdo a
contribuir para o cumprimento das suas missGes organizacionais no que respeita a promocao da

literacia em salde na area das deméncias?
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Numa perspetiva de Comunicacdo Estratégica, procura-se perceber se as organizacfes do Terceiro
Sector estdo a ir ao encontro das necessidades dagueles que assumem como um dos seus principais
beneficiarios, os cuidadores familiares. Em especial, procura-se analisar de que forma a comunicagéo
para a salde realizada por estas organizagoes estd a dar resposta ao problema e, consequentemente, a
contribuir para o cumprimento das suas missoes.

De facto, poderiam ser vérios os publicos em estudo no que concerne a problematica das
deméncias. No entanto, devido ao impacto que a doenca tem nas suas vidas, a enorme sobrecarga a
gue estdo sujeitos e ao seu papel na manutencdo da qualidade de vida das pessoas com deméncia, as
associacdes em todo o mundo definem os cuidadores familiares como o seu publico central. Séo estes
aqueles que diariamente lidam com o doente e que assistem as alteracBes na sua vida quotidiana,
presenciando também as modificacdes na sua forma de estar e ser. A medida que a doenca evolui, o
grau de exigéncia para os cuidadores vai aumentando, desde a ajuda na alimentacdo, higiene, até a
dependéncia total da pessoa com deméncia, 24 horas por dia. O impacto econdmico da doenga, 0
desgaste fisico e emocional dos cuidadores, as dificuldades em compreender e lidar com as alteracdes
no comportamento da pessoa com deméncia, a troca de papéis entre cdnjuges ou filho/pai para
cuidador/dependente sdo alguns dos desafios que emergem e que fazem dos cuidadores familiares um
publico central quando se trata de abordar as doencas neurodegenerativas (Alzheimer Europe, 2015¢;
Alzheimer’s Disease International (ADI), 2015; Garrett, 2005; Grupo Parlamentar CDS-PP, 2010;
Grupo Parlamentar PSD, 2010; World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease
International, 2012) Esta opcdo ndo retira, de forma alguma, relevancia a intervencdo junto dos
cuidadores profissionais, um publico essencial no que se refere a qualidade da prestacdo de cuidados
em equipamentos sociais, como lares e centros de apoio diurno, onde carece a formacao especializada
para cuidar de pessoas com deméncia e onde vigora ainda a ideia em muitos profissionais de que fazé-
lo se pauta pelos mesmos cuidados do que cuidar de um idoso sem deméncia.

O aumento da literacia em salde na area das deméncias € um dos objetivos primordiais das
organizacdes do Terceiro Sector, procurando reduzir o estigma, eliminar os mitos e equivocos
existentes em torno das deméncias, assim como combater a falta de conhecimentos, interferindo ndo
s6 na compreensdo da doenca, como no tratamento e na prestacdo de cuidados, com impacto na
qualidade de vida de doentes e cuidadores. Um aumento dos conhecimentos sobre fatores de risco
traduzir-se-4 numa menor prevaléncia da doenga. Um aumento dos conhecimentos sobre os sintomas e
sinais de alerta traduzir-se-a& em diagndsticos mais atempados e numa intervencdo mais precoce. Um
aumento dos conhecimentos sobre as estratégias para melhor cuidar traduzir-se-4& em cuidadores
menos sobrecarregados, desgastados e, consequentemente, em pessoas com deméncia com uma
melhor qualidade de vida. S&o vérios, portanto, os publicos junto dos quais urge intervir e nos quais

um aumento da literacia em satde assume especial relevancia.
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Nunca em Portugal foi realizado um estudo que permita efetivamente saber quantas pessoas com
deméncia estdo diagnosticadas e quem elas sdo. Como tal, em momento algum se conseguiu conhecer
estes doentes ou os seus cuidadores. Como chegar até eles? Como saber o que precisam? Como saber
como os apoiar? Estas sdo apenas algumas das questfes que permanecem sem resposta.

Em complemento, visa este trabalho uma maior compreensdo do papel que tem vindo a ser
desempenhado pelos drgdos de comunicacdo social no que diz respeito a literacia em salde na area das
deméncias. Diversas investigacGes tém concluido que os mass media podem aumentar os niveis de
literacia em salde, no entanto, ndo nos podemos esquecer que do mesmo modo também podem
prejudicar o impacto de estratégias de comunicagdo para a satde (Eir6-Gomes & Atouguia, 2012). Por
outro lado, nem todos os cuidadores de pessoas com deméncia tém contacto com as organizacdes do
Terceiro Sector e, por isso, surge como de especial relevo uma investigacdo adicional da informacédo
veiculada e que pode ser acessivel, pelo menos em teoria, por todos. Assume-se, portanto, uma

guestdo complementar a qual se visa dar resposta:

De que forma os artigos publicados nos 6rgdos de comunicacéo social estdo a contribuir para os
conhecimentos dos cuidadores familiares sobre a doenga de Alzheimer ou outras formas de

deméncia?

Para tal, sera necessario por um lado analisar os conhecimentos e necessidades de informacéo dos
cuidadores familiares de pessoas com deméncia e, por outro lado, analisar a comunicacdo que tem
vindo a ser desenvolvida. Os resultados desta investigacdo constituirdo, assim, a primeira analise
realizada em Portugal a literacia em saude na area das deméncias, assim como a primeira analise
realizada a comunicacdo sobre estas doencas, tanto por organizacdes do Terceiro Sector como pelos
6rgdos de comunicacéo social.

O grande contributo deste trabalho poderd passar pela possibilidade de no futuro virem a ser
desenvolvidas estratégias de comunicacdo para a saude que, efetivamente, vdo ao encontro das
necessidades dos publicos-alvo e que contribuam para 0 aumento dos conhecimentos sobre as
deméncias. Os resultados alcancados poderdo permitir as organizagfes do Terceiro Sector uma maior
compreensdo dos seus reais beneficiarios e uma redefinicdo das suas estratégias de comunicacao.

Espera-se no final da investigacdo conseguir tracar um perfil das necessidades dos cuidadores
familiares e, por outro lado, caracterizar a comunicagdo que tem vindo a ser realizada em Portugal no
ambito das deméncias, analisando a relacdo entre ambos os elementos e procurando perceber se
estardo estas pessoas a encontrar respostas aos seus problemas em termos de conhecimentos sobre a
doenca. Por outro lado, pretende-se uma contribuicdo para o desenvolvimento das estratégias de
comunicacgdo das organizagOes do Terceiro Sector, enfatizando a importancia de serem desenvolvidas

com o fim Gltimo de contribuirem para o cumprimento da missdo da organizacéo.
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Os objetivos de investigacdo passam, assim, por:

O1: Analisar os conhecimentos dos cuidadores familiares sobre a doenca de Alzheimer;

02: Analisar a comunicagdo que tem vindo a ser realizada pelas organizacGes do Terceiro Sector
na area das deméncias;

0O3: Analisar os artigos que tém vindo a ser publicados pelos 6rgdos de comunicacdo social sobre a
tematica das deméncias;

O4. Refletir sobre a importancia da comunicacdo estratégica para a mudanca social no
cumprimento da misséo das organizacdes do Terceiro Sector;

O5: Refletir sobre a importancia de estratégias de promogdo da literacia em salde para dar resposta
as necessidades dos publicos-alvo das organizacdes do Terceiro Sector na area da salde.

Este trabalho insere-se, portanto, numa corrente pragmatista, visando, em Gltima instancia, um
contributo pratico para a sociedade, uma utilidade real. A metodologia de investigacdo utilizada
caracteriza-se por ser uma metodologia mista, de cariz sequencial explicativo, utilizando uma anélise
guantitativa e uma qualitativa (Creswell, 2014).

Para a analise dos conhecimentos e necessidades de informacao dos cuidadores familiares, opta-se
pela utilizagdo de uma metodologia quantitativa, a aplicagdo da Escala de Conhecimentos sobre a
Doenca de Alzheimer (ECDA) (Brian D Carpenter, Balsis, Otilingam, Hanson, & Gatz, 2009), um
questionario onde se avaliam os conhecimentos sobre a doenga em 7 grandes categorias tematicas, a
saber, avaliacdo e diagnostico, sintomas, fatores de risco, tratamento, desenvolvimento e progresséo da
doenca, ser cuidador e impacto na vida do doente.

Relativamente a analise da comunicacdo que tem vindo a ser desenvolvida sobre a doenca de
Alzheimer e outras deméncias, procura-se uma caracterizacdo e analise dos contetdos publicados nos
varios suportes de comunicacdo das organizacdes do Terceiro Sector dedicadas a esta problematica: a
Associacdo Alzheimer Portugal, a Associacdo Alzheimer Acores e a Associacdo Alzheimer Pinhal
Litoral. Sdo analisados os seus websites, paginas no Facebook, boletins institucionais e, ainda, 0s
comunicados a comunicacdo social enviados. Por outro lado, complementa-se a investigacao,
caracterizando o contetido dos artigos publicados nos érgdos de comunicacdo social ao longo do
periodo temporal da analise definido, 0 ano de 2014. Esta investigacao sera conseguida através de uma
metodologia qualitativa, a Analise de Contetdo Qualitativa (ACQ), em que o quadro de codificacdo
permite ndo s6 uma avaliacdo dos conteudos publicados, mas também uma compara¢do dos mesmos
com as areas de conhecimento sobre a doenca que foram analisadas relativamente aos cuidadores
familiares de pessoas com deméncia na investigacdo quantitativa.

O trabalho estd essencialmente focado nas estratégias de comunicacdo das organizacbes do
Terceiro Sector que trabalham na area das deméncias, sendo por isso fundamental tracar uma revisdo

da literatura que permita uma maior compreensao das varias dimensdes em estudo. Os capitulos | e Il
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compreendem esta revisdo bibliogréfica, o capitulo 111 apresenta o desenho da investigacdo empirica e
0 IV é constituido pela apresentacédo e analise dos resultados.

O capitulo I, intitulado Estratégias de Comunicagdo de Organizac¢Bes do Terceiro Sector, divide-se
em 5 secgdes, comecando por uma abordagem holistica a definicdo do conceito de comunicagdo
através das principais tradi¢fes tedricas do estudo das Ciéncias da Comunicagdo. Assume-se de
especial relevo a compreensdo da no¢do de comunicagdo como indo para além da mera transmisséo de
informacao e, portanto, como agdo, permitindo pensar a Comunicacgdo Estratégica como uma pratica
gue tem em vista assegurar uma negociacdo e compromisso constantes entre a organizagao e o seu
meio envolvente e, em Ultima analise, contribuir para 0 bem comum.

A segunda seccdo visa uma maior compreensdo do conceito, da disciplina e profissdo de Rela¢des
Publicas (RP), encaradas como uma funcéo de gestdo estratégica da organizacdo, com um papel social
determinante a desempenhar. Distingue-se, assim, o conceito de Rela¢Bes Publicas dos conceitos de
Comunicagdo Institucional, Organizacional ou Corporativa, muitas vezes tidos como sindnimos,
abordando as principais fungGes das RP e colocando um enfoque especial naquele que se defende ser o
novo paradigma tedrico da area, na esteira da Teoria Critica das RP, o da sua contribuigdo para o
desenvolvimento da sociedade (L’Etang, 2013; White & Mazur, 1995).

A terceira seccdo versa sobre uma das fungdes das RelagBGes Publicas, que se acredita dever ser
desenvolvida em qualquer organizagdo e que, no &mbito dos objetivos do presente trabalho, assume
um papel inquestionavel, a Comunicagéo no Interesse Publico, Comunicagdo para a Mudanca Social
ou Comunicacéo para o Desenvolvimento, consoante os autores (Figueroa, Kincaid, Rani, & Lewis,
2002; Mefalopulos, 2008; O’Sullivan et al., 2003; P. T. Piotrow, Rimon, Merritt, & Saffitz, 2003; Rice
& Atkin, 2008). Esta funcdo das RP pode ser definida como o desenvolvimento de
programas/campanhas que visam provocar a mudanca, tanto ao nivel dos conhecimentos e crengas,
como dos comportamentos dos publicos, tendo sempre como finalidade o bem comum (Dozier,
Grunig, & Grunig, 2001; Figueroa et al., 2002; Lourengo, 2009; Mefalopulos, 2008; Paisley, 2001; P.
T. Piotrow & Kincaid, 2001). Fala-se, em suma, de Comunicacdo Estratégica para a Mudanca de
Comportamentos com um foco no bem comum, no desenvolvimento da sociedade, em mudangas
benéficas ndo s6 a nivel individual, mas também a nivel comunitério ou social e que, por isso, assume
um papel incontestavel quando se trata de organizacdes que visam contribuir para o bem da sociedade,
como as organizac6es do Terceiro Sector.

A seccdo 4 do primeiro capitulo é, assim, inteiramente dedicada a uma maior compreensao deste
sector, definido em oposi¢do ao sector do Estado e do Mercado, independente e com caracteristicas
préprias que tornam a sua atuacéo especialmente relevante no que diz respeito a mudanca social e que,
como tal, carece de estratégias de comunicacdo adequadas. Define-se, por isso, ndo s6 o sector, mas
também as organizagGes que o compdem, em especial as Instituicbes Particulares de Solidariedade

Social, o subtipo onde se incluem a maioria das associa¢fes de doentes e familiares. Dada a tematica
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da investigacdo e 0s seus objetivos especificos urge, também, neste dmbito, uma caracterizacdo
pormenorizada das trés organizagdes do Terceiro Sector existentes em Portugal dedicadas a temética
das deméncias — organizagdes estas cuja comunicagdo serd alvo de analise no trabalho.

A Associacdo Alzheimer Portugal, a mais antiga das trés, foi fundada em 1988 e é a Unica de
ambito nacional, com sede em Lisboa e delegacfes em vérias regides do pais. A Associacdo
Alzheimer Acores, antiga delegagdo da Associagdo Alzheimer Portugal, autonomizou-se em 2006,
desenvolvendo a sua atividade na ilha de S. Miguel. Por sua vez, a Associagdo Alzheimer Pinhal
Litoral, a mais recente, fundada em 2013, atua na regido intermunicipal do Pinhal Litoral, sendo a
terceira e ultima organizacdo do Terceiro Sector atualmente existente em Portugal especificamente
criada apoiar pessoas com deméncia e seus cuidadores.

Por ultimo, a quinta sec¢cdo do Capitulo | centra-se nas especificidades da pratica das Relagdes
Publicas nas organizagdes do Terceiro Sector, defendendo-se a importancia de estratégias integradas
de Comunicagéo Institucional e Comunicagdo no Interesse Publico. Se as organiza¢fes do Terceiro
Sector tém como missdo contribuir para uma sociedade melhor, para o seu desenvolvimento, a sua
atuacéo é definida sempre com um enfoque especial nos seus publicos alvo. Mais do que existir para o
seu proprio sucesso, uma organizagdo ndo lucrativa existe com um papel a desempenhar na sociedade.
Os interesses dos publicos e o0 seu bem-estar estdo, por isso, em primeiro lugar e os interesses da
organizagdo sdo relegados para um segundo plano. De facto, a defesa e prossecucgao dos interesses dos
publicos é o proprio objetivo da organizacgdo e, assim sendo, o desenvolvimento de uma estratégia de
Comunicagdo no Interesse Publico estard ndo so a ir ao encontro das necessidades dos publicos, mas
também, a cumprir a missdo da organizagao.

Perante 0 exposto, visa este trabalho perceber se, de facto, no que concerne as organizacdes
dedicadas a area das deméncias em Portugal, as estratégias de comunicacdo desenvolvidas estdo ou
ndo a ir ao encontro das necessidades dos publicos-alvo ou seja, estdo ou ndao a cumprir a missdo
organizacional. Se as associacOes existem para apoiar doentes e 0s seus cuidadores e familiares,
estardo as suas estratégias de comunicacao a dar resposta as reais necessidades dos seus publicos?

O Capitulo Il visa, por sua vez, uma maior compreensao da area de atuacdo das organizacdes em
causa, ou seja, a area da saude e, em especial, das deméncias, dividido igualmente em 5 seccdes.

Em primeiro lugar, o foco é colocado numa das areas da Comunicagdo para a Mudanca Social, a
Comunicagdo para a Saude, entendida neste trabalho como comunicagdo estratégica para a mudanga
de comportamentos com ganhos para a satde individual e social. O foco da comunicagdo para a salde
esta assim, na vertente da capacitacdo e empoderamento dos publicos, para que os proprios individuos
se tornem agentes de mudanga e levem aqueles com os quais se relacionam a mudar também os seus
comportamentos. SO assim se conseguirdo resultados a longo prazo e s6 assim se conseguira aumentar
0s niveis de literacia em salde, com todos os ganhos inerentes, nomeadamente no que diz respeito a

promogdo da saude e da qualidade de vida.
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A seccdo 2 aborda e desenvolve os varios aspetos do conceito de literacia em saude, conceito
fundamental quando se trata de estudar os conhecimentos sobre uma determinada doencga, como é o
caso da investigacdo desenvolvida. Entende-se, em primeira instancia, a literacia em salide como um
conjunto alargado de capacidades que sdo necessarias para a procura, obtencdo, interpretacéo,
discusséo e uso de informagdes que permitam, por seu turno, tomadas de decis@o informadas e que
promovam a salde, contribuindo para uma melhor qualidade de vida. Mas mais do que isso, entende-
se a literacia em salde como a base para um verdadeiro envolvimento e mobilizagdo para a promogéo
da saude, constituindo-se como um elemento determinante no que diz respeito ao estado da salde
publica de uma determinada sociedade.

Desenvolvendo-se este trabalho no &mbito da doenga de Alzheimer e outras deméncias, englobadas
em Portugal no Programa de Salde Mental, surge ainda como de especial interesse uma maior
compreensdo do conceito de literacia em saude mental, constituindo esta a sec¢do 3 do segundo
capitulo. Apesar de as deméncias serem efetivamente doencas do foro neuroldgico e ndo doengas do
foro mental, a sua considera¢do como tal em diversos estudos, assim como pelo Ministério da Saude
no nosso pais, justificam uma abordagem ao conceito, ainda que de forma breve e nos aspetos
essenciais e transversais ao conceito de literacia em salde de uma forma geral. Tal como na literacia
em saude, também a literacia em satde mental tem como fim Ultimo a capacitacdo e empoderamento
dos individuos, defendendo-se que pessoas com um grau de literacia em salude mental adequado
poderdo transformar-se em agentes de mudanca, levar os outros a reconhecer sinais de alerta, a
conhecer os fatores de risco, a saber lidar com doentes, a ajudar no dia-a-dia aqueles que cuidam.

Né&o se pode, no entanto, analisar uma area de conhecimentos e de atuagdo sem um entendimento
genérico da mesma. Por isso, a sec¢cdo 4 apresenta uma definicdo dos conceitos de deméncia e de
doenca de Alzheimer, para além de tracar uma caracterizacdo geral dos principais aspetos relacionados
com a doenga, como as suas fases de evolugdo, sintomas, fatores de risco ou especificidades do
diagnostico e intervengdo. A caracterizacdo da prevaléncia das deméncias, assim como o0
conhecimento do seu impacto surgem também como de especial interesse. Importa ainda neste ponto
focar as caracteristicas daqueles que constituem o principal publico-alvo das organizacdes do Terceiro
Sector nesta area, os cuidadores familiares de pessoas com deméncia, passando também pelos
principais desafios com que se deparam ao longo do processo de diagnéstico e evolucdo da doenga.

Por fim, a sec¢do 5 do Capitulo 11 afunila a revisdo teorica para aquela que serd uma das areas a
aprofundar na investigacdo empirica, a literacia em salde na area das deméncias, procurando retratar
0s principais resultados a nivel internacional sobre a matéria. A existéncia ainda de diversos mitos e
equivocos em torno destas doencgas € um dos motivos que justifica a importancia do aumento da
literacia em salde nesta area.

Os capitulos | e 11 da presente investigagdo compreendem, assim, uma abordagem tedrica as vérias

areas com impacto e interesse para a resposta as questdes de partida que norteiam todo o estudo. A



“Estratégias de Comunicagdo de Organizagdes do Terceiro Sector:
Doenga de Alzheimer e outras Deméncias em Portugal”

analise dos conhecimentos sobre a doenca de Alzheimer e outras deméncias ndo pode ser realizada
sem uma compreensdo aprofundada da importancia desses mesmos conhecimentos, sem uma
compreensdo do conceito de literacia em salde e do seu impacto na promo¢do da salde e,
consequentemente, na promocdo da qualidade de vida de doentes e familiares.

Esta analise ndo pode também ser realizada sem uma compreensdo, ainda que ndo aprofundada em
termos médicos, dado nédo ser esse o objetivo do trabalho, do que se entende por deméncias, das suas
principais implicagdes e dos principais desafios que se colocam aqueles que sdo direta ou
indiretamente afetados. N&o se pode, também, analisar os conhecimentos de um determinado publico-
alvo sem um conhecimento de quem s&o, quais as suas principais dificuldades e qual o real impacto
que a deméncia pode ter na sua vida. Uma andlise aos principais relatérios, obras e artigos
internacionais assume, por isso, uma especial importancia.

Por sua vez, a andlise as estratégias de comunicacao das organiza¢des do Terceiro Sector ndo pode
ser realizada sem uma compreensdo, antes de mais, do conceito de comunicagéo e, consequentemente,
do conceito de Relagbes Publicas enquanto Comunicacéo Estratégica. Por outro lado, uma abordagem
ao conceito de Terceiro Sector e uma caracterizacao das organizagdes que o compdem assume também
especial relevo. A area da Comunicagdo para a Saude em particular pressupde, por seu turno, uma
reflex&o sobre as idiossincrasias da Comunicagdo para a Mudanca Social e, também, do conceito de
literacia em saude.

Estardo as organizagdes do Terceiro Sector na area das deméncias realmente a promover a literacia
em salde? Estardo realmente a contribuir para um aumento dos conhecimentos dos seus publicos
sobre a doenca? Estardo a contribuir para a mudanca social? Sdo algumas das questdes sobre as quais
se procura refletir neste projeto.

O Capitulo Il corresponde, neste seguimento, a apresentacdo do Desenho da Investigacdo
Empirica passando, tal como defendido por Quivy & Campenhoudt (2005), pela defini¢do da pergunta
de partida e os objetivos de investigacao, exploracdo do tema com leituras e entrevistas exploratdrias,
definicdo do problema em estudo, construcdo do modelo de analise e sua implementacdo. A analise
das informacdes recolhidas e respetiva interpretagdo compdem, por ultimo, o Capitulo 1V.

As organizacdes do Terceiro Sector na area das deméncias existem com o propdsito de apoiar 0s
doentes e os seus familiares e, como tal, deverdo as suas estratégias de comunicacgdo contribuir para
esse mesmo fim. A andlise as estratégias de comunicacéo destas organizagdes visa alcancar uma maior
compreensdo sobre a forma como estas estratégias, ao serem assumidas como estratégias de
comunicacgdo para a saude, contribuem para 0 cumprimento da missdo de cada uma das organizagdes.
Tanto a Associacdo Alzheimer Portugal, como a Associacdo Alzheimer Acores ou a Associacdo
Alzheimer Pinhal Litoral definem na sua missao a importancia do aumento dos conhecimentos sobre a
doenca de Alzheimer ou outras deméncias. No entanto, ndo se sabe ainda até que ponto as suas

estratégias de comunicacao estdo a contribuir para esse proposito.
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A andlise e discussdo sobre o papel que a Comunicagdo Estratégica para a Mudanca Social tem a
desempenhar no cumprimento da missdo das organizacdes do Terceiro Sector leva-nos, também, a
uma reflex@o sobre a importancia de estratégias de promocao da literacia em salde para dar resposta
as necessidades dos publicos-alvo destas organizagdes. Nao se assume, contudo, que a Unica finalidade
destas associagOes seja promover 0 aumento dos conhecimentos sobre as doengas ou que a sua atuacgao
se deva cingir a esta area. Por entre todos os contributos que as associa¢fes possam dar a sociedade, a
contribuicdo para o aumento da literacia em saude é um deles, e assumido como tal por todas as
organizagoes.

Por outro lado, pretende-se com este trabalho apresentar ndo s6 o panorama da comunicagdo
realizada pelas organizagcdes do Terceiro Sector nesta area, mas também caracterizar a informagéo
veiculada pela comunicagdo social. Estes dados poderdo, por sua vez, impulsionar futuras
investigacbes em jornalismo, assim como, e isso seria o0 ideal, impulsionar o desenvolvimento de
artigos, reportagens, plataformas de comunicacdo ou outros projetos com o intuito de aumentar o0s
conhecimentos dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia.

Assumindo-se como uma investigacdo enquadrada no Pragmatismo Americano, ambiciona-se
também contribuir para um maior conhecimento acerca do perfil dos cuidadores familiares de pessoas
com deméncia, neste caso, no que diz respeito aos seus conhecimentos sobre a doenga. Certamente
gue os resultados apresentados poderdo servir de base a areas complementares de apoio, como o
Servigo Social, para além de que poderdo incitar ao desenvolvimento de novos projetos por parte das
associagOes de doentes. Contudo, é de salientar que ndo se visa obter uma compreensao holistica de
todas as fontes de informacdo que podem ser utilizadas pelos cuidadores familiares de pessoas com
deméncia. O estudo do papel dos médicos especialistas ou do papel das redes de sociabilidade, como a
familia e os amigos, apesar do seu inegavel interesse e relevancia, extravasa o0s objetivos da presente
investigacao.

Esta tese constitui-se, assim, como o primeiro passo de um longo caminho a percorrer na mudanga
de conhecimentos, atitudes e comportamentos que promovam a qualidade de vida das pessoas com
doenca de Alzheimer ou outra forma demencial e que, simultaneamente, contribua para aquilo que é
definido pelas diversas organizac@es a nivel nacional e internacional, assim como pela Organizagao
Mundial de Saude, como um grande objetivo: sociedades que reconhegam os direitos das pessoas com
deméncia e dos seus cuidadores e que verdadeiramente os integrem e lhes proporcionem qualidade de
vida.

Em suma, espera-se que este trabalho seja um ponto de partida para que um maior enfoque seja
colocado na comunicagdo estratégica para a promocdo da literacia em salde por parte das
organizagdes do Terceiro Sector e dos 6rgdos de comunicacdo social, ndo s6 na &rea das deméncias,

como em todas as areas da saude.
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CAPITULO |
ESTRATEGIAS DE COMUNICACAO DE ORGANIZACOES DO TERCEIRO
SECTOR

Criar o mundo é uma das vantagens de estudar comunicagdo: esperamos que seja feito
com um sentido de responsabilidade de quem é um cocriador do mundo em que vivemos.
(Littlejohn & Foss, 2011: 424)

1. O Conceito de Comunicacéo
Definir o conceito de comunicacao é uma tarefa exigente, exaustiva e nem sempre bem-sucedida. Nao
ha apenas uma definicdo, uma abordagem, uma corrente de pensamento, mas sim um conjunto
alargado de propostas e de formas de pensar a comunicacgao, muitas delas incompativeis.
Comunicagdo. Termo irritante: € um saco inverosimil onde cabe tudo desde comboios,
autocarros, telégrafos e cadeias de televisdo, pequenos grupos de convivio, vasos e
comportas e, com certeza, uma col6nia de ratos do campo, uma vez que 0S animais
comunicam (...). Mas ¢, por isso mesmo, um termo fascinante (Winkin, 1981).

Para além de ser um conceito utilizado pelas mais variadas disciplinas, com os mais variados fins e
contextos, também entre aqueles que se definem como investigadores ou teéricos da comunicacéo, o
coNnsenso nao existe.

As Teorias da Comunicacdo nao surgiram ainda como um campo de estudo coerente porque
0s tedricos da comunicacdo ainda ndo encontraram um caminho comum para além das
praticas disciplinares que os separam (Craig, 1999: 120).

O vasto mundo das teorias da comunicagéo pode, na ace¢do de Craig (1999), ser dividido em sete
tradicOes: a semiotica, a fenomenoldgica, a cibernética, a sociopsicologica, a sociocultural, a critica e a
retorica. Aborda-se de seguida cada uma delas, embora que de forma sumaria, ndo procurando discutir
a sua validade ou pertinéncia para o estudo da comunicagdo, mas tragar uma breve revisao das varias
tradicOes de investigacdo, visando posicionar o conceito que melhor permita refletir sobre as Relacoes
Publicas (RP) contemporaneas, entendidas enquanto Comunicacéo Estratégica, &rea da Comunicagéo

Aplicada em que se desenvolve o presente trabalho.

1.1. As grandes linhas de estudo do conceito de comunicagéo
Com a sua origem na Grécia Antiga, a tradi¢do retdrica encara a comunicacdo como a arte do discurso,
originalmente ligada a persuasdo, ao processo de construcdo de argumentos, ou Seja a0 Processo

discursivo. Esta forma de pensar a comunicacdo permite explicar a importancia da participacdo no
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discurso publico, como é que ela ocorre e como € que, enquanto pratica discursiva, as capacidades
retoricas de cada um podem ser aprendidas e aperfeicoadas. De acordo com esta tradicdo, 0s
problemas da comunicacdo sdo vistos com base em exigéncias sociais que envolvam deliberacfes e
julgamentos coletivos, que podem ser solucionadas através do uso do discurso para persuadir o
publico. Entre os termos mais comummente utilizados pela retorica encontramos “arte”, “método”,
“orador”, “audiéncia”, “estratégia”, “logica” e “emocdo”.

Aristoteles (384-322 A.C.) na sua obra “Retorica” apresenta os trés elementos que influenciam a
argumentacdo com os publicos, os trés tipos de formas de persuasdo: Ethos, Pathos e Logos. O
fil6sofo apresenta a Retdrica como a capacidade de descobrir o que é adequado a cada caso com o fim
de persuadir, colocando a enfase no discurso. O Ethos corresponde a qualidade do caracter que é
atribuida ao orador, pelo auditério, para falar sobre um determinado assunto. O Pathos refere-se ao
estado emocional que um determinado argumento provoca na audiéncia. Por sua vez, o Logos,
corresponde ao esquema légico e de raciocinio que é usado para construir 0 argumento.

Encontra-se ainda relacionado com a tradi¢do retorica o apelo a conceg¢fes do senso comum
relacionadas com a comunicagdo, como a importancia das palavras, a consideragdo dos varios lados de
uma questao, o valor de uma opinido bem fundamentada. De uma forma geral, é largamente aceite a
importancia da retdrica para a comunicacdo humana, devendo cada um de n6s fazer uso da mesma e
estabelecer-se enquanto cidaddo informado, critico e efetivo produtor de argumentos e de discursos
retoricos.

A tradicdo retérica e as discussdes em torno da “arte da persuasdo” estdo, assim, estreitamente
imbricadas em areas das Rela¢fes Publicas como a Comunicagdo Publica, a Comunicacao Politica ou
a Public Advocacy, em suma, a defesa publica de uma determinada posicéo, a apresentacéo publica de
uma ideia ou de uma decisdo. Estdo também intimamente relacionadas com a discussao da sua relacdo
com as antagénicas emocao e logica ou razdo. Além do interesse em discutir sobre os beneficios ou
maleficios de seu uso, ou sobre a sua eficécia, a reflexdo sobre o impacto de mensagens com um apelo
emocional ou o impacto das mensagens a luz da retérica surgem como um campo fértil para
desenvolvimento (Craig, 1999; Littlejohn & Foss, 2011).

Tal como a retorica, a origem da tradigdo semiética remonta aos filésofos da Grécia Antiga, como
Platdo e Aristoteles, mas com uma forma de abordar a comunicacdo completamente distinta. A
semidtica preocupa-se com o estudo dos significados, o estudo dos signos e de como representam
ideias, situacOes, sentimentos, condi¢Ges fora de si mesmos. E esta precisamente a ideia base do
conceito de signo, a sua capacidade para representar coisas ausentes, a sua capacidade para designar
ou indicar algo de exterior a si. Por isso, os conceitos fundamentalmente trabalhados sdo os de
“simbolo”, “icone”, “indice”, “significado”, “referente”, “cddigo”, “linguagem” (Craig, 1999;
Littlejohn & Foss, 2011).

12
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Sao de salientar no &mbito da tradicdo semiética dois grandes autores, Charles Sanders Peirce e
Ferdinand de Saussure que fundaram duas diferentes disciplinas, a semiética e a semiologia. Peirce, ao
apresentar uma proposta da relacdo entre os signos e o mundo, defende uma conce¢do de signo
triadico, constituido por um objeto (o referente), um representamen (o signo) e um interpretante (a
pessoa). Na sua proposta, tudo é um signo, tudo tem significado (Craig, 1999; Kristeva, 1980;
Littlejohn & Foss, 2011). Por sua vez, Saussure define-se como um linguista, estuda a estrutura da
lingua e, por isso, a sua definicdo de signo é a do signo linguistico, composto por duas faces
inseparaveis, o significado e o significante ou o conceito e a imagem acustica, ou seja, a palavra e 0
conceito que ela representa (Kristeva, 1980; Rodrigues, 1991). “O significado depende, portanto, da
imagem ou pensamento da pessoa em relacdo ao signo e ao objeto que o signo representa” (Littlejohn
& Foss, 2011: 45).

De acordo com a tradicdo semidtica, a comunicagdo €, assim, concebida como “mediagdo
intersubjetiva por meio dos signos” (Craig, 1999: 136) explicando e ampliando o uso da linguagem e
de outros sistemas simbolicos como mediadores baseados em diferentes perspetivas, diferentes
interpretacdes. Os problemas relativos a comunicagdo colocam-se na existéncia de diferentes pontos
de vista subjetivos, o que pode gerar desentendimentos e dificuldades na representaco e transmisséo
de significados. A linguagem é, por isso, vista como uma potencial fonte de desacordo e conflito.

Em certos aspetos, a retorica pode mesmo confundir-se com a semidtica, dado o seu foco no uso da
linguagem. No entanto, é importante notar que se estabelece uma distin¢ao radical entre ambas: para a
retérica, 0 homem faz uso da linguagem para atingir determinados fins; para a semiética, o homem é
constituido por signos, o homem é um ser na linguagem, é falado pela lingua. Nas palavras de
Kristeva, a linguagem “é simultaneamente o Unico modo de ser do pensamento, a sua realidade e a sua
realizacdo” (Kristeva, 1980: 16-17).

A semidtica tem vindo a dividir-se em trés grandes areas de estudo: a semantica, a sintatica e a
pragmatica. A primeira relacionada com a capacidade dos signos representarem coisas ausentes, a
segunda com a capacidade dos signos se relacionarem uns com 0s outros e a terceira com a capacidade
dos signos exercerem efeito sobre a vida dos individuos, com o seu uso pratico e 0s seus resultados.

No minimo, podemos dizer que estas trés dimensdes da semidtica estdo relacionadas umas
com as outras e nos ajudam a compreender os diferentes aspetos do significado.
Aprendemos da semiética que os signos (fora de ndés mesmos) servem para representar
objetos, mas apenas através dos nossos sentimentos e percecBes internas. Enquanto a
semiotica tende a focar o signo e as suas fungdes, a fenomenologia foca-se muito mais no
individuo como o elemento-chave nesse processo (Littlejohn & Foss, 2011: 47).

Percebe-se, assim, a importancia da tradi¢do semiotica para o estudo da Comunicagédo Estratégica,
dado o seu foco na mensagem, no seu significado, nos seus efeitos nos individuos. Se, como sera
desenvolvido mais adiante neste trabalho, se entende as RP como uma fungdo de gestdo estratégica

que existe para gerir as relacdes entre as organizacdes e 0s seus publicos, ndo se pode de forma alguma
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ignorar a importancia das mensagens e a sua significacao, o ponto de partida para que a comunicagéo
seja mais do que transmisséo de informacao e seja, essencialmente, compreensao.

Desenvolvida ao longo do século XX, a tradicdo fenomenoldgica da comunicagdo parte da nogao
de que o homem interpreta tudo o que acontece a sua volta e compreende o mundo de acordo com a
sua prépria experiéncia.

A fenomenologia é a maneira como os seres humanos compreendem o mundo através da
experiéncia direta — a percecdo de um fenémeno, seja um objeto, evento ou condigao.
Passamos a conhecer algo quando o examinamos conscientemente e quando testamos o0s
nossos sentimentos e percecdes acerca desse aspeto (Littlejohn & Foss, 2011: 47).

Para a fenomenologia, a comunicacdo ¢ definida como “didlogo ou experiéncia de alteridade”
(Craig 1999, p.138). A comunicacdo auténtica (ou didlogo) funda-se, assim, na experiéncia direta e
imediata com o0s outros, para além dos dualismos entre mente e corpo, sujeito e objeto, valores e
factos. Neste sentido, a fenomenologia questiona a concecdo semidtica de que a realidade é sempre
mediada pelos signos, assim como a concecdo retorica de que a comunicagao se refere ao uso
adequado ou estratégico desses signos. As ideias base da tradicdo fenomenoldgica passam pela nogéo
de que o conhecimento é baseado na experiéncia, de que o significado de uma coisa depende da forma
como nos relacionamos com ela e do seu papel na nossa vida e, por dltimo, de que a linguagem é um
veiculo dos significados. A fenomenologia estdo, por isso, associados conceitos como “experiéncia”,
“eu e 0 outro”, “didlogo”, “genuinidade”, “apoio”, “abertura”.

Por outro lado, para a tradicdo fenomenoldgica, o didlogo surge como a forma ideal de
comunicacdo e, a0 mesmo tempo, sdo abordadas as dificuldades inerentes a essa ideia. Tal tradicdo da
comunicagdo problematiza, por exemplo, as nogdes de que esta seja uma capacidade que pode ser
desenvolvida, de que as palavras ndo correspondem as coisas, de que os factos sdo objetivos e 0s
valores subjetivos. O processo de interpretagdo é também central nesta concecéo, partindo da nogéo de
que é um processo ativo de atribui¢do de significado a uma ou vérias experiéncias. Ao contrario da
concecdo semiotica em que a interpretagdo é algo separado da realidade, na fenomenologia a
interpretacdo cria aquilo que é real para a pessoa. Como tal, surgem temas para reflexdo como o
respeito pelas posi¢des e opinides dos outros, pelo principio de tratar o outro como pessoa e ndo como
objeto, pelo respeito pela diferenca, em suma, pelo dialogo como a forma ideal de comunicagdo
(Craig, 1999; Littlejohn & Foss, 2011).

Todos estes pontos acabam por marcar uma influéncia no desenvolvimento das Rela¢des Publicas,
repercutindo-se, entre outros aspetos, em varios dos principios dos codigos de ética e de conduta desta
profissdo, como os Acordos de Estocolmo, que procuraram definir as ideias chave e os principios de
acdo a ser seguidos por associacOes da area, gestores, consultores, professores, investigadores e
estudantes a nivel global, criando-se uma coeréncia e agindo todos segundo os mesmos valores
(Global Alliance for Public Relations and Management Communication, 2010). Em Portugal,

seguindo 0s mesmos principios, foi publicado em 2009 pela Associacdo Portuguesa de Comunicagdo
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de Empresa (APCE) o “Codigo de Conduta do Gestor de Comunicacdo Organizacional ¢ Relagdes
Publicas” (Associagdo Portuguesa de Comunicacdo de Empresa, 2009).

Por sua vez, a tradigdo sociopsicoldgica define a comunicacdo como “expressdo, interagdo e
influéncia” (Craig 1999: 142), ou seja, define a comunicacdo como o0 processo através do qual os
individuos interagem uns com os outros e se influenciam. O comportamento do homem &, assim, visto
como expressando mecanismos psiquicos, estados da mente e convengdes sociais que produzem
inimeros efeitos cognitivos, emocionais e comportamentais.

Este processo ndo é mediado por signos, como para a tradicdo semidtica, mas por predisposicdes
psiquicas individuais, como atitudes, personalidade, conflitos inconscientes e perce¢des sociais.
Surgem, assim, no estudo da comunicacgdo, as causas e os efeitos dos comportamentos sociais e as
formas de controlar e ajustar comportamentos indesejados. Os conceitos mais trabalhados pelas
abordagens da tradicdo sociopsicoldgica sdo, neste sentido, ‘“comportamento”, “efeito”,
“personalidade”, “emog&o”, “percec¢do”, “cogni¢do”, “atitude” e “interagdo”.

As ideias base da tradi¢do sociopsicologica passam pela defesa de que a comunicacao reflete a
personalidade do individuo, seja na forma como ele comunica com 0s outros, seja na forma como
reage a comunicacdo, de que as crengas e sentimentos de cada um influenciam a interpretacdo do
mundo a sua volta, de que as pessoas pertencentes a um mesmo grupo se influenciam mutuamente.
Questdes importantes para esta linha de investigagdo incluem a forma como as percecBes sédo
representadas cognitivamente e como essas representacfes sdo processadas pelos mecanismos de
atencdo, retencdo, selecdo, motivacgdo, planeamento e pensamento estratégico individual.

Poderemos prever um comportamento? Como € que cada um reage e se adapta a diferentes
situacBes comunicacionais? Como é que a informagdo é assimilada, organizada e utilizada na
formacdo de estratégias? Como é que os individuos decidem que tipo de mensagens pretendem usar?
Como é que a informacdo é integrada para a formacédo de crengas e atitudes? Como é que mudam as
atitudes? S&8o estas algumas das questfes que foram alvo de reflexdo pelos autores da tradicdo
sociopsicolégica e que hoje marcam ainda o processo de decisdo estratégica em RP.

Por outro lado, esta concecgdo questiona, ainda, o estatuto do homem como dotado de racionalidade
e autonomia, ou a certeza de que cada um é realmente capaz de se conhecer a si mesmo ou a0 mundo
concreto em todos os seus aspetos (Craig, 1999; Littlejohn & Foss, 2011). As bases das teorias
organizacionais oriundas da tradicdo sociopsicologica sdo, assim, os individuos, as suas
caracteristicas, assim como o0 seu comportamento em grupo, afastando-se dos padroes
comunicacionais das organizacfes em si. Assumem um papel de destaque nesta tradicdo as questdes
relacionadas com as formas de organizacdo hierarquica e os métodos a utilizar para que se atinja uma
comunicacdo que aumente a produtividade organizacional e remova obsticulos e quebras de

informacdo da gestdo de topo para os restantes elementos da organizacdo (Littlejohn & Foss, 2011).
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J& a tradicdo sociocultural, define a comunica¢do como um “processo simbolico que produz e
reproduz padrdes socioculturais partilhados” (Craig 1999: 144). O foco estd, assim, ndo nas
caracteristicas psicologicas e individuais, mas na interagdo, na pertenca a determinados grupos sociais,
nas relacdes que se estabelecem, na identidade comum. A realidade é, para esta concec¢do, ndo aquilo
que é objetivo e exterior a nds, mas aquilo que é construido através dos processos de interacdo em
grupos, comunidades e culturas. Apesar dos individuos processarem a informagdo cognitivamente,
aquilo que interessa para os autores da tradigdo sociocultural ndo é o nivel mais individual da
comunicagdo, mas sim a compreensdo da forma como os individuos criam, em conjunto, as realidades
dos seus grupos sociais. As categorias utilizadas por cada um para processar a informacao sdo, assim,
criadas socialmente. O significado é criado através da interacdo social.

De acordo com esta tradi¢do, a comunicagdo procura explicar como é que a ordem social (um
macroprocesso) é criada, produzida, mantida e transformada através microprocessos de interacéo. Por
um lado, a interacdo dos individuos uns com os outros no seu dia-a-dia depende de padrdes culturais e
estruturas pré-existentes, ou seja, a interagdo reproduz a ordem sociocultural existente. Por outro lado,
a interacdo social surge como um processo criativo, como um processo que cria significados e, por
isso, ndo como reprodugdo da ordem social, mas como produgdo da mesma. Encontrar o equilibrio
entre producdo e reproducdo, niveis micro e macrossociais, interacdo e estrutura, cultura particular e
lei universal, sdo os grandes desafios.

Os problemas da comunicagdo preocupam-se, neste &mbito, em discutir as questdes relativas aos
conflitos e as tensdes sociais, as mudangas tecnoldgicas, a cultura urbana e a globalizac&o, ao papel
gue a comunicacdo pode ter na interacdo e na construcdo social. Os conceitos centrais para esta
tradicdo sdo, assim, os de “sociedade”, “estrutura”, “pratica”, “ritual”, “regra”, “socializacdo”,
“cultura”, “identidade”, “construcdo”. Essencialmente, a tradicdo sociocultural da comunicacdo
adquire relevancia ao reforcar a ideia de que os individuos sdo produtos de seu meio social, de que
cada sociedade possui a sua prépria cultura, de que as acdes sociais podem ter efeitos inesperados,
transformando a ordem das coisas, aspetos de suma importancia para se refletir sobre a pratica das
RelacBes Publicas atuais, num mundo globalizado e onde as diferengas culturais, para além das
individuais, exigem estratégias adaptadas a cada um dos publicos.

Por sua vez, a tradi¢do critica da comunicacdo define o processo de comunicagdo como uma
“reflexdo discursiva que se move em dire¢do a uma transcendéncia que ndo pode jamais ser atingida”
(Craig 1999, p147), mas na qual o préprio processo ja é, por si proprio, emancipatorio. A instabilidade
€ vista como um processo inerente & comunicacao e, desse modo, 0 questionamento e a articulacdo
permanente sdo tomados como forma de julgar o que é considerado mentira, injustica ou
desonestidade. A teoria social critica tem a sua origem em Karl Marx e percorre a Escola de Frankfurt
até a proposta de Jirgen Habermas, explorando conceitos centrais como ideologia, dialética, opressao,

resisténcia, emancipacao, tradicdo, autoridade.
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Pensando a comunicacdo como reflexdo discursiva, a tradi¢do critica adquire coeréncia quando
pensada com base em valores partilhados, tais como liberdade, igualdade, desmistificacdo,
perpetuacdo do poder, consciéncia critica, entre outros. O seu carater inovador advém da interrogagéo
sobre a ordem social pré-estabelecida e da validade de valores como autoridade, tradi¢do, crengas e
convengOes, dando primazia ao uso da razéo e da reflexdo. A limitagdo da reflexdo, do uso da
racionalidade discursiva acaba por, inevitavelmente, constituir um entrave a liberdade e uma
perpetuacdo das injusticas sociais (Craig, 1999; Littlejohn & Foss, 2011).

A teoria critica oferece, acredito, um modelo para a pratica de comunicagdo que difere
radicalmente do modelo sociocultural de comunicagdo como (re)producéo. Para o tedrico
critico, uma atividade que apenas reproduz a ordem social existente, ou mesmo uma que
produz uma nova ordem social, ndo é ainda comunicacdo auténtica. Para que a ordem social
se baseia numa verdadeira compreensdo mutua (distinta da manipulagdo estratégica,
conformidade opressiva ou rituais vazios), € necessario muitas vezes que 0os comunicadores
articulem, questionem e discutam abertamente as suas diferentes posi¢des sobre o mundo
objetivo, normas morais e experiéncias préprias (Craig, 1999: 148).

A tradicdo critica da comunicacdo assume, assim, no ambito organizacional, uma influéncia
preponderante, levantando gquestfes ndo so relacionadas com a cultura, mas mais especificamente com
as relagdes de poder e ideologias que emergem da interacdo organizacional.

Por ultimo, é impossivel pensar as ciéncias da comunicagdo sem abordar a tradigdo que esteve na
sua origem, a tradigdo cibernética, definindo o conceito de comunicagdo como “processamento de
informagdo” (Craig 1999: 141). Comunicar é, assim, para a tradigdo cibernética, antes de mais,
transmisséo de informag&o, o que leva & identificacdo de problemas tidos como vulgares quando se
fala em comunicag&o, o ruido, a quebra na transmisséo, a disfungdo, oferecendo para cada um solugdes
especificas.

Os conceitos mais comumente associados a tradigdo cibernética sdo, por isso, aqueles que estdo na
base do esquema classico de comunicacdo da Teoria Matematica de Shannon e Weaver: “emissor”,
“recetor”, “sinal”, “informagdo”, “ruido”, “feedback”, “redundancia” (Craig, 1999; Littlejohn & Foss,
2011; Shannon & Weaver, 1948; Shannon, 1948). Todos 0s processos humanos, mecénicos ou
tecnoldgicos sdo vistos como processamento e transmissao de informacao, seja aquele que é realizado
pelo nosso cérebro ou aquele que € realizado por maquinas. A tradigdo cibernética resume-se, assim,
em larga medida, a todas as abordagens que estudam processos de transmissdo de informacéo e todas
as fases envolvidas (Craig, 1999; Littlejohn & Foss, 2011).

A Teoria Geral dos Sistemas esta, também, largamente associada a concecdo cibernética da
comunicacdo, com a sua nogao base de que um sistema é composto por varios elementos em constante
interacdo e interdependéncia (Littlejohn & Foss, 2011).

A tradicdo cibernética tem sido uma linha popular e influente na construgdo das teorias da

comunicacdo, Util para a compreensdo da comunicacdo em geral, assim como instancias da
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comunicacdo que ocorrem na vida quotidiana. Por causa de influéncias do sistema, um
vocabulario comum torna estas teorias coerentes e Gteis como um grupo. Embora as teorias
da tradicdo cibernética sejam excelentes para a compreensdo das relacfes, sdo menos
eficazes na compreensdo das diferencas individuais entre as partes do sistema (Littlejohn &
Foss, 2011, p.52).

Seja através de um modelo linear de transmissdo de informagdo ou de um modelo circular onde o
feedback e a retroagdo sdo tidos em consideracdo, a abordagem cibernética foca-se, essencialmente, no
processo e nos varios elementos que o compdem, relegando para segundo plano as questdes da
significacdo, centrais na tradicdo semidtica.

Desde a sua origem, as Relacdes Publicas (RP), entendidas como um corpo de conhecimentos
autonomo da comunicacdo aplicada, responsaveis pela gestdo da comunicagdo estratégica das
organizagdes, tém vindo a situar-se no ambito da tradi¢do cibernética, cujos principios permitem
compreender de que forma deve ser entendida a nogdo de gestdo da organizagdo, enquanto sistema
constituido por um conjunto de elementos em interacao.

Contudo, tal como sera desenvolvido adiante, as RP sdo compreendidas como uma funcdo de
gestdo estratégica das relagfes entre a organizacdo e os seus publicos e, portanto, ndo se coadunam
com uma perspetiva de comunicagdo como meramente transmisséo de informagdo. Assume-se neste
trabalho as RelagGes Publicas como Comunicacdo Estratégica, com um conceito de comunicacao
subjacente que vai além do conceito de comunicacdo da tradicdo cibernética, assim como do de

qualquer outra das tradigdes, sofrendo influéncias, mas distanciando-se substancialmente de cada uma.

1.2. Comunicagdo como Acdo: um conceito de Comunicacéo para as Relagdes Publicas

As sete tradigdes do estudo das teorias da comunicagdo apresentadas por Craig (1999) e Littlejohn &
Foss (2011) refletem a multiplicidade de defini¢des do conceito de comunicagdo, deixando antever a
pluralidade de abordagens, teorias e disciplinas que, ao longo dos anos, tém surgido e se tém
consolidado. Né&o sdo, por isso, mutuamente exclusivas, nem sequer cada uma contribui para todos 0s
aspetos da comunicacdo. As varias disciplinas da comunicacdo aplicada, como é o caso das Relagfes
Publicas acabaram também por sofrer influéncia das varias tradi¢des no seu desenvolvimento.

Aquela que é, talvez, a mais conhecida teoria da comunicagdo, a Teoria Matematica da
Comunicacgdo (Shannon & Weaver, 1948), apresenta o conceito de comunicagdo como transmissédo de
informacdo e, por sua vez, informacdo como uma medida de incerteza ou entropia numa situacéo. De
facto, desde o seu inicio, as RP tém vindo a ser associadas a no¢do de comunicagdo como transmissao
de informacdo. No entanto, defende-se neste trabalho,

uma definicdo abrangente de comunicacdo, que excede o entender da mesma enquanto

processo meramente discursivo, de troca de informacdo, de persuasdo ou de

codificacdo/descodificacdo e partilha de significados. O conceito de comunicagdo é aqui
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definido na esteira dos trabalhos dos tedricos da comunicagéo-intencéo, permitindo as RP
uma pratica que tem em vista assegurar 0 compromisso entre a organizacao e o ambiente ¢,
em Ultima analise, com o0 bem comum (Eiré-Gomes, 2006).

Enquanto funcdo de gestdo estratégica, as Rela¢bes Publicas ndo se conciliam com a visdo da
comunicacdo como troca de informacdo, mas sim com a visdo da comunicacdo da corrente pragmatica
iniciada por Wittgenstein e partilhada por filésofos como Austin, Grice e Searle que entende a
comunicacdo como o estudo da linguagem em uso, como comunicacdo-intencdo, isto €, comunicacéo
como acdo (Eir6-Gomes, 2006).

Assume-se neste trabalho a nocdo de comunicacdo no ambito de uma teoria da acdo como a que
melhor permite enquadrar as Rela¢Bes Publicas, isto é, um conceito de comunicacdo ndo como
meramente informacgéo. Para Austin (1962), numa acegdo normal ¢ completa desta expressdo, “dizer
algo” é fazer alguma coisa, desempenhar um ato ilocutério é 0 que se faz ao dizer o que se diz.
Importa, ainda, salientar e rever a no¢do de intengdo comunicativa, apresentada por Paul Grice em
“Meaning” (Grice, 1957).

A nogdo de significado do falante (speaker’s meaning), a nog¢do de que alguém, por
determinada observagdo, quer dizer algo, remete em tracos gerais para a ideia de que ha
uma intencdo comunicativa que excede o significado seméntico, que o que alguém diz
depende de fatores psicoldgicos dessa pessoa, depende nomeadamente das intengdes dessa
pessoa (Eir6-Gomes, 2006).
Na esteira destes autores, numa corrente marcadamente pragmatica, adota-se a nogdo de comunicagao
como sendo realizada para ser reconhecida de acordo com a intengdo inicial do locutor.
Trés nocBes emergem como fundamentais para pensar a comunicagédo no quadro delimitado
das Relagdes Publicas: a) a comunicacdo ndo é uma adenda as nossas agdes mas um tipo
especial de acdo humana, uma agdo humana intencional; b) aquilo que significamos excede
0 que dizemos; c) a linguagem esta imbricada na trama que sdo todas as nossas atividades
(Eir6-Gomes, 2006).
Defende-se que sO esta nogdo de comunicacdo permite olhar para as Relagfes Publicas como
Comunicagdo Estratégica, como comunicagdo/acdo para a mudanca de conhecimentos, atitudes e
comportamentos.
(...) dicotomias como comunicar versus agir ndo fazem qualquer sentido. A comunicagdo é
também ela parte de uma teoria da a¢do e como tal deve ser entendida. Dizer que alguém é
um(a) doente ndo é uma mera questdo de designacdo mas claramente o aceitar que a
caracteristica fundamental daquela pessoa é — naquele momento pelo menos — ser um
doente. S8o situacBes deste tipo que tém sido consideradas como fundamentais para a
alteragdo, mesmo que a longo prazo, das atitudes e comportamentos (Eiro-Gomes &
Atouguia, 2012: 106).
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2. RelagBes Publicas como Negociacdo e Compromisso

2.1. RelagBes Publicas: Funcéo de Gestdo Estratégica das OrganizacOes

Assume-se para 0s objetivos do presente trabalho, as Relagdes Publicas enquanto Comunicacéo
Estratégica, enquanto uma funcdo de gestdo estratégica que trabalha para construir e gerir relacdes
entre a organizacdo e todos os seus stakeholders® através da negociagdo e procurando solucdes
benéficas a longo prazo para ambas as partes.

As RP sdo, assim, um elemento fulcral nos processos de tomada de decisdo, sendo responsaveis por
detetar e analisar situa¢Oes que afetam ou podem vir a afetar a organizacao, desenhar, planear e gerir a
estratégia de acdo. Este processo envolve a consideracdo de diferentes rumos estratégicos, cada um
com as suas consequéncias e sobre 0s quais é necessario decidir. O profissional de RP €, por isso, mais
do que um técnico, é um gestor e um estratega (Cutlip, Center, & Broom, 1999; Dozier et al., 2001;
Steyn & Gustav, 2000; Tench & Yeomans, 2009; White & Mazur, 1995).

Compreende-se, deste modo, a influéncia determinante, do ponto de vista historico, tanto da
Cibernética como da Teoria Geral dos Sistemas para as RP, considerando o contexto, a envolvente em
que se insere a organizacdo e da qual ndo se pode dissociar, nem ignorar em qualquer momento.

Enquanto fungdo de gestdo estratégica, as Relagcdes Publicas desenvolvem a sua atividade tendo
presente quatro grandes aspetos:

e Andlise, interpretacdo e antecipacdo de assuntos, acontecimentos ou opinides que
possam ter impacto, positivo ou negativo, no funcionamento da organizagao;

e Aconselhamento da gestdo de topo da organizagdo no que diz respeito a tomada de
decisdes e implementacdo de agdes, gerindo 0s interesses dos publicos e da organizagao e
garantindo o cumprimento das responsabilidades com cada publico e com a sociedade;

e Pesquisa, implementacédo e avaliagdo continua de programas de acdo e comunicacao,
procurando a compreensdo e compromisso de cada stakeholder;

e Planeamento e implementagdo de programas com o objetivo de alcancar mudangas nas
politicas publicas que permitam & organizacdo desenvolver a sua atividade (Public Relations
Society of America, sem data).

Cada um destes aspetos faz, por sua vez, parte da estratégia de comunicacdo da organizacdo. O
processo de construcdo desta estratégia compreende 4 passos, tal como apresentados por Cutlip,
Center e Broom: 1) definir o problema / investigacéo; 2) planear e programar; 3) agir; 4) avaliar o

programa (Cutlip et al., 1999).

2 Os conceitos de “stakeholders” e de “publicos” sdo aqui utilizados enquanto sinénimos, referindo-se a todos 0s
interlocutores com o0s quais a organizacdo se relaciona, que podem afetar ou ser afetados pelo seu

funcionamento.
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O primeiro passo - definir o problema - estd inteiramente relacionado com a importancia da
envolvente e do contexto, requerendo uma forte componente de investigacdo na procura de assuntos,
acontecimentos, opinides, atitudes, comportamentos que possam afetar a organizagdo. E a fase da
pesquisa e descoberta dos factos, procurando responder a pergunta “O que é que esta a acontecer
agora?”.

Por sua vez, 0 segundo passo - planear e programar - diz respeito ao processo de tomada de
decisdo. Ou seja, depois de definidos os objetivos, é necessario definir que estratégia utilizar, que
opcoes tomar. Procura, por isso, responder a pergunta “O que ¢ que se deve fazer e porqué?”.

A terceira fase - acdo - € a fase de implementar e p6r em prética as decisdes tomadas. O foco desta
fase estd colocado em duas palavras-chave em RP: acdo e comunicacdo, que permitem enfatizar a
nogdo defendida anteriormente de que as Relagbes Publicas sdo mais do que transmitir informagé&o.

A perspetiva da comunicagdo como agdo surge como pedra basilar da definicdo das RP,
indispensavel para a compreensao da disciplina como funcéo estratégica (Eir6-Gomes, 2006).

Alterar as politicas e praticas da organizacdo, mudar comportamentos, retirar produtos do
mercado, melhorar os servigos, defender e promover politicas e praticas responsaveis
pertencem a fase da acdo, «sendo que a fase de comunicacdo pode ser vista como um
catalisador, com pouca forca em si prdpria excetuando-se a sua funcdo de agente
desencadeador de respostas por parte dos que a recebem» (Cutlip, Center e Broom, 1985,
260) (Eir6-Gomes, 2006).

A quarta e ultima fase do processo de RP - avaliar o programa - passa pela monitorizacdo e
avaliacdo das decisGes tomadas e das acdes realizadas. A avaliacdo do programa de Relagdes Publicas
passa, entdo, por avaliar o planeamento, a implementacdo e o impacto, tendo como principal objetivo
perceber se o que foi feito ao longo de toda a estratégia conseguiu cumprir os objetivos propostos e
aumentar a relagdo de confianga com os publicos-alvo envolvidos.

No seu conjunto, as quatro fases das RP assumem a funcdo como um processo continuo. Tal como
definidas pela PRSA (Public Relations Society of America):

As Relagdes Publicas sdo um processo de comunicagdo estratégica para construir relacées
mutuamente benéficas entre a organizacéo e os seus publicos (Public Relations Society of
America, sem data).

A Assembleia Mundial das Associacdes de Relagdes Publicas que teve lugar no México em 1978
enfatizava ja a importancia das relagdes mutuamente benéficas, espelho do modelo de comunicacgdo
bidirecional simétrico considerado o modelo de exceléncia. As RP foram entdo definidas como a arte e

ciéncia de analisar tendéncias, prever consequéncias e desenvolver programas planeados de acéo que
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cumpram tanto os interesses da organizacdo como os dos publicos® (Fawkes, 2008; D.L Wilcox,
Cameron, Ault, & Agee, 2003)

2.2. Relagdes Publicas / Comunicagdo Institucional / Comunicacdo Corporativa: conceitos
distintos?

Para os objetivos deste trabalho, interessa, para além da definicdo do conceito de Relagdes
Publicas, a sua distingdo em relacdo aos conceitos de Comunicacdo Organizacional, Comunicagdo
Institucional e Comunicacdo Corporativa, muitas vezes usados de forma equivalente para referir uma
mesma atividade profissional ou campo disciplinar.

Em primeiro lugar, distingue-se Rela¢Ges Publicas daquilo que tem vindo a ser definido na
literatura como Comunicagdo Organizacional, em grande parte relacionado com a comunicagdo que
ocorre no seio de uma organizacdo (Andrews & Herschel, 1996; Conrad & Poole, 2002; Jablin &
Putnam, 2001; Pace & Faules, 1993; Richmond, V. P., McCroskey, J. C., & McCroskey, 2005).

(...) definimos comunica¢do organizacional como o processo pelo qual os individuos
estimulam significados nas mentes de outras pessoas através de mensagens verbais ou ndo-
verbais no contexto de uma organizagdo formal (Richmond, V. P., McCroskey, J. C., &
McCroskey, 2005: 20).

No que diz respeito aos conceitos de Comunicacéo Institucional e Comunicagdo Corporativa, na
lingua inglesa Corporate Communication, tém vindo a ser considerados por varios autores como
sindnimos de Relagdes Publicas. Adota-se, para os efeitos da presente investigagdo, a terminologia
“institucional”  na lingua portuguesa, tal como utilizada pela Public Relations Society of America > °
(T. Nunes & Eir6-Gomes, 2013).

% “No contexto da proposta de Grunig, um pUblico é concebido como um estado no qual se pode permanecer
durante mais ou menos tempo. Para se chegar a posi¢do de publico é porém necessario passar pelo estado de
stakeholder, uma fase preliminar em que se encontram as pessoas que afetam ou sdo afetadas pelas acdes,
decisdes, politicas ou praticas da organizagdo” (Eir6-Gomes, 2006).

* Utiliza-se o termo “institucional” em detrimento de “corporativo”, em virtude da negativa conotagio atribuida
ao conceito corporacao, sobretudo devido a heranca histérica do regime ditatorial em Portugal.

> “Public relations serves a wide variety of institutions in society such as businesses, trade unions, government
agencies, voluntary associations, foundations, hospitals, schools, colleges and religious institutions. To achieve
their goals, these institutions must develop effective relationships with many different audiences or publics such
as employees, members, customers, local communities, shareholders and other institutions, and with society at
large. The managements of institutions need to understand the attitudes and values of their publics in order to
achieve institutional goals. The goals themselves are shaped by the external environment. The public relations
practitioner acts as a counselor to management and as a mediator, helping to translate private aims into

reasonable, publicly acceptable policy and action” (Public Relations Society of America, 1982).
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Tench & Yeomans (2006)", em “Exploring Public Relations” defendem a ideia de que 0 conceito
de Comunicacdo Institucional pode ser definido como sinénimo do de RelagBes Publicas, tendo
surgido precisamente como uma denominacao alternativa com o objetivo de dissociar os profissionais
de RP dos spin doctors, da propaganda e manipulacdo (Tench & Yeomans, 2009).

No entanto, Lesly (1997), considerado por muitos autores o pai das RP, encara o conceito de
Comunicagdo Institucional como demasiado limitado para incluir a perspetiva estratégica das Relacdes
Publicas.

A literatura na area quase universalmente usa o termo relagdes publicas — seja para
descrever o papel de consultores em lutas proxy, referindo-se aos esforcos de informagéo
do governo, oportunidades de emprego, ou outros assuntos a discutir. O termo comunicacéo
institucional ¢ normalmente usado em relatérios institucionais patrocinados. (...) A
comunicagdo institucional e as rela¢des institucionais estdo claramente limitadas a esfera
institucional. Estes termos estdo a denegrir [as relagbes publicas], uma vez que se centram
apenas em funcdes limitadas de dois sentidos, em vez de se centrarem na politica e
estratégia (Lesly, 1997: 6).

Defende-se, na senda da proposta de Lesly, as Relagdes Publicas como uma disciplina que vai
muito além da Comunicagdo Institucional (ou em inglés Corporate Communication) e que se assume
como uma fungdo de gestdo estratégica. Enquanto uma disciplina da comunicacdo aplicada, as RP
estudam e tratam da comunicacéo entre a organizag&o e os seus diferentes publicos.

N&o nos podemos esquecer, no entanto, que a origem das RelacBes Publicas esta intimamente
relacionada com a ideia de divulgacéo e transmisséo de informacéo. Segundo Ivy Lee, a chave para o
sucesso de uma organizacao, para a compreensdo e aceitagdo das suas atuacdes, estava no facto de o
publico dever ser informado. “The-public-be-informed” era o seu lema, pois o publico deve obter
resposta a todas as suas questdes e criticas, com toda a sinceridade, honestidade e transparéncia. Lee
ia, assim, contra 0 “the-public-be-fooled” e o “the-public-be-damned”, de Barnum e Vanderbilt,
respetivamente (Seitel, 2010).

Esta nocdo de que o publico deve ser informado estd também na base da primeira fase das RP

identificada por Grunig e Hunt em 1984 e designada como Agente de Imprensa (Press Agentry). Esta

% A recolha bibliogréfica apresentada por Wilcox, Cameron, e Xifra (2006), demonstra que, por todo o mundo,
tém surgido defini¢des de Rela¢bes Publicas que suportam em larga escala a definicdo proposta pela Public
Relations Society of America. Exemplo disso sdo as defini¢cdes do British Institute of Public Opinion, do Foro de
Interuniversitario de Investigadores en Relaciones Publicas de Espafia, do Danish Public Relations Klub, da
Assembleia Mundial de Relagbes Publicas, na Cidade do México em 1978 e da Federagdo Interamericana de
Relagdes Publicas, em 1963 (Wilcox, Cameron, & Xifra, 2006).

7 «yet there is such a clear correlation between Grunig’s concept of ‘excellent’ public relations and the concept
of corporate communication (Grunig et al. 2002) that the terms could be used interchangeably.” (Tench &
Yeomans, 2006: 540).
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fase, inteiramente relacionada com a nocdo de propaganda, caracteriza-se por um modelo de atuacdo
unidirecional e, portanto, assimétrico em que a preocupacdo das RP se limitava a que organizacdo
fosse divulgada pelos meios de comunicacdo social de uma forma favoravel. Aqui, as RP sdo vistas
apenas numa Otica de assessoria de imprensa ou relacbes com 0s meios de comunicacdo social e,
apesar de este ter sido 0 modelo correspondente a primeira fase das RelagBes Publicas no inicio do
século XX, € ainda, infelizmente, a nocdo que a opinido publica tem da disciplina e profissdo em
Portugal.

A segunda fase das RP preconizada por Grunig é denominada de modelo de Informagdo Publica
(Public Information) e ganha destaque no final da Primeira Guerra Mundial. E, ainda, um modelo
unidirecional assimétrico, mas que comeca a colocar o foco no publico com uma preocupacdo de o
informar, disseminando informagfes através dos meios de comunicacdo social e através de
instrumentos préprios da organizagéo.

S0 na década de 30 do século XX e, sobretudo, ap6s a Segunda Guerra Mundial, se da um grande
momento de viragem na prética das RP, com as organiza¢fes a compreenderem a importancia de
modelos de comunicagdo bidirecionais. O modelo de duas vias assimétrico apresentado por Edward
Bernays corresponde, assim, a terceira fase das Relagbes Publicas, onde pela primeira vez se fala na
importancia da monitorizagdo da envolvente e do conhecimento dos publicos-alvo. No entanto, este
continua a ser um modelo assimétrico. A preocupacdo estd em mudar conhecimentos, atitudes e
comportamentos no publico-alvo, sem alterar a posi¢do ou desempenho da organizagéo.

O modelo bidirecional simétrico corresponde, por sua vez, a quarta fase das Relacdes Publicas
proposta por Grunig, estando assente nas nogdes de negociacdo e compromisso. Neste modelo, as RP
trabalham no sentido de conciliar os seus interesses e necessidades com os dos seus publicos, indo
além da simples troca de informacéo e colocando o foco nas relagdes mutuamente benéficas (Cutlip et
al., 1999; Dozier et al., 2001; Grunig & Hunt, 1984; Grunig, 1992).

Mais do que gerir interesses e necessidades da organizacdo, as RP assumem-se como uma fungéo
de gestdo que trabalha para construir e gerir relacfes entre a organizagao e todos os stakeholders que
afetam ou sdo afetados pela mesma, fazendo, ao mesmo tempo, a gestdo de toda a envolvente e agindo
proactivamente na procura de solugdes e estabelecimento de diferentes cenarios.

O que esta em causa neste quarto modelo das RP néo é transmitir algo aos publicos-alvo, mas sim,
através da negociacdo, chegar a um ponto em que tanto os interesses da organizacdo como 0s dos
publicos s&o alcangados.

Verifica-se, no entanto, que o modelo bidirecional simétrico € muitas vezes impraticavel em
determinadas situagdes, ndo sendo o mais eficaz. Nestes casos, sugere-se a combinacdo dos dois
modelos bidirecionais, dando origem ao modelo que prevalece atualmente, o Mixed — Motive Model of
Public Relations. Trata-se, portanto, de um modelo bidirecional simétrico e assimétrico que, com

uma forte componente de cooperacdo e negociacdo entre organizacdo e stakeholders, procura
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construir e manter relacdes de confianca baseadas no compromisso. E, por isso, um modelo integrador

com um foco no longo prazo em que as duas partes fazem cedéncias no sentido de conseguir a

solucdo

mais favoravel,

com

ganhos

para

ambas, contribuindo

para manter relacOes estaveis e duradouras (Cutlip et al., 1999; Dozier et al., 2001; Steyn & Gustav,
2000; Tench & Yeomans, 2009).

As Relacbes Publicas assumem uma funcdo estratégica relevante ao nivel da mediacdo da

interdependéncia entre a organizacao e os seus publicos. Tendo por base um conjunto de

processos de tomada de decisdo caracterizados pelo didlogo e pela cooperacdo, em RP

procura-se a concretizacdo de efeitos ao nivel dos comportamentos, numa perspetiva de

longo prazo. Deste modo, as relagdes em RP sé podem ser entendidas como processos de

negociacdo, que tém em vista resultados win-win e pressupdem o melhor desfecho para

todos os intervenientes, a medida que a interacdo se desenrola ao longo do tempo (Raposo,
2013: 26-27).

Quadro 1.1 - Sintese sobre as fases de evolugéo da fun¢do de Relagdes Publicas

Fases de . x Natureza da
evolugo Modelo Periodo Intencéo Comunicagao
Fase | Modelo de press agentry | Inicio século XX Propaganda Unidirecional
Modelo de informacéo P&s Primeira x S
Fase Il A - Persuaséo Unidirecional
publica Guerra Mundial
Modelo de duas vias Pés Segunda Compreenséo S S
Fase 111 S - . Bidirecional assimétrica
assimétrico Guerra Mundial mutua
Fase IV Modelp d,e quas vias Final século XX Ajustgmento Bidirecional simétrica
simétrico mutuo
Atualmente Mlxed—n_]otlve m_odel of século XXI Cooper_agaﬂo e BldlreC|o_naI,S|_metr|ca/
Public Relations negociacao assimétrica

Fonte: Raposo (2013)

A tabela acima resume as cinco fases das Rela¢fes Publicas, compreendendo ja o novo modelo

integrador que permite abandonar a nogdo de RP como transmisséo de informagdo e encarar esta

disciplina e profissdo numa perspetiva estratégica, enquanto funcéo de gestdo que ajuda a organizacdo

e 0s seus publicos a adaptarem-se mutuamente. Esta visdo é partilnada por diversos autores

consagrados na area das RP como Cutlip, Center e Broom® e também por organizacdes internacionais

como a Public Relations Society of America’.

® “Public relations is the management function that establishes and maintains mutually beneficial relationships

between an organisation and the publics on whom its success or failure depends” (Cutlip, Center, & Broom,

1999: 6).

% “helping an organization and its publics adapt mutually to each other” (Public Relations Society of America,

1982).
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2.3. As Funcdes do Profissional de Relagbes Publicas

Vérios sdo os autores que, ao longo da construgcdo do corpo tedrico das Relagdes Publicas tém

apresentado propostas daquelas que sdo as fungdes™ do profissional de RP (quadro 1.2).

Quadro 1.2 - As Fungdes do Profissional de Relagdes Publicas

Funcd@es

White
&
Mazur,
(1995)

Prout
(1997)

Cutlip,
Center,
&
Broom
(1999)

Wilcox,
Cameron,
& Xifra
(2006)

Argenti,
(2007)

Fawkes
(2008)

Tench &
Yeomans,
(2009)

Bowen,
Rawlins,
&
Martin,
(2010)

L’Etang
(2013)

Acontecimentos
Especiais

X

Advocacy

Assessoria

Assuntos
Comunitarios /
RelacBes com a

Comunidade

Assuntos
Plblicos

Business to
Business

Comunicacéo de
Marketing

Comunicagdo
Estratégica

Comunicagdo
Financeira

Comunicagdo
Institucional

Comunicagdo
Interna

Comunicados
Institucionais

Coordenar e
integrar

Copywritting

Desenvolvimento
/ Comunicacédo
para a Mudanga

Social

Angariacdo de
Fundos

Divulgacéo

Divulgacéo da
Instituicdo

Divulgacéo de
Produtos

Donativos

19 A nogéo de fungdo do profissional de Relagdes Piblicas prende-se com as varias areas de intervengéo e gest&o

estratégica e ndo com a nocéo de area funcional ou meramente operacional no quadro da organizacao.
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Gestdo da
Reputacéo

Gestdo de
Assuntos

Gestao de Crises
/ Risco

Gestdo de
Eventos

Gestdo de
Publicac6es

Informacédo e
Tecnologias da X
Informacao

Inventory
Relations

Investigacdo X

Lobbying X X X

Patrocinios X X

Politica de
Relacdes X
Plblicas

Promogéo
Institucional

Publicaces
Internas para X
Colaboradores

Publicidade X X

Relages com
Colaboradores

Relages com
Consumidores

Relaces com
convidados

Relaces com
Investidores

Relaces com o
Governo

Relacdes com os
Meios de
Comunicagdo
Social

Relacdes
Multiculturais

Relacdes
Sectoriais

Responsabilidade
Social X X X X
Corporativa

Relaces com
Stakeholders

Sendo consensual entre um conjunto alargado de autores a definicdo de RelagGes Publicas
enquanto funcdo de gestdo estratégica de uma organizacdo, ndo estdo, contudo, definidas
universalmente as funcdes/areas de atuacdo, a sua divisdo e terminologia. Esta identificacdo das areas

de intervencdo das RP exige uma investigacéo e reflexdo profundas que ndo sdo, no entanto, objetivo
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do presente trabalho que se centra especificamente na area da comunicacdo para a salde e da
comunicacdo estratégica nas organizagdes do Terceiro Sector.

Partindo da revisdo da literatura sobre a matéria, apresenta-se de seguida uma descricdo das
principais areas de atuacdo das RP. Apesar de consciente de que ndo se trata de uma descricdo
exaustiva e que, portanto, pode ser considerada como redutora, pretende-se de uma forma breve dar a
conhecer o campo de atuacdo dos profissionais de RP, no &mbito do qual se desenvolvem programas
de comunicagdo para a salde, objeto de andlise do presente trabalho (Eir6-Gomes & Nunes, 2012,
2013, 2015; T. Nunes, 2011, 2013):

e  Comunicacdo Institucional;
e Comunicacdo Interna / RelagBes com os Colaboradores;
e  (estdo de Assuntos;
e  Gestdo de Crises;
e  Gestdo de Eventos;
e Relagdes com a Comunidade;
e Relagdes com Investidores;
e Relagdes com o Governo e Assuntos Pablicos (Lobbying);
e Relacdes com os Meios de Comunicagédo Social;
e Relagdes com os Consumidores;
e Responsabilidade Social Corporativa (Donativos);
e Patrocinios;
e Advocacy™;
e Comunicacdo para a Mudanca Social / Comunicacdo no Interesse Publico /
Desenvolvimento.
A Comunicacdo Institucional estd diretamente relacionada com a gestdo da reputacdo® e

imagem®. De acordo com Tench & Yeomans (2006), todas as organizacées tém uma identidade™,

1 Mantém-se a utilizacdo da expressdo original advocacy na lingua inglesa, com o significado de qualquer
expressdo ou acdo a nivel individual em defesa e luta por uma causa, ideia ou politica, procurando influenciar
uma tomada de decisdo, a formulagdo de uma politica ou a alocagao de recursos (Reid, 2000). A manutencdo da
expressdo em lingua inglesa prende-se com a dificuldade de encontrar um conceito na lingua portuguesa com o
mesmo significado, sendo que o termo correspondente na tradugdo literal, “advocacia”, tem um significado mais
limitado.

2 «Organisational reputation is arrived at by considering the sum total of images an individual has accumulated
over a period of time that help that individual form an opinion about an organization” (Tench & Yeomans, 2006:
254).
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seja criada intencionalmente ou ndo, e apenas pelo facto de existirem, as organizagdes “emitem
mensagens” que, por sua vez, vao definir a sua imagem. Toda a comunicacdo e todas as agdes
realizadas pela organizagdo tém um impacto, direto ou indireto, na imagem que os publicos tém da
mesma. Poderemos incluir ainda nesta funcao, subfuncdes mais especificas como os patrocinios.

Poderemos afirmar que Van Riel (2003:53) apoia esta visdo: a comunica¢do institucional

pode ser descrita como a orquestracdo de todos os instrumentos no campo da identidade

organizacional (comunicagdo, simbolos e comportamento dos membros organizacionais) de

um modo atraente e realista que contribua para criar ou manter uma reputacdo positiva

junto dos grupos com os quais a organizacdo tem uma relacdo de interdependéncia (muitas

vezes referidos como stakeholders). Isto resulta numa vantagem competitiva para a

organizagéo (Tench & Yeomans, 2006: 542).

Enquanto que a Comunicagdo Institucional abarca todos os stakeholders de uma organizacao,
pode considerar-se uma outra fungdo mais especifica do profissional de RP que é a que se prende com
a Comunicacdo Interna, ou seja, a comunicagdo com os elementos da propria organizacdo e que pode
também ser denominada de comunicacdo ou relages com os colaboradores. A organizagdo ndao pode
apenas preocupar-se com 0s seus stakeholders externos como os consumidores ou comunidade, mas
deve focar, antes de mais, a sua estratégia nagueles que contribuem para o funcionamento da
organizag&o e que, estando informados, envolvidos e ao sentirem um compromisso com a organizagao,
serdo mais do que um mero prestador de servico, serdo uma parte integrante da estratégia (Argenti,
2007).

Todo o processo de relacdo com os diversos stakeholders, desenho e implementacéo da estratégia
da organizacdo faz surgir subfungdes das RP que ndo podem ser ignoradas, como a gestdo de assuntos,
essencial para o estabelecimento de diferentes cenarios de acdo e tomada de decisbes. A gestdo de
crises, por sua vez, tem vindo a ser assumida como uma area de gestdo estratégica da comunicagdo
cada vez mais importante e que deve ser gerida de uma forma proactiva, intimamente relacionada com
a gestdo de assuntos (Coombs & Holladay, 2015; Heath & Coombs, 2006; Tench & Yeomans, 2009).

O grande foco das RP sdo, tal como o proprio nome indica, os publicos. Como tal, tém vindo a
assumir-se as relagdes com os principais stakeholders como subfuncGes ou areas das Relagdes
Publicas, sobretudo devido ao facto de estes ndo serem todos iguais e ser necessario e fundamental
compreender a sua diversidade, segmenta-los e definir estratégias para cada um (Eir6-gomes &

Duarte, 2004; Eir6-Gomes & Duarte, 2006). As relagdes com os colaboradores, com os investidores,

s “Organisational image is the impression perceived by an individual of an organisation at one moment in time.
Organizational image can change from individual to individual and also through time” (Tench & Yeomans,
2006: 253).

" “Organisational identity consists of the sum total of proactive, reative and unintentional activities and

messages of organizations” (Tench & Yeomans, 2006: 255).
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com os consumidores, com o0 governo, com a comunidade, com outras empresas (business to business)
sdo apenas alguns exemplos (Argenti, 2007; Bowen et al., 2010; Cutlip et al., 1999; Fawkes, 2008;
Prout, 1997; White & Mazur, 1995; Dennis L. Wilcox et al., 2006).

Heranca do primeiro modelo de RP, o modelo Press Agentry, as relagdes com os meios de
comunicacdo social continuam a ser assumidas como uma das areas de atuacdo das RP. O desafio que
se coloca hoje aos profissionais passa por serem reconhecidos como mais do que meros assessores de
imprensa, mais do que intermediarios e difusores de informacéo sobre a organizag&o.

Por sua vez, a Responsabilidade Social Corporativa tem vindo a ser assumida, sobretudo desde a
viragem para o século XXI, como uma das funcdes das RP.

Ser socialmente responsavel significa ndo s6 cumprir com as obrigacGes legais aplicaveis,
mas também ir mais além e fazer um "maior" investimento no capital humano, no ambiente
e nas relagdes com os stakeholders (European Comission, 2005).

Esta nocdo de que a organizacdo tem um papel a desempenhar a nivel social esta relacionada,
portanto, com o impacto que a organizacdo pode ter no meio em que se insere, seja em termos
ambientais ou humanos. O esforco voluntério para contribuir para a preservacao ambiental, para uma
melhor qualidade de vida dos colaboradores ou consumidores sdo exemplos do que pode ser
considerada responsabilidade social. No entanto, muitas vezes erradamente se confunde a
Responsabilidade Social com agdes pontuais de mecenato, donativos ou a¢es humanitarias.

Obviamente que estas agbes fazem parte da filosofia de atuacdo e gestdo de uma
organizacdo, mas, por si sO, ndo tornam uma empresa socialmente responsavel, nem
seriamente preocupada/responsavel pela comunidade na qual se encontra inserida
(Lourencgo, 2009: 12).

Uma organizacdo seriamente preocupada com a comunidade na qual se encontra inserida é uma
organizacdo mais do que socialmente responsavel, é uma organizacdo com um papel social a
desempenhar.

Defende-se, por isso, neste trabalho, sobretudo no quadro das organizacdes do Terceiro Sector, a
inclusdo da Comunicacao no Interesse Publico como uma das funcbes das RP, sendo responsaveis por
contribuir para a mudanca de conhecimentos, atitudes e comportamentos nos diversos publicos-alvo
com os quais se relaciona, tendo como finalidade ndo o seu préprio interesse, mas a mudanca social, 0
bem comum, o interesse publico.

E necessario, portanto, olhar para o papel social das RP e definir esta profissio numa légica mais
adaptada a realidade contemporédnea e que responda as exigéncias da sociedade, assumindo as
Relacdes Publicas como tendo uma funcéo social a desempenhar, tal como tem vindo a ser teorizado
pelos autores que se enquadram na denominada Escola Critica das Relagdes Publicas, como Jacquie
L’Etang, Jon White e Laura Mazur (L’Etang, 2009, 2013; White & Mazur, 1995)
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2.4. RelagGes Publicas enquanto Fungao Social

H& duas décadas, White e Mazur (1995) propuseram dois cenarios possiveis para o futuro das
Relagdes Publicas. No primeiro cenario™, as RP sdo assumidas como uma técnica, utilizando as
ferramentas de comunicacdo para apoiar atividades de marketing, divulgar produtos, trabalhar a
identidade e a reputagdo organizacional. Esta € uma visdo meramente operacional, muito aquém da
visao de funcdo de gestdo estratégica que se defende para as RP e que, por isso, esta ja ultrapassada.

O segundo cendrio™ tracado por White e Mazur vai ja ao encontro da definicio de Relagdes
Publicas numa perspetiva de comunicacdo estratégica. Defende que as RP se tornardo numa pratica
social, ajudando as organizacdes a adaptarem-se ao ambiente social e a trabalhar as relacGes entre o0s
grupos para conseguir mudancas ao nivel do desenvolvimento social e econémico, cumprindo fung¢bes
sociais.

De acordo com este cenario, as RP sdo vistas como tendo uma fungdo social, como tendo um
contributo real, como tendo um papel social, econémico e cultural de relevo a desempenhar na
sociedade.

(...) é imperativo considerar uma nova contribuicdo que acreditamos ser também evidente
nas RelagBes Plblicas que é o contributo para o desenvolvimento da sociedade. Esta é
precisamente a contribuicdo essencial que falta nas definicdes de Relagdes Publicas e que
defendemos que deve ser acrescentada (Eir6-Gomes & Nunes, 2012: 173).

Entendendo as RelagBes Publicas como uma funcdo de gestdo que estabelece e mantém relagdes
mutuamente benéficas entre diferentes publicos, estes profissionais estdo constantemente a analisar a
envolvente e, como tal, tém todas as bases para conseguir perceber quais as reais necessidades e
interesses dos publicos e da sociedade. Torna-se necessario que, acima do préprio interesse da
organizacgdo, as Relagdes Publicas se foquem no interesse comum, que beneficie a sociedade como um
todo. Estaremos, aqui, perante um paradigma das Rela¢Ges Publicas assente numa defini¢do desta
atividade adaptada as exigéncias das sociedades modernas e futuras (Eir6-Gomes & Lourengo, 2009;
Eir6-Gomes, 2005, 2006; Lourengo, 2009; T. Nunes & Eir6-Gomes, 2013; T. Nunes, 2011).

O futuro das Relag¢Oes Publicas podera passar por

(...) um modelo mais préximo de uma ideia ja esbocada por Grunig que ¢ a de que a mais

valia das Relagdes Publicas se prende com a sua capacidade de criar relagdes comunitarias,

isto €, quando para além de relagdes de troca, cria relagcbes que podem beneficiar os

15 “In the first scenario, it becomes largely technical practice, using communications techniques to support

marketing activities and is involved in work in product and corporate branding, corporate reputation, market
penetration and development.” (White & Mazur, 1995: 266).

16 “In the second, public relations will increasingly become a social practice, helping organizations fit into their
social environments, and working on relationships between groups to help bring about social and economic

development, and to help in completing social tasks.” (White & Mazur, 1995: 266).
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plblicos sem necessariamente beneficiarem a organizagdo (modelo mais centrado no
compromisso) (Eir6-Gomes, 2006: 13).
As definicdes das funcdes das RP que incluem jé aspetos como as relagbes com a comunidade ou o
desenvolvimento sdo o reflexo desta cada vez maior necessidade e exigéncia. De facto, as RelacGes
Publicas ndo tém apenas impacto na organizacdo e varios autores acabam por assumir um novo nivel

de alcance, apesar de nédo definido exatamente nos mesmos moldes do que aqui se propde.

Figura 1.1 - Niveis nos quais as RP tém um contributo a dar

Societal

Gestao

Programa

Individual

Fonte: Traduzido de adaptado de Gregory (2010)

O esquema de Anne Gregory acima apresentado demonstra 0s niveis nos quais as RP tém um
contributo a dar. Interessa sobretudo discutir o nivel societal, aquele que surge como um novo
contributo das RP nas mais recentes propostas tedricas. Na ace¢do da autora,

As Relagdes publicas podem e tém um contributo para a sociedade, e, particularmente
ajudando as organizages a compreender as suas obrigacdes a este nivel. Grande parte deste
trabalho passa por ajudar as organizagdes a definir e implementar os seus valores, de modo
a que consigam o apoio do publico em geral e a sua ‘licenca para agir’. OS compromissos
de responsabilidade social corporativa sdo uma expressao da estratégia ao nivel social de
uma organizacéo (Gregory, 2010: 13-15).

Defende-se neste trabalho, contudo, que o contributo social que a RP tém a dar vai além da sua
legitimacdo para agir e da sua estratégia de responsabilidade social. Vai além das obrigac6es a nivel
social, como a promocao de melhores condicGes de trabalho, preocupaces com a polui¢do provocada
pela propria empresa ou contribuicdo para o desenvolvimento local da comunidade. O verdadeiro
contributo a nivel social é alcancado quando a organizagdo coloca o seu foco nos publicos e ndo nas
suas obrigacOes ou nos seus objetivos, ou seja, quando vai além dos seus interesses e se foca nos
interesses dos publicos, que podem ndo beneficiar a organizacdo, mas que ndo deixam de ser

perseguidos.
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Na esteira da Teoria Critica das Relagdes Publicas, assume-se neste trabalho uma nogdo de RP que
vai além de uma posi¢do funcional numa organizagdo e¢ que se assume como “uma disciplina mais
aberta e criativa, progressivamente inspirada pela teoria social e estudos culturais, que entende o papel
das Relagdes Publicas como intermediarios culturais” (L Etang, 2013: 810).

Encara-se, assim, as RP como tendo uma fungéo social a desempenhar, como tendo um contributo
real para a sociedade, que passa por construir e gerir estratégias que visem a mudanga de
conhecimentos, atitudes e comportamentos nos publicos tendo como finalidade o bem comum. No
qguadro das organizagfes do Terceiro Sector esta funcdo social ndo pode, de forma alguma, ser
relegada para um segundo plano e deve assumir um papel preponderante. A Comunicagdo no Interesse
Publico adota, por isso, um papel de destaqgue neste paradigma das RP sociais passando a fazer
permanentemente parte dos processos de gestdo estratégica do profissional de RP.

As sociedades estdo cada vez mais exigentes e as organizacdes pede-se gque se tornem agentes de
mudanga, que contribuam para o desenvolvimento das comunidades em que se inserem e nas quais
tém impacto. A diferenciacdo ao nivel das responsabilidades sociais dos diferentes sectores, publico,
privado, ndo lucrativo esbatem-se permanentemente e, sobretudo as organizagbes com poder
econémico, poder de influéncia, poder de capital humano, podem ter aqui um importante papel a
desempenhar.

As RP pede-se-lhes que se tornem, cada vez mais, uma funcdo de integracdo e de
desenvolvimento social, que permita as organizagdes, tanto desenvolverem-se ao nivel do
seu auto-conhecimento, como da sua capacidade de adaptacdo ao meio envolvente,

promovendo e fomentando a negociagdo/cooperacdo entre diferentes grupos, visando o
desenvolvimento social e econdmico da comunidade como um todo” (Eir6-Gomes &
Lourenco, 2009: 1488).

E necessério, contudo, refletir sobre o conceito base das Relagdes Plblicas de que existem para
gerir os interesses da organizacao e dos seus publicos. Nesta visao, os publicos sdo relegados para um
segundo plano, encarados como os publicos da organizagdo, ou seja, os “seus” publicos. No ambito da
Comunicagdo no Interesse Publico, urge que se assuma que 0s publicos tém o0s seus proprios
interesses, independentemente da organizagdo e, aqui, o trabalho das RP €é contribuir para que tenham
autonomia, estejam capacitados e empoderados para que sejam, eles proprios, autores da mudanga

Sé assim poderemos afirmar que as RP estdo a trabalhar no interesse publico: quando o enfoque
estiver colocado verdadeiramente nos publicos. Mais do que prosseguir 0s interesses da organizacao,
aquilo que se impde as Relagdes Publicas enquanto fungdo social é que coloquem o “outro” num lugar

central®’.

7 «“My view is that this will only be true if our decisions are taken, not merely from my — my institution, my

corporation, government, group, and so on — point of view, my own perspective, but by the demand that my
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Esta abordagem ganha um especial relevo quando pensada no &mbito das organizages do Terceiro
Sector, foco deste trabalho. Se estas organizagfes existem com um propdsito social, o de contribuir
para 0 bem de um determinado publico-alvo, a sua missdo sO estard verdadeiramente a ser cumprida
quando os interesses dos seus publicos forem colocados em primeiro lugar. Quando uma organizacdo
existe com o proposito de contribuir para o desenvolvimento social, para o bem de um determinado
grupo, a sua fungdo social funde-se com a sua missao e, nestes casos, o desenvolvimento de estratégias
de comunicagdo institucional acarretam, inevitavelmente, a prossecucdo dos interesses dos publicos, a
Comunicagdo Estratégica funde a Comunicacdo Institucional com a Comunicacdo no Interesse
Publico.

A funcdo social que se defende dever estar patente na comunicacgdo estratégica desenvolvida pelas
organizagdes traduz-se, no caso especifico das organiza¢des do Terceiro Sector na area das deméncias,
entre outros aspetos ndo explorados neste trabalho, na construgdo, desenvolvimento e implementacéo
de estratégias que visem o aumento dos conhecimentos sobre as deméncias. Isto permitird, por sua
vez, a adocdo de comportamentos para a reducdo do risco, o reconhecimento dos principais sintomas e
encaminhamento para os medicos especialistas, assim como uma melhor prestagdo de cuidados e,
consequentemente, um aumento da qualidade de vida, tanto de doentes, como de cuidadores.

A Associacdo Alzheimer Portugal define na sua missao:

Recolher os dltimos ensinamentos sobre a Doenca de Alzheimer, divulga-los, aplica-los e
promover a investigacdo, de forma a contribuir para um melhor conhecimento das suas
causas, efeitos e profilaxia (Associacdo Alzheimer Portugal, sem data-a).

Por sua vez, a Associacdo Alzheimer Acores, define como seu propésito:

(...) a atuacdo no ambito da doenca e dos doentes de Alzheimer, com o fim de
designadamente, obter para os portadores da doenca e seus familiares o melhor apoio a
todos os niveis, recolher e divulgar os ultimos conhecimentos sobre a doenga, promover o
seu estudo e investigacdo, com vista a contribuir para um melhor conhecimento das suas
causas, mecanismo, profilaxia e tratamento (Constituicdo de Associagdo n.° 13/2008 de 1
de Julho de 2008, 2008).

Por Gltimo, também a Associagcdo Alzheimer Pinhal Litoral, define a sua missdo como:
Manter-se atualizada sobre a doenca de Alzheimer, dar a conhecer a doenca, seus sinais
precoces e terapéuticas ndo farmacoldgicas para retardar os efeitos da doenca (Dra. Maria
Antonieta Fevereiro, 2015, Entrevista, Anexo JJ).

De facto, as trés organizages existentes em Portugal na &rea das deméncias assumem na sua
missdo 0 seu intento em contribuir para um aumento dos conhecimentos sobre a doenga e, por isso,
neste trabalho o enfoque seré colocado na literacia em saude, ndo defendendo, no entanto, que esta € a

Unica fungdo destas associagfes ou que este é 0 seu Unico objetivo.

actions conform to universally applicable standards that make them potentially part of an harmonious collective
system” (Eir6-Gomes, 2005: 145).
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Interessa, por isso, perceber de que modo as organizacdes do Terceiro Sector existentes na area das
deméncias em Portugal estdo a desenvolver as suas estratégias de comunicagdo. Estaremos
verdadeiramente perante estratégias de comunicagdo para a mudanca social com um impacto nos
niveis de literacia em salde? Estardo as necessidades dos publicos-alvo a ser respondidas pela

comunicacdo realizada por estas organizagdes?

3. Comunicacdo no Interesse Publico / Comunica¢do para a Mudanca Social / Comunicacao
para o Desenvolvimento: Comunicacdo Estratégica para a Mudanca de Comportamentos

Tal como abordado anteriormente, de acordo com a definicéo lata de Cutlip, Center e Broom (1999) as
Relacdes Publicas podem ser definidas como a gestdo da comunicagdo entre as organizagGes e 0S Seus
publicos de modo a construir relagdes mutuamente benéficas e reciprocas. Em dltima analise, pode-se
constatar que as RP visam sempre alcangar mudancgas nos publicos-alvo, seja ao nivel dos seus
conhecimentos, atitudes e/ou comportamentos (Dozier et al., 2001).

Por sua vez, a Comunicagdo no Interesse Publico (CIP), entendida como uma das fungdes das RP,
pode ser definida como o desenvolvimento de programas/campanhas que visam provocar a mudanca,
tanto ao nivel dos conhecimentos e crencas, como dos comportamentos dos publicos, tendo sempre
como finalidade o bem comum (Dozier et al., 2001; Figueroa et al., 2002; Lourenco, 2009;
Mefalopulos, 2008; Paisley, 2001; P. T. Piotrow & Kincaid, 2001).

A grande diferenca que, numa primeira analise, se verifica entre as duas defini¢des, esta na procura
das campanhas de Comunicacdo no Interesse Publico do bem comum, daquilo que é interesse publico
e ndo interesse “do” publico ou, ainda menos, interesse da organizacdao. Aqui, a maxima de colocar os
interesses dos publicos acima dos interesses da organizacdo vai ainda mais longe, colocando a ténica
naquilo que se prende com a mudanga social, com o desenvolvimento para o bem de todas as partes
envolvidas. Se é verdade que a Comunicagdo no Interesse Publico ndo estd isenta de conflitos e
problemas éticos, tais aspetos ndo serdo contudo objeto de reflexdo neste trabalho, dado o seu foco
especifico na comunicacdo sobre a doenca de Alzheimer e outras deméncias e naquilo que sdo os

conhecimentos e necessidades dos cuidadores familiares.
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Figura 1.2 - RelagGes Publicas e Comunicacdo no Interesse Publico
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Fonte: Traduzido e adaptado de Dozier et al., (2001)

A Comunicacdo no Interesse Publico enquadra-se, assim, totalmente naquilo que é a atividade das
RP, sobretudo no Terceiro Sector, procurando também alcangar mudancas ao nivel dos
conhecimentos, atitudes e comportamentos (Dozier et al., 2001), mudangas estas que sejam benéficas
para os individuos e/ou para a sociedade como um todo e que, por isso, vao ao encontro da abordagem
defendida anteriormente para as Relagdes Publicas neste sector, como fungdo social. O foco esta,
sempre, numa mudanca para melhor na sociedade ou, na terminologia de Paisley, numa reforma.

Reforma, definida como a a¢do que torna a sociedade ou a vida das pessoas melhor, € um principio
unificador das campanhas de comunicagdo publica. O que é melhor € definido de acordo com os
valores emergentes numa sociedade durante cada periodo de tempo. A consciéncia publica em
relacdo a uma questdo social geralmente aumenta ao longo do tempo. A definigdo do que € melhor
hoje pode ter sido considerada exagerada ontem ou pode ser muito modesta amanha (Paisley,
2001: 5).

Falar de Comunicagdo no Interesse Publico (Communication in the Public Interest), Campanhas de

Comunicacio Publica™® (Public Communication Campaigns),Comunicacdo para o Desenvolvimento®

'8 Entende-se neste trabalho o conceito de Comunicagdo Publica enquanto Comunicac&o no Interesse PUblico e
ndo enquanto Comunicacao das Entidades Publicas (Coffman, 2002; Dozier et al., 2001; Grunig & Hunt, 1984;
Paisley, 2001).

“Public communication campaigns are media campaigns — with radio or television public-service
announcements, posters on trash cans or in buses, pamphlets made available by mail. Almost all of these
campaigns try to reform the behavior of a target public in some way. Public communication campaigns use
marketing strategies similar to those used to publicize products or fund-raising programs. Public communication
campaigns also are “social marketing” programs that are used to gain acceptance of a social idea or practice
rather than to facilitate a commercial transaction” (Grunig & Hunt, 1984: 364).

“In adapting an earlier definition by Rogers and Storey (1987), Rice and Atkin (1989) defined public
communication campaigns as Purposive attempts to inform, persuade, or motivate behavior changes in a
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(Development Communication) ou Comunicacéo para a Mudanca Social®®

(Communication for Social
Change) é, por isso, falar de uma Unica e mesma realidade.

Assumida enquanto funcédo das RP, a Comunicagdo no Interesse Publico pode ser desenvolvida
quer em organizagBes com fins lucrativos quer em organizagfes do Terceiro Sector e, também, pelos
6rgdos governamentais. Seja qual for o tipo de organizagdo, o essencial neste tipo de campanhas é que
o foco esteja colocado nos publicos, nos seus interesses, necessidades que, para além de os beneficiar,
beneficiem a sociedade no geral. Trata-se, por isso, de colocar o “outro” num lugar central ( Dozier, L.
A. Grunig, & J. E. Grunig, 2001).

Os temas abordados e focados huma campanha de CIP podem, por isso, ser 0s mais diversos, desde
questdes de salde, problemas sociais como igualdade de género, poupanca de energia ou protecao
ambiental. Contudo, nem todas as campanhas sdo pacificas e sdo vistas com bons olhos por toda a
sociedade. Quando se trata de campanhas com objetivos controversos, surgem sempre duas facoes
que, dentro do mesmo campo, advogam ideias opostas. Nestes casos, estas campanhas ndo sao vistas
como campanhas de servi¢o publico, mas sim como estratégicas de advocacy. Se, por outro lado, 0s
seus objetivos forem amplamente aceites pelo publico e pelos decisores politicos, entdo estas podem
ser definidas como campanhas de servigo publico (Paisley, 2001).

Uma das questdes fulcrais que se levantam quando se fala de CIP é, precisamente, a legitimidade
gue uma dada organizacdo tem para defender um assunto ou promover uma mudanca de
comportamentos. Segundo Paisley, as organizacbes com mais legitimidade sdo, regra geral, as

organizacdes do Terceiro Sector, as associa¢des voluntéarias, como é o caso das organizacbes do

relatively well-defined and large audience, generally for noncommercial benefits to the individual and/or society,
typically within a given period of time, by means of organized communication activities involving mass media
and often complemented by interpersonal support” (Dozier et al., 2001: 232).

“Public communication campaigns use the media, messaging, and an organized set of communication activities
to generate specific outcomes in a large number of individuals and in a specified period of time. They are an
attempt to shape behavior toward desirable social outcomes. To maximize their chances of success, campaigns
usually coordinate media efforts with a mix of other interpersonal and community-based communication
channels” (Coffman, 2002: 2).

19 «(...) development communication as an interdisciplinary field based on empirical research that helps to build
consensus while it facilitates the sharing of knowledge to achieve positive change in development initiatives. It is
not only about effective dissemination of information but also about using empirical research and two-way
communication among stakeholders. It is also a key management tool that helps assess sociopolitical risks and
opportunities” (Mefalopulos, 2008: 8).

20 “(...) Communication for Social Change (...) describes an iterative process where “community dialogue” and

“collective action” work together to produce social change in a community that improves the health and welfare

of all of its members” (Figueroa, Kincaid, Rani, & Lewis, 2002: iii).
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Terceiro Sector que trabalham na &rea das deméncias e sobre as quais incide este trabalho (Paisley,
2001).

Por sua vez, também os meios de comunicagdo social, objeto de anélise nesta investigagdo, tém um
papel importante a desempenhar:

Os meios de comunicacdo social publicam e transmitem uma agenda de questBes que
devem ser pensadas como importantes para o publico. Através de editoriais e reportagens
de investigacdo, as editoras e emissoras defendem a tomada de medidas e agdes em relagdo
a certas questdes (Paisley, 2001: 4).

Mas, para além da legitimidade da entidade promotora da campanha, 0 sucesso ou insucesso desta
vai depender de um outro fator: da agenda publica. De uma maneira geral, 0 sucesso de uma campanha
depende da percecdo que os publicos tém de que, por um lado, o assunto é realmente importante, de
acordo com a sua posi¢do em constante mudanca na agenda publica de assuntos e de que, por outro
lado, os promotores da campanha tém o direito de estar envolvidos, bem como possuem todos os

conhecimentos sobre o assunto.

3.1. O modelo de exceléncia em Comunicacdo no Interesse Publico: Participacdo e
Empoderamento®

A semelhanca do que é considerado em Relagdes Plblicas o modelo de exceléncia, também quando se
trata de Comunicacdo no Interesse Publico o modelo de exceléncia é o modelo bidirecional simétrico,
ou ndo se estivesse a falar de uma das suas fungdes (Dozier et al., 2001).

Mais do que informar o publico e persuadi-lo a mudar os seus conhecimentos, atitudes ou
comportamentos, a CIP entendida como comunicacédo estratégica para a mudanca de comportamentos
implica o envolvimento e participacdo dos publicos-alvo em todos os passos de desenvolvimento da
campanha ou programa para que lhes seja dada a possibilidade de negociar objetivos, posicionamentos
e acBes, de modo a atingir uma win-win zone* em que ndo se maximizem os resultados para nenhuma
das partes, mas que sejam favoraveis para ambas (Dozier et al., 2001).

O quadro seguinte espelha os varios niveis de participacdo que podem ser implementados ao

desenvolver uma estratégia de comunicacdo para a mudancga social, desde a simples partilha de

2 Do inglés empowerment: “1. obtengdo ou reforgo de poder; 2.processo através do qual se obtém mais controlo
sobre a propria vida, através da conquista de direitos civis, independéncia, autoestima, etc.” («Defini¢do ou
significado de empoderamento», sem data).

2 Em modelos bidirecionais, é possivel chegar a um conjunto de resultados win-win, isto é, solucdes para
situacdes de interacdo estratégica que sdo benéficas para todas as vérias partes envolvidas, ndo existindo uma
maximizacédo dos resultados para cada uma das partes, mas sim uma solucéo que é favoravel para todas as partes
(Dozier et al., 2001).
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informagdo, pratica tipica num modelo de comunicacéo unidirecional, ao empoderamento, 0 modelo

de participacao de exceléncia.

Quadro 1.3 - Niveis de Participacdo: da partilha de informacédo ao empoderamento

Nivel de Modelo de L
S L Caracteristicas
Participacio Comunicacéo
Partilha Qe Unidirecional Informar os publicos sobre o que esta a ser feito
Informag&o
Unidirecional com um Os stakeholders sdo consultados para que se tenha o seu ponto
Consulta enfoque maior no de vista em consideragéo, mas ndo séo verdadeiramente
feedback envolvidos no processo de tomada de decisdo.
x S Os stakeholders d&o os seus inputs para o processo de tomada
Colaboracéo Bidirecional L .
de decisdo, sendo este feito de uma forma balanceada.
Empoderamento Bidirecional Partilha da informac&o e do controlo sobre as tomadas de

decisao

Fonte: Traduzido e adaptado de Mefalopulos (2008)

Num modelo bidirecional simétrico os conceitos de participa¢do e empoderamento ganham, assim,
um especial destaque, sobretudo no &mbito da Comunicagdo no Interesse Publico, na medida em que o
foco estd na mudanga de comportamentos, tanto a nivel individual, como a nivel social e comunitéario.
Sdo vérias as propostas tedricas e metodoldgicas que defendem a importancia de um modelo
participativo, que envolva os publicos-alvo e que, em Ultima instancia, 0s capacite para que se tornem
agentes de mudanca (Dozier et al., 2001; Figueroa et al., 2002; Mefalopulos, 2008; O’Sullivan et al.,
2003; Paisley, 2001; P. T. Piotrow & Kincaid, 2001; P. T. Piotrow et al., 2003; Rice & Atkin, 2008).

A sustentabilidade de um programa de comunicacdo para a mudanca social passa, por isso, pela
continuidade da mudanga nos comportamentos, mais facilmente alcancavel se os publicos-alvo
estiverem totalmente envolvidos e sentirem 0 programa como Seu e ndo apenas cCOMO um programa
desenhado para si. Para tal, torna-se fulcral que todo o processo tenha como objetivo o
empoderamento individual e coletivo, uma comunicacdo horizontal e participativa, dando voz e
possibilidade de envolvimento a todos os elementos do publico.

A énfase deve passar da persuaséo e da transmissdo de informacdo de especialistas
externos para o didlogo, debate e negociacdo sobre 0s assuntos de interesse com 0s
membros da comunidade (Figueroa et al., 2002: ii).

A mudanca nos comportamentos devera, assim, ocorrer tanto a nivel individual, como a nivel
social, ndo s6 nos elementos da comunidade, mas nas normas sociais, nas politicas, no ambiente
envolvente. Tal s6 sera possivel quando os individuos estiverem verdadeiramente capacitados e
empoderados para lutarem pelos seus direitos e serem eles proprios agentes da sua prépria mudanca
aos mais variados niveis.

Presenciamos uma nova era da comunicacdo, a era da comunicagdo estratégica para a

mudanca de comportamentos (strategic behaviour change communication), que se baseia

na necessidade de influenciar as normas sociais e as politicas publicas para facilitar o
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empowerment dos processos de mudanca, tanto a nivel individual como social. A
comunicacdo para a mudanca social resulta de um processo de dialogo publico e privado,
através do qual os individuos definem quem sdo, 0 que querem e como 0 conseguem obter.
As populacBes tém de ser convencidas de que podem fazer a diferenca e criarem para si
esta mudanca necessaria (Eir6-Gomes & Lourenco, 2009: 1490-1491).

3.2. As Fases do Processo para a Mudanca de Comportamentos®

A Comunicacdo no Interesse Publico pretende mudar conhecimentos, atitudes e comportamentos, um
processo que passa por diversas fases até atingir o seu fim dltimo. De uma forma geral, os individuos
vao passando de fase em fase, sendo que consoante aquela em que se encontram sdo considerados um
publico-alvo diferente, até que efetivamente os objetivos de promocdo da salde sdo alcancados
(O’Sullivan et al., 2003; P. H. T. Piotrow et al., 1997).

As fases do processo de mudancga de comportamentos sao:

. Pré-conhecimento;
o Conhecimento;

. Aprovagio;

. Intencéo;

o Prética;

o Advocacy.

A fase de Pré-conhecimento é aquela em que se encontram os individuos que ndo tém qualquer
conhecimento sobre o problema. Adaptando a tematica das deméncias, pode-se considerar nesta fase
todas as pessoas que ndo sabem o que é a doenca, quais 0s sintomas, formas de reducdo do risco.
Especificamente no que se refere aos cuidadores familiares de pessoas com deméncia, poderemos
considerar nesta fase todos os que ndo tenham conhecimento da existéncia de estratégias para lidar,
cuidar e proporcionar melhor qualidade de vida ao doente.

A segunda fase, Conhecimento, diz respeito ao estado em que os individuos tém consciéncia do
problema e estdo informados sobre os comportamentos adequados. No caso das deméncias, pode-se
referir as pessoas que saibam quais os sintomas da doenga, como reduzir o risco, como cuidar de
alguém com deméncia, quais os direitos e deveres dos cuidadores. No entanto, nesta fase os individuos
apenas tém conhecimento dos comportamentos adequados, ndo 0s praticam, nem aprovam cOmo
comportamentos que pretendem adotar.

A terceira fase, Aprovacdo, refere-se ao estado em que o publico-alvo, para além de conhecer o
problema e saber quais os comportamentos adequados, aprova esses mesmos comportamentos. Aqui

encontram-se, a titulo de exemplo, os cuidadores que tém conhecimento de que pode ser benéfico para

% Process of Behavior Change (O’Sullivan et al., 2003; P. H. T. Piotrow et al., 1997).
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a pessoa com deméncia a colaboracdo em tarefas domesticas e que aprovam esse comportamento mas
que, no entanto, ainda ndo o praticam.

A fase de Intengdo €, por sua vez, aquela em que o publico-alvo tem ja a intencdo de praticar 0s
comportamentos adequados. Para além de os conhecer e aprovar, o individuo pretende, de facto,
praticar esse comportamento. Nesta fase encontram-se os cuidadores que tém intencdo de, na proxima
refeicdo, pedir a pessoa com deméncia que ajude a colocar 0s pratos em cima da mesa ou 0S
individuos que tém intencdo de comecar a frequentar um ginasio como forma de adogéo de um estilo
de vida saudavel para a reducéo do risco de deméncia.

A quinta fase, Prética, é, entdo, aguela em que se atinge a mudanga de comportamentos. Aqui, para
além de ter conhecimento, aprovar e ter intencdo de praticar, o individuo de facto pratica o
comportamento adequado.

Por fim, surge a etapa Advocacy, intimamente relacionada com o conceito de empoderamento, na
medida em que é a fase em que para além de praticar os comportamentos adequados, o individuo
contribui para gue outros mudem também os seus comportamentos. Este é, assim, o objetivo Gltimo de
qualquer programa de comunicacao para a mudanca de comportamentos, garantindo a continuidade do
programa através do préprio publico-alvo que se transforma em agente de mudanca.

Cada uma das seis etapas do Processo para a Mudanca de Comportamentos corresponde, tal como
referido, a um tipo de audiéncia diferente, com necessidades especificas. Como tal, para cada um dos
estadios do publico em relagdo ao assunto, devem desenvolver-se mensagens diferentes, focando as
atencdes no passo seguinte que se pretende que alcancem.

Correspondendo a cada uma das fases para a mudanga de comportamento, os sete C’s para uma
comunicacdo efetiva® sugerem o tipo de informacdo e de mensagem necessarias em cada etapa da
mudanga (O’Sullivan et al., 2003; P. H. T. Piotrow et al., 1997):

e  Chamar a aten¢éo;

e Apelar arazdo e a emocéo;
e  Clarificar a mensagem;

e Comunicar o beneficio;

e  Criar confianca;

e Apelar aacéo;

e  Conferir consisténcia®.

? Williams, J. R. (1992). The Seven C’s of Effective Communication. Baltimore, MD: JHU/CCP presentation
materials.

% «“Whether promoting consumer products or encouraging healthful behavior, persuasive communication follows
these seven basic rules: Command attention, Cater to the heart and head, Clarify the message, Communicate a

benefit, Create trust, Call for action, and Consistency counts.” (P. H. T. Piotrow et al., 1997: 91)
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Em primeiro lugar, de modo a passar do estado de Pré-conhecimento para o estado de
Conhecimento ¢é necessario seguir dois C’s: Chamar a aten¢do de modo a ficar na memoria do publico-
alvo e, depois, Clarificar a mensagem, ou seja, transmitir apenas uma mensagem, focando um aspeto
essencial, de modo a que seja claramente compreendida. Numa segunda etapa, de modo a alcancar o
estado de Aprovacdo, € necessario primeiro apelar a emocao e, depois de captada a atencdo, introduzir
a mensagem racional e, em segundo lugar, criar confianca. Para tal, & importante que a mensagem
tenha origem numa fonte credivel, em quem a audiéncia confie ou com quem se identifique. O estadio
de Intencdo, por sua vez, pode ser conseguido através da comunicacdo do beneficio. Os individuos
precisam, regra geral, de um motivo forte para mudar o seu comportamento e o melhor motivador € a
expectativa de um beneficio pessoal, direto na sua vida. A fase seguinte do processo de mudanca de
comportamento é a Préatica e, para que o publico-alvo o alcance é necessario que depois de ver ou
ouvir uma mensagem persuasiva, sejam dadas as diretivas clara, de modo a que os individuos saibam
exatamente o que deverdo fazer, onde se dirigir, que comportamentos adotar. Por altimo, tendo ja
alcangado a mudanga de comportamento, é importante procurar que o publico ndo se esquega da
mensagem e se torne ele proprio um veiculo da mesma. Por isso, a repeticdo da mensagem, de
diferentes formas, em diferentes formatos e canais, assume-se como uma forma de conferir
consisténcia a comunicacdo. A figura seguinte demonstra precisamente a relacdo direta entre as fases
do processo para a mudanga de comportamento e os sete C’s para uma comunicagdo efetiva (P. H. T.

Piotrow et al., 1997).
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Figura 1.3 - Atender as necessidades de comunicacio em cada passo para a mudanca de comportamento
através dos sete C’s para uma comunicacio efetiva
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Fonte: Traduzido e adaptado de P. H. T. Piotrow et al. (1997)

3.3. Construcao de uma estratégia de comunicacao para a mudanca de comportamentos

O processo de RelagBes Publicas apresentado por Cutlip, Center, & Broom (1999) inclui, tal como
abordado anteriormente neste capitulo, quatro etapas que sdo o caminho para o desenvolvimento de
uma estratégia de exceléncia.

Também quando se trata de desenvolver uma estratégia de comunicagdo para a mudanca de
comportamentos sdo necessarias varias fases ou etapas que, de forma mais ou menos extensa e
exaustiva, se resumem nas quatro fases de Cutlip, Center e Broom. Apresenta-se de seguida a proposta
do Modelo Multimodal da Comunicacdo para o Desenvolvimento de Mefalopulos (2008) e do
Processo P para a Mudanga de Comportamentos da Johns Hopkins Bloomberg School of Public
Health/Center for Communication Programs (CCP), ambos espelhando as diversas fases para a
construcdo de uma estratégia de Comunicagcdo no Interesse Publico ou de Comunicacdo para a
Mudanca Social.

No final da seccdo 3 é apresentado o0 Modelo Integrado de Comunicacdo para a Mudanga Social de
Figueroa e Kincaid (2001), afigurando-se como o mais adequado para a presente investigacdo, na
medida em que engloba as mudancas a ocorrer tanto a nivel individual, como social, fundamentais em

todo o processo de aumento da literacia em sadde.
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3.3.1. Modelo Multimodal da Comunicagéo para o Desenvolvimento de Mefalopulos (2008)
Em 2008, Paolo Mefalopulos faz uma proposta de um modelo multimodal para a Comunicac¢do no

Interesse Publico composto por quatro passos, a semelhanca do processo de RP em quatro etapas de
Cutlip, Center e Broom, acrescendo em cada uma das fases 0 modelo de comunicacdo, unidirecional
ou bidirecional a ser utilizado.

Para a compreensdo do modelo proposto por Mefalopulos, torna-se essencial em primeiro lugar

analisar as caracteristicas dos dois modos de comunicacgdo que estdo na sua base.

Quadro 1.4 - Modelos de Comunicagdo Monolégico e Dialdgico

Modelo Monolégico Modelo Dial6gico
Comunicacéo para Comunicacgéo para Comunicacio Comunicacio
Informar Persuadir para Avaliar para Empoderar
Aumentar a
Principais consciencializacéo; Mudar atitudes e Avaliar, investigar Envolver na
Objetivos Aumentar comportamentos e analisar a situagdo | tomada de deciséo
conhecimentos
Mode!o d.e Unidirecional Unidirecional Bidirecional Bidirecional
Referéncia
Meétodos e Uso predominante dos Uso predominante EZ?O%%\SW::; Uso do didlogo
Meios meios de comunicacéo dos meios de investigarr) 0s para promover a
Preferenciais de massa comunicagao participagdo

assuntos

Fonte: Adaptado de Mefalopulos (2008)

Na senda do novo Mixed — Motive Model of Public Relations®®*como o modelo que combina a
comunicacdo bidirecional simétrica e assimétrica para o desenvolvimento de uma estratégia de
RelacBes Publicas, também o Modelo Multimodal da Comunicacdo para o Desenvolvimento de
Mefalopulos (2008) defende uma combinacdo de dois modos de comunicacdo, mas neste caso a
comunicagdo monoldgica com a comunicacédo dialdgica.

Ao longo das varias fases do processo de construcdo e implementacdo de um plano de
comunicacdo é necessario, portanto, adaptar a cada situagdo o melhor modelo de comunicacdo. Sendo
universalmente aceite que a comunicacdo bidirecional é aquela que, sobretudo quando se trata de
comunicagdo para a mudanga social, conduz a melhores resultados, é necessario ter em consideragao
que muitas vezes tal ndo é possivel e, pontualmente, modelos unidirecionais sdo necessarios para a

conducéo do programa.

% \er 2.1. RelacBes Publicas / Comunicacdo Institucional / Comunicacéo Corporativa: conceitos distintos?
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Figura 1.4 - Modelo Multimodal da Comunicacéo para o Desenvolvimento®
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Fonte: Traduzido e Adaptado Mefalopulos (2008)

Assim, de acordo com o Modelo Multimodal da Comunicacdo para o Desenvolvimento, a primeira
fase, a fase da investigacdo deve ser fundamentalmente dialdgica, envolvendo os stakeholders em todo
0 processo de modo a que se possa ter uma real perce¢do e avaliagdo do estado do problema. Por sua
vez, nas fases seguintes, ou seja, na construgdo da estratégia, na sua implementacdo e avaliacdo,
surgem como referéncia os dois modelos de comunicacdo, monolégico e dialégico, utilizados de
forma combinada ao longo de todo o processo.

No entanto, quando se trata de pensar a comunicagdo no interesse publico desenvolvida por
organizagdes como as organizagOes do Terceiro Sector que trabalham na &rea das deméncias, com o
objetivo de promover a qualidade de vida de doentes e cuidadores, é essencial que se adote um modelo
de comunicagdo muito mais abrangente e que envolva para além das componentes de envolvimento,
capacitacdo e empoderamento, 0 advocacy.

Para além de considerar a importéncia do envolvimento dos publicos-alvo, defende-se no Ambito da
presente investigacdo uma abordagem de comunicacdo para a mudanca social que resulte num
aumento da literacia em salde, o que so sera possivel atraves do alcance de um conjunto de mudangas

a ocorrer tanto a nivel individual, como social.

3.3.2. Processo P para a Mudanca de Comportamentos
O Processo P?® da Johns Hopkins Bloomberg School of Public Health/Center for Communication

Programs (CCP) apresentado pela primeira vez em 1982, surge como uma das propostas mais

2" The Multitrack Communication Model

%% P-Process - Steps in Strategic Communication
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completas para a definicdo do processo de mudanca de comportamentos e que pode ser aplicada tanto
a mudanga de comportamentos na &rea da salde, como noutra area da Comunicacdo no Interesse
Publico, sempre que o foco € a mudanca social.

O Processo P original consiste num processo de desenvolvimento de um programa de comunicacdo
estratégica dividido em 6 etapas (Health Communication Partnership, 2003; O’Sullivan, Yonkler,
Morgan, & Merritt, 2003; P. H. T. Piotrow et al., 1997)

1. Analise Preliminar para o Planeamento do Programa;
Design Estratégico;
Desenvolvimento, pré-teste, revisao e producéo;

Gestdo, implementacdo e monitorizacao;

o > D

Avaliagédo do impacto;
6. Planeamento para a continuidade.

Esta proposta foi, em 2003, reformulada pela Health Communication Partnership da Johns
Hopkins Bloomberg School of Public Health, passando a representar 5 fases distintas, ligadas por dois
conceitos fundamentais ao longo de todas elas: os conceitos de participacdo e capacitacdo®, que
enfatizam a ideia de que a comunicacdo para a salde deve ser pensada como um processo participado
e continuado.

Figura 1.5 - Processo P para a Mudanca de Comportamentos

)
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Fonte: Health Communication Partnership (2003)

As fases do novo Processo P para a Mudanca de Comportamentos incluem, por sua vez, varios

passos (Health Communication Partnership, 2003):

2 “Pparticipation and Capacity Strengthening: These two concepts appear throughout this revision because they
are considered essential to building strong partnerships and coalitions from the international and national level to
the local and community level. Both concepts are also crucial to increase the sustainability of program efforts

and outcomes” (Health Communication Partnership, 2003: 3).
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Passo 1: Analise

A. Anadlise da Situacao

a. Determinar as causas e a gravidade do problema

b. Identificar os fatores que impede ou facilitam a mudanga

¢. Formular claramente o problema

d. Pesquisa formativa (estado atual do problema, necessidades dos publicos)

B. Andlise da audiéncia e da comunicacéo

a. Analise participada
b. Analise social e comportamental

¢. Analisar 0s meios de comunicagdo /acessos

Passo 2: Design Estratégico

A.

B.
C.

D.

E.

Definir objetivos de comunicacéo (SMART)®
Desenvolver a abordagem e posicionamento do programa
Determinar os canais de comunicagao

Esbocar um Plano de implementacéo

Desenvolver o plano de monotorizagédo e avaliagdo

Passo 3: Desenvolvimento e Teste

A
B.
C.
D.

Desenvolver
Testar
Rever

Voltar a testar

Passo 4: Implementacdo e Monitorizacéo

A
B.
C.
D.
E.

Produzir e disseminar

Dar formagdo (formar os formadores e os trabalhadores do terreno)
Mobilizar e integrar todos os participantes

Gerir e monitorizar o programa

Ajustar o programa com base na monitorizacao

Passo 5: Avaliacdo e Replaneamento

A.

B
C.
D

Medir resultados e impacto
Divulgar os resultados
Determinar as necessidades futuras

Rever e replanear/redesenhar o programa

Seguindo 0o modelo de exceléncia do Processo P para a construgdo de uma estratégia de

Comunicacdo no Interesse Publico, pretende este trabalho constituir um contributo para a Andlise da

%0 Specific, Measurable, Appropriate, Realistic, and Time-bound (SMART) (P. H. T. Piotrow et al., 1997)
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Situacdo especificamente no que concerne a comunicacdo para a saude na area das deméncias em
Portugal. Por um lado, a andlise aos conhecimentos dos cuidadores familiares assume especial
importancia como um ponto de partida para o desenvolvimento de um plano estratégico, para a
definicdo de objetivos de comunicacdo e, posteriormente, mensagens, canais e suportes. Por outro
lado, uma andlise & comunicacdo que tem vindo a ser realizada permite uma identificagdo e
suplantag&o das lacunas existentes, para além de uma correcao de eventuais falhas e desvios.

Como seré discutido adiante neste trabalho, a literacia em satde envolve mais do que aumento de
conhecimentos, pressupondo diferentes tipos e niveis de literacia. O Modelo Integrado de
Comunicacdo para a Mudanca Social de Figueroa e Kincaid (2001), que se apresenta de seguida,

cumpre estes pressupostos e, como tal, assume-se a sua relevancia para o0s objetivos da anélise.

3.3.3. Modelo Integrado de Comunicacéo para a Mudanca Social de Figueroa e Kincaid (2001)
O Modelo Integrado de Comunicacdo para a Mudanca Social (MICMS) descreve um

processo interativo onde o “dialogo da comunidade” e a “agdo coletiva” trabalham juntos
para produzir mudancgas sociais na comunidade que promovam a salde e o bem-estar de
todos os seus membros” (Figueroa et al., 2002: 5).

A filosofia de base do Modelo Integrado de Comunicagdo para a Mudanga Social de Figueroa e
Kincaid (2001) tem a sua origem na nogdo de comunicagdo como dialogo e participacdo, com o
objetivo de criar uma identidade cultural, confianca, compromisso, sentido de pertenca e
empoderamento apresentada pelo educador e fildsofo brasileiro Paulo Freire (Freire, 1970).

A comunicacdo como dialogo, em oposi¢do a uma perspetiva monoldgica, unidirecional, serve de
guia a todo o ciclo da comunicagdo para a mudanga social que termina num conjunto de mudancas a
ocorrer quer a nivel individual, quer a nivel coletivo. Este didlogo tem como principal objetivo chegar
a um matuo entendimento, compreensdo e acordo que levem a uma acgdo coletiva. A resolugdo de
conflitos que possam eventualmente surgir, assim como todo o processo de negociacGes e tomada de
decisdes assentam, assim, na no¢ao de comunicacdo como dialogo e envolvimento de todas as partes
interessadas.

O modelo integrado de comunicagdo para a mudanca social de Figueroa e Kincaid defende, em
primeiro lugar, que a mudanca social pode ocorrer através de um processo baseado no dialogo que
leva a acdo coletiva, sendo por isso um modelo em que a participagdo e 0 empoderamento s&o, uma
vez mais, elementos essenciais (Figueroa et al., 2002).

O inicio do processo estd num de seis catalisadores que irdo estimular a comunidade para o dialogo
e discussao sobre o assunto:

e Estimulo interno, como o reconhecimento do problema por parte de um elemento da
comunidade;
e Um agente de mudancga externo, como uma instituicdo do Terceiro Sector que inicia a

discussao;
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e Umainovacdo, como um novo produto, solugéo, servico;

e Politicas que levem os individuos a agir, porque a lei assim os obriga;

¢ Novas tecnologias, como um novo método contracetivo injetavel;

e Meios de Comunicagdo Social, incluindo mensagens que levem os individuos a mudar
0S seus comportamentos.

Por sua vez, o didlogo e a acdo coletiva constituem uma sequéncia de um conjunto de passos que
podem ter lugar simultaneamente e que levardo as mudancas individuais e coletivas que sdo o fim
Gltimo da Comunicacdo no Interesse Publico.

O dialogo comunitario comeca entdo pelo reconhecimento do problema, seguindo-se a
identificacdo e envolvimento dos lideres e de todos os stakeholders, a discussdo e clarificacdo de todas
as ideias e percegdes, a expressdo e partilha dos pontos de vista e necessidades de cada um, numa
perspetiva comunitaria que resulta numa visdo do futuro correspondente ao propésito de longo prazo
que se pretende alcancar. Aqui, chega-se a um aspeto importante a ressaltar, que se prende com o facto
de os objetivos serem definidos a nivel comunitéario, com o verdadeiro envolvimento dos publicos e
n&o apenas com a sua consulta.

Definida a visdo do futuro que se pretende alcancar, o processo de didlogo prossegue com a
definicdo do estado atual do problema, dos objetivos especificos e do plano de agdo que, por sua vez
pode implicar o estabelecimento de diferentes cenarios e op¢des a discutir até alcancar o consenso.

A acdo coletiva corresponde a parte do modelo que diz respeito a efetiva execucdo do plano de
acdo e avaliacdo dos seus resultados e impacto. Para tal, € necessario que sejam definidas e
distribuidas em primeiro lugar as responsabilidades e tarefas, seguindo-se o esfor¢co de mobilizacdo da
comunidade para participacdo. Ap6s a implementacédo, a avaliacdo do impacto do programa passa,
também, uma vez mais, pelo didlogo e uma avaliacdo participativa.

Tanto o processo de dialogo, como o processo de agdo podem, por sua vez, sofrer o impacto de
constrangimentos externos de uma forma negativa ou positiva, estando também estes elementos
representados no modelo gréafico (figura 1.6).

As mudangas constituem o fim Ultimo do processo de comunicagdo para a mudanga social,
dividindo-se entre mudancas individuais e coletivas. A nivel individual, as mudangas identificadas
seguem de certa forma as fases do Processo P para a Mudancga de Comportamentos, comegando com a
aquisicdo de conhecimentos e passando para mudanca de atitudes, a intengdo de mudanca de
comportamento e, por fim, a efetiva mudanca de comportamentos. A nivel social, por sua vez, as
mudancas incluem o sentido de eficécia coletiva, o sentido de pertenga, a coesdo social, assim como as
mudanc¢as nas normas e servicos sociais, para além da capacitacdo social que pretende que 0s
individuos estejam aptos para prosseguir com o processo de mudanca.

Este modelo afigura-se, portanto, como o mais adequado para ser aplicado no caso especifico da

comunicacdo para a mudanca social junto de familiares de pessoas com deméncia. Tanto as mudancas
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ao nivel individual como ao nivel social sdo de extrema importancia para o bem-estar e qualidade de
vida, quer de doentes, quer de cuidadores. Tal como serd discutido mais adiante neste trabalho, a
capacitacdo dos cuidadores, assim como a sua integracao social e bem-estar psicolégico assumem um
papel determinante para a prestacdo de cuidados. Cuidadores com elevado nivel de sobrecarga e
desgaste fisico ou emocional ndo serdo capazes de prestar bons cuidados, assumindo estes fatores um
papel tao importante quanto os seus conhecimentos e empoderamento. Ao nivel social, uma sociedade
que reconheca, por um lado, as dificuldades do papel do cuidador e, por outro, os direitos e dignidade
das pessoas com doenca de Alzheimer ou outra forma de deméncia, sera uma sociedade em que todo o
ciclo foi completo e onde o didlogo comunitario e acdo coletiva resultaram efetivamente em

mudancas, tal como preconizado pelos autores.

Figura 1.6 - Modelo Integrado de Comunicagdo para a Mudanca Social de Figueroa e Kincaid (2001)

Catalisador
Estimulo Agente de | = | l t | | 2 l Mass
— Tt Mudanga Inovagio Politicas Tecnologa Media
Dialogo Comunitario
z Doy expressio
; 1dent1f1f:agaoe clarificagio (= dos P
reconhecim ento envolvim ento 3 visdode
Y > das interesses >
doproblema doslideres e 2 LUy futuro —
Percegdes individuaise
stakeholders .
pattilhados 2 @
g
1 v 2|8
Conflito - Insatisfacéo 2 e
Desacordo - 2
. N 2|z
plano de | consenso || opgdespata | definir | avaliagdoda ﬁ §
agéo paraaagio aagio objetivos situagio atual § 1< b
LH
o
AR
13
= g
Acio Coletiva L~} #
= || 8
O

atribuigio de || mobilizagio das 9| i pleni enitagho H ST P avaliagdo

responsabilidades organizagoes patticipativa —

¥ individuais ¥Fmedia ¥ outcomes vs
¥ grapos existentes na Fsaide objetivos

conmnidade ¥educagio
¥ novastaskforces na ¥religiosas

conmnidade ¥outras

¥outras
Mudanca Individual Mudanca Social
¥Capacidades ¥Lideranga
¥ldeais ¥Grau e equidade da participagdo
Conhecimentos, atitndes, percecio dorisea, ¥Equidade de informagio

“—>{ normas subjetivas, mto-imagem, emogies, anto-
eficdria, influéneia sodal, advocacy pessoal
¥Intengdes
¥Comportamentos

¥ Auto-eficdcia coletiva
¥3Sentido de Pertenga
¥CoesdoSocial
¥Normas Sociais

y y

l Impacto Social ]

Fonte: Traduzido e Adaptado de Figueroa, Kincaid, Rani, & Lewis, (2002)
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4. Terceiro Sector

4.1. Definicdo do Terceiro Sector
O Terceiro Sector foi pela primeira vez definido em 1973 por Etzione, no seu artigo The Third Sector
and Domestic Missions, publicado na Public Administration Review (Corry, 2010).
Enquanto o debate sobre como dar resposta as nossas necessidades tem focado o publico
contra a alternativa privada, uma terceira alternativa, de facto, um Terceiro Sector, tem
crescido entre o estado e o sector de mercado. Na verdade este Terceiro Sector pode ser a
alternativa mais importante para as préximas décadas, ndo substituindo os outros dois, mas
complementando os seus importantes papéis (Etzioni, 1973: 315).

Estamos, portanto, perante um sector da economia definido em oposi¢do ao Estado ou Sector
Publico e ao Sector Econdmico ou Privado, considerados também como sectores separados. Para
Etzione (1973), este Terceiro Sector acaba por ser uma combina¢do do melhor dos dois mundos:
“eficiéncia e conhecimento do mundo dos negdcios ¢ interesse publico, responsabilidade e
planeamento mais amplo do governo” (Etzioni, 1973: 315).

Na pratica, “Terceiro Sector” é utilizado para referir de uma forma ampla diferentes tipos
de organizagdes, tais como instituicdes de caridade, organiza¢fes nao-governamentais
(ONGs), grupos de auto-ajuda, empresas sociais, redes e clubes, apenas para citar alguns,
que ndo pertencem as categorias de estado ou mercado (Corry, 2010: 11).

Também para o National Audit Office do Reino Unido a oposi¢do aos dois primeiros sectores é 0
foco da definicdo do Terceiro Sector: “O termo é utilizado para distinguir estas organizacdes dos
outros dois sectores da economia: o sector publico (governo) e o sector privado (negocios)” (NAO,
2009: 5).

Estamos, assim, perante um sector da economia separado do sector publico ou governamental e do
sector privado ou empresarial, que abarca um conjunto alargado de organiza¢fes que em comum tém o
facto de ndo terem fins lucrativos e de se centrarem no interesse publico, ou seja no bem comum, com
objetivos sociais e comunitarios: “a sua vontade de servir como veiculos para a participacdo e
integracdo social” (Jenei & Kuti, 2008: 12).

Uma empresa lucrativa cumpriu a sua tarefa quando o cliente compra o produto, paga-o e
fica satisfeito com ele; um governo cumpre a sua fungdo quando tem uma politica eficaz e
efetiva. A organizacdo «sem fins lucrativos» ndo fornece bens ou servicos nem controla, o
seu «produto» ndo é um par de sapatos, nem uma regulamentagdo efetiva, mas um ser
humano modificado. Estas organiza¢des sdo agentes da evolu¢do humana e o seu «produto»
€ um doente curado, um menino que aprende, um rapaz ou rapariga transformado num
adulto que se respeita a si mesmo, uma vida inteiramente mudada (Drucker, 1990: 10).

A denominagdo deste sector ndo é, contudo, univoca e, por todo o mundo, encontramos diferentes
designagdes. Nos Estados Unidos da América o termo mais comummente utilizado é tax-exempt

sector, em Inglaterra non-statutory sector, e em Franca économie sociale (Jenei & Kuti, 2008). Falar
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de “Terceiro Sector”, “Sector Ndo Lucrativo”, “Sector Voluntario”, “Economia Solidaria”, “Economia
Social” ou “Sociedade Civil”, é, portanto, falar da mesma realidade.
O termo Economia Social que, em diversos paises, pode assumir maltiplas designagdes,
como “Terceiro Sector”, “sector ndo lucrativo”, “economia social e solidaria”, “economia
alternativa” e tantas outras expressoes, corresponde a dindmica gerada por um conjunto de
organizacfes cuja atividade e sentido de existéncia reside, sobretudo, nas pessoas e na
utilidade social (Instituto Nacional de Estatistica & CASES, Cooperativa Antonio Sérgio
para a Economia Social, 2013; 14).

Tal como a denominagdo deste sector da economia ndo é una, também ndo é composto por apenas
um tipo de organizagdes, mas sim por um leque alargado, com diferentes caracteristicas e propdsitos
de atuacdo, como grupos comunitérios, Organizagdes Ndo Governamentais (ONG), organizagdes de
caridade, associagOes profissionais, fundagdes, associacles religiosas, entre outras (Centre For Civil
Society - London School Of Economics, sem data; The World Bank, sem data; World Health

Organization, sem data)*".

31 “the term civil society to refer to the wide array of non-governmental and not-for-profit organizations that

have a presence in public life, expressing the interests and values of their members or others, based on ethical,
cultural, political, scientific, religious or philanthropic considerations. Civil Society Organizations (CSOs)
therefore refer to a wide of array of organizations: community groups, non-governmental organizations (NGOs),
labor unions, indigenous groups, charitable organizations, faith-based organizations, professional associations,
and foundations” (The World Bank, s.d.).

“Civil society is seen as a social sphere separate from both the state and the market. The increasingly accepted
understanding of the term civil society organizations (CSOs) is that of non-state, not-for-profit, voluntary
organizations formed by people in that social sphere. This term is used to describe a wide range of organizations,
networks, associations, groups and movements that are independent from government and that sometimes come
together to advance their common interests through collective action. Traditionally, civil society includes all
organizations that occupy the 'social space' between the family and the state, excluding political parties and
firms. Some definitions of civil society also include certain” businesses, such as the media, private schools, and
for-profit associations, while others exclude them” (World Health Organization, s.d.).

“Civil society refers to the arena of uncoerced collective action around shared interests, purposes and values. In
theory, its institutional forms are distinct from those of the state, family and market, though in practice, the
boundaries between state, civil society, family and market are often complex, blurred and negotiated. Civil
society commonly embraces a diversity of spaces, actors and institutional forms, varying in their degree of
formality, autonomy and power. Civil societies are often populated by organisations such as registered charities,
development non-governmental organisations, community groups, women's organisations, faith-based
organisations, professional associations, trades unions, self-help groups, social movements, business

associations, coalitions and advocacy groups”. (Centre For Civil Society - London School Of Economics, s.d.)
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4.1.1. As Organizagdes do Terceiro Sector

Procurando definir que tipo de organizacGes cabem dentro do Terceiro Sector, surgem duas grandes
perspetivas, cada uma com a sua definicdo: a perspetiva a norte-americana e a perspetiva europeia
(Corry, 2010).

Em comum, as duas perspetivas tém o facto de ndo definirem o Terceiro Sector de forma
independente, mas sempre em relacdo aos outros dois sectores. Por um lado, a perspetiva norte-
americana define o Terceiro Sector em oposicéo ao sector do Estado e ao sector da Economia Privada.
Por outro lado, a perspetiva europeia, apresenta uma concec¢do hibrida do Terceiro Sector, como o
resultado da juncdo dos outros dois.

De acordo com esta perspetiva, 0 Terceiro Sector ndo € caracterizado por ser o oposto do sector
estatal ou empresarial, mas sim por ter como principal objetivo o bem social. Por isso, engloba nas
organizagdes do Terceiro Sector as cooperativas e firmas que, apesar de terem fins lucrativos, tém
objetivos sociais como razdo de existéncia.

As organizacBes ndo-governamentais orientadas por valores sociais e que principalmente
reinvestem 0s seus excedentes em mais objetivos sociais, ambientais ou culturais; Inclui-se

organizacOes voluntarias e comunitarias, instituigdes de caridade e empresas sociais, cooperativas
e mutualidades (NAO, 2009: 5).

Para a corrente europeia, aquilo que define uma organizacdo como fazendo ou ndo parte do
Terceiro Sector sdo 0s seus objetivos e a sua missdo. Caso exista para beneficiar a comunidade,
independentemente dos seus objetivos lucrativos, a organizagdo € considerada como parte da
Economia Social (Corry, 2010; Laville et al., 1999).

Concecao distinta é defendida pela perspetiva denominada como norte-americana, no &mbito da
gual a Johns Hopkins University tem desenvolvido variadissimos estudos sobre o Terceiro Sector,
onde apresenta estas organizagdes como partilhando cinco caracteristicas essenciais:

e  Sdo estruturadas, ou seja, tém um perfil institucional;

e  S&o privadas, ou seja, independentes do Estado;

e Nao tém fins lucrativos, ou seja, ndo distribuem os lucros pelos seus membros;

e  Sdo independentes, ou seja tém auto gestdo e controlo total sobre as suas atividades;

e Sdo voluntarias, pelo menos em parte, ou seja, envolvem a participacdo voluntaria,
seja para o desenvolvimento de atividades ou para a gestdo e direcdo da prdpria instituicdo
(Salamon & Anheier, 1997).

De todas as caracteristicas enunciadas, duas delas acabam por marcar a posi¢do norte-americana: o
facto de néo terem fins lucrativos e de terem auto gestfo. E precisamente o facto de n&o distribuirem
0s seus lucros e de ndo dependerem do Estado que coloca estas organizagGes num Terceiro Sector,

oposto e independente dos outros dois sectores da economia.
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A caracteristica mais essencial e que acaba por determinar a rutura conceptual com a concecgao

europeia é precisamente a nao distribuicdo dos lucros, fator que leva a que as organizagfes do Terceiro

Sector (OTS) sejam também designadas por muitos autores como organizac¢des sem fins lucrativos ou

organizagdes néo lucrativas (ONL).

Quadro 1.5 — Definicéo de Terceiro Sector para as correntes europeia e norte-americana

Definicio Europeia

Definicdo Americana

Enfase no desenvolvimento da dimenséo
econémica das associagdes

Enfase numa abordagem sintética, centrada na interpretacao
estatistica da importancia de um sector que compreende toda a
comunidade de organizac@es sem fins lucrativos.

Critério de limites na apropriagdo privada
dos lucros: inclusdo das cooperativas e
sociedades mutualistas.

Critério de ndo-redistribuicdo do lucro: exclusdo das
cooperativas e sociedades mutualistas.

Fonte: Laville, J., Borzaga, C., Defourny, J., Evers, A., Lewis, J., Nyssens, M., & Pestoff (1999)

4.2. Terceiro Sector em Portugal

A Constituicdo da Republica Portuguesa define a existéncia de trés sectores de propriedade dos meios

de producdo: o Sector Publico; o Sector Privado e o Sector Cooperativo e Social:

2. O sector publico é constituido pelos meios de producdo cujas propriedade e gestdo

pertencem ao Estado ou a outras entidades publicas.

3. O sector privado é constituido pelos meios de produgdo cuja propriedade ou gestdo

pertence a pessoas singulares ou coletivas privadas, sem prejuizo do disposto no nimero

seguinte.

4. O sector cooperativo e social compreende especificamente:

a) Os meios de producdo possuidos e geridos por cooperativas, em obediéncia aos

principios cooperativos, sem prejuizo das especificidades estabelecidas na lei para as

cooperativas com participagdo publica, justificadas pela sua especial natureza;

b) Os meios de produgcdo comunitarios, possuidos e geridos por comunidades locais;

c) Os meios de producéo objeto de exploragdo coletiva por trabalhadores;

d) Os meios de producdo possuidos e geridos por pessoas coletivas, sem carater lucrativo,

que tenham como principal objetivo a solidariedade social, designadamente entidades de

natureza mutualista (Constituicdo da RepuUblica Portuguesa, 2005, Artigo 82.9).

No entanto, Sector Cooperativo e Social ndo é um termo consensual e por todo o pais, em diversos

documentos e entidades, a terminologia utilizada é variada. A tabela seguinte demonstra quais 0s

documentos legais portugueses que adotam cada uma das terminologias.
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Denominac¢do

Sector
Cooperativo
e Social

Associagdes
+
Fundacbes

Instituicdes
Privadas sem
Fins
Lucrativos

Organizagoes
sem fins
lucrativos

Economia
Social

Associagdes
sem fins
lucrativos

IPSS

Diplomas
Legais

Constituicdo da
Republica

Cadigo Civil

Estatuto de
Utilidade
Publica

Estatuto das
IPSS

Cadigo
Cooperativo

Cadigo das
Associacoes
Mutualistas

ONG parao
Ambiente

Estatuto das
ONGD

Lei dos Museus

Zg

Lei de Bases do
Voluntariado

Parcerias
Pablico-
Privadas

Y @

Lei das
Associaces de
Pessoas
Deficientes

Associacdes
representativas
das Familias

Outros diplomas
especificos de
associagdes

X — Denominagdo para a o sector como um todo
Y — Outras denominag@es usadas, mas num sentido mais restrito
Z — Auto-denominag6es
(1) ... e de reconhecido interesse pablico, art.63

(2) art. 63

(3) pode ter natureza publica ou privada, art.6
(4) natureza privada

Fonte: Traduzido e Adaptado de Franco (2005)

Por sua vez, no que diz respeito a variedade de formas legais que as organizacdes do sector ndo

lucrativo em Portugal podem tomar, estas incluem Associacdes, FundacOes, Instituicbes de

Desenvolvimento Local,

Misericordias,

Museus,

Organizagfes N&o-Governamentais para o0

Desenvolvimento, Associacdes Mutualistas, Cooperativas e Instituicdes Particulares de Solidariedade
Social (R. C. Franco, Sokolowski, Hairel, & Salamon, 2005; R. Franco, 2005).

De acordo com o Artigo 4° do Decreto n.° 130/XIl da Lei de Bases da Economia Social, fazem

parte da Economia Social as seguintes entidades:
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Cooperativas;

Associa¢es Mutualistas;

Misericordias;

Fundacdes;

Instituicdes Particulares de Solidariedade Social ndo abrangidas pelas alineas anteriores;

As associacdes com fins altruisticos que atuem no &mbito cultural, recreativo, do desporto e do

desenvolvimento local;

As entidades abrangidas pelos subsectores comunitario e autogestionario, integrados nos

termos da Constituicdo no sector cooperativo e social;

Outras entidades dotadas de personalidade juridica, que respeitem os principios orientadores

da Economia Social («kDECRETO N.° 130/XII. Lei de Bases da Economia Social»).
Verifica-se assim que, em Portugal, o Sector Cooperativo e Social acaba por abranger ndo s6 as

organizagdes sem fins lucrativos, mas também as cooperativas e outros meios de producdo que ndo se

enquadram nem no sector publico, nem no sector privado.

A Economia Social é um “Conjunto de empresas privadas, organizadas formalmente, com
autonomia de decisdo e liberdade de adesdo, criadas para satisfazer as necessidades dos
seus membros através do mercado, produzindo bens e servigos, assegurando o
financiamento, onde o processo de tomada de decisdo e distribui¢do de beneficios ou
excedentes pelos membros nédo estéo diretamente ligados ao capital ou quotiza¢@es de cada
um, correspondendo a cada membro um voto.

A Economia Social agrupa também as entidades privadas organizadas formalmente, com
autonomia de deciséo e liberdade de adesdo, que produzem servigos ndo mercantis para as
familias e cujos excedentes, quando existem, ndo podem ser apropriados pelos agentes
econdmicos que os criam, controlam ou financiam (Instituto Nacional de Estatistica &
CASES, Cooperativa Antonio Sérgio para a Economia Social, 2013: 14)

As associacdes e outras OES (Organizacdes da Economia Social), onde se incluem as IPSS

(Instituicdes Particulares de Solidariedade Social) séo, de facto, a forca mais expressiva, representando

94.05% do total das 55 383 organizacGes do Terceiro Sector que em 2010 existiam em Portugal.
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Quadro 1.7 - Organizacdes da Economia Social em Portugal

Organizagdes da Economia Social (OES) N.C %
Cooperativas 2260 | 4,08
Mutualidades 119 0,21
Misericordias 381 0,69
Fundacdes 537 0,97
AssociacOes e outras OES 52 086 | 94,05
Total das OES 55383 | 100

Fonte: Adaptado de Instituto Nacional de Estatistica & CASES, Cooperativa Antonio Sérgio para a

Economia Social (2013)

De uma forma geral, as caracteristicas que descrevem a esséncia das organizacdes do Terceiro

Sector em Portugal sdo sempre definidas em oposi¢do aos outros dois sectores (Fundacdo Calouste

Gulbenkian, 2015; Instituto Nacional de Estatistica & CASES, Cooperativa Anténio Sérgio para a
Economia Social, 2013; F. Nunes, Reto, & Carneiro, 2001; United Nations, 2003):

S&o entidades privadas;

N&o tém fins lucrativos;

Tém personalidade juridica e assumem formas organizacionais muito diversificadas

Tém gestdo autbnoma em relacdo ao Estado e, como tal, autonomia de decisao;

Tém liberdade de adesdo e uma gestdo democratica e participativa;

A propriedade é institucional e ndo repartivel pelos membros;

A atividade econdmica desenvolvida visa a satisfacdo de necessidades de pessoas e familias;

Tém em vista 0 bem-estar ou o equilibrio social.

Em Portugal, o Terceiro Sector é caracterizado por uma forte heterogeneidade, tanto em nimero,

como no tipo de atividades desenvolvidas. Em 2010, perto de 50% das organiza¢Ges da Economia

Social desenvolviam a sua atividade na area da cultura, desporto e recreio, seguindo-se os cultos e

congregagdes (15.8%) e a agdo social (14%). Com valores inferiores a 5%, encontravam-se as

organizagdes no ambito do desenvolvimento, habitacdo e ambiente (4,9%), as organizacGes

profissionais, sindicais e politicas (4,7%) e as organizacdes de ensino e investigacdo (4,2%). As

atividades com menor representatividade eram as relacionadas com a salde e bem-estar (1,5%),

comércio e servicos (1,2%), atividades de transformacdo (0,7%), agricultura, silvicultura e pescas

(0,5%) e, por fim, as atividades financeiras (0,2%).
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Figura 1.7 - Organizac@es da Economia Social, por Atividade, em Portugal
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Fonte: Adaptado de Instituto Nacional de Estatistica & CASES, Cooperativa Antdnio Sérgio para a

Economia Social (2013)

4.2.1. InstituicBes Particulares de Solidariedade Social (IPSS)

As Instituigdes Particulares de Solidariedade Social sdo um dos tipos de organizagdes do Terceiro
Sector existentes em Portugal, que se enquadram na categoria de organizacfes de Acdo Social /
Servigos Sociais e que podem assumir varias formas juridicas (Franco, 2005).

No &mbito do presente trabalho, urge analisar e definir mais em pormenor este tipo de instituicoes,
uma vez que duas das organizacOes dedicadas a doenca de Alzheimer e outras deméncias em Portugal,
possuem precisamente o estatuto de IPSS, a Associacdo Alzheimer Portugal e a Associacdo Alzheimer
Acores. Por sua vez, a Associagdo Alzheimer Pinhal Litoral assume a forma legal de uma associacéo
com fins de salde, sem fins lucrativos.

Séao Institui¢des Particulares de Solidariedade Social, IPSS, as constituidas sem finalidade
lucrativa, por iniciativa de particulares, com o propdsito de dar expressdo organizada ao
dever moral de solidariedade e de justica entre os individuos, que ndo sejam administradas
pelo Estado nem por um corpo autarquico, para prosseguir, entre outros, os seguintes
objetivos, mediante a concessdo de bens e a prestacdo de servicos:

a) Apoio a criangas e jovens

b) Apoio & familia

c) Apoio a integracao social e comunitaria

d) Protecdo dos cidaddos na velhice e invalidez e em todas as situacBes de falta ou
diminuicdo de meios de subsisténcia ou de capacidade para o trabalho

e) Promocdo e protecdo da salde, nomeadamente através da prestacdo de cuidados de
medicina preventiva, curativa e de reabilitacdo

f) Educacdo e formacéo profissional dos cidad&os
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g) Resolucdo dos problemas habitacionais das populagdes (Estatuto das Institui¢des
Particulares de Solidariedade Social, 1983).
As IPSS podem, assim, de acordo com a Direcdo Geral da Seguranca Social, revestir duas grandes
formas: a associativa e a fundacional.
Revestem forma associativa:
- As associacdes de solidariedade social (sdo, em geral, associacdes com fins de
solidariedade social que ndo revistam qualquer das formas a seguir indicadas)
- As associacdes de voluntarios de acdo social
- As associagdes mutualistas
- As irmandades da misericordia.
Revestem forma fundacional:
- As fundag@es de solidariedade social
- Os centros sociais paroquiais e outros institutos criados por organizagfes da lIgreja
Catolica ou por outras organizacoes religiosas (Direc¢do Geral da Seguranga Social, 2010).

Em 1996, existiam, em Portugal, 2992 IPSS, 73% das quais revestiam formas associativas e as
restantes a forma fundacional (Nunes, Reto, & Carneiro, 2001). Em 2010, no universo de mais de 55
mil organizagdes da Economia Social, existiam mais de cinco mil InstituicGes Particulares de
Solidariedade Social, sendo a forma juridica da maioria a de associacdo sem fins lucrativos (84,3%),
seguindo-se as Misericordias (6,8%), as Fundages (4.2%), as Mutualidades (2,4%) e as Cooperativas
(2,3%).

As IPSS surgem, assim, como um grupo de destaque naquilo que é o panorama do Terceiro Sector
em Portugal, desenvolvendo “a maioria das suas atividades no campo de a¢do social e, em menor
escala, noutros campos como a saude”, sendo também de destacar a “infancia e juventude, velhice,
familia e comunidade e invalidez e reabilitagdo” (Nunes, Reto, & Carneiro, 2001: 83). As valéncias
dirigidas a criancas e jovens e a idosos apresentam, neste ambito, um papel de destaque,
contabilizando 88,5% do total de valéncias das IPSS.

As IPSS sdo mesmo “as entidades com maior peso relativo em todas as valéncias (exceto nas
dirigidas a criangas e jovens, devido ao peso do Ministério da Educagdo” (Nunes, Reto, & Carneiro,
2001: 87). As valéncias a idosos, familia e comunidades sdo, assim, asseguradas por IPSS em mais de
80% e, por sua vez, as valéncias dirigidas as pessoas com deficiéncia e as criancas e jovens sao

asseguradas, respetivamente, em 50% e 32,8% por IPSS (F. Nunes et al., 2001).
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Quadro 1.8 - IPSS por grupos de entidades da ES e por atividade

CAOES Cooperativas | Mutualidades | Misericordias Fundac6es Ass. € Total
outras OES
Agricultura, Silvicultura e 0 0 0 0 0 0
Pescas
Atividades d~e 0 0 0 0 0 0
Transformacéo
Comércio, (_30nsumo e 0 0 0 0 0 0
Servigos
Desenvolvimento,
Habitacdo e Ambiente 3 0 0 0 161 164
Atividades Financeiras 0 5 0 0 0 5
Ensino e Investigacdo 15 0 0 9 73 97
Salde e Bem-Estar 18 7 9 16 148 198
Acéo Social 78 106 327 170 2551 3232
Cultura, Desporto e
Recreio/Lazer 2 0 0 ! 289 298
Cultos e Congregaces 0 0 6 4 968 978
Org. Profissionais,
Sindicais e Politicas ! ! 0 0 23 25
N&o Especificadas 0 0 0 3 22 25
Total de IPSS por Grupo 117 119 342 209 4.235 5022

Fonte: Instituto Nacional de Estatistica & CASES, Cooperativa Antdnio Sérgio para a Economia Social
(2013)

4.3. As Organizagdes do Terceiro Sector em Portugal na Area das Deméncias
O papel das associacbes de doentes é muito grande e muito importante, que ndo vai
substituir as consultas, nem os conhecimentos cientificos, nem os politicos, mas vem
complementar a medida daquilo que o familiar precisa e direta ou indiretamente o doente
também. Sdo estruturas importantes porque envolvem muito menos custos do que estruturas
oficiais. Uma associacdo, em regra, tem custos muito menores do que qualquer outro
servigo oficial. No fundo sdo os proprios associados que vdo ditando aquilo que a
associacdo deve fazer mais, indo ao encontro das necessidades que véo surgindo (Dra.
Olivia Robusto Leitéo, 2015, Entrevista, Anexo F).
Sdo 3 atualmente as organizaces do Terceiro Sector a operar em Portugal na area das deméncias, a
Associacdo Alzheimer Portugal, a Associacdo Alzheimer Agores e a Associagdo Alzheimer Pinhal
Litoral.
E possivel ainda encontrar registos de uma quarta organizagio “Associagdo Humanitaria de
Doentes de Alzheimer e Parkinson” com sede em Quarteira. No entanto, ndo existem evidéncias de
que continue em funcionamento atualmente. Sem qualquer presenca online para além de um blog®

ndo atualizado desde 2008, todos os contactos disponibilizados ndo se encontram ativos®,

%2 http://alzheimerquarteira.blogspot.pt/

% 0s dois niimeros de telefone ndo se encontram atribuidos, assim como o email inativo.
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Assim sendo, procede-se neste trabalho a uma apresentacao e caracterizagdo das trés organizacées
em funcionamento, por ordem cronolégica da sua data de fundacéo.

4.3.1. Associacdo Alzheimer Portugal

A informacdo sobre a Associacdo Alzheimer Portugal que permite fazer uma caracterizagdo da mesma
para o0s objetivos do presente trabalno foi recolhida no website da Associacdo,
www.alzheimerportugal.org, onde se encontram descritos todos os servigos, bem como esté disponivel
para descarregamento o relatério de atividades do ano em andlise, 0 ano 2014. Foi, ainda, possivel ter
acesso aos Estatutos da Associacdo, ao documento da sua constituicdo, assim como ao seu registo
como IPSS.

4.3.1.1. Denominacdo e Enquadramento Legal
A Alzheimer Portugal — Associacdo Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer foi
fundada em 1988 pelo Professor Doutor Carlos Garcia, médico neurologista. Legalmente, é
considerada uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social, reconhecida como pessoa coletiva de
utilidade puablica e como instituicdo com fins de satde. Tem como fim:
(...) arecolha e divulgacdo de conhecimentos sobre a doenga de Alzheimer e a promogéo
do seu estudo e investigacdo das suas causas, efeitos, profilaxia e tratamento, bem como o
desenvolvimento de formas de apoio aos individuos portadores daquela patologia e aos seus
familiares («Declaracéo da Direcdo Geral da Segurancga Social, da Familia e da Crianga do
Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social de 10 de Novembro de 2005»).

4.3.1.2. Ambito Geografico
A Alzheimer Portugal tem sede em Lisboa e dispde de trés delegagdes, um ndcleo, e varios gabinetes
espalhados pelo pais:

e Delegacdo Norte, em Lavra, Matosinhos;

e Delegagdo Centro, em Pombal, com gabinete de apoio em Coimbra;

o Delegacéo da Madeira, no Funchal;

e Ndcleo do Ribatejo, em Almeirim, com gabinetes em Santarém, Rio Maior, Ferreira do
Zézere, Magdo e Torres Novas;

e Ndcleo de Aveiro;
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No 4mbito do projeto “Cuidar Melhor™** a Alzheimer Portugal tem ainda em funcionamento trés
gabinetes nos concelhos de Cascais, Oeiras e Sintra.

O ambito geogréfico da Alzheimer Portugal é, por isso, nacional, prestando apoios locais nas zonas
onde estd sediada e apoios indiretos no resto do pais, através sobretudo de atendimentos sociais e
psicologicos.

Com vista a alargar a sua rede de apoios e contribuir para respostas de proximidade, a Alzheimer
Portugal tem vindo a estabelecer parcerias com diversas entidades, para a criacdo de gabinetes de
apoio locais que, embora ndo sejam geridos pela Associacdo, se regem pelos mesmos principios. Estdo
atualmente em funcionamento gabinetes em Azeitdo, Beja, Cabeceiras de Basto, Caminha, Campo

Maior, Fatima, Loulé, Mirandela, Portimao, Viana do Castelo e Viseu.

4.3.1.3. Missao, Visdo, Objetivos, Principios e Prioridades

Ao desenhar a sua Missao, a Alzheimer Portugal assume dois grandes compromissos:
Recolher os ultimos ensinamentos sobre a Doenga de Alzheimer, divulga-los, aplica-los e
promover a investigacdo, de forma a contribuir para um melhor conhecimento das suas
causas, efeitos e profilaxia;
Pressionar os decisores politicos para que reconhegam a Doenga de Alzheimer como uma
prioridade a ser incluida nas politicas de salde e de seguranca social a serem
implementadas (Associa¢do Alzheimer Portugal, sem data-a).

A Alzheimer Portugal define para a sua atuagdo 5 grandes objetivos que, no seu conjunto,
contribuem para a visdo da organizagdo: “Uma sociedade que integre as Pessoas com Deméncia e
reconhega os seus Direitos” (Associagdo Alzheimer Portugal, sem data-a).

. Sensibilizar para a urgéncia de um Plano Nacional Alzheimer e disponibilizar o
nosso conhecimento e experiéncia, na sua criacao e implementacao;

. Desenvolver campanhas nacionais e locais de informag&o sobre a doenca, as suas
caracteristicas e formas de intervencéo;

. Alertar para a importancia: do diagndstico precoce; da valorizacdo do papel dos

clinicos gerais na detecdo dos primeiros sinais da deméncia e encaminhamento para

% «O Projeto “Cuidar Melhor” visa contribuir para a inclusio e promogdo dos direitos das pessoas com
Deméncia, bem como para o apoio e valorizagdo dos familiares e profissionais que lhes prestam cuidados,
através de uma intervencdo pluridisciplinar, assente nos valores da parceria, do respeito pela dignidade humana e
da personalizagdo da intervencéo.

Este projeto resulta da conjugacdo de vontades de um leque de parceiros de referéncia — Fundacdo Calouste
Gulbenkian, Fundacdo Montepio, Associacdo Alzheimer Portugal e Instituto de Ciéncias da Saude da
Universidade Catolica Portuguesa — aos quais se associaram a empresa Sonae Sierra e 0s Municipios de Cascais,

Oeiras e Sintra” (Associa¢do Alzheimer Portugal, sem data-n).
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consulta da especialidade (Neurologia ou Psiquiatria); da valorizagdo do papel dos
cuidadores, e do reconhecimento das suas necessidades e direitos especificos; da integracao
do estudo da deméncia como matéria obrigatdria na formacdo médica.
. Desenvolver acdes de formacao para cuidadores;
. Criacdo de servicos e equipamentos modelo com vista a aprendizagem e partilha das
melhores préaticas (Associacdo Alzheimer Portugal, sem data-c)
A Alzheimer Portugal pauta a sua atuag@o por dois grandes principios:
e Respeito Absoluto pelo Direito & Autodeterminacgéo da Pessoa com deméncia;
e Abordagem Centrada na Pessoa com deméncia (respeito pela sua historia, pelas suas emogoes e
desejos) (Associacdo Alzheimer Portugal, sem data-a).
A Alzheimer Portugal definiu, para a sua atuacdo, aguelas que devem ser as suas grandes
prioridades:
1 Reconhecimento da Doencga de Alzheimer e de outras formas de deméncia, como uma
prioridade nacional;
2 Realizacdo de campanha nacional para melhorar a percecdo dos sintomas e dos primeiros
sinais da doenca bem como para combater o estigma associado a deméncia ao qual se
devem o isolamento e a solidéo;
3 Realizacdo de debate nacional que envolva pessoas com deméncia, cuidadores,
profissionais e decisores politicos que torne nitida a urgéncia da criagdo de Plano Nacional;
4 Criagio e implementagdo de PLANO NACIONAL PARA AS DEMENCIAS que
contemple:
I - Melhoria da qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores:
Intervencéo farmacolégica e ndo farmacoldgica; Apoios sociais; Servicos e Equipamentos
acessiveis e adequados aos seus destinatarios.
Il — Investigac&o: Prevengdo; Diagndstico; Recolha de dados epidemiolégicos.
I11 - Mobilizacdo para o envolvimento da populacdo: Informacdo, sensibilizacdo e reflexdo
sobre as questBes éticas e juridicas que leve a criagdo de enquadramento legal adequado
sobre direitos, cuidados, intervencdo e investigacdo (Associacdo Alzheimer Portugal, sem

data-c).

4.3.1.4. Servigos
A Alzheimer Portugal oferece diversos servicos destinados a apoiar as pessoas com doenca de
Alzheimer, os seus familiares e cuidadores:

Lar Residencial “Casa do Alecrim”

A Alzheimer Portugal inaugurou em 2013 a sua primeira unidade residencial, a “Casa do Alecrim”,
especialmente concebida para acolher pessoas com deméncia. Tem capacidade para 36 utentes e situa-

-se em Alapraia, concelho de Cascais.
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O principal objetivo da Associa¢do com a abertura de uma unidade especializada é a promogéo das
boas praticas daquilo que deverdo ser os cuidados as pessoas com deméncia.
A “Casa do Alecrim” integra ainda um Centro de Dia com capacidade para 15 utentes e servico de

apoio domiciliério para 50 utentes.

Centros de Dia

A Associagdo dispde de 3 centros de dia, um em Lisboa, outro na “Casa do Alecrim”, outro em
Lavra, Matosinhos, e outro em Pombal. Nos Centros de Dia séo desenvolvidas diversas atividades
terapéuticas individualizadas para pessoas com deméncia ligeira a moderada e, também, para 0s seus
cuidadores.

O Centro de Dia “Prof. Doutor Carlos Garcia” foi a primeira unidade especializada da Alzheimer
Portugal. Situa-se em Lisboa e foi inaugurado em 2003, tendo capacidade para 15 utentes.

O Centro de Dia “Memoria de Mim” ¢ gerido pela Delegagdo Norte da Alzheimer Portugal,
funciona em Lavra, no concelho de Matosinhos e tem capacidade para 15 utentes.

O Centro de Dia “do Marqués”, por sua vez, ¢ gerido pela Delegacdo Centro da Alzheimer Portugal
e esta situado em Pombal. Foi inaugurado em 2014 e tem capacidade também para 15 utentes.

Todas as unidades da Alzheimer Portugal pretendem ser um modelo de boas praticas nos cuidados
as pessoas com deméncia.

A grande preocupacdo nos cuidados passa pela Abordagem Centrada na Pessoa, ou seja, no
respeito pela sua histdria, pelas suas emocdes e desejos, procurando acima de tudo melhorar a sua
qualidade de vida, no respeito absoluto pelos Direitos Fundamentais a Liberdade e a

Autodeterminacao, promovendo a autonomia e 0 envolvimento social.

Apoio Domiciliario

A Alzheimer Portugal oferece servigos de Apoio Domiciliario aos seus associados, nomeadamente
em atividades quotidianas como a higiene pessoal e refeigdes, mas também no que diz respeito a
terapias e cuidados de salde, como Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Enfermagem.

A abrangéncia regional do servico de apoio domiciliario est4, no entanto, limitada a determinadas
freguesias dos concelhos de Lisboa, Cascais, Matosinhos, Pombal e Funchal, onde funcionam as

unidades especializadas da Associagéo.
Outros Servicos Nao Domiciliarios para Pessoas com Deméncia

A Alzheimer Portugal dispGe de servigos especificos para pessoas com Deméncia, tais como

Fisioterapia, Estimulagdo Cognitiva, Terapia Ocupacional, Hidroterapia ou Musicoterapia.
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No Centro de Dia “Prof. Doutor Carlos Garcia”, no “Centro de Dia do Marqués” e na “Casa do
Alecrim” a Alzheimer Portugal dispde também de salas de Snoezelen, uma terapia multissensorial
destinada a ndo s6 acalmar, mas também estimular os sentidos das pessoas com deméncia.

O Conceito da Sala de Snoezelen proporciona conforto, através do uso de estimulos
controlados, e oferece uma grande quantidade de estimulos sensoriais, que podem ser
usados de forma individual ou combinada dos efeitos da musica, notas, sons, luz,
estimulagdo tactil e aromas. (...)

O ambiente multissensorial permite estimular os sentidos primarios tais como o toque, 0
paladar, a visdo, o som, o cheiro, sem existir necessidade de recorrer as capacidades
intelectuais mas sim as capacidades sensoriais dos individuos. A confianca e o relaxamento
sdo incentivados através de terapias ndo diretivas (Associacdo Alzheimer Portugal, sem
data-r).

Apoio Social

O Servico de Apoio Social da Alzheimer Portugal disponibiliza atendimentos presenciais e
telefonicos, com vista ao esclarecimento de duvidas, prestacdo de informacdes e encaminhamento dos
doentes e cuidadores para especialistas, seja ao nivel de servigos prestados pela Associacdo, seja ao
nivel de servicos disponiveis na sociedade.

O Apoio Social abrange todo o territorio nacional, sendo prestado tanto pela Sede da Associacao,
como pelas Delegac¢des, Nucleos e Gabinetes.

Linha de Apoio “Informar Mais”

A Alzheimer Portugal tem em funcionamento uma linha telefénica de apoio de ambito nacional que
visa dar resposta a pedidos de informagao sobre a doenga sobre 0s servicos da associacao, pedidos de
contatos de especialistas, pedidos de informacdo sobre como lidar com pessoas com Deméncia e
resposta de apoio psicoldgico em situagéo de crise.

A Linha de Apoio “Informar Mais” funciona todos os dias Uteis, das 9h30 as 13h e das 14h as 17h

através do niumero 213 610 465, sendo os atendimentos realizados por um psicélogo clinico.

Apoio Psicoldgico

O Servico de Psicologia da Alzheimer Portugal disponibiliza aos familiares e cuidadores de
doentes de Alzheimer e, também aos proprios doentes, atendimentos presenciais e telefénicos,
consultas de acompanhamento psicoldgico, avaliagdes neuro psicoldgicas e de reabilitacdo cognitiva
individual.

O Apoio Psicoldgico abrange todo o territério nacional, sendo prestado tanto pela Sede da

Associacao, como pelas Delegacgdes, Nucleos e Gabinetes.
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Grupos de Suporte para Cuidadores de Pessoas com Deméncia

A Alzheimer Portugal tem em funcionamento oito grupos de suporte para cuidadores familiares de
pessoas com deméncia que se assumem como:

Uma oportunidade de encontro de familiares e amigos de pessoas com deméncia,
cuidadores que vivem problemas idénticos e que, em comum, os podem analisar, trocando
impressOes e experiéncias, dando e recebendo sugestdes (Associacdo Alzheimer Portugal,
sem data-g).

Os grupos de suporte retinem-se habitualmente uma vez por més e funcionam: em Lisboa, na Sede
da Alzheimer Portugal; em Cascais, na Casa do Alecrim; em Almeirim, no Nucleo do Ribatejo; em
Aveiro, no Nucleo de Aveiro; no Porto, no Hospital Sdo Jodo, através da Delegacdo Norte da
Associacdo; em Pombal, na Delegagdo Centro da Alzheimer Portugal; em Coimbra, no Gabinete de

Coimbra da Delegacdo Centro; e no Funchal, na Delegagdo da Madeira da Alzheimer Portugal.

Gabinetes Cuidar Melhor

Os Gabinetes Cuidar Melhor, localizados em Cascais Oeiras e Sintra dispdem de um leque
alargado de servigos destinados tanto as pessoas com deméncia como aos seus cuidadores.

No que diz respeito aos servicos para cuidadores, estes incluem informacdo sobre as diversas
questdes relacionadas com a deméncia, tais como, causas, sinais de alerta, diagndstico e intervencao,
encaminhamento para as respostas sociais e outras existentes na comunidade, apoio juridico destinado
a informar sobre os seus direitos e procedimentos legais a adotar ap6s o diagnéstico e no decurso da
doenca, servi¢co de alivio com o apoio de voluntarios que se deslocam ao domicilio para fazer
companhia a pessoa com deméncia, permitindo ao cuidador fazer um intervalo na tarefa de cuidar e,
ainda, apoio psicologico. Os gabinetes realizam, ainda, formagdo para cuidadores familiares e
profissionais, com contetidos especificos e diversificados, que contribuam para uma melhor prestagdo
de cuidados.

Quanto aos servigos destinados as pessoas com deméncia, inclui-se a avaliagdo neuro-psicologica,
solicitada pelo médico especialista como meio complementar de diagnéstico e sessdes de estimulagdo

cognitiva com vista a potenciar as suas capacidades cognitivas e sociais.

Café Memoria

A Alzheimer Portugal, em parceria com a Sonae Sierra e com 0 apoio da Fundagdo Calouste
Gulbenkian, da Fundagdo Montepio e do Instituto de Ciéncias da Salde da Universidade Catolica
Portuguesa langou em 2013 o “Café Memoria” em Portugal, assumindo-0 sobretudo como um local de
encontro para partilha de experiéncias e suporte matuo. O projeto-piloto conta, ainda, com uma rede
alargada de parceiros empresariais: Portugalia Restauracdo, Optimus, Delta Cafés, Sumol+Compal,

Celeiro e Bial.
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O Café Memoéria é um local de encontro destinado a pessoas com problemas de meméria
ou deméncia, bem como aos respetivos familiares e cuidadores, para partilha de
experiéncias e suporte matuo, com o acompanhamento de profissionais de salde ou de acdo
social.

Os encontros decorrem em sessfes estruturadas, ndo clinicas, num espaco informal e
protegido, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida e reducdo do isolamento
social. O Café Memdria promove a interagdo entre pessoas com experiéncias semelhantes e
a participacdo dos utilizadores em atividades lidicas e estimulantes, num ambiente
reservado e seguro em que € oferecido apoio emocional e informagdo Util (Associagdo
Alzheimer Portugal, sem data-b).

Atualmente, encontram-se em funcionamento nove Cafés Memoria em Cascais, Lisboa (Chiado,

Colombo, Campo de Santa Clara), Oeiras, Campo Maior, Porto, Viana do Castelo e Viseu.

Consultas Médicas de Especialidade
A Alzheimer Portugal disponibiliza, também, consultas de Psiquiatria para pessoas com deméncia e
seus cuidadores na sua sede, em Lisboa.

Programas de Apoio

A Alzheimer Portugal tem vindo a desenvolver ao longo dos anos diversos programas de apoio
destinados quer as pessoas com deméncia, quer aos seus cuidadores. Estdo atualmente em
funcionamento o Programa “Apoio na Incontinéncia”, o Programa “Ajudar ¢ Cuidar” e o Banco de
Ajudas Técnicas.

O Programa “Apoio na Incontinéncia” tem edi¢des anuais e, mediante candidatura, oferece apoio
aos associados para a obtengdo de materiais para a incontinéncia, como fraldas e resguardos.

O Programa “Ajudar é Cuidar” foi lancado em 2005, numa parceria entre a Alzheimer Portugal, o
Laboratorios Pfizer e a Associagdo Nacional das Farmécias, permitindo uma comparticipacéo especial
do medicamento “Aricept" a mil utentes selecionados. Este programa continua em vigor para oS
doentes que, desde a fase de selecdo continuam a tomar o medicamento, ndo sendo, no entanto, aceites
novos doentes.

O Banco de Ajudas Técnicas € uma resposta social da Alzheimer Portugal que disponibiliza
materiais e equipamentos utilizados para atenuar as consequéncias da falta de mobilidade e
incapacidades do doente, como camas articuladas, cadeiras de rodas, cadeiras rotativas para o banho,

cadeiras sanitarias, colchGes e almofadas anti escaras, bengalas, andarilhos, entre outros.

Formacéo
O Departamento de Formacao da Alzheimer Portugal, tanto na Sede como nas diversas delegacdes,

organiza, ao longo do ano e por todo o pais, a¢des de informacdo, cursos de formacdo, workshops e
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seminarios para cuidadores formais e informais, bem como para técnicos superiores nas areas de
Psicologia, Servico Social, Enfermagem, Gerontologia, Animacdo Social, Terapia Ocupacional,
Sociologia, entre outras.

A Alzheimer Portugal é entidade formadora certificada reconhecida pela DGERT — Dire¢do Geral
do Emprego e das Relagdes de Trabalho.

Informacéo

No que diz respeito & informagdo disponibilizada e divulgada pela Alzheimer Portugal aos
cuidadores, associados e outros interessados na tematica da Doenca de Alzheimer, esta € feita através
de diversos suportes de comunicagdo, nomeadamente, o website da Associacao, a pagina no Facebook,
a Newsletter Eletrdnica e a revista trimestral.

Existe, em complemento, um Centro de Documentacdo localizado na sede, em Lisboa, onde se
podem consultar documentos, revistas e livros sobre a Doenga de Alzheimer e outras deméncias,

visionar filmes, consultar bases de dados cientificas, entre outros materiais.

4.3.1.5. A Alzheimer Portugal em 2014

Apresentam-se de seguida os principais resultados relativos a atividade da Associacdo Alzheimer
Portugal ao longo do ano 2014, divididos pelas unidades regionais Sede, Delegagdo Centro, Delegacédo
Norte, Delegacdo da Madeira, Nucleo do Ribatejo e Nucleo de Aveiro, tendo por base o Relatério de
Atividades da Associacao (Associagdo Alzheimer Portugal, 2015b).

Recursos Humanos
Em 2014, a Alzheimer Portugal empregava 78 pessoas no total entre Sede e Delegacbes, contando
ainda com 11 técnicos em regime de prestacdo de servicos e 7 elementos da Direcdo. A tabela abaixo

apresenta a divisdo dos recursos humanos pelas diferentes categorias profissionais.

Quadro 1.9 - Recursos Humanos da Alzheimer Portugal em 2014

Categorias N°
Assistentes Sociais 7
Psicologos e Socidlogos | 9
Clinicos e Terapeutas | 13

Funcionarios

Outros Técnicos 3

Pessoal Auxiliar 37

Pessoal Administrativo | 9

Total 78

Assistentes Sociais 2

Técnicos Externos PSiC,(')I_ogos & Socidlogos | 2
Clinicos e Terapeutas 4

Outros Técnicos 3

Total 11

Direcdo (membros executivos) 7

68



“Estratégias de Comunicag¢@o de Organizagdes do Terceiro Sector:
Doenga de Alzheimer e outras Deméncias em Portugal”

Associados

A Alzheimer Portugal contava a data de 31 de Dezembro de 2014 com 9872 associados, sendo
destes 8488 ativos. Estes nimeros representam um aumento de cerca de 446 associados ao longo do

ano de 2014. Contudo, dos 8488 associados ativos apenas 1300, ou seja 15%, apresentavam a
totalidade das quotas pagas.

Quadro 1.10 - Associados da Alzheimer Portugal em 2014

Quotas em atraso N.° de Associados a 34 | N.°de Associados a 31
de dezembro de 2013 de dezembro de 2014
Nada em atraso (0€) 1180 1300
1 semestre (10€) 286 193
1 ano (20€) 1281 691
1 ano ¢ 1 semestre (30€) 109 110
2 anos (40€) 826 1022
3 anos (60€) 411 865
4 anos (80€) 589 390
5 anos (95€) 378 617
Mais de 5 anos (+ de 95€) 2918 3308
. 9426 9872
Total de Associados Ativos — 8040 Ativos — 8488

Comunicacéo®

Os principais suportes de comunicacéo utilizados pela Alzheimer Portugal sdo o seu website, a
pagina na rede social Facebook, a newsletter eletrénica enviada por email para todos os associados e
contactos registados no website para o efeito e a revista trimestral em formato papel.

Quadro 1.11 - Suportes de Comunicagédo da Alzheimer Portugal em 2014

Suporte de Comunicacéo Resultado Apurado

De 1 de Janeiro a 31 de Dezembro de 2014, verificaram-se um
Website total de 208.134 visitas ao sitg da Alzhe_imer Portugal, num total
(www.alzheimerportugal.org) N de 153.376 (1|ferentes v_|s_|tantes.

' ' Destes visitantes, 72.2% s&o novos visitantes e, por sua vez,

27.8% sd0 pessoas que visitam o site mais do que uma vez.
-~ Em 2014, foram enviadas 30 newletters para um total de cerca de
Newsletter Eletronica
8000 contactos.
- A péagina no Facebook tinha, & data de 31 de Dezembro de 2014,
Pagina no Facebook <
; 53271 fas, representando um aumento de 171.3% face ao ano
(www.facebook.com/alzheimerportugal.org) anterior

Produzidas 3 revistas em formato impresso, com 7 000
exemplares cada, enviados para 0s associados com quotas em dia

Boletim Quadrimestral da Alzheimer pelo menos de 2013.

Portugal

Revista distribuida nas diversas iniciativas promovidas pela
Sede, Delegaces e Nucleo do Ribatejo.

% Analise pormenorizada & comunicacéo realizada pela Alzheimer Portugal no capitulo IV
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Passeio da Memoria

O Passeio da Memoria € o grande evento anual da Alzheimer Portugal para assinalar o Dia Mundial
da Doenca de Alzheimer - 21 de setembro - adaptacdo do evento Memory Walk lancado pela
Alzheimer Association nos EUA. Consiste numa caminhada de cerca de 6 km que tem como principais
objetivos informar e consciencializar para a importancia de reduzir o risco de desenvolver deméncia,
para os sinais de alerta da Doenca de Alzheimer e, sobretudo, para a importancia do diagndstico
atempado. Os fundos das inscrigdes no Passeio da Memdria revertem na integra para a Alzheimer
Portugal.

Em 2014 teve lugar a quarta edicdo do Passeio da Memoria, em 15 cidades por todo o pais,

reunindo mais de 2 mil participantes.

Quadro 1.12 - Participantes no Passeio da Memoria 2014

Local N° de Participantes
Aveiro 140
Barreiro 45

Beja 110

Braga 138

Campo Maior 70
Fafe 68
Funchal 55
Ilha Terceira 250
Lagos 190
Matosinhos 129

Oeiras 440
Pombal 212
Portiméo 200

Viana do Castelo 90

Viseu 240

Total 2377

Servicos prestados pela Sede da Alzheimer Portugal

A Associacdo Alzheimer Portugal estd sediada em Lisboa, dividindo-se 0s servicos por trés
unidades distintas. Na sede propriamente dita funcionam os Servigos Administrativos, Departamento
de Comunicacdo, Departamento de Formacdo e Linha de Apoio “Informar Mais”, assim como
gabinetes técnicos. Nas instalacbes do Centro de Dia Prof. Doutor Carlos Garcia funciona para além
do Centro de Apoio Diurno, o Gabinete de Apoio Psicossocial, assim como todas as atividades
direcionadas as pessoas com deméncia. Por Gltimo, a “Casa do Alecrim” congrega o Lar, Centro de

Dia e Servigo de Apoio Domiciliario no concelho de Cascais.
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Quadro 1.13 - Servicos prestados pela Sede da Alzheimer Portugal em 2014

Servico Atividade N'? ‘.j,e . N.° 9e
Beneficiarios Sessoes
Atendimentos presenciais 164 -
Atendimentos Telefonicos e por E-mail 2015 -
Apoio Social Encaminhamento Interno para as Valéncias de
Centro de Dia, Servico de Apoio Domiciliario e 90 -
Servicos Clinicos
Programa Apoio na Incontinéncia 103 -
Programas de Apoio Programa Ajudar é Cuidar 858 -
Banco de Ajudas Técnicas 129 -
Grupos de Memdria 10 151
Estimulagdo Cognitiva 7 179
Outros Servicos Nao Terapias Expressivas 4 32
Domiciliarios para Pessoas Dindmicas em Grupo 4 36
com Deméncia Classes de Movimento 10 62
Fisioterapia 16 79
Enfermagem 21 -
Consultas de Especialidade Psiquiatria 47 -
Avaliacdes Neuro-psicoldgicas 62 -
Apoio Psicolégico Consultas de Acompanhamento Psicolégico (de 49 i
Junho a Dezembro)
Grupo de Suporte Sessdes 68 30
Fornecimento de refeigdes 2 -
Apoio na medicagdo 2 -
. . Apoio na refei¢do 1 -
Servu;o. d-e_Apmo Cuidados de Higiene e Conforto Pessoal 23 -
Domiciliério T
Socializacdo 9 -
Higiene Habitacional 15 -
Fisioterapia 14 -
Linha de Apoio Informar Atendimentos Telefonicos (inicio de 591 i
Mais funcionamento da linha em junho de 2014)
Sessoes do Projeto “Memo ¢ Kelembra nas
> 36 2987
Escolas
Formacio Acoes de Formacéo 212 15
Workshop 671 83
Ac0es de Informagéo 1303 18
Conferéncia «Alzheimer e o Mediterréneo: 193 1

% 0O Projeto “Memo e Kelembra nas Escolas” procurou aumentar o nivel de literacia na 4rea das deméncias,
junto das criancas do 1° e 2° ciclo do ensino basico. Sendo que o principal fator de risco das deméncias é o
envelhecimento e que a sua prevaléncia aumenta consideravelmente com a idade, entre as pessoas com
deméncias contam-se muitos avos a precisar de netos que 0s compreendam e que 0s ajudem a promover a sua
autonomia e o seu bem-estar. Foram realizadas sessfes de dramatizacdo e informacdo com base no livro bilingue
“O Pequeno Elefante Memo” propriedade da Alzheimer Portugal. Cada sessd@o contou com a participagao dos
alunos e professores. Num momento inicial havia uma sessdo de dramatizacdo ou leitura do livro (1%/2° ciclo
respetivamente), seguindo-se uma sessdo de informagdo onde se abordou as diversas vertentes ligadas a area das
deméncias (ex. o que sdo as deméncias, como cuidar de um doente e a importadncia do relacionamento
intergeracional). As sessBes foram finalizadas com a danga dos elefantes. Foram previamente distribuidos pelas
escolas livros do “Pequeno Elefante Memo” para que as criangas ja conhecessem a historia e pudessem colocar

todas as questdes acerca da deméncia” (Associacdo Alzheimer Portugal, sem data-o).
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Trabalhando em Parceria para um Melhor
Entendimento»
Utentes em Centro de Dia 15 -
36

21 novas
Casa do Alecrim Utentes em Lar entradas )

8 saidas

Apoio Domiciliario 50 1503
Apoio Social 143 -
Centro de Dia me.' Doutor Utentes em Centro de Dia 15 -
Carlos Garcia

Projeto Cuidar Melhor e Café Memdéria
Na tabela abaixo sdo apresentados os principais resultados e valores relativos ao Diagndstico

Social, ao funcionamento dos trés gabinetes “Cuidar Melhor”, as acdes de divulgacdo e sensibilizacdo

da comunidade e, por fim, os valores relativos ao funcionamento dos 7 Cafés Memoéria em
funcionamento até ao final de 2014: Lisboa- Centro Colombo, Lisbhoa — Chiado, Cascais, Lisboa-
Santa Clara, Viana do Castelo, Porto e Campo Maior.

Quadro 1.14 - Resultados do Projeto Cuidar Melhor e Café Memoria em 2014

. L N.° de Consolidado
Servico Atividade Beneficiarios 2013/2014

Atendimentos Telefonicos 342 529

. o Atendimentos Presenciais 117 191

Gabinetes Técnicos - -
v . Atendimentos por E-mail 24 33
3 Municipios (Cascais, - —
: : Consultas de Apoio Juridico 19 41
Oeiras e Sintra) - ~ -
Acbes de Formacao Cuidadores
. N 182 219
Familiares e Profissionais
Eventos com apresentacdo do projeto 848 1343
1 3 1 1 0 ih 0,
Divulgacéo Site Cuidar Melhor N° utilizadores (% 1347 1347
Nnovos)

Sensibilizacio Comunidade Distribuicdo material informativo 575 1795
¢ Acoes de Informacéo 983 1339
Participantes 407 523

Cafés Memoria Voluntarios 94 145
Convidados 144 179

Delegacdo Centro

A Delegacdo Centro da Alzheimer Portugal encontra-se sediada em Pombal, nas instalagdes do

“Centro de Dia do Marqués”, inaugurado em fevereiro de 2014. O edificio foi construido de raiz em

terreno cedido pela Camara Municipal de Pombal, e financiado pelos Lions Marqués de Pombal.
Dispde, também, de um gabinete de atendimento em Coimbra.
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Quadro 1.15 - Servigos prestados pela Delegacdo Centro da Alzheimer Portugal em 2014

Servico Atividade N'(.) (.j,e . N.° Eje
Beneficiarios Sessoes
Apoio Social Atendimentos 384 2161
Apoio Psicolégico Atendimentos 91 707
Terapia Ocupacional 19 397
Fisioterapia 64 1251
Outros Servicos Nao Estimulacdo Cognitiva 44 44
Domiciliarios para Pessoas Projeto Continuar - Fisioterapia 21 212
com Deméncia Projeto “Toca Mexer” - Fisioterapia 5 51
Projeto “Cuidar de quem cuida” — Sessoes 101 21
de Reiki
Sessodes do Projeto “Memo e Kelembra nas
" 152 -
Escolas
Formacéo Acdo de Formagéo 43 2
Workshop 30 1
Acéo de Informagéo 460 12
Programas de Apoio Banco de Ajudas Técnicas 33 -
Resposta Social
Centro de Atendimento/
Acom[)anhamento ¢ Atendimentos Sociais e Psicoldgicos 3550 -
Animacao para Pessoas
com Deficiéncia
(CAAAPD)
Utentes em Centro de Dia 15 -
Fisioterapia Individual 22 760
Classes de Movimento 22 214
. R Estimulagdo Cognitiva em Grupo 22 443
Centro de Dia do Marqués Estimulagdo Cognitiva Individual 22 336
Terapia Ocupacional em Grupo 22 287
Terapia Ocupacional Individual 22 273
Apoio Social 30 60

Delegacdo Norte

A Delegacdo Norte da Alzheimer Portugal encontra-se sediada nas instalagbes do Centro de Dia

“Memoria de Mim” na freguesia de Lavra, em Matosinhos, abrangendo a sua atuacdo toda a zona

norte do pais.
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Quadro 1.16 - Servicos prestados pela Delegacao Norte da Alzheimer Portugal em 2014

Servico Atividade N'? (.j,e . N.° gle
Beneficiarios | Sessdes
Apoio Social Atendimentos Presenciais 153 214
Apoio Psicoldgico Atendimentos 7 67
Outros Servicos Nao Estimulacdo Cognitiva Individual 13 372
Dom'i'cl)'r?]“Doz naz;ac;essoas Estimulagdo Cognitiva em Grupo 4 39
Sessodes do Projeto “Men,l,o e Kelembra nas 339 12
Escolas
Formacéao Acéo de Formagdo 28 2
Workshop 97 11
Acéo de Informacdo 86 4
Grupo de Suporte SessOes 75 11
Programas de Apoio Banco de Ajudas Técnicas 3 -
Centro de ?i/l[?m%\,/lemona de Utentes em Centro de Dia 15 -

Delegacdo da Madeira
A Delegacéo da Madeira da Alzheimer Portugal tem as suas instalagdes no Funchal, servindo toda

a populagdo do arquipélago.

Quadro 1.17 - Servigos prestados pela Delegacdo da Madeira da Alzheimer Portugal em 2014

Servico Atividade N.” (.j? . N.° 99
Beneficiarios | Sessfes
Apoio Social _Atendimento§ P_resenciais _ 55 -
Atendimentos Telefonicos e por E-mail 150 -
Apoio Psicoldgico Avaliacdo Neuro-psicoldgica 8 -
Outros Servigos Nao Estimulagdo Cognitiva Individual 13 195
Domiciliérios para Pessoas | Estimula¢do Cognitiva Individual em Grupo 35 12
com Deméncia Musicoterapia em grupo 35 13
Ac0es de Divulgagdo 115 4
Acéo de Formagao 4 7
Formacao Workshop 21 3
Acdo de Informacdo 5 285
Conferéncia “Pensar Alzheimer” 183 1
. Cn Estimulagdo Cognitiva 3 27
Apoio Domiciliario Visitas Domiciliérias 4 5
Atividades de Alivio para Passeio 55 1
Cuidadores Convivio de Natal 30 1
Programas de Apoio Banco de Ajudas Técnicas 38 -

Nucleo do Ribatejo
O Ndcleo do Ribatejo da Alzheimer Portugal esta localizado em Almeirim, dispondo também de

quatro gabinetes locais que permitem um contacto mais préximo nas cidades de Santarém, Rio Maior,
Macao, Ferreira do Zézere e Torres Novas.
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Quadro 1.18 - Servicos prestados pelo Nucleo do Ribatejo da Alzheimer Portugal em 2014

Servico Atividade N'? (.j,e . N.° 96
Beneficiarios | Sessdes
Apoio Social _Atendimento§ P_resenciais _ 1844 -
Atendimentos Telefonicos e por E-mail 1648 -
Apoio Psicoldgico Atendimentos 2483 -
Outros Servicos Nao
Domiciliarios para Pessoas Estimulagdo Cognitiva - 284
com Deméncia
SessOes do Projeto “Memo e Kelembra nas
" 103 -
Escolas
Formagdo Acdes de Informacéo 981 16
Workshops 8 1
Acbes de Formacao 17 1
Formacdes em Escolas 420 3

Nucleo de Aveiro

O Nucleo de Aveiro da Alzheimer Portugal esta situado, como o préprio nome indica, em Aveiro e

serve essencialmente a populacéo local com, atendimentos sociais, sessfes de estimulacdo cognitiva, a

realizacéo de sessdes do grupo de suporte e, ainda, agdes de formagdo pontuais.

Quadro 1.19 - Servigos prestados pelo Nucleo de Aveiro da Alzheimer Portugal em 2014

Servico Atividade N'? (.j? . N.° 99
Beneficiarios | Sessdes
Apoio Social Atendimentos Presenciais 17 -
Outros Servicos Nao
Domiciliarios para Pessoas Estimulagdo Cognitiva 17 -
com Deméncia
Grupo de Suporte SessOes - 11
Formagdo Ac0es de Formacao 1 12

4.3.2. Associagdo Alzheimer Acgores — Alza

A informacéo sobre a Associagdo Alzheimer Acores que permite fazer uma caracterizagdo da mesma

para os objetivos do presente trabalho foi recolhida junto da presidente da direcdo, Dra. Berta Cabral

do Couto, que enviou por email o dossier da associacdo, o seu relatério de atividades de 2014 e o

documento da sua constituicéo.

A alza atende, encaminha e apoia social e psicologicamente as familias e pessoas com

doenca de Alzheimer, dispde do Centro Alzheimer Acores-CASM especializado

e é

parceira de instituicGes, empresas e familias de pessoas com doenca de Alzheimer. Com

efeito, é tutelada pelos poderes instituidos, exercida por funcionarios(as) especializados(as),

apoiada por associados(as) familias e cuidadores empenhados, bem como, dirigentes

voluntérios criativos e dedicados que, conjuntamente, com as pessoas com DA fazem a

Vida acontecer (Dra. Berta Cabral do Couto, 2015, Entrevista, Anexo MM).
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4.3.2.1. Denominacgéo e Enquadramento Legal
A Associacdo Alzheimer Agores teve o seu inicio ligado a Associa¢do Alzheimer Portugal. Em 2002
surgiu como um Nucleo desta e em 2006 como Delegacédo, autonomizando-se no mesmo ano.

A 18 de outubro de 2006 foi, assim, constituida a Associacdo Alzheimer Acores — alza, como
Instituicdo Particular de Solidariedade Social, em S. Miguel, Acores e publicada a sua constituicdo em
Jornal Oficial Il Série n.° 122 com o0 n.°13/2008.

4.3.2.2. Ambito Geografico
A Associacdo Alzheimer Acores esta sediada em Ponta Delgada, na freguesia de S. Pedro, sendo o seu

ambito de agdo a ilha de S&o Miguel.

4.3.2.3. Missao, Visdo, Objetivos, Principios e Prioridades
Conforme definido no documento de constituigdo da Associa¢do Alzheimer Acores,
A associagdo tem por objeto a atuacdo no ambito da doenca e dos doentes de Alzheimer,
com o fim de designadamente, obter para os portadores da doencga e seus familiares o
melhor apoio a todos os niveis, recolher e divulgar os Gltimos conhecimentos sobre a
doenca, promover o seu estudo e investigagdo, com vista a contribuir para um melhor
conhecimento das suas causas, mecanismo, profilaxia e tratamento (Constituicdo de
Associagdo n.° 13/2008 de 1 de Julho de 2008, 2008).
Na defini¢do da sua missdo, a Associagdo Alzheimer Agores foca o seu proposito de “melhorar o
bem-estar e a qualidade de vida das pessoas com doenca de Alzheimer e suas familias na Regido
Autonoma dos Acores” (Associagdo Alzheimer Acores, 2015: 5)
Por sua vez, no que diz respeito a sua visao, a Associacdao Alzheimer Acores realca:
Eliminar a doenga de Alzheimer através do avanco da pesquisa e realcar o cuidado e apoio
para todos os afetados; reduzir o risco de deméncia através da promogao da salde mental”
(Associacdo Alzheimer Agores, 201: 5).
A Associacdo Alzheimer Agores define os seus objetivos de atuacdo em trés ambitos:
Proporcionar as pessoas com doenca de Alzheimer e seus familiares o melhor apoio a todos
0s niveis;
Recolher e divulgar os tltimos conhecimentos sobre a doenca;

Promover o estudo e investigacdo, com vista a contribuir para um melhor conhecimento das

suas causas, mecanismo, profilaxia e tratamento (Associacdo Alzheimer Agores, 2015: 5).
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4.3.2.4. Servicos
A Associacdo Alzheimer Acores desenvolve a sua atividade prestando essencialmente trés grandes
Servigos:

e Centro Especializado para Pessoas com Doenca de Alzheimer

e  Apoio Socio-familiar

e Apoio Psicolégico

O centro especializado para pessoas com doenca de Alzheimer, Centro Alzheimer S. Miguel
CASM, é uma resposta social criada para acolher pessoas com doenca de Alzheimer numa fase inicial
ou intermédia da doenga, cujo trabalho visa, fundamentalmente, a estimulagcdo cognitiva e
psicomotora, a socializa¢do e o treino de atividades de vida diaria.

Por sua vez, o apoio sociofamiliar “é¢ um servigo que se destina a apoiar, ao nivel social, pessoas
com doenca de Alzheimer e familiares, com vista a prevencédo e/ou restabelecimento do seu equilibrio
funcional” (Associagdo Alzheimer Acores, 2015a: 13).

Quanto ao apoio psicolédgico, é desenvolvido essencialmente em duas vertentes. A primeira, da
formacgéo especifica com vista a aumentar conhecimentos sobre a doenga 0s seus sintomas, assim
como sobre as estratégias mais eficazes que poderdo ser aplicadas no ato de cuidar, procurando
aumentar a qualidade de vida do doente. A segunda vertente centra-se no apoio individualizado a
pessoas com deméncia, intervindo na auto-percecéo da doenca e dos seus comportamentos.

A Associagdo Alzheimer Agores dispde ainda de um nucleo de documentacdo onde Vvarios
documentos, livros, artigos, revistas estdo disponiveis para consulta de todos os interessados e de um
programa de Banco de Produtos de Apoio, através do qual cede aos seus associados, por empréstimo,

varias ajudas técnicas como cadeiras de rodas, andarilhos, entre outras.

4.3.2.5. A Associagao Alzheimer Agores em 2014
Apresentam-se de seguida 0s principais resultados relativos a atividade da Associacdo Alzheimer

Acores ao longo do ano 2014 (Associacdo Alzheimer Acores, 2015b).

Recursos Humanos

A Associagdo Alzheimer Acores dispGe de uma equipa técnica constituida por uma psicopedagoga,
uma psicologa, uma técnica superior de educacdo especial e reabilitacdo, duas ajudantes de
reabilitacdo e uma trabalhadora de servicos gerais. A Alza conta, ainda, com a prestacéo de servigos de
um Técnico Oficial de Contas, de uma Musicoterapeuta e consultoria por parte de um Médico

Neurologista (Associacdo Alzheimer Agores, 2015a).
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Associados
A Associagdo Alzheimer Acores tinha a data de 31 de dezembro de 2014 237 associados, 163 dos
quais ativos. Destes, 109 pagaram as quotas de 2014.

Comunicagao®

Sistematicamente, é facultada informacdo, através do facebook, jornadas e conferéncias
organizadas pela alza, a par da eventual participacdo em coléquios, encontros, simposios,
projetos em bibliotecas escolares e universidade, bem como, entrevistas nos meios de
comunicacdo social (Dra. Berta Cabral do Couto, 2015, Entrevista, Anexo MM).

Os principais suportes de comunicacao utilizados pela Alzheimer Acores sdo a sua pagina na

rede social Facebook e o boletim semestral.
Dando continuidade a edi¢do semestral do Boletim da Associacdo Alzheimer — alza,
registaram-se as edigBes n° 7 e n° 8, respetivamente em Abril e Outubro.
A pégina da alza da rede social Facebook continua a crescer verificando-se no final do ano
1272 gostos (Associa¢do Alzheimer Agores, 2015b: 8).

Formacéo e Informacéo
Durante 0 ano de 2014 a Associagdo Alzheimer Acgores realizou trés acGes de informacdo que

corresponderam a solicita¢cfes da comunidade envolvente:
e Simposio organizado pela Santa Casa da Misericordia de Nordeste;
e Formacéo no Lar Ferreira Cabido;
o |l Congresso de Gerontologia Social.
A Associagdo dinamizou também as “I Jornadas de Intervencdo nas Deméncias - Formar para

intervir na doenga de Alzheimer” nos dias 12 e 13 de Junho na Universidade dos Acores.

Parcerias
A Associagdo Alzheimer Acores estabeleceu ao longo do ano 2014 diversas parcerias com

entidades com vista a providenciar condi¢cBes mais vantajosas aos seus associados. Por outro lado,
colaborou também na formagdo de alunos em estdgio e acolhimento de voluntarios e elementos de

Varios programas.

Patrocinios, Donativos e Eventos

Em 2014, a Alzheimer Acores realizou uma vez mais 0 seu sorteio, inteiramente composto por
prémios oferecidos por mecenas e associados. Também a Céamara Municipal de Ponta Delgada
concedeu a associagdo um donativo para aquisicdo de equipamentos, assim como um cabaz pelas

Festas do Espirito Santo e outro pelo Natal.

%7 Analise pormenorizada & comunicacéo realizada pela Alzheimer Acores no capitulo IV
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A Associagdo Alzheimer Agores marcou também presenca nas festividades do Senhor Santo Cristo
com uma banca cedida pela Irmandade do Senhor Santo Cristo dos Milagres, onde distribuiu material
informativo sobre a doenca de Alzheimer.

Como forma de assinalar o Dia Mundial da doenga de Alzheimer, a Associagédo Alzheimer Agores
esteve presente no dia 18 de setembro com uma banca de divulgagdo no Centro Comercial Parque
Atlantico e no dia 19 de setembro no Hipermercado Solmar em S. Goncalo. Promoveu, ainda, no dia
20 de Setembro um conjunto de atividades desportivas, como uma aula de Zumba e uma sesséo de
Yoga, terminando com uma largada de bales (Associacdo Alzheimer Acores, 2015b).

Centro Alzheimer S. Miguel CASM
O Centro de Dia da Associagdo Alzheimer Agores continuou em 2014 o seu funcionamento,
promovendo atividades de estimulagdo e reabilitagdo cognitiva, psicomotora, sociocultural, de

expressdo e de treino de autonomia (Associacdo Alzheimer Agores, 2015b).

4.3.3. Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral

A informacdo sobre a Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral que permite fazer uma caracterizacdo da
mesma para 0s objetivos do presente trabalho foi recolhida unicamente na entrevista com a vice-
presidente da direcdo da associacdo, Dra. Maria Antonieta Fevereiro. Por decisdo da direcdo nao foi

possivel ter acesso aos Estatutos da Associag¢do, nem a qualquer documento.

4.3.3.1. Denominacédo e Enquadramento Legal
A Associagdo Alzheimer Pinhal Litoral - Associacdo de Familiares, Cuidadores, Amigos e Doentes de
Alzheimer - Leiria, Portugal foi fundada a 19 de junho de 2013, estando registada como associagédo

com fins de salde, sem fins lucrativos.

4.3.3.2. Ambito Geografico
A Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral tem sede em Leiria e assume-se como uma associacdo de

ambito nacional, tendo como objetivo a curto prazo intervir na area intermunicipal Pinhal Litoral.

4.3.3.3. Misséo, Visao, Objetivos, Principios e Prioridades

A Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral define a sua misséo como:
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Manter-se atualizada sobre a doenca de Alzheimer, dar a conhecer a doenca, seus sinais
precoces e terapéuticas ndo farmacoldgicas para retardar os efeitos da doenca.

Promover um espaco de debate para os cuidadores que promova troca de experiencias e
seja um espaco de aprendizagem partilhado.

Pressionar os poderes publicos locais, para inserirem como prioridade nas politicas de
saude e de seguranga social, a luta pela dignidade dos cidadaos portadores da doenca de
Alzheimer (Dra. Maria Antonieta Fevereiro, 2015, Entrevista, Anexo JJ).

No que diz respeito a sua visdo, esta passa por “Tornar-se um referencial na promoc¢éo da cidadania

aos portadores da doenga de Alzheimer” (Dra. Maria Antonieta Fevereiro, 2015, Entrevista, Anexo
JJ).

Quanto aos objetivos da associacdo, a vice-presidente da direcéo salienta 3:

A criacdo de um espaco de acolhimento de pessoas portadoras da doenca de Alzheimer,
onde possam usufruir de terapéuticas ocupacionais constituidas por técnicas de reabilitagdo
fisica, cognitiva, relaxaco e outras com vista a retardar os efeitos decorrentes desta
patologia.

Permitir aos cuidadores uma pausa que lhes dé algum descanso.

Melhorar a qualidade de vida das pessoas com a doenca de Alzheimer, seus familiares e dos
seus cuidadores, no respeito absoluto pelos Direitos Fundamentais a Liberdade, a
Autodeterminacdo e a Dignidade como Cidadaos de pleno direito (Dra. Maria Antonieta

Fevereiro, 2015, Entrevista, Anexo JJ).

4.3.3.4. Servicos

A Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral desenvolve a sua atividade prestando 5 tipos de servicos:
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e Encaminhamento para as respostas existentes na comunidade
Temos parcerias com instituicdes e clinicas e médicos e psicologos a nivel intermunicipal.
Temos parcerias e vamos encaminhando 0s nossos doentes e 0s nossos cuidadores (Dra.

Maria Antonieta Fevereiro, 2015, Entrevista, Anexo JJ).
e Disponibilizacao de base de contactos de cuidadores profissionais que poderdo ser contratados
por cuidadores familiares a tempo integral, parcial ou temporério;
o Realizacao de a¢des de informacao sobre a doenca de Alzheimer;
e Formacéo ndo certificada;

e Linha telefonica de apoio 24 horas por dia.
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4.3.3.5. A Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral em 2014

A Associagdo Alzheimer Pinhal Litoral considera o ano de 2014 como o seu ano de langamento, néo

dispondo, portanto, de dados que permitam quantificar a sua atividade.
Essa contabilizacéo ainda ndo estad muito bem contabilizada e portanto neste momento néo
queremos dar muito uso a essa contabilizacdo. Em 2016 as coisas ja serdo diferentes. Como
2014 foi praticamente 0 nosso ano de arranque. Como V&, nds constituimo-nos em junho de
2013, portanto 2014 foi praticamente o ano de nos instalarmos, etc. etc. por isso as coisas
ainda ndo estdo muito bem organizadas. Se me fizesse esta entrevista em fevereiro de 2016
eu poder-lhe-ia dar os resultados de 2015 que a organizacao ja é diferente, neste momento
ndo lhe posso dar muito bem esses resultados porque 2014 foi um ano de instalacéo,
tivemos uma sede partilhada, de maneira que ainda ndo tinha havido possibilidade de haver
essa realizacdo (Dra. Maria Antonieta Fevereiro, 2015, Entrevista, Anexo JJ).

A vice-presidente da dire¢do faz, no entanto, um balanco:

Neste momento, devo dizer que devemos ter prestado apoio a volta de 400 a 500 pessoas
porque temos muitos cuidadores e mesmo nas nossas palestras, muita gente depois nos
contacta imediatamente a seguir a palestra e vem ter connosco a expor o seu problema e nés
tentamos resolver (Dra. Maria Antonieta Fevereiro, 2015, Entrevista, Anexo JJ).

No que diz respeito ao nimero de associados, Maria Antonieta Fevereiro refere mais de 500,
pagando uma quota de 1 euro mensal.

Nesta seccdo procurou-se oferecer uma visdo das principais caracteristicas das trés organizagfes do
Terceiro Sector existentes em Portugal especificamente direcionadas para apoiar pessoas com
deméncia e os seus cuidadores. Embora se trate de uma apresentacdo exaustiva das atividades,
servicos e resultados das referidas organizacfes para o ano de 2014, é importante ressalvar que se
pretendeu oferecer um overview das instituicbes que permita uma maior compreensdo da importancia
de estratégias de comunicacdo para a salde como uma das chaves para o cumprimento das suas

missoes.

5. Comunicacao Estratégica nas Organizacdes do Terceiro Sector

Apl6s uma caracterizagdo e maior compreensdo acerca do Terceiro Sector e, mais concretamente,
acerca das trés organizacOes sobre as quais o presente trabalho incide, importa agora explorar a area da
Comunicacdo Estratégica neste tipo de organizagoes.
A instituicdo sem fins lucrativos ndo se limita a prestar um servigo: quer que o utente final
ndo seja consumidor, mas participante ativo, alguém que faca algo. Utiliza um servigo para
provocar alteragdes num ser humano (Drucker, 1990: 65).
As Relacdes Publicas enquanto funcdo de gestdo estratégica podem ser desenvolvidas em todo o

tipo de organizagdes, independentemente do sector em que se inserem. A importancia da gestdo da
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envolvente, da gestdo das relagbes com os publicos-alvo, da analise e tomada de deciséo estratégica
esta patente numa organizagdo publica, numa organizacdo com fins lucrativos ou numa organizacgao do
Terceiro Sector. Por isso, as Relagdes Publicas nas organizagfes sem fins lucrativos ndo assumem um
papel menos importante do que numa organizacdo privada que visa o lucro. O processo de construcdo
e desenvolvimento da estratégia de comunicagdo passa pelas mesmas etapas, 0s objetivos de mudar
conhecimentos, atitudes e comportamentos nos publicos-alvo mantém-se, o foco no cumprimento da
missdo da organizacdo também (Bates, 1997; Boyer, 1997; Haywood, 1990; Tench & Yeomans,
2009).

As relacdes publicas numa organizacdo de caridade (ou com qualquer outra atividade néo

comercial) devem ser estruturadas e desenvolvidas de uma forma profissional. Isto significa

que devem ter objetivos claros, responsabilidades, procedimentos, recursos e compromisso

para com a funcéo da organizacdo (Haywood, 1990: 182).

Praticar Relagfes Publicas numa organizacdo sem fins lucrativos deve ser, portanto, encarado de
uma forma téo profissional e estratégica como em qualquer outra organizagao. Se, por um lado, varias
sdo as semelhancas desta pratica em organizagGes com e sem fins lucrativos, estas Gltimas apresentam
certas caracteristicas que as tornam Unicas e que colocam novos desafios aos profissionais de

comunicacdo (Haywood, 1990).

5.1. As especificidades das Organizagdes do Terceiro Sector e 0 seu impacto na pratica das
Relacoes Publicas

Retomando a caracteristica essencial das organizacBes do Terceiro Sector de que existem com um
objetivo social, procurando contribuir para o bem-estar de um grupo especifico ou da sociedade em
geral, encontra-se a primeira particularidade destas organizagcdes. Aqui, 0 propdsito de atuacdo da
organizagdo ndo sdo 0s seus interesses, mas sim os interesses dos beneficidrios da sua atuac¢do. Logo, a
gestdo entre os interesses da organizacéo e os dos publicos-alvo ganha um especial relevo, na medida
em que, ao ir ao encontro dos interesses dos publicos, as RP estdo ja a cumprir os objetivos da
organizagéo.

Neste tipo de instituicBes, a funcéo social das Rela¢Bes Publicas torna-se, por isso, evidente e, mais
do que uma tendéncia, € uma regra, é a unica forma de agir. Tal como refere Bates, “as organizagdes
de caridade usam as relagcdes publicas mais para ajudar as pessoas, enquanto que as organizacoes que
visam o lucro usam-nas mais para prosseguir os seus proprios objetivos” (Bates, 1997: 571).

Esta caracteristica assume-se, por outro lado, como uma vantagem para a maioria das organizacdes
do Terceiro Sector relativamente as organizacdes publicas ou com fins lucrativos na medida em que,
por terem objetivos bem definidos, uma missdo clara e um propo6sito direcionado para o bem social

conseguem mais facilmente o reconhecimento publico, a legitimidade para agir e o apoio quer da
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populagdo, quer de personalidades de relevo, assim como uma atencdo por parte dos meios de
comunicacdo social mais cuidada (Tench & Yeomans, 2009).

A segunda caracteristica das RP nas organizacdes do Terceiro Sector prende-se com 0S seus
principais publicos-alvo. Segundo Boyer (1997), quando falamos de Relagdes Publicas no sector ndo
lucrativo falamos, maioritariamente, de dois grandes publicos-alvo: os beneficiarios da atuacdo da
organizagdo e as instituicOes e pessoas que as apoiam e que sdo, por isso, elementos-chave nas ac6es
de angariacéo de fundos.

A discussao sobre comunicagédo e relagGes publicas nas organizagdes sem fins lucrativos pode, em
geral, ser considerado em termos de dois conjuntos principais de audiéncias. O primeiro, claro, é
composto por aqueles que sdo os beneficiarios do trabalho das organizagGes sem fins lucrativos. Se
for um prestador de servigos, serdo aqueles que recebem o servigo; se for um grupo de advocacy,
serdo aqueles que a organizacdo esta a tentar influenciar. O segundo é a comunicagdo voltada para
as pessoas e instituicdes que, seja através de contributos financeiros ou outras formas de apoio,
permitem que a organizacdo sem fins lucrativos possa fazer o seu trabalho (Boyer, 1997: 482).

Mas, para além destes dois grandes grupos de stakeholders, as Rela¢fes Publicas numa
organizacdo do Terceiro Sector tém, regra geral, de gerir as relagbes com outros publicos-alvo. De
acordo com Boyer (1997), resumem-se 0s principais stakeholders:

e  0s préprios funcionérios da organizacao;
e agestdo de topo ou direcdo;
e  0s beneficiarios da atuagao da organizag&o;
e as pessoas Ou grupos cujas atitudes e comportamentos se pretendem alterar;
e  asoutras organizacdes que fazem um trabalho semelhante;
e  0s poderes governamentais e decisores politicos locais;
e 0 publico em geral,
e  0Ss meios de comunicacao social.
Bates (1997), a estes acrescenta:
e  0s voluntarios;
e  0s doadores;
e 0s membros, como 0s associados que, tal como os doadores providenciam suporte
financeiro;
e as Fundac0es;
e acomunidade local em que se insere a organizacao.

Regressando as caracteristicas das ONL que impactam a pratica das Relagdes Publicas, importa

referir a falta de profissionais especializados, bem como a falta de recursos para alocar a projetos de

investigacdo e avaliagdo. O cardcter voluntario destas organizagfes influencia, também, a prética das

83



“Estratégias de Comunicagdo de Organizagdes do Terceiro Sector:
Doenca de Alzheimer e outras Deméncias em Portugal”

RP, estando dependentes muitas vezes da disponibilidade de voluntarios e do seu envolvimento para a
realizacdo das atividades e implementacdo da estratégia de acdo e comunicacao (Bates, 1997).

Para além da sua dependéncia em relagdo ao voluntariado, uma vez que sdo organizagdes que ndo
visam o lucro, vivem sobretudo de donativos. Por esta razdo, a angariagdo de fundos é um dos aspetos
que esta, permanentemente, presente no dia-a-dia das RP no Terceiro Sector e que assume, por isso,
um papel de destaque (Kang & Norton, 2004; O’Neil, 2007; Sisco, Pressgrove, & Collins, 2013;
Waters, 2009).

A problemética da falta de recursos e a angariacdo de fundos repercutem-se, também, noutros
aspetos que caracterizam a comunicacao numa organizacao ndo lucrativa. Publicidade paga €, na larga
maioria dos casos, uma realidade inexistente, pelo que estas organizacdes dependem bastante de
espaco publicitario oferecido e de trabalho pro-bono (Bates, 1997; Boyer, 1997).

Vérias sdo, portanto, as caracteristicas que tornam a atuacdo das Relagdes Publicas no Terceiro
Sector uma atividade peculiar e, mais do que isso, uma atividade de grande importancia para 0 sucesso
das organizagdes. Seja qual for a &rea em que se inserem as organizacgdes do Terceiro Sector, em todas
elas as RelacBes Pablicas tém um papel a desempenhar, sobretudo no que diz respeito a promogéo do
servico de interesse publico e ao alcance da confianga e compromisso dos publicos na misséo e no

trabalho da organizagéo (Cutlip et al., 1999).

5.2. A importancia das RelagBes Publicas enquanto funcdo de gestdo estratégica numa
organizacgdo do Terceiro Sector

Cada vez mais é aceite que a comunicagdo estratégica € uma necessidade que se impde a qualquer
organizacdo, independentemente dos seus fins e da sua area de atuacdo. No entanto, sobretudo nas
organizacdes do Terceiro Sector, € necessario que se compreenda que a comunicagdo ndo pode ser
descurada. E necessério que ndo se assuma a ideia de que por ter uma missao social, a organizacio nio
necessita de fazer nada para ter reconhecimento e prestigio (Eir6-Gomes, 2007).

Na mesma senda, também ndo se pode assumir que todos 0s apoios a organizagdo e as suas
campanhas sdo benéficos. A associagdo de uma organizacdo a personalidades controversas ou 0
patrocinio de uma empresa considerada como socialmente irresponsavel podem contribuir para que a
ONL seja relacionada com os maus comportamentos e, portanto, podem denegrir a sua imagem
(Tench & Yeomans, 2009).

A definicdo de uma estratégia de comunicacdo que prossiga a missdo da organizagdo, o caminho
para a alcancar, que tenha em consideragdo todos os stakeholders e toda a envolvente € tdo importante
numa organizagéo sem fins lucrativos como em qualquer outra (Bates, 1997; Boyer, 1997; Haywood,
1990; Tench & Yeomans, 2009; Waters, 2015).
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N&o basta, contudo, uma preocupagdo com aquilo que a organizagao faz, é necessario, também que

a organizacdo seja uma expressive organization, ou seja, que mais do que definir a sua missao, a

organizacdo deve expressa-la, comunicé-la, procurando o compromisso de e para com 0s publicos-

alvo.

O ponto é precisamente que as organizagdes devem ser capazes de expressar quem
s80 e 0 que elas representam e ndo se esquecerem que eles fazem isso em tudo que
dizem ou fazem. Para usar uma dicotomia de Wittgenstein, ndo devem simplesmente
descrever a sua missdo, devem expressa-la. Isto ndo serd possivel a menos que nés
realizemos que a comunicacdo institucional no sentido da tomada de decisbes
estratégicas ¢ diferente de acdes comunicativas como campanhas de angariacdo de
fundos no Natal, as relagdes com os meios de comunicacdo social ou os boletins
internos (Eir6-Gomes, 2007: 65)

5.2.1. As fungdes das Relagdes Publicas numa organizagédo do Terceiro Sector

Na medida em que se assume que as Relacdes Publicas devem ser praticadas de forma tdo profissional

numa organizagdo com ou sem fins lucrativos, seguindo os mesmos principios e formas de atuacéo,

também as funcdes desempenhadas acabam por se cruzar em diversos &mbitos.

As principais funcfes das Rela¢des Publicas numa organizagdo sem fins lucrativos compreendem,

portanto, todas as funcdes gerais das RP, adicionando um enfoque especial na gestdo do voluntariado e

angariacao de fundos, particularidades destas organizacdes.

Segundo Cutlip, Center e Broom (1999), as Rela¢des Publicas no sector ndo lucrativo tém como

principais objetivos:

1. Conseguir a aceitacdo da missdo da organizagéo;

2. Desenvolver canais de comunicacdo com os beneficiarios de atuacdo da organizacéo;

3. Criar e manter um clima favoréavel para angariacao de fundos;

4. Apoiar o desenvolvimento e a manutencdo da ordem publica favoravel ao cumprimento
da missdo da organizacéao

5. Informar e motivar 0s principais constituintes organizacionais (como funcionarios,
voluntarios e apoiantes) para se dedicarem e trabalharem de forma produtiva para apoiar a

missdo da organizacdo, as suas metas e objetivos (Cutlip, Center, & Broom, 1999: 526).

Alison Theaker (2004) apresenta, também, cinco grandes objetivos das RP no Terceiro Sector:

Consciencializacdo publica para o assunto;

Utilizacdo dos servigos prestados pela organizacéo;

Criacdo de materiais educacionais de comunicacao, tanto para dar a conhecer as atividades
desenvolvidas pela organizacdo como para promover a mudanca de comportamentos nos

publicos-alvo;
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e Recrutamento e gestdo de voluntarios;

e Angariagdo de fundos.

Dyer, Buell, Harrison e Weber apresentam, por sua vez, um esquema em que englobam as
principais funcdes das RelacBes Publicas no Terceiro Sector, a saber, gestdo do voluntariado,
angariacdo de fundos, gestdo de eventos, relacbes com os quadros de Direcdo e colaboradores e

campanhas de informacédo (Dyer, Buell, Harrison, & Weber, 2002).

Figura 1.8 - RelacBes Publicas no Terceiro Sector

Angariacdo

de Fundos

Gestdo de

Gestdo de
Eventos

voluntarios

Um Profissional

Relacdes com
0s quadros e
Direcéo e
colaboradores

Campanhas
de
Informacéo

Fonte: Traduzido e Adaptado de Dyer, Buell, Harrison, & Weber (2002)

De uma forma geral, e focando a esséncia das organizagdes do Terceiro Sector, elas devem ser
geridas tendo sempre como finalidade o bem comum, o interesse publico e, por isso, as Rela¢des
Publicas nestas organizac@es devem ter presente que o bem-estar dos beneficiarios da organizacao, dos
seus principais publicos-alvo sdo o motor de funcionamento da organizacéo.

Devido a sua finalidade, as organizacbes de caridade devem operar e ser geridas no
interesse publico. Devem comunicar as suas metas e objetivos com o fim de promover a
visibilidade, credibilidade, responsabilidade e crescimento da organizacdo (Bates, 1997:
570).

O foco destas organizacOes esta, assim, no interesse publico e, por isso, na terminologia de
Mefalopulos (2008), podem ser definidas como organizagfes para o desenvolvimento, compreendendo
quatro grandes tipos de comunica¢do: comunicagdo institucional, comunicagdo interna, advocacy e
comunicacgdo para o desenvolvimento, fungdes que, na abordagem das RP enquanto funcdo social

fazem parte das fungdes do profissional de Relagbes Publicas em qualquer organizacao.
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Em primeiro lugar, a comunicagdo institucional esta relacionada com a comunicagéo da missdo e
das atividades da organizagdo, gerindo a sua identidade e reputacdo e construindo relacbes de
compromisso com os diversos publicos-alvo.

Por sua vez, a comunicacao interna, direcionada para os publicos internos da organizagéo, como 0s
funcionarios, pretende sobretudo melhorar os fluxos de comunicacdo e cooperagao entre 0s membros
que trabalham no mesmo projeto, pelo que de certa forma pode ser incluida na comunicagdo
institucional, ndo distinguindo os publicos internos dos externos, mas procurando com todos uma
negociagéo constante que leve a um compromisso com a misséo, com os valores, com a finalidade de
interesse publico da organizacéo.

Advocacy assume nas organizac6es do Terceiro Sector um papel de destaque enquanto influéncia a
nivel pablico e politico que permita criar as condi¢des para a mudanca social. Este trabalho pode
passar por um aumento da consciencializa¢do sobre determinado tema, assim como por uma pressao
junto dos decisores politicos e entidades do sistema social, de salide ou ambiental, consoante a area de
atuacdo da organizacao.

Por altimo, a comunicagdo para o desenvolvimento ou, noutras palavras, a comunicacdo no
interesse publico surge como o motor para a concretizagdo da missdo da organizagdo, como a chave
para a mudanga nos conhecimentos, atitudes e comportamentos nos publicos-alvo, visando mudancas
benéficas ndo sé a nivel individual, como também a nivel comunitério ou social. J& ndo se trata de
difundir a missdo e objetivos da organizacdo, mas sim de contribuir para 0 seu cumprimento, ou seja,
de contribuir para mudancas para melhor na sociedade, de contribuir para que os publicos atinjam e
vejam 0s seus interesses concretizados.

Neste sentido, cabe as Relagdes Publicas nestas organizacfes desenvolver campanhas e trabalhar
no sentido de promover um maior conhecimento sobre o tema em questdo e ir ao encontro das

necessidades dos beneficiarios da sua atuacao.

5.3. Relagbes Publicas no Terceiro Sector: Estratégias Integradas de Comunicagao Institucional
e Comunicacdo no Interesse Publico
Pensar as RelagBGes Publicas numa organizacdo do Terceiro Sector pressupde uma reflexdo sobre
aquilo que sdo estas organizacOes, quais as suas necessidades e, acima de tudo, qual o seu prop6sito na
sociedade. Se as ONL s&o organizagbes que visam provocar uma mudanga para melhor na sociedade, a
sua missdo é definida sempre com um enfoque nos publicos-alvo a quem a sua atuagéo se dirige.
Assim sendo, percebe-se que nestas organizagdes as Rela¢bes Publicas se deparem com um desafio
peculiar que vai muito além de apenas conciliar os interesses e necessidades da organizagdo com 0s
dos seus stakeholders. Para uma ONL, os interesses dos publicos e o seu bem-estar estdo em primeiro

lugar. Mais do que existir para 0 seu proprio sucesso, uma organiza¢do ndo lucrativa existe com um
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papel a desempenhar na sociedade. Aqui, esta, entdo, patente a ideia de que numa ONL o enfoque est4,
ndo na organizagdo, mas sim nos publicos, encarando-os como independentes da organizagdo e com
interesse proprios. E precisamente este 0 aspeto que diferencia a comunicacio que é praticada numa
organizagdo com fins lucrativos, daquela que é praticada numa organizacgao do Terceiro Sector.

No Terceiro Sector ndo existe uma necessidade de ajustar os interesses dos publicos aos da
organizacgdo, os publicos ndo séo algo que pertence a organizagao, mas sim, por outro lado, a defesa e
prossecucao dos interesses dos publicos é o proprio objetivo da ONL.

Com os publicos em primeiro lugar, o papel social das Relagdes Publicas ganha um lugar de
destagque. Defende-se neste trabalho uma nova definicdo de RelagBes Publicas que deve ser assumida
por todas as organizacGes, mas que é incontornavel no &mbito do Terceiro Sector e, mais do que uma
tendéncia, deve ser a sua forma de atuagdo. Defende-se que os publicos sejam colocados acima da
organizagdo e que a comunicagdo assuma um novo papel, o de contribuir para a sociedade.

Por isso, a defini¢do da estratégia de Relages Publicas deve incorporar naquilo que ¢ a estratégia
de Comunicacédo Institucional, a Comunicagdo no Interesse Publico, sendo esta parte integrante da
primeira e, por conseguinte, indissociaveis. Sendo as ONL organizac¢Ges que existem com um papel a
desempenhar na sociedade, torna-se impossivel dissociar aquilo que ¢ a Comunicagao Institucional,
daquilo que é a Comunicacgdo no Interesse Publico. Estando a comunicacdo a trabalhar no sentido do
cumprimento da missdo da organizacao torna-se impossivel separar estas duas vertentes das Relagdes
Publicas. Ao procurar cumprir a missao da organizacdo, as RP estardo, inevitavelmente, a prosseguir
os interesses dos publicos. Ndo ha qualquer forma de separar as duas realidades ou estariamos a
eliminar a verdadeira esséncia do Terceiro Sector.

A comunicacao deverd ser a guardid dos valores da organizacdo, da marca e reputagéo e
deverd moldar a cultura e os comportamentos, bem como tem como grande
responsabilidade capacitar (empower) os individuos, com o intuito de os levar a agir
(advocacy), e assim, se tornarem parte ativa nas tomadas de decis6es (Eir6-Gomes &
Lourengo, 2009: 1490).

A importancia das Rela¢des Publicas numa organizacéo do Terceiro Sector é inegavel. Mais do que
0 seu papel de gestdo das relacbes com todos os publicos e de construgdo da imagem e da reputacdo
organizacional, no Terceiro Sector as RelagGes Publicas tém realmente um papel ativo no
cumprimento da missdo da organizacdo. O seu foco na mudanga de conhecimentos, atitudes e
comportamentos dos publicos-alvo, ou seja, na Comunicacdo no Interesse Publico esta, ao mesmo

tempo, a cumprir a realizacdo da missdo da organizacao: o bem social, o interesse publico.

88



“Estratégias de Comunicag¢@o de Organizagdes do Terceiro Sector:
Doenga de Alzheimer e outras Deméncias em Portugal”

5.4. Desafios para as Relagdes Publicas no Terceiro Sector no Século XXI

Independentemente de qual a sua area de atuacéo, de beneficiar um ndmero mais ou menos alargado
de pessoas, todas as organizacdes do Terceiro Sector ttm um contributo a dar e, por isso, o seu papel
na sociedade € de relevo. No entanto, apesar de todos os contributos que possam ter para a sociedade,
estas organizagdes deparam-se no seu dia-a-dia com diversos desafios. De acordo com Waters (2015),
quatro grandes desafios se impdem as organizacOes do Terceiro Sector no século XXI: desafio fiscal,
desafio de eficécia, desafio tecnoldgico, desafio ao nivel dos recursos humanos. Cabe as Relagdes
Publicas assumir entdo o seu papel social e ajudar estas organizacdes a supera-los.

O primeiro desafio, intitulado por Waters como “desafio fiscal”, prende-se com as dificuldades
inerentes a uma organizacdo sem fins lucrativos no que diz respeito a angariacdo de fundos, a captacédo
de recursos, a criagdo de uma relagdo de confianga e compromisso com doadores. Devem as Relagoes
Publicas trabalhar, portanto, no sentido de conseguirem mobilizar apoios e, mais do que isso, de
conseguirem 0 compromisso com a causa € 0 apoio constante e ndo meramente pontual as atividades
da organizacao.

Para além das preocupacdes relacionadas com a sustentabilidade financeira e angariagdo de fundos,
as organizacOes do Terceiro Sector véem-se também a bragcos com uma cada vez maior pressao para
demonstrarem a sua eficacia e para demonstrarem que sdao merecedoras de apoio e credibilidade. As
medidas de avaliacdo das a¢Oes e mesmo a avaliacdo do impacto das campanhas de comunicacéo
assumem, por isso, um papel importante num mundo onde mesmo no Terceiro Sector a concorréncia
pela atencédo e apoios € cada vez maior.

As organizagdes sem fins lucrativos devem aprender a ser mais comunicativas sobre as suas
finangas e programas para atender as exigéncias do publico sobre prestagdo de contas e
demonstrar a sua eficacia (Waters, 2015: xviii).

Estas pressdes tém também sido cada vez maiores gragas as rapidas mudangas que se verificam a
nivel tecnolégico. Por um lado, as novas tecnologias abrem novas portas em termos de visibilidade,
alcance, advocacy, mas, por outro lado, criam um conjunto de constrangimentos e necessidades extra
que muitas organizagdes ndo conseguem suportar. O custo associado a estar no topo, no que diz
respeito ao alcance das novas tecnologias, tem vindo a criar uma separacdo entre as organizacdes de
maior dimensdo que conseguem ter recursos para investir e aquelas que ndo tém qualquer forma de
pagar a funcionarios e, como tal, ndo tém ainda um profissional de comunicacéo dedicado.

Os desafios a nivel fiscal, de eficacia e a nivel tecnoldgico refletem-se, por sua vez, em desafios ao
nivel dos recursos humanos. As limitacGes pelas quais passam a maioria das organizac6es do Terceiro
Sector exigem que 0s seus funcionarios, assim como a gestéo e a direcdo, assumam diversos papéis e
tenham que dar o seu contributo em diversas areas, como angariacdo de fundos, gestdo de crises,
relacGes com 0s meios de comunicacdo social, 0 que pode, por sua vez, traduzir-se numa comunicagédo

desintegrada, sem uma estratégia por detrds. E nestes casos que as RelagBes Publicas tém uma
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importante missdo a desempenhar. Esta multidisciplinaridade dos elementos das organiza¢des do
Terceiro Sector tem levado, também, a elevados niveis de sobrecarga e insatisfacdo interna, mais um
elemento a ser trabalhado e pelo profissional de RP (Waters, 2015).

Exige-se, portanto, as Rela¢fes Publicas atuais uma visao holistica, ndo s6 da sua organizagao, mas
também da comunidade e do meio em que se inserem. Compreender riscos, ameagas, as necessidades
e interesses de todos os publicos-alvo, os intervenientes que tém impacto no funcionamento da
organizagdo ou nos resultados que pretende alcangar sdo apenas alguns exemplos das exigéncias que
se podem colocar as Relacdes Publicas. Tal como defendido anteriormente neste trabalho, as
sociedades atuais pedem as RP que assumam uma funcéao social, que tenham, de facto, um contributo
a dar para o bem-estar a nivel individual e coletivo. Nas organizacGes do Terceiro Sector, este
contributo ou este papel social esta, de certa forma, facilitado, mas também complexificado.

As RelacBes Publicas nas organizagbes do Terceiro Sector tém que, na atualidade, conjugar
esforgos para que, a0 mesmo tempo, consigam responder as necessidades dos publicos, da organizagdo
e da sociedade. Paralelamente, o estabelecimento dos diferentes cenarios que possam afetar a
organizagdo passa por uma constante atualizagdo em termos sociais, politicos, econémicos e
tecnolégicos.

Em suma, ndo se pode continuar a pensar as Relagdes Publicas como apenas comunicagdo
institucional. A fungdo social que tém a desempenhar, inquestionavel nas organizagdes do Terceiro
Sector, impde que a Comunicacao Estratégica nestas organizacdes passe por integrar a Comunicagao
no Interesse Publico na estratégia de Comunicacdo Institucional, contribuindo para mudangas nos
conhecimentos, atitudes e comportamentos nos seus publicos-alvo, que sejam benéficas para si
enquanto individuos e para a sociedade como um todo. Estas estratégias de comunicacdo focadas no
interesse puablico, no bem comum, estardo, ai sim, a cumprir a missdo das organizacles e a,

efetivamente, demonstrar o seu papel social.
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CAPITULO Il
A COMUNICACAO PARA A SAUDE COMO CHAVE DA PROMOCAO DA
LITERACIA EM SAUDE

Com uma comunicacao eficaz, a literacia em salde em todo o0 mundo pode tornar-se uma
realidade no século XXI, consagrando a satide como um principio fundamental da vida
humana.

(Ratzan, 2001: 207)

1. Comunicagdo para a Satde®: Comunicacéo Estratégica para a Mudanca de Comportamentos

A Organizacdo Mundial de Saude define o conceito de salide como "um estado de completo bem-
estar fisico, mental e social e ndo somente auséncia de doencas ou enfermidades” (World Health
Organization [WHQ], 1946). Apesar de poder ser considerado como utdpico, uma vez que o pleno
bem-estar a nivel fisico, mental e social é inalcangavel, este conceito espelha aquilo que € o ultimo
objetivo de qualquer a¢&o desenvolvida para promover a salde.

Por sua vez, o termo health communication é definido pela mesma organizagdo como:
uma estratégia-chave para informar o publico sobre questdes de salde e manter os mais
importantes assuntos de salde na agenda publica. O uso dos meios de comunicacdo de
massa, meios multimédia e outras inovagdes tecnoldgicas para disseminar informacdes de
salide Uteis ao publico, aumenta a consciéncia de aspetos especificos da satde individual e
coletiva, bem como a importancia da salde para o desenvolvimento (World Health
Organization, 1998: 8).

A mesma linha de pensamento é encontrada noutras defini¢6es publicadas no inicio do século XXI:
uma abordagem multifacetada e multidisciplinar para atingir diferentes pablicos e partilhar
informagdes relacionadas com a salde, com o objetivo de influenciar, envolver e apoiar
individuos, comunidades, profissionais de salde, grupos, responsaveis politicos e o publico
para que conhegam, adotem ou mantenham um comportamento, pratica ou diretiva que ira
em ultima instancia melhorar os resultados de satde (Schiavo, 2007: 7).

envolve criar, comunicar e distribuir informacdo sobre salde e intervengdes usando
estratégias cientificas e centradas na pessoa, para proteger e promover a sadde das diversas

populacdes (Center for Disease Control and Prevention, 2006).

% No ambito da health communication, assume-se neste trabalho o foco na Comunicagéo para a Satde e ndo na
em geral area designada de Comunicagdo na/em Saude ou, também, Comunicacdo em contextos de satide/doenga

(healthcare contexts) (Eir6-Gomes, 2005).
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Adota-se neste trabalho uma definicdo do conceito de comunicacdo para a salde numa Vvisdo que
vai além da mera transmissdo de informacdo e que se centra na mudanga de comportamentos, na
esteira da proposta de O’Sullivan et. al. (2003).

Da IEC (informacéo, educacdo e comunicacdo) para a CMC (comunicacdo para a
mudancga de comportamentos), de uma decisdo individual informada para a mudanca social
e mobilizagdo da comunidade, do branding para o reconhecimento para 0 empoderamento
pessoal e coletivo, da educacdo para o entretenimento-educacdo, de campanhas multimédia
para a comunicacdo estratégica, a comunicacdo para salde é um campo em
desenvolvimento” (O’Sullivan, G.A., Yonkler, J.A., Morgan, W., & Merritt, 2003: 4).

Entende-se, portanto, a comunicagdo para a salde enquanto comunicacdo estratégica que visa a
mudanga de conhecimentos, atitudes e comportamentos, com o0s olhos postos na vertente da
capacitacdo e empoderamento® para que os proprios individuos se tornem agentes de mudanca e
levem aqueles com os quais se relacionam a mudar também os seus comportamentos (Eir6-Gomes &
Nunes, 2012; T. Nunes & Eir6-Gomes, 2013, 2015; T. Nunes, 2011, 2013).

Schiavo (2007), através de uma revisdo bibliografica das definicbes de health communication,
chega a cinco aspetos fundamentais que permitem definir o conceito:

e Informacéo e influéncia (a nivel individual e comunitario);

e  Motivar os individuos;

e Mudanca de comportamentos;

e Aumento dos conhecimentos e compreensdo de assuntos relacionados com a saude;
e  Empoderamento;

e Troca de informacdo e participacéo.

A comunicacéo para a saude comeca por informar os publicos-alvo e influencié-los relativamente a
assuntos relacionados com a saude individual ou com a saude publica, com o objetivo de os motivar a
mudar comportamentos.

Esta mudanca de comportamentos, antes de ser efetivada pressupde, portanto, uma mudanca de
conhecimentos €, no final, a sua capacitacdo e empoderamento para que levem outros também a mudar
0s seus comportamentos. Tal objetivo s6 é alcancavel se se conseguir efetivamente envolver 0s
publicos-alvo, fomentando a sua participacdo em todo 0 processo de mudanga.

Esta é, assim, uma perspetiva em que se encara a comunicacao para a saude enquanto comunicagao
estratégica para a mudanca de comportamentos, pelo que é aqui assumida como uma das areas de
atuacdo das Relagdes Publicas, seja em organizacdes com ou sem fins lucrativos (Eir6-Gomes &
Nunes, 2012; T. Nunes & Eir6-Gomes, 2013, 2015; T. Nunes, 2011, 2013).

% Do inglés empowerment: “1. obtengdo ou reforco de poder; 2. processo através do qual se obtém mais controlo
sobre a propria vida, através da conquista de direitos civis, independéncia, autoestima, etc.” («Definicdo ou

significado de empoderamento», sem data).
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Os contextos e situacBes em que se pode aplicar o conceito de comunicagdo para a saude sdo,
portanto, bastante diferentes, desde que o fim Gltimo seja uma mudanca pro-health. Tal como expresso
por Parrott (2004), a comunicagao para a saude pode ser aplicada no ambito do “controlo de doencas e
sua prevencao, preparagdo e resposta em situacdo de emergéncia, prevencao da violéncia e injdria,
saude ambiental e seguranga e saude no trabalho” (Parrott, 2004: 751).

O U.S. Department of Health & Human Services (2001) apresenta, neste mesmo sentido, uma lista
de situagfes em que a comunicacao para a saude assume um papel de destaque:

(1) relagdo entre o paciente e o profissional de sadde, (2) exposi¢ao do individuo a procura

e uso de informacao sobre saude, (3) adesdo do individuo a recomendagdes clinicas, (4)

construgdo de campanhas e mensagens para a salde publica (5) disseminacdo de

informacdao sobre os riscos para os o individuo e para a populacdo, ou seja, comunicacao do

risco, (6) imagens sobre salde nos meios de comunicagdo social e cultura em geral, (7)

educacgdo dos consumidores sobre como aceder aos sistemas de salde publica e cuidados de

salde, e (8) desenvolvimento de aplicagdes de teleassisténcia em satde (U.S. Department

of Health & Human Services, 2001: 11-2).
Os exemplos supracitados envolvem, no entanto, aquilo a que se pode chamar comunicagdo para a
salde, mas também comunicacdo em saude. Esta Ultima abrange a comunicagdo que ocorre entre
doente e médico ou o desenvolvimento de aplicagdes tecnoldgicas que visem facilitar a troca de
informacdo em contexto de salde. Por sua vez, a comunicagdo para a saude, no &mbito da qual se
desenvolve estre trabalho, abrange a difusdo de informagéo sobre riscos para a salde, a capacitagdo
para a utilizacéo dos sistemas de saude, a construcdo de campanhas que promovam a saude publica. A
distingdo esta precisamente no foco na mudancga de comportamentos.

L’Etang (2009) apresenta-nos, por seu turno, a distingdo entre dois tipos de comunicacdo que
podem ser feitos na vasta area da health communication: comunicagdo pr6 e anti salde. Assim, a
definicdo assumida neste trabalho como a definicdo de comunicacdo para a saude é, para o autor,
comunicacdo pro-health, em oposicdo a comunicacdo anti-health.

Pro-satde inclui campanhas governamentais, como as que se focam na mudanca de
comportamentos, esforcos governamentais para desenvolver comunidades saudaveis,

organizacOes de caridade a promover a consciencializacdo na &rea da salde (L'Etang,
2009: 139).

Conclui-se, portanto, que a comunicagdo para a saude, quer seja desenvolvida com objetivos de
mudanca de comportamentos individuais ou comunitarios esta sempre relacionada com a promogéo da
salde, enfatizando o papel que pode desempenhar na influéncia ou suporte aos individuos,
profissionais de saude, decisores politicos ou organiza¢Ges para que sejam tomadas medidas que, em
Gltima instancia, tragam ganhos para a salde.

Estes objetivos de mudanca de comportamentos devem, por sua vez, estar contextualizados numa

visdo estratégica mais abrangente e de longo prazo. Para além de provocar uma mudanca, é necessario
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que perdure no tempo e se mantenha®(P. H. T. Piotrow et al., 1997; P. T. Piotrow, Rimon, Merritt, &
Saffitz, 2003; Schiavo, 2007).

A mudanca nos comportamentos €, assim, 0 grande objetivo da comunicacdo para a saide, seja
para promover um comportamento saudavel ou para alterar um comportamento nao saudavel, pelo que
0 conceito de influéncia assume um papel importante. Em primeiro lugar, informar para a mudanga de
conhecimentos e, em segundo lugar, influenciar e motivar para a mudanca de atitudes e
comportamentos deverdo ser os focos de uma campanha de comunicagdo para a saude. Seja para
prevenir uma doenga, promover um comportamento com ganhos para a saude, influir uma politica,
medida, programa ou servico na area da salde, a comunicacdo para a salde deve sempre procurar
contribuir para a qualidade de vida, quer ao nivel individual quer comunitario (Atkin, 2001; Rogers,
1994; U.S. Department of Health and Human Services, 2001).

Em alguns casos, a informag&o por si s6 consegue mudar comportamentos, no entanto, na maioria
das campanhas e estratégias de comunicagéo para a salde, sO é possivel mudangas ao nivel individual
depois de ocorrerem mudancgas ao nivel social, como em leis ou servicos sociais, assim como o
inverso* (Hornik, 2002).

O U.S. Department of Health & Human Services (2001), no seu relatério Healthy People 2010
enfatiza também as duas vertentes, individual e comunitéria, da comunicacéo para a satde. Para 0s
individuos, a comunicacdo para a saude pode, por exemplo, ajudar a aumentar a consciéncia sobre
fatores de risco e formas de prevencdo de doengas, assim como pode ajudar a encontrar pessoas que
partilhem os mesmos problemas. Pode também fornecer as ferramentas em termos de informacéo que
permitam a cada um tomar decisdes sobre a sua saude. Ao nivel da saude publica, a comunicacéo para
a saude pode ter um papel a desempenhar na influéncia da agenda publica, assim como pode
impulsionar movimentos de advocacy por servigos de salide mais adequados ou normas sociais que

beneficiam a saude e a qualidade de vida (U.S. Department of Health & Human Services, 2001).

%0 «A good strategic vision is one that is shared among all stakeholders. It is inspirational and concrete, suggests
what people need to do, and engages participants. The strategic vision should paint a mental picture of a desired
scenario in the future. It should reflect the core values and beliefs shared by team members, such as the concept
of people acting as producers of their own health. A good strategic vision focuses not on the size of the problem
at hand but on the possibility of sharing in the creation of a better future” (Piotrow et al., 2003: 6).

* “There are some health behaviors (e.g. change in sleeping position to avoid SIDS or avoiding aspirin in the
treatment of children’s fever) that may be highly responsive to simple information about the relative benefits of a
new behavior. The new behavior is easy and low cost, and the consequence of the behavior is highly valued.
Other behaviors may be more tightly woven into the social fabric for many people (sexual behavior, smoking),
and will change only when social norms change. Still others may require supportive institutional change before it
is feasible for individuals to change their behavior (the use of child car seats is made much easier when car seat

and car manufacturers simplify installation” (Hornik, 2002: 15).
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Assume-se neste trabalho a comunicacao para a saide numa perspetiva estratégica de mudanga de
comportamentos, com vista @ melhoria das condi¢des de salde na sociedade e que, por isso, se integra
naquilo que anteriormente foi definido como Comunicagéo no Interesse Publico.

O desafio que se imp&e aos especialistas em Comunicacao Estratégica € o de conseguir construir e
gerir campanhas de comunicacdo para a satde que impulsionem as mudancas de que nos fala Hornik
(2002) com os seus modelos para a mudanca de comportamentos (modelo dos efeitos individuais,
modelo de difusfo social e modelo de difuso institucional)*.

Para além disso, é necessario ir ainda mais além e lancar as bases para que se alcancem mudancas
ndo sé individuais, mas também comunitarias, envolvendo e capacitando toda a sociedade para que
efetivamente se sintam capazes de serem eles préprios agentes de mudanca. O Modelo Integrado de
Comunicagdo para a Mudanga Social de Figueroa e Kincaid (2001) apresentado no Capitulo | deste
trabalho espelha precisamente a importancia destas duas vertentes da mudanga: individual e
comunitaria ou social. No nosso entender, este devera ser o modelo de atuagdo e de pensamento para a
construgdo de estratégias de comunicagcdo que visem verdadeiramente alcangar mudangas nos
conhecimentos, atitudes e comportamentos dos publicos-alvo, mudancas estas de real interesse
publico, com resultados no longo prazo e englobando a vertente de Advocacy, essencial para que 0s
individuos estejam capacitados para lutar resultados nas politicas publicas e sociais, ou seja, no
ambiente macro.

Envolver, mobilizar e capacitar a comunidade é, assim, o grande passo para que se
consigam efetivar as mudangas nos comportamentos que se pretendem alcancar. Sem um
envolvimento genuino de cada um e de todos, jamais se conseguird uma real mudanca de
comportamentos. Para a comunicagdo para a salde, ndo basta que as pessoas ougam e
aprendam como devem agir, é necessario que, efetivamente, ajam de tal forma e, ainda
mais do que isso, que levem os outros a agir da mesma forma (Nunes, 2011: 65).
A comunicacdo para a saude é, nesta perspetiva, indissociavel do conceito de comunidade, estando
estreitamente relacionado com os as nogles de participacdo, mobilizacdo e empoderamento (Eir6-
Gomes & Nunes, 2012).
E improvavel que a advocacy sem a componente da mobilizagdo consiga alcancar grandes
resultados. (...) A comunicagdo para a mudanga social é central para a advocacy centrada

nas pessoas, procurando informar e educar um grande ndmero de pessoas para que se

*2 “The individual effects model focuses on individuals as they improve their knowledge and attitudes and
assumes that individual exposure to messages affects individual behavior. The social diffusion model focuses on
the process of change in public norms, which leads to behavior change among social groups. The institutional
diffusion model focuses on the change in elite opinion, which is translated into institutional behavior, including

policy changes, which in turn affect individual behavior” (Hornik, 2002: 14).
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tornem capazes de mudar ou redefinir as suas proprias atitudes e valores e se tornarem

cidaddos socialmente mais responsaveis e capacitados (Samuel, 2007: 617).

1.1. Os 10 elementos caracteristicos da Comunicacdo para a Saude
Schiavo (2007) sugere uma lista de 10 caracteristicas chave que definem a comunicagdo para a salde,
suportadas também por outros autores, e que corroboram a nocao defendida neste trabalho de que a
comunicacdo para a salde se define como comunicagdo estratégica para a mudanca de
comportamentos e que, portanto, se insere no quadro mais amplo da Comunicagdo no Interesse
Publico:

e Centrada na audiéncia;

e Baseada na investigacao;

e Multidisciplinar;

e Estratégica;

¢ Visdo de longo-prazo;

e Custo-Beneficio;

e Criatividade;

e Meios especificos e adaptados aos publicos;

e Construcao de relagfes;

¢ Centrada na mudanca de comportamentos ou mudanca social.

A comunicagdo para a saude comeca e termina nos publicos-alvo, pelo que para que seja bem
sucedida, uma campanha deve envolver aqueles que direta ou indiretamente sdo afetados pelo tema. O
U.S. Department of Health & Human Services (2001) foca também a importancia da comunicagao
centrada na audiéncia para o sucesso de uma campanha, “o que significa que as atividades de
promogdo e comunicacgdo devem refletir os formatos, canais e contextos preferenciais do publico-alvo”
(U.S. Department of Health & Human Services, 2001: 11-5).

Neste sentido, é ainda necessario ter em consideracdo os motivos que levam os individuos a ter
certo tipo de comportamento e ndo apenas “fornecer mensagens diretas para afetar o comportamento
(por exemplo, "faga um mamografia", "tome a vacina contra a tuberculose")” (Hornik, 2002: 13).

E necessario conhecer e perceber os publicos, as suas necessidades e especificidades, crencas,
atitudes e fontes de influéncia, para que se consiga criar um ambiente favoravel a rececdo das
mensagens que se pretendem transmitir. E necessario também, em todo o processo de envolvimento
dos publicos-alvo, considerar a inevitabilidade de ajuste da estratégia de comunicacédo, dos objetivos e
taticas, para que esta esteja, de facto, adaptada aos publicos e va ao encontro das suas reais
necessidades (Atkin, 2001; Schiavo, 2007).
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A segunda caracteristica foca a necessidade da comunicacdo para a salde ser baseada na
investigacdo ou seja, ter uma forte componente de pesquisa 0 que se traduz, para além do
conhecimento do publico-alvo, no conhecimento aprofundado do tema, do contexto, das determinantes
sociais, politicas, econémicas e culturais que podem influenciar 0s comportamentos e 0 processo de
mudanca. Para tal, é necessario, por um lado, fazer uma andlise da situacdo e, por outro, um perfil dos
publicos a quem a campanha se destina e de todos os que poderdo nela ter impacto. E precisamente
devido a esta caracteristica que se assume neste trabalho a importancia de uma anélise pormenorizada
da tematica, neste caso concreto, da area das deméncias, do seu impacto e relevancia no quadro
mundial e nacional, assim como daquele que é o publico-alvo por exceléncia das organizacdes do
Terceiro Sector na area das deméncias e sobre qual incide a investigacdo, os cuidadores familiares, e
gue constitui o ponto 4 do Capitulo II.

A multidisciplinaridade surge como a terceira caracteristica, sendo justificada pela
especificidade da rea da satde. Uma campanha de comunicagdo para a saude eficaz deve envolver
ndo so profissionais de comunicagdo, mas também profissionais de saude e, em certos casos,
profissionais da area social ou mesmo politica. Poderdo existir um conjunto de determinantes
contextuais que influenciam o processo de mudanga de comportamentos e o profissional de
comunicacdo deve procurar integrar as perspetivas e conhecimentos dos especialistas para que nenhum
pormenor seja descurado (Rogers, 1994; Schiavo, 2007).

A quarta caracteristica vai ao encontro da posi¢do tomada anteriormente em que se assume a
comunicacdo para a saide como comunicacdo estratégica, como uma das areas da Comunicacao no
Interesse Publico e, portanto, como uma das areas de atuacdo das Relag¢fes Publicas. O planeamento
estratégico centrado na mudanga de conhecimentos, atitudes e comportamentos é essencial para que
nenhuma acao surja isolada e acabe por ndo contribuir para os objetivos do programa ou campanha.

Por sua vez, a quinta caracteristica enfatiza a ideia de que uma estratégia para a mudanga de
comportamentos ndao pode nunca ser uma estratégia a curto prazo. A consideragdo de um processo que
tem como fim ultimo uma mudanca benéfica para o individuo e para a comunidade envolve, assim,
uma constante avaliacdo e reformulacdo, consoante a investigacéo, participacdo e envolvimento dos
publicos-alvo va fazendo surgir novos dados com impacto nos objetivos definidos.

O custo-beneficio, especialmente relevante nas organizagdes do Terceiro Sector, ¢ uma das
caracteristicas da comunicacdo para a saude que acarreta desafios acrescidos. A falta de recursos
financeiros, humanos e logisticos limita muitas vezes a capacidade de acdo e esta intimamente
relacionada com a sétima caracteristica da comunicacéo para a salde: a criatividade. Ser criativo neste
contexto passa, entdo, por conseguir contornar limitagfes em termos de recursos, limitagcOes
orcamentais, mas também por conseguir encontrar as melhores a¢fes para implementar a estratégia

definida e por definir as melhores mensagens e suportes para transmitir a mensagem.
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Ter meios especificos e adaptados aos publicos surge como a oitava caracteristica da
comunicacdo para a salde, uma caracteristica ndo exclusiva desta area da comunicagdo, mas
transversal a toda a atuagdo da comunicacdo estratégica. SO assim se conseguird que as mensagens
sejam “ouvidas, compreendidas e aceites pelo publico-alvo” (Schiavo, 2007: 20). Este aspeto é
também salientado por Hornik (2007)* e pelo U.S. Department of Health & Human Services (2001)*,
ressalvando a importdncia dos canais de comunicacdo para a influéncia na mudanca de
comportamentos.

Todos os fatores supracitados tém influéncia direta na construgdo de relacGes benéficas com os
publicos-alvo, apresentada por Schiavo (2007) como a nona caracteristica da comunicacdo para a
salde. S6 com um verdadeiro envolvimento e participacdo se conseguirdo construir relagdes fortes de
confianga e compromisso e s6 assim se conseguirdo atingir objetivos de longo prazo que se traduzem
em melhorias na saude.

A Ultima caracteristica traduz precisamente aquela que é a razao de existéncia de uma qualquer
campanha de comunicagdo para a saude: provocar uma mudanca de comportamentos, tanto a nivel
individual, como social, tal como ja explorado no Capitulo I.

Conclui-se, assim, que a comunicagdo para a salde é uma abordagem estratégica multifacetada
e multidisciplinar dirigida a diversos publicos-alvo, com objetivos ao nivel da mudanca de
conhecimentos, atitudes e comportamentos que, em Ultima instancia, se traduzem em ganhos para a
salde publica.

N&o se trata apenas de alcancar resultados individuais, é necessario que a sociedade esteja
preparada para essa mudancga. Aqui, a comunicagdo para a saude tem a funcao de informar e capacitar
os individuos para que sejam capazes de mudar 0s seus comportamentos e de se tornarem agentes de
mudanca, levando outros a mudar também e, mais do isso, sendo capazes de se tornarem advogados e
promotores das boas préaticas.

E por isso que uma campanha de comunicacio para a salde ndo s6 alcanca mudangas a nivel
individual, mas também ao nivel das normas sociais e em toda a conjuntura que envolve o problema
em questdo. H4 uma importante conexdo entre o contexto social, politico e econémico e a salde

individual, o que significa que a promocao da salde nunca pode ser feita apenas através de mudangas

* “Making use of multiple communication channels, using them over time, encouraging natural social diffusion
of messages, and always counting the level of exposure achieved are basic principles of program design. The
demands for attention to careful message construction and to assuring adequate exposure to messages are
themselves tied to a broader framework. Choice of messages and exposure strategies will reflect and underlying
model, a theory, about how communication is to influence behavior” (Hornik, 2002: 14).

* “One of the main challenges in the design of effective health communication programs is to identify the
optimal contexts, channels, content, and reasons that will motivate people to pay attention to and use health
information” (U.S. Department of Health & Human Services, 2001: 11-5).
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nos individuos, mas também através de mudanc¢as sociais (Hornik, 2002; L’Etang, 2009; U.S.
Department of Health and Human Services, 2012).

No entanto, ndo se pode afirmar que uma campanha de comunicagdo para a saude consiga, por
si s0, alterar um sistema médico, social ou politico. A chave estd no contributo dado em termos de
capacitacdo, empoderamento e advocacy para que os individuos tomem consciéncia das necessidades
e problemas da sua sociedade, mudem os seus comportamentos e tomem medidas que venham a
beneficiar a sua salde e a da comunidade (Schiavo, 2007; U.S. Department of Health and Human
Services, 2001).

1.2. As Fases do Processo de Comunicagédo para a Saude

O processo da Comunicagédo para a Saude, & semelhanca do processo de comunicagdo para a mudanga
de comportamentos ou do processo de comunicacdo estratégica de uma forma genérica, envolve um
conjunto de etapas que, de forma mais ou menos pormenorizada, implicam uma fase de investigacéo,
uma fase de planeamento, uma de implementacdo e, por fim, uma fase de avaliacdo (Cutlip, Center, &
Broom, 1999).

Figura 2.1 - Processo de construcao de uma estratégia de comunicagado para a saude

; Anélise da

Avaliacdo Situacéo

Plano de Estratégia de

Gestédo f Comunicagao

Fonte: Traduzido e adaptado de O’Sullivan et al. (2003)

A proposta de O’Sullivan, Yonkler, Morgan, & Merritt (2003) espelha precisamente as 4 fases do
processo de Relagdes Publicas, adaptadas a Comunicacao para a Saude:
I. Andlise da Situacédo
A. Definir o assunto de salde que o programa visa promover ou problema que visa

resolver;
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B. Definir as mudancas que sdo necessarias ocorrer para conseguir alcangar o propésito
global do programa;

C. Definir o contexto no que diz respeito a todas as suas variantes e analisar as suas
forcas, fraquezas, oportunidades e ameacas (Analise SWOT);

D. Identificar as falhas de informacdo existentes, tanto nos promotores do programa
como nos publicos-alvo e pesquisar essa informacdo de modo a ter todas as bases para a
definicdo da estratégia;

E. Realizar investigagdo formativa, ou seja, adquirir novas informacfes que permitam
suprir as falhas identificadas anteriormente.

Il. Estratégia de Comunicacao

F. Definir, caracterizar e mapear os stakeholders, o que passa por definir os publicos-
alvo principais do programa e todos aqueles que possam direta ou indiretamente ter impacto
ou ser impactados pela estratégia

G. Definir os objetivos de comunicacdo;

H. Definir o posicionamento e os objetivos de longo-prazo do programa;

I.  Definir a abordagem estratégica a ser utilizada;

J.  Definir as mensagens principais a transmitir a cada um dos publicos-alvo;

K. Definir os canais e ferramentas a utilizar em cada passo do programa, para a
transmissdo de cada mensagem para cada um dos publicos-alvo.

I11. Plano de Gestéo

L. Definir os papéis e responsabilidades de todos os envolvidos no plano de acéo e
comunicacao;

M. Definir o alcance temporal do programa e a estratégia de implementacdo ao longo do
tempo;

N. Orgamentar todas as a¢Oes e verificar a sua sustentabilidade;

O. Definir o plano de monitorizagao.

IV. Avaliacdo

P. Avaliar o progresso do desenvolvimento do programa;

Q. Awvaliar o impacto do programa.

Por sua vez, Thomas (2006) apresenta um modelo de 4 fases, onde acaba por considerar numa
primeira etapa, tanto os passos relacionados com a investigacdo, como os relacionados com o
planeamento.

Fase 1: Planeamento

e  Definir o problema ou assunto;

e  Definir hip6teses;

e Rever a informag&o disponivel,
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e  Fazer investigacdo adicional;
e  Definir objetivos de comunicacéo;
e Avaliar realisticamente a abordagem de comunicacao para salde;
e Tragar o perfil dos publicos-alvo;
e Formular a estratégia;
e  Escolher o tipo de apelo/mensagem a utilizar.
Fase 2: Desenvolvimento
e Desenvolvimento dos materiais;
e Planeamento e langamento.
Fase 3: Implementacéo
e Transicdo para o desenvolvimento;
e  Gestdo da campanha;
e  Determinar os canais.
Fase 4: Avaliacéo
Mais recentemente, o Center for Disease Control and Prevention (2011) definiu o processo da
comunicacdo para a saude em 9 etapas:
1. Revisdo da informacdo de base para definir o problema (qual o contexto?);
Definir objetivos de comunicacdo (0 que queremos realizar?);
Analisar e segmentar o publico-alvo (a quem queremos chegar?);

Desenvolver e testar as mensagens conceptuais (0 que queremos dizer?);

o &~ N

Selecionar os canais de comunicagdo (onde vamos transmitir a mensagem?);

6. Selecionar, criar e testar as mensagens e produtos (como queremos transmitir a
mensagem?);

7. Desenvolver o plano de promogao/producdo (como vamos implementar?);

8. Implementar estratégias de comunicacdo e conduzir o processo de avaliacao (imple-
mentar);

9. Auvaliar os outcomes®™ e 0 impacto da estratégia (Fizemos bem?).

** Qutput: “what is generated as a result of a PR program or campaign that impacts on a target audience or
public to act or behave in some way — this is deemed important to the researcher (also known as a “judgmental
sample”); the final stage of a communication product, production, or process resulting in the production and
dissemination of a communication product (brochure, media release, Web site, speech, etc.); s. the number of
communication products or services resulting from a communication production process; the number distributed
and/or the number reaching a targeted audience; sometimes used as an outcome serving as a dependent variable
in research” (Stacks, 2006: 14).
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Conclui-se assim que um qualquer programa de comunicacdo para a salde pressupde, antes de
mais, uma estratégia. Para tal, é necessario que sejam cumpridos uma série de passos, desde a
investigacdo inicial até & avaliacao final.

Assumindo-se a comunicacao para a salde como uma das areas da atuacao das Relages Publicas,
0s modelos apresentados de processo de comunicagdo para a saude vém corroborar o processo de RP
em 4 etapas apresentado por Cutlip, Center e Broom e largamente aceite pela comunidade académica
como um modelo de boas praticas (Cutlip et al., 1999).

No entanto, urge ressalvar que, quando se trata de comunicacdo para a saude, o foco estd na
mudanca de conhecimentos, atitudes e comportamentos e, como tal, é necessario ter presente que este
processo de mudanca tem, também ele, vérias fases (Eir6-Gomes & Atouguia, 2012). A semelhanca
do analisado no Processo para a Mudanca de Comportamentos*®, também numa campanha de
comunicagdo para a salde € necessario comegar na mudanca de conhecimentos e so depois se efetiva
na mudanga de comportamentos.

Se é verdade como afirmava Francis Bacon no século XVI que “o conhecimento ¢ em si
mesmo um poder”, sabemos hoje que nos processos de tomada de decisdo sobre
prosseguir ou ndo, de forma atempada e adequada com a profilaxia da malaria, de
continuar a colocar bronzeador mesmo ao fim de um més de exposicéo ao sol, ou de ndo
partilhar uma bebida colorida repleta de gelo de que desconhecemos a origem, em
paises tropicais, ndo basta o “saber”. Torna-se fundamental perceber que entre o
reconhecer o problema, e o adquirir o comportamento adequado vai um longo caminho
cheio de varidveis, nem sempre racionais, onde as caracteristicas individuais se cruzam
com 0s contextos culturais na sua ace¢do mais lata (Eir6-Gomes & Atouguia, 2012:
107).

Outtake: “measurement of what audiences have understood and/or heeded and/or responded to a communication
product’s call to seek further information from PR messages prior to measuring an outcome; audience reaction to
the receipt of a communication product, including favorability of the product, recall and retention of the message
embedded in the product, and whether the audience heeded or responded to a call for information or action
within the message; s. sometimes used as an outcome serving as a dependent variable in research” (Stacks,
2006:14).

Outcome “quantifiable changes in awareness, knowledge, attitude, opinion, and behavior levels that occur as a
result of a public relations program or campaign; an effect, consequence, or impact of a set or program of
communication activities or products, and may be either short term (immediate) or long term; s. the dependent
variable in research” (Stacks, 2006: 15).

*® Process of Behavior Change (O’Sullivan et al., 2003; P. H. T. Piotrow et al., 1997).
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2. Literacia em Saude

2.1. A origem do conceito e sua relacdo com a Promocéo da Saude

O conceito de literacia em saude (health literacy) surge pela primeira vez em 1974, num artigo de
Simonds SK, intitulado “Educagdo para a satde como politica social”*’, onde é apresentado em
estreita relacdo com o conceito de health education. Sem definir propriamente o conceito, o autor
defende a importancia de existirem padr6es minimos para contribuir para a literacia em salde em
todos os programas escolares (Kwan, Frankish, & Rootman, 2006; National Library of Medicine,
2000; Schulz & Nakamoto, 2013; Sgrensen et al., 2012; World Health Organization [WHOQ], 2009a).

Para além desta primeira relacdo com o conceito de health education, ndo se pode também deixar
de tracar o percurso do conceito na sua relagdo com a health promotion. A primeira conferéncia da
Organizacdo Mundial de Salde sobre Promogdo da Saude teve lugar em Ottawa em 1986, onde foi
apresentada a definicdo do conceito: “Promogao da satide é o processo de capacitagdo das pessoas para
aumentar o controlo ¢ melhorar a sua satde” (World Health Organization [WHO], 1986).

A nocdo de Promogdo da Salde proposta nesta conferéncia abrange, nao s6 o fortalecimento das
competéncias e capacidades de cada individuo, mas também as alteragdes necessarias a nivel social,
politico e econdmico para promover a saude. "Vai para além de um foco nos comportamentos
individuais, no sentido de uma ampla gama de interven¢Bes sociais e ambientais” (Organizacdo
Mundial da saude [OMS], 1998a).

Estamos, por isso, perante uma visdo sistémica e global da promogdo da satde, com mudancas a
ocorrer tanto nos individuos como nas estruturas sociais. Um enfoque especial é, ainda, colocado nos
conceitos de participacdo e capacitacdo, enquanto elementos essenciais para que cada individuo
consiga promover a sua prépria salde e contribuir para a salde da comunidade em que se insere.
Encontramos no “The Ottawa Charter” a definigdo das trés grandes linhas estratégicas da Organizagéo
Mundial de Satde (WHO) para a Promogdo da Saude e que vao ao encontro dos modelos de
exceléncia ja abordados anteriormente como o Modelo Integrado de Comunicagdo para a Mudancga
Social de Figueroa e Kincaid (2001): “Estas sdo a advocacy para a saude para criar as condicoes
essenciais para a saude (...) ; permitir que todas as pessoas possam atingir a sua plena saude potencial;
fazer a mediacdo entre os diferentes interesses na sociedade na prossecuc¢do da saude" (World Health
Organization, 1998: 2).

Estas estratégias orientam, por sua vez, as cinco areas de acdo também definidas na Conferéncia de
Ottawa (World Health Organization [WHO], 1986):

e  Construir politicas publicas saudaveis;
e  Criar ambientes de apoio para a saude;

e Reforcar a acdo comunitaria para a saude;

*" Simonds, SK (1974); “Health education as social policy”. Health Educ Monogr;2:1-25.
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e Desenvolver competéncias pessoais;
e Reorientar os servicos de salde.

Desde entdo, tiveram lugar mais sete conferéncias na &rea da promocdo da saude, desenvolvidas
pela Organizacdo Mundial de Saude: em Adelaide, em 1988; em Sundsvall, em 1991; em Jakarta, em
1997; no Meéxico, em 2000; em Bangkok 2005; em Nairobi, em 2009; e, mais recentemente em
Helsinquia, em 2013 (World Health Organization [WHQ], s.d.).

E através da “Declaragdo de Jacarta sobre Promogdo da Satde no Século XXI” que se d4 mais um
grande passo na definicdo da importancia da promocao da saude, langando as bases para o surgimento
de um novo conceito no vocabulario da WHO: o de health literacy. Na Declaracdo de Jakarta é
afirmada a importancia da aprendizagem, da educacdo e informacdo para a promog¢do da salde,
garantindo assim a participacdo e a capacitacdo dos individuos: "a aprendizagem sobre salide promove
a participacdo. O acesso a educacao e a informagcdo é essencial para alcancar a participacao efetiva e o
empoderamento das pessoas e das comunidades™ (World Health Organization [WHO], 1997).

A Organizag¢ao Mundial de Satde, no seu “Health Promotion Glossary” de 1998, apresenta entéo a
relagéo entre a health education e health literacy:

A educacdo para a salde compreende oportunidades conscientemente construidas de
aprendizagem que envolvem alguma forma de comunicacdo destinada a melhorar a literacia
em salde, incluindo o aumento dos conhecimento e desenvolvimento de competéncias que
se revelem (teis para a saude individual e comunitéaria (World Health Organization [WHQO],
1998a: 4).

Surge, também, neste mesmo documento, a primeira definicdo da WHO de health literacy:

A literacia em salde representa as competéncias cognitivas e sociais que determinam a
motivacdo e a capacidade dos individuos para ter acesso, compreender e utilizar a
informagdo de forma a promover e manter uma boa salde.

A literacia em salde implica o alcance de um nivel de conhecimentos, competéncias
pessoais e confianca para tomar decisdes que melhorem a salde pessoal e comunitéria,
alterando estilos e condicdes de vida. Assim, a literacia em salde significa mais do que ser
capaz de ler folhetos e fazer anota¢Bes. Melhorando o acesso a informacéo sobre salde e a
capacidade dos individuos para a usar eficazmente, a literacia em salde é vital para o
empoderamento. A literacia em salde é, ela prdpria, dependente de niveis gerais de
literacia. Baixos niveis de literacia podem afetar diretamente a salde das pessoas,
limitando o seu desenvolvimento pessoal, social e cultural, bem como dificultando o
desenvolvimento da literacia em satde (World Health Organization [WHO], 1998a: 10).

Nesta definicdo de 1998 encontramos j& aquilo que é o conceito de health literacy, numa acegdo
que compreende um conjunto de mudancas necessarias a ocorrer ao nivel dos conhecimentos, atitudes
e comportamentos, tendo como fim Gltimo o empoderamento dos individuos para que se tornem eles
préprios atores da mudanca, seja para contribuir para a sua propria satde, como para contribuir para a

salide da comunidade em que se inserem.
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Em 2009, mais de uma década depois da primeira definicdo do conceito, na sétima Conferéncia
sobre Promocdo da Saude, que teve lugar em Nairobi, a WHO reitera a importancia da literacia em
salde, constituindo-a como uma das cinco faixas tematicas da conferéncia, verificando-se, assim, a
inegavel relacdo entre os conceitos de promocéo da salde e literacia em saude e, mais ainda, entre esta
e a mudanga de comportamentos:

e Faixa 1: Empoderamento da Comunidade

e Faixa 2: Literacia em salde e comportamentos de saude

e Faixa 3: Fortalecimento dos sistemas de saude

o Faixa 4: Parcerias e acOes intersectoriais

e Faixa 5: Capacitacdo para a promocao da saude (World Health Organization
[WHO], 2009b).

No entanto, mesmo antes da Conferéncia de Nairobi, comegavam a ser dados 0s primeiros passos
na investigac&o sobre literacia em saude:

(...) uma constelacdo de competéncias, incluindo a capacidade bésica de leitura e de
desempenhar tarefas numéricas para funcionar no ambiente de cuidados de saide (Ad Hoc
Committee on Health Literacy for the Council on Scientific Affairs - American Medical
Association, 1999: 553).

(...) competéncias pessoais, cognitivas e sociais que determinam a capacidade dos
individuos para aceder, compreender e utilizar informacéo que promova e mantenha uma
boa satde (Nutbeam, 2000: 263).

O grau em que os individuos tém a capacidade para aceder, processar e compreender
informacdes bésicas de salde e servigos necessarios para tomar decisGes de salde
apropriadas (U.S. Department of Health & Human Services, 2001: 7-8).

(...) capacidades e competéncias evolutivas necessarias para encontrar, compreender,
avaliar e utilizar informagdo sobre salde e conceitos que permitam fazer escolhas
informadas, reduzir os riscos para salide e melhorar a qualidade de vida (Zarcadoolas,

Pleasant, & Greer, 2003: 119).

O grau em que os individuos tém a capacidade para aceder, compreender e comunicar
informagBes para se envolverem nas exigéncias dos diferentes contextos de salde,
promovendo e mantendo a salide ao longo de toda a sua vida (Kwan et al., 2006: ii).

(...) uma capacidade funcional relacionada com as competéncias basicas de literacia e
como estas afetam a capacidade das pessoas para aceder e usar informagdes de saude” (Ad
Hoc Committee on Health Literacy for the Council on Scientific Affairs - American
Medical Association, 1999).

As definicBes acima apresentadas de literacia em salde, anteriores & Conferéncia da OMS
(Organizacdo Mundial de Saude) em 2009, definem o conceito sobretudo numa perspetiva das
capacidades para aceder, compreender e utilizar informagdo relacionada com a salde, permitindo a

tomada de decisfes com beneficios para a satde.
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2.2. Literacia em Saude e Empoderamento
Definir o conceito de literacia em salde passa, forcosamente, por definir os dois termos que lhe estdo
subjacentes: literacia e salde.

No que diz respeito ao primeiro, a defini¢cdo proposta pela UNESCO (United Nations Educational
Scientific and Cultural Organization) afigura-se como uma das mais completas e que engloba os
varios aspetos da literacia, seja 0 seu impacto a nivel individual, como a sua importancia para a
comunidade e para a sociedade:

Literacia é a capacidade de identificar, compreender, interpretar, criar, comunicar e calcular,
usando materiais escritos associados a diferentes contextos. A literacia envolve uma aprendizagem
continua para habilitar os individuos a atingir seus objetivos, desenvolver os seus conhecimentos e
potencial, e participar plenamente na sua comunidade e sociedade em geral (United Nations
Educational Scientific and Cultural Organization [UNESCO], 2004: 13).
Importa compreender, neste ambito, os varios tipos de literacia: fundamental, cientifica, civica e
cultural (Zarcadoolas et al., 2003; Zarcadoolas, Pleasant, & Greer, 2005):

1) Literacia Fundamental: capacidade para ler, escrever, efetuar célculos, compreender
uma lingua, nimeros ou simbolos matematica;

2) Literacia Cientifica: conhecimento de conceitos cientificos, capacidade para
compreender técnicas complexas e aspetos relacionados com a tecnologia, incluindo-se nesta
categoria a utilizacdo de jargdo especializado;

3) Literacia Civica: consciéncia dos problemas publicos, capacidade para compreender
como as decisfes individuais afetam a saude publica e capacidade para compreender a
informacdo mediada;

4) Literacia Cultural: capacidade para reconhecer e utilizar os aspetos contextuais do
individuo, como as crengas coletivas, costumes culturais, identidade social para a
interpretacdo e uso da informacéo, neste caso relacionada com salde.

Entende-se, assim, a literacia como um conceito amplo que vai muito além da capacidade para ler,
escrever e interpretar, contemplando a participacdo ativa e a capacitacdo dos individuos, de modo a
gue possam ndo s6 aumentar 0s seus conhecimentos e capacidades, mas que se tornem também
agentes ativos na sociedade em que se inserem.

Por sua vez, o conceito de salde, j& definido anteriormente na acecdo da Organiza¢do Mundial de
Saude, vem juntar-se ao de literacia, dando nome a uma realidade cada vez mais importante nos
tempos atuais: a capacitacdo dos individuos e da sociedade para promoverem tanto a sua propria
salde, como a saude publica (World Health Organization [WHQ], 2009a).

Esta capacitacdo passa, inevitavelmente, pela aquisi¢do de conhecimentos, pelo que neste trabalho
se defende uma abordagem abrangente que inclui uma perspetiva de salde individual e uma

perspetiva de saude publica, contemplando a aquisicdo, a compreensdo, a avaliacdo e a utilizacdo dos
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conhecimentos como componentes integrais da literacia em saude (Abel, 2007; Eir6-Gomes &
Atouguia, 2012; a. Pleasant & Kuruvilla, 2008; Zarcadoolas et al., 2005)

Em Portugal, o Instituto Nacional de Saude Dr. Ricardo Jorge, organismo publico integrado na
administracdo indireta do Estado, sob a tutela do Ministério da Saude, resume assim as competéncias
em literacia em satide™:

1- Competéncias basicas em satde que facilitam a adogdo de comportamentos protetores da
saude e de prevengdo da doenga, bem como o autocuidado;

2- Competéncias do doente, para se orientar no sistema de salde e agir como um parceiro
ativo dos profissionais;

3- Competéncias como consumidor, para tomar decisdes de salde na selecdo de bens e
servigos e agir de acordo com os direitos dos consumidores, caso necessario;

4- Competéncias como cidaddo, através de comportamentos informados como o
conhecimento dos seus direitos em salde, participacdo no debate de assuntos de salde e
pertenca a organizagdes de saude e de doentes (Instituto Nacional de Saude Dr. Ricardo
Jorge, sem data)

A literacia em salde envolve, de facto, variadas competéncias ou variados niveis, comegando nas
capacidades mais funcionais e terminando no envolvimento e capacitacdo. A Organiza¢do Mundial de
Saude, define, neste sentido, trés niveis de literacia em sadde:

1) Literacia Funcional: capacidade para ler receitas médicas, consentimentos, rétulos de
produtos e medicamentos e informacdo sobre cuidados de saude; capacidade para
compreender informagdo oral e escrita, transmitida por profissionais da &rea da salde;
capacidade para seguir as diretrizes e tomar a medicacdo corretamente.

2) Literacia Conceptual: capacidade para compreender, avaliar e utilizar informagdo e
conceitos sobre salde, permitindo a tomada de decisbes e escolhas informadas, reduzir riscos
para a salde e aumentar a qualidade de vida.

3) Literacia em salde como Empoderamento: refor¢o da cidadania ativa, promovendo o
compromisso com a promogdo da saude, esfor¢os de prevencdo e envolvimento pessoal em
compreender os seus direitos como doentes e a sua capacidade para utilizar os sistemas de
salide; agir como consumidores informados sobre os riscos dos produtos e sobre os
prestadores de servigos de saude; agir a nivel individual ou coletivo, participando no sistema
politico e social para a promocéao da satde (World Health Organization [WHO], 2009a).

De salientar, ainda, a proposta de Nutbeam (2000) de trés niveis de literacia em satde:

1) Literacia basica ou funcional;

2) Literacia comunicativa / interativa;

3) Literacia critica.

*® A denominacéo utilizada pelo Instituto Nacional de Satude Dr. Ricardo Jorge é a de literacia em sadde.
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Em primeiro lugar, a literacia basica ou funcional envolve as competéncias basicas de leitura e
escrita para a interpretacdo de documentos, como receitas médicas, bulas, regulamentos, diretrizes,
entre outros. Esta, por isso, relacionada com a componente da informagdo, como por exemplo a
transmissdo de informacdo factual sobre riscos de saude e utilizagdo dos servicos de saude. Os
resultados a este primeiro nivel passam, a nivel individual, por exemplo, pelo aumento dos
conhecimentos sobre riscos e servigos de salde e, a nivel comunitario, pelo aumento da participagdo
da populacdo em programas de salde.

Por sua vez, a literacia comunicativa/interativa envolve competéncias cognitivas e sociais mais
avancadas, que permitam a participacdo em atividades, a compreensdo de diferentes formas de
comunicacdo e a sua aplicacdo no dia-a-dia. A nivel individual, os resultados podem passar pela
melhoria da capacidade para agir com conhecimento, maior motivagdo e confianga em si proprio e, a
nivel comunitario, pelo aumento da capacidade para influenciar normas sociais e envolver-se em
grupos sociais, relacionando-se por isso com o conceito de advocacy, cuja importancia foi ja discutida
anteriormente neste trabalho.

O ultimo nivel, a literacia critica para a salde estd relacionada com a capacidade para analisar
criticamente a informacéo e utiliza-la de modo a assegurar o controlo em determinadas situagdes. Esta,
por isso, intrinsecamente ligado & autonomia e empoderamento. A nivel individual, os resultados
podem verificar-se na melhoria da resisténcia individual as adversidades econémicas e sociais e, a
nivel comunitario, no aumento da capacidade de agir sobre os determinantes econémicos e sociais na
saude, assim como na melhoria da capacitacdo geral da comunidade (Nutbeam, 2000).

A definicdo de health literacy da WHO espelha precisamente estes varios niveis, afirmando que
literacia em satide é mais do que saber ler. E promover o acesso & informacdo e capacitar para que
cada um consiga utiliza-la eficazmente, sendo, por isso, um elemento fulcral de empoderamento e
participacdo civica (World Health Organization [WHO], 1998a, 1998b).

O conceito de empoderamento assume, indubitavelmente, um papel de destaque quando se trata de
definir o que é e quais os efeitos de uma sociedade com um grau de literacia em salde elevado, ou
seja, uma sociedade em que a promocgdo da saude é, de facto, uma realidade (Commission Of The
European Communities, 2007; Schulz & Nakamoto, 2013; WHO Regional Office for Europe, 2013).

A literacia em salde significa empoderamento. A literacia em salde radica-se no
movimento de promocdo de salde, com o objetivo de capacitar as pessoas como
cidaddos, membros da for¢ca de trabalho, consumidores e pacientes, para que possam
tomar melhores decisdes sobre sua satde e melhorar as suas competéncias na gestéo da
sua propria saude. Empoderamento é tanto um processo através do qual as pessoas
obtém mais controlo sobre suas vidas, a sua salde e os seus determinantes, como um
resultado que reflete a capacidade das pessoas - individuos ou comunidades — para
influenciar 0 mundo. Através do empoderamento, 0os programas de literacia em sadde

contribuem para democratizar o sistema de salde e para alcangar um compromisso mais
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forte para a salde e bem-estar nas comunidades e na sociedade em geral (WHO
Regional Office for Europe, 2013: 22-23).

Esta nocédo de literacia em saude engloba, assim, aquilo que tem vindo a ser definido na literatura
como public health literacy *°, incluindo tanto a componente individual como a componente publica
da literacia em saude, indissociaveis no processo de capacitagdo e empoderamento (Commission Of
The European Communities, 2007; WHO Regional Office for Europe, 2013)

Entende-se, em primeira instancia, a literacia em salde, como um conjunto alargado de
capacidades que sdo necessarias para a procura, obtencdo, interpretacdo, discussdo e uso de
informagBes que permitam, por sua vez, tomadas de decisdo informadas e que promovam a saude,
contribuindo para uma melhor qualidade de vida. Mas mais do que isso, a literacia em salde pressupde
o verdadeiro envolvimento e mobilizacdo para a promog¢do da salde, constituindo-se, como um
elemento determinante no que diz respeito ao estado da salde publica de uma determinada sociedade.

Pensemos no papel a literacia em salde desempenha no seio de uma sociedade. Aqui, a
no¢do de informagdo ganha especial relevo mas ndo nos podemos esquecer que a
informacdo é s6 o primeiro passo que leva a uma mudanga de comportamentos; muitos
outros continuam a ser necessarios. De facto, a informagdo e o conhecimento s&o um
sindbnimo de poder. Poder para prevenir a doenca, poder para procurar apoios, poder
para esclarecer davidas, poder para ter ao seu dispor as ferramentas necessarias para o
inicio de um processo de mudanga. Se ndo houver conhecimento e, mais do que isso, se
ndo houver um elevado nivel de literacia em salde, a populagdo (ou o individuo
enquanto cidaddo autbnomo) ndo sabera como prevenir-se de uma doenga, como apoiar

0 seu tratamento, como procurar que apoios e ajudas estdo disponiveis, entre outros
aspetos (Eir6-Gomes & Atouguia, 2012: 107)

As consequéncias de baixos indices de literacia em satde afetam ndo s6 a vida da prépria pessoa,
como também assumem repercussdes a nivel demografico, sociopolitico, psicossocial e cultural. Num
mundo ideal, os cidaddos possuiriam elevados niveis de literacia em sadde: teriam as bases para
procurar informagéo, conhecer os fatores influenciadores e tomar decisdes informadas sobre a sua
salde, da sua familia e comunidade. Consequentemente, teriam comportamentos mais preventivos e
saudaveis, seriam capazes e teriam consciéncia da importancia de lutarem pelos seus direitos
(Edwards, Wood, Davies, & Edwards, 2012; National Coalition for Literacy, 2009; Don Nutbeam,
2008; A. Pleasant, 2011; Sgrensen et al., 2012; Zarcadoolas et al., 2005).

Ao longo de toda a vida, deparamo-nos com situagdes em que a literacia em satde é fundamental.

Seja para compreender uma receita medica ou a bula de um farmaco, a explicagdo de um médico,

9 «(_..) public health literacy is defined as the degree to which individuals and groups can obtain, process,
understand, evaluate, and act on information needed to make public health decisions that benefit the

community.” (Freedman et al., 2009: 446)
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interpretar o relatério de um exame ou procurar informagdo sobre a doenga diagnosticada a um
familiar, existem uma série de competéncias que se tornam necessarias (Institute of Medicine [IOM],
2004; Kobylarz, Pomidor, & Pleasant, 2010; National Library of Medicine, 2000; National Network of
Libraries of Medicine, 2010; Parker, 2009).

Em primeiro lugar, é necessario que a informacao esteja disponivel, mas ndo basta. E necessario
que os individuos sejam capazes de a procurar, interpretar e compreender. A nogdo de compreensdo
ganha aqui especial importancia, na medida em que sem ela jamais se atingira um nivel favoravel de
literacia em salde e, consequentemente, jamais se obterdo mudancas quer ao nivel dos conhecimentos,
quer das atitudes e comportamentos.

Para além destas competéncias ao nivel da procura, interpretacdo e aplicacdo de conhecimentos é
cada vez mais importante que os individuos estejam verdadeiramente capacitados para se tornarem
agentes de mudanga. Mais do que saber onde encontrar informacéo, mais do que compreender essa
informacdo, pretende-se que os individuos se tornem difusores da mensagem, levando a que outros
também mudem 0s seus comportamentos e se tornem capazes de, por si, reivindicar junto dos sistemas
politicos, sociais e de salde, aquelas que sdo as suas reais necessidades.

Para tal, é necessario que, em cada sociedade, se reinam esforgos e que diferentes intervenientes
assumam a responsabilidade de melhorar a literacia em salde, nomeadamente o sistema educativo, o
sistema de saude e o sistema cultural. Também a sociedade civil € chamada, neste &mbito, a ter um
papel a desempenhar na promocao da satide enquanto um bem comum.

Isto requer que o desenvolvimento de estratégias deva ser feito em colaboracdo com a
sociedade civil por forma a assegurar que as necessidades e o conhecimento das
comunidades apoiem o processo de mudanca no pais (Instituto Nacional de Saude Dr.

Ricardo Jorge, sem data).

2.3. Modelos Conceptuais para a Literacia em satde
A relagdo entre a literacia em salde e a promog&o da saude € inquestionavel, assumindo cada vez mais
um papel de destaque e com impacto no funcionamento dos sistemas de salde e sociais. A realidade
gue vivemos em pleno século XXI impde que se abandone o conceito de literacia em salde enquanto
mera capacidade para procurar e interpretar informacéo sobre saude. Hoje, pede-se aos cidaddos que
se tornem agentes de mudanca e que, de forma informada e esclarecida, promovam a sua prépria satde
e contribuam para a promocéo da dos seus familiares e comunidade em gue se inserem.

Os modelos conceptuais da literacia em saude de Nutbem (2000) e Sgrensen et al. (2012) que a
seguir de apresentam seguem precisamente esta linha de pensamento, olhando para a literacia em
sallde como um conceito abrangente e como uma realidade com impacto a nivel individual e a nivel

social, onde a participacdo, o empoderamento e a advocacy assumem um papel de destaque.
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2.3.1. Modelo conceptual da literacia em satde de Nutbeam (2000)

O modelo conceptual de literacia em saide de Nutbeam apresenta a educacdo para a saude e a
comunicacgdo para a saide como elementos da promocao da salde. Por sua vez, a literacia em salde
surge como um resultado direto das acdes para a promogdo da satde (Nutbeam, 1996, 2000; World
Health Organization [WHQ], 1998Db).

Figura 2.2 - Modelo conceptual da literacia em sadde de Nutbeam (2000)
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Fonte: Traduzido e Adaptado de Nutbeam (2000)

O modelo de Nutbeam representa todo o processo da literacia em salde enquanto resultado dos
esforcos para promocao da saude. Em primeiro lugar, as acGes de promocdo da salde contemplam a
educacgdo ou informagdo, incluindo materiais informativos e contetdos veiculados pelos 6rgdos de
comunicacdo social. Incluem também a¢des de mobilizacdo social e de advocacy, enquanto elementos
essenciais para promover a participacao e envolvimento.

Estes trés tipos de acOes resultardo, entdo, em trés tipos de outcomes, sendo o primeiro a literacia
em saude, entendida neste patamar como a obtencdo de conhecimentos e competéncias que promovam

a saude, ou seja, entendida na Otica da literacia funcional, o primeiro nivel de literacia em saide da
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World Health Organization [WHO] (2009a). Os restantes outcomes diretos compreendem, por sua vez,
a acdo e influéncia social e as politicas publicas para a saude. No seu conjunto, estes outcomes diretos
da promogdo da saude contribuem para resultados intermédios de salde, como comportamentos e
estilos de vida mais saudaveis, melhores servigos de salde e ambientes que promovam a saude.

No topo da pirdmide encontramos 0s outcomes sociais e de saude, os fins Ultimos para os quais a
promocéo da satde contribui e que se assumem como resultados da literacia em satde. No entanto, é
necessario salientar que a literacia em saude, por si s6, ndo leva a todos os outcomes definidos. Tal
como representado no modelo, a par da literacia em salde, as a¢Oes sociais e as politicas publicas séo

elementos indispensaveis.

2.3.2. Modelo conceptual da literacia em satde de Sgrensen et al. (2012)
Em 2012, Sgrensen et. al., procederam a uma revisdo da literatura do conceito de literacia em saude
tendo chegado a uma das mais completas definicdes:
A literacia em salde esté ligada a literacia e compreende os conhecimentos, motivacgdes e
competéncias necessarias para aceder, compreender, avaliar e aplicar informagdes sobre
salde, de modo a que se possam fazer julgamentos e tomar decisGes no dia-a-dia
relacionadas com os cuidados de saude, prevencdo de doencas e promogdo da salide, com 0
objetivo de manter ou promover a qualidade de vida durante todo o ciclo de vida (Serensen
etal., 2012: 3).
Na mesma obra, os autores apresentam a sua proposta de um modelo conceptual da literacia em
salde, sequido pela WHO (WHO Regional Office for Europe, 2013) e ja adaptado para a lingua
portuguesa por Saboga-Nunes (2014).

Figura 2.3 - Modelo conceptual da literacia em satde de Sgrensen et al. (2012)
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Fonte: Saboga-Nunes (2014), adaptado de Sgrensen et al. (2012)
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O modelo de Sgrensen et al. (2012) surge como uma tentativa dos autores de congregar as varias
dimensdes, aspetos e impactos da literacia em saude. Os trés principais dominios encontram-se
representadas nas figuras ovais concéntricas, num modelo de proximidade e distancia dos fatores de
impacto da literacia em sadde.

No centro encontramos quatro dimensdes correspondentes as quatro capacidades da literacia em
saude: (1) aceder; (2) compreender; (3) avaliar; e (4) aplicar a informacdo sobre saude. No seu
conjunto as quatro dimensdes englobam os trés niveis da literacia em satde propostos por Nutbeam
(2000).

(1)Acesso refere-se a capacidade para procurar e obter informacdo sobre salde; (2)
Capacidade de Compreensdo refere-se a aptiddo para compreender a informacdo sobre
salide a que se tem acesso; (3) Avaliar descreve a capacidade para interpretar, filtrar, julgar
e avaliar a informacdo sobre salde a que se tem acesso; (4) Aplicar refere-se a capacidade
para comunicar e utilizar a informacéo sobre salde para tomar decisdes que mantenham ou

promovam a saude (Sgrensen et al., 2012: 9).

Todo este processo resulta em aquisicdo de conhecimentos e capacidades que permitirdo ao
individuo enveredar pelas trés dimensdes da literacia em saude: cuidados de salde; prevencdo da
doenca; e promocao da saude. Em cada uma das trés dimensdes, seja enquanto utente dos cuidados de
salde, seja enquanto pessoa em risco de desenvolver ou contrair uma doenca ou, ainda, enquanto
cidaddo envolvido nos esforgos de promogdo da saude na comunidade, o individuo passara pelas
quatro dimensd@es da literacia em salde, que comegam com a aquisi¢do de conhecimentos e terminam

na mudanga de comportamentos.

Quadro 2.1 - Matriz das quatro dimensdes da literacia em saude aplicadas aos trés dominios da saude

Cuidados de Saude

Acesso a Compreensdo da Avaliagdo da Aplicagdo / uso da
informacéo informacéo informacéo informacéo
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informacéo médica e
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informacéo médica
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questdes médicas
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Capacidade para
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derivar o seu
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e social e derivar o
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Fonte: Traduzido e adaptado de Sgrensen et al., (2012)
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Tanto nos cuidados de salide, como na prevencao da doenga ou na promogao da saude, é exigido a
cada um a capacidade para procurar a informacao, interpreta-la, analisar e avaliar a sua importancia e
aplicar os conhecimentos, sempre numa Otica de ultrapassar as eventuais barreiras a salde,
promovendo o seu bem-estar e qualidade de vida, assim como o da sua familia e comunidade.

Analisando 0 modelo de Sgrensen et al., (2012) encontramos bem patente a importancia das
mudancas tanto a nivel individual, como a nivel populacional ou comunitério j& discutidas
anteriormente. O eixo horizontal demonstra-nos que, para a esquerda se encontram os fatores mais
individuais e, para direita 0s mais populacionais. Do mesmo modo, encontramos a esquerda 0s
antecedentes e a direita as consequéncias da literacia em salde. No que diz respeito aos fatores que
influenciam o grau de literacia em salde, encontramos um conjunto de determinantes sociais e
ambientais, como a demografia, a cultura, a lingua, o sistema politico e os sistemas sociais. Por outro
lado, determinantes mais pessoais, como a idade, o género, a etnia, o estatuto socioeconémico, o grau
de educacdo, a profisséo, os rendimentos e a literacia. Por Gltimo, determinantes de contexto, como o
suporte social, a influéncia da familia e outros grupos de referéncia ou o uso dos media (Serensen et
al., 2012).

No que concerne as consequéncias de um grau elevado de literacia em salde nos individuos de uma
determinada sociedade, estas comecam por se evidenciar em comportamentos de salde mais
informados que, por sua vez, levardo a resultados em saude e a melhorias na utilizag&o dos servicos de
salde, assim como a uma reducdo dos custos. Cidaddos com elevado nivel de literacia em salde serao
capazes, por sua vez, de participar em debates publicos e privados sobre salde, medicina e
conhecimento cientifico, tornando-se cada vez mais autbnomos e evidenciando um grau de
empowerment cada vez maior, conceito traduzido por Saboga-Nunes como empoderamento e
conscientizacdo, uma expressdo que pretende traduzir a ideia de que os individuos para além de
conscientes da informacédo, estardo também cientes dos comportamentos que deverao ter e terdo todas
as bases para tal. A nivel individual, os efeitos serdo uma melhoria na qualidade de vida e, a nivel
populacional ou social, um aumento da equidade e sustentabilidade da saude publica (Luis Saboga-
Nunes, Sgrensen, & Pelikan, 2014; Luis Saboga-Nunes, 2014; Sgrensen et al., 2012).

Todo este processo da literacia em salde, incluindo os seus antecedentes e consequéncias, por
depender de tantos fatores, vai sofrendo alteragdes e evoluindo ao longo da vida de cada individuo. De
facto, aquilo que é verdade num dia, ndo o serd 30 ou 40 anos depois, dai a necessidade de uma

adaptacdo constante as novas realidades e exigéncias da sociedade.

2.4. Literacia em saude no Mundo
A investigacdo na éarea da literacia em saude é ainda uma realidade recente e, por isso, em

desenvolvimento. De acordo com Pleasant (2013), os artigos cientificos nesta area comegaram a surgir
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na decada de 90 do século XX e, até 2011, em cerca de 20 anos, foram publicados 569 artigos em
publicacGes peer-reviewed.

Figura 2.4 - Frequéncia de PublicacGes sobre literacia em saude por pais (2011)

Frequency
1
Bz
Bl s
s
B s a0

Fonte: A. Pleasant (2013)

O mapa apresentado por Pleasant (2013) demonstra-nos que muita investigacao ainda é necessaria
desenvolver por todo o0 mundo. Apenas os EUA apresentam mais de 75 publicacdes em 20 anos (360
publicacBes), seguidos da Australia com 48 publicagcbes. Na Europa, o Reino Unido regista 37
publicacdes e todos os restantes paises ficam abaixo das 25, com Portugal a registar apenas 1 artigo.

Os principais resultados desta realidade passam pela ndo existéncia de um conceito uno de literacia
em saude e pela ndo existéncia de uma organizacao global que retna os investigadores nesta area, 0
gue se traduz num corpo cientifico ainda pouco coeso e em desenvolvimento. No entanto, apesar de
ndo ser uma &rea ainda muito explorada, comeca cada vez mais a adquirir importancia no panorama
cientifico, seja na &rea da salide ou na area da comunicag&o.

O relatério “Healthy People 2010” do U.S. Department of Health and Human Services é prova
deste cada vez maior destaque dado a health literacy, com a inclusdo do aumento das competéncias em

literacia em satide como um dos objetivos do “Healthy People 2020 *°.

%0 “The Healthy People 2020 Health Communication and Health IT objectives are geared toward:

Providing personalized self-management tools and resources

Building social support networks

Delivering accurate, accessible, and actionable health information that is targeted or tailored

Facilitating the meaningful use of health IT and exchange of health information among health care and public

health professionals
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Estdo dados os primeiros passos para que o interesse nesta area seja cada vez maior. Contudo, ndo
existem ainda dados que permitam saber o nivel de literacia em satde da popula¢do mundial. Segundo
a Organizacdo Mundial de Saude, os nimeros sdo preocupantes, estimando-se que cerca de metade
dos europeus, ou seja, considerando sociedades desenvolvidas, tenham um fraco nivel de literacia em
satide (WHO Regional Office for Europe, 2013).

Os baixos niveis de literacia em salde sdo muito comuns. Tal como a literacia normal,
também a literacia em salde pode ser medida ao nivel individual, organizacional,
comunitario e populacional. O Inquérito Europeu da Literacia em sadde revelou que 12%
dos inquiridos tém um nivel de literacia inadequado e 35% um nivel de literacia em salde
problematico. A limitada literacia em sade na Europa ndo é, por isso, um problema de uma
minoria da populacdo (WHO Regional Office for Europe, 2013: 15).

Por estes dados se conclui que é necessario que se enveredem esfor¢os em cada pais no sentido de
inverter esta tendéncia. Cidad&dos com maior nivel de literacia em saude poderdo ser uma das solucdes

para uma sociedade mais saudavel, com menos gastos em satde e com uma melhor qualidade de vida.

3. Literacia em Saude Mental

Grande parte da literatura sugere que a populagdo em geral tém baixos conhecimentos sobre
as doencas mentais: sdo incapazes de identificar corretamente doencas mentais, ndo
compreendem os fatores causais subjacentes, tém receio de que aqueles que sdo percebidos
como doentes mentais, tém crengas incorretas sobre a eficicia dos tratamentos, sdo muitas
vezes relutantes em procurar ajuda para problemas mentais e ndo tém certezas sobre como
ajudar os outros” (Bourget Management Consulting for the Canadian Alliance on Mental
Iliness and Mental Health, 2007: 1).

Uma abordagem ao conceito de mental health literacy, em portugués, literacia em salude mental,
assume neste trabalho uma especial importancia uma vez que, muito embora as deméncias sejam uma
doenca do foro neuroldgico e ndo do foro mental, em Portugal s&o consideradas como parte integrante
das doengas englobadas no Programa Nacional de Saide Mental:

A Salde Mental apresenta 5 patologias no top ten das entidades nosoldgicas responsaveis
pela maior incapacidade para a atividade produtiva e psicossocial: a depressdao major (em

lugar cimeiro), os problemas ligados ao alcool, as perturbagdes esquizofrénicas, as doengas

Enabling quick and informed response to health risks and public health emergencies

Increasing health literacy skills

Providing new opportunities to connect with culturally diverse and hard-to-reach populations

Providing a trained workforce for the design of programs and interventions that result in healthier behaviors

Increasing Internet and mobile access.” (U.S. Department of Health and Human Services, 2012: 11-5)
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bipolares e as deméncias (DGS - Programa Nacional para a Saude Mental - Dire¢do de
Servigos de Informacdo e Andlise, 2013: 90).

Apresenta-se, por isso, uma breve caracterizacdo do conceito, enquanto derivacdo da nocdo de
literacia em salde e transversal a qualquer area da saude, ndo aprofundando a sua revisdo teorica e
centrando a andlise nos aspetos que podem ser considerados como validos para a area das deméncias.

Segundo o Bourget Management Consulting for the Canadian Alliance on Mental Iliness and
Mental Health, o conceito de literacia em saide mental deriva do conceito de literacia em satde e foi
definido em 1997 por Anthony Jorm®* como “conhecimentos e crengas sobre doengas mentais que
ajudam ao seu reconhecimento, gestdo e prevencdao” (Jorm et al, 1997a in Bourget Management
Consulting for the Canadian Alliance on Mental Iliness and Mental Health, 2007: 8), compreendendo
0s seguintes fatores:

e Capacidade para reconhecer doencas especificas ou diferentes tipos de disturbios
psicolégicos;

e Conhecimentos e crencas sobre fatores de risco e causas;

e Conhecimentos e crencas sobre intervencdes de autoajuda;

e Conhecimentos e crencas sobre ajuda profissional disponivel;

e  Atitudes que facilitem o reconhecimento da necessidade e adequada procura de ajuda;

e  Conhecimentos sobre como procurar informac6es na area da salde mental.

Tornam-se, assim, evidentes as consequéncias que podem advir de reduzidos niveis de literacia em
salde mental (Loureiro et al., 2013; May, Rapee, Coello, Momartin, & Aroche, 2014). A capacidade
para reconhecer os primeiros sinais de uma doenga mental séo de especial importancia na medida em
que o correto encaminhamento e diagnostico atempado poderdo contribuir para uma intervengao
farmacoldgica e ndo farmacolégica adequada, levando ao ndo agravamento dos sintomas e,
consequente, a colaboragdo para uma melhor qualidade de vida da pessoa e dos que a rodeiam.

Por sua vez, o conhecimento dos fatores de risco e causas da doenga é importante na medida em
gue poderdo, no futuro, vir a reduzir as taxas de prevaléncia. Pessoas mais informadas e esclarecidas
poderdo adotar comportamentos preventivos e, assim reduzir o seu risco de vir a desenvolver
determinada doenga.

O terceiro elemento da literacia em salide mental passa pelos conhecimentos de intervengdes para o
doente conseguir lidar melhor com a sua doenga. Em casos de doencas como as deméncias, este fator

assume um papel importante em casos de diagndstico precoce da doenca, em que o doente terd ainda

5! Jorm, A.F., Korten, A.E. , Jacomb, P.A., Christensen, H., Rodgers, B. & Pollitt, P. (1997). “Mental health
literacy”: A survey of the public’s ability to recognize mental disorders and their beliefs about the effectiveness

of treatment. Medical Journal of Australia. 166: 182-186
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as capacidades para tomar decisdes. No entanto, nos casos em que a doenca € diagnosticada em fases
mais avangadas, a tomada de decisdo sobre intervencdes acaba por recair sobre os cuidadores.

Os conhecimentos sobre as ajudas profissionais ao dispor sdo o quarto elemento em destague na
definigdo de Jorm (2000), podendo prender-se com tratamentos farmacoldgicos ou outras intervengdes
que possam contribuir para o alivio dos sintomas, para o retardamento da progressdo da doenca e, nos
casos em que tal é possivel, para um tratamento e cura.

No que diz respeito as atitudes que facilitem o reconhecimento do problema e a procura de ajuda
adequada sdo, também, um elemento chave para a literacia em salude mental uma vez que, no caso
especifico das deméncias, € necessario contrariar a tendéncia para o isolamento e promover o
envolvimento na sociedade. Assim, conseguir-se-4& um aumento da qualidade de vida tanto para os
doentes, como para 0s seus cuidadores.

Por ultimo, o sexto elemento diz respeito aos conhecimentos sobre como encontrar informagao, ou
seja, a importancia dos individuos saberem onde procurar informacdo, como ter acesso a mesma e
como reconhecer quais as fontes crediveis e mais adequadas.

Assim sendo, a literacia em salde mental assume-se como um conjunto de conhecimentos e
competéncias que permitem ndo s6 o reconhecimento das doengas mentais, como a sua prevencao e
intervencdo em caso de doenca prdpria ou de um familiar.

Tal como na literacia em salde, também a literacia em saude mental tem como fim dltimo a
capacitacdo e empoderamento dos individuos, defendendo-se que pessoas com um grau de literacia em
satde mental adequado poderdo transformar-se em agentes de mudanca, levar os outros a reconhecer
sinais de alerta, a conhecer os fatores de risco, a saber lidar com doentes, a ajudar no dia-a-dia aqueles
que cuidam.

O verdadeiro empoderamento na literacia em salde mental traduzir-se-4 também numa redugéo do
estigma® existente em torno das doencas mentais, que faz com que os doentes e cuidadores vivam
muitas vezes isolados e com que o trabalho de advocacy pelos seus direitos seja ainda muito limitado
na maioria dos casos (Bourget Management Consulting for the Canadian Alliance on Mental IlIiness
and Mental Health, 2007; Mackert, Donovan, Mabry, Guadagno, & Stout, 2014).

Contudo, considera-se, para os efeitos do presente trabalho, como valido o conceito de literacia em
salde em detrimento da especificidade do de literacia em salde mental, na medida em que
cientificamente as deméncias ndo sdo doencas mentais. Tal como salientado pelo Prof. Doutor

Alexandre Castro Caldas:

52 “Negative attitudes and discriminating behaviors towards people with mental illnesses are often referred to as
stigma. Stigma involves negative stereotypes and prejudice and is often measured in terms of social distance (the
degree to which people are willing to interact socially with others)” (Bourget Management Consulting for the
Canadian Alliance on Mental Iliness and Mental Health, 2007: 10)
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A Deméncia ndo é um problema de sadde mental. A Deméncia é um problema que
ultrapassa a salde mental. Problemas de salde mental sdo doencas que estdo bem
estabelecidas, que se conhecem, que tém acompanhamento médico, tém tratamento médico
e portanto devem ser acompanhadas por médico, como psicoses, depressdes, neuroses,
alteracGes de comportamento, desvios varios de conduta. Isto ndo, isto é uma doenga que
esta indexada a idade, que vai aumentar com o aumento da esperanca média de vida e
portanto é um problema nacional grave e como problema nacional grave devia ter uma
atuacdo especifica (Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas, 2015, Entrevista, Anexo ).

Na sec¢do seguinte procura-se apresentar 0s principais aspetos para uma compreensao abrangente
da doenca de Alzheimer e outras deméncias, assim como do seu impacto a nivel individual, social,
econdmico e politico. Este enfoque é justificado pela necessidade de uma ampla anélise da situagdo
antes do desenvolvimento de qualquer estratégia de comunicacdo para a saude e, paralelamente,
também antes de uma qualquer analise & comunicacdo para a salde nesta area, como a que se

desenvolve neste trabalho.

4. Doengas Neurodegenerativas do Envelhecimento: Doenca de Alzheimer e outras Deméncias
A populagdo mundial estd a envelhecer. As melhorias nos cuidados de saude
alcancadas no século passado contribuiram para que a populacdo tenha uma vida mais
longa e mais saudavel. No entanto, também contribuiram para um aumento do nimero
de pessoas com doencgas ndo-transmissiveis, como é o caso da deméncia (World Health
Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International, 2012: 2)

O envelhecimento da populagcdo é um facto que ndo se pode ignorar. Em 2012, o Japdo era o Gnico
pais do mundo com uma proporc¢do de pessoas com mais de 60 anos superior a 30%. Em 2050, serdo
muitos mais e Portugal serd um deles, a par da grande maioria dos paises da Europa, mas também o
Canada, Chile, China, Irdo, Coreia, Tailandia e Vietname. A regido da Africa-subsaariana, apesar de
ser a zona do globo onde a esperanca média de vida é mais baixa, terd registado em 2015 um
exponencial aumento do nimero de idosos, passando de 46 milhdes em 2015 para 157 milhdes em
2050 (World Health Organization [WHQ], 2015b).

O aumento da esperanca média de vida € a grande razdo do envelhecimento da populagdo mundial,
a par do aumento da taxa de sobrevivéncia nos idosos. Para esta realidade contribui, também a
diminuicdo das taxas de fertilidade (United Nations, Department of Economic and Social Affairs,
2013; World Health Organization [WHQ], 2015b). Estes factos traduzem-se no aumento da taxa de
populagéo idosa (com 60 anos ou mais), que passou de 9,2% em 1990 para 11,7% em 2013 e vai
continuar a crescer como a propor¢ao da populagdo mundial, atingindo 21,1% até 2050. Espera-se que
0 numero de pessoas idosas mais do que duplique até 2050, passando dos 841 milhdes que se
registavam em 2013 para mais de 2 mil milhdes em 2050 (United Nations, Department of Economic

and Social Affairs, 2013).
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Quadro 2.2 — Numero e Idosos e Indice de Envelhecimento em Portugal

1981 1991 2001 2011 2014

Idosos
) 1.132.638 | 1.327.543 | 1.705.274 | 1.992.034 | 2.087.505
65 e mais anos
Idosos (%)

65 e mais anos

11.5 13.8 16.5 18.9 20.1

indice de envelhecimento:
_ ) 45.4 70.0 101.6 125.8 138.6
idosos por cada 100 jovens

Fonte: Adaptado de PORDATA - Base de Dados de Portugal (sem data)

Em Portugal, o indice de envelhecimento®, ou seja, 0 nimero de idosos por cada 100 jovens tem
vindo a crescer exponencialmente. Em 1981 registavam-se 45.4 idosos por cada 100 jovens e, 20 anos
depois, em 2001, a barreira dos 100 idosos por cada 100 jovens estava ja ultrapassada. Em 2014, o
nUmero ia ja em 138.6 idosos por cada 100 jovens, o que demonstra a elevada taxa de envelhecimento
do nosso pais (PORDATA - Base de Dados de Portugal, sem data).

Com o aumento da idade, aumentam também os riscos de problemas de saude. No entanto, seria
errado pensar que a presenca de uma doenga numa idade mais avancada significa que a pessoa ja nao é
mais saudavel. Muitos idosos mantém uma boa capacidade funcional e experimentam altos niveis de
bem-estar, apesar da presenca de uma ou mais doencas (World Health Organization [WHO], 2015b).

A Organizacdo Mundial de Saude identifica as dez doengas mais incapacitantes na populagédo com
mais de 60 anos: perda de audicdo, dores nas costas e pescogo, doenga pulmonar obstrutiva cronica,
depressdo, quedas, diabetes, doenca de Alzheimer e outras Deméncias, problemas de viséo,
osteoartrite e cataratas. Especificamente no que concerne a doenca de Alzheimer e outras deméncias, 0
impacto é mais significativo nos paises de alto rendimento, os paises onde a populacdo é mais
envelhecida e onde a consciencializagdo sobre a importancia do diagndstico é também maior (World
Health Organization [WHO], 2015b).

A doenca de Alzheimer surge, assim, no quadro das doengas do envelhecimento mais
incapacitantes, como a doenca neurodegenerativa mais comum. Entendem-se as doencas
neurodegenerativas como estados debilitantes que resultam da degeneracdo progressiva e/ou na morte
das células nervosas e neurénios, causando a perda de capacidades, seja ao nivel do movimento ou do
funcionamento cerebral (European Commission, sem data; JPND | Neurodegenerative Disease

Research, sem data; National Institute of Environmental Health Sciences [NIEHS], sem data).

> 0 indice de envelhecimento é o nimero de pessoas com 65 e mais anos por cada 100 pessoas menores de 15

anos. Um valor inferior a 100 significa que hd menos idosos do que jovens.
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4.1. Deméncias e Doenca de Alzheimer
A Deméncia ¢é por definicdo uma alteracdo das capacidades. Como a palavra indica é a
perda da mente, é uma deterioracdo da capacidade mental do individuo. Ha vérias formas
de isso acontecer, conforme particularmente a regido cerebral afetada e os mecanismos de
funcionamento do sistema nervoso central que esta afetada, mas a Alzheimer é uma das
formas de Deméncia. Portanto a Deméncia é mais inclusiva, &€ mais abrangente e a Doenca
de Alzheimer é uma das formas de Deméncia em que as alteragcdes particularmente
comegam do tipo cognitivo, comegando por afetar a memoria. E uma doenga progressiva,
que é terminal, ou seja geralmente termina na morte, ainda ndo ha cura, mesmo em termos
de modificacdo do curso os instrumentos sdo muito pouco eficazes, ou até ineficazes se
quisermos. (...) Portanto a Deméncia é uma perda da mente, como 0 nome indica, ha vérias
formas consoante 0 mecanismo e a doenga que esta por tras, e ha variadissimas, e a de
Alzheimer ¢ de facto responsavel por cerca de 2/3 a 3/4 das Deméncias (isto sdo nlimeros
aproveitados do que sdo estudos epidemioldgicos crediveis de outros paises), estamos a
falar de nimeros estimados. A atencdo que se da & Doenca de Alzheimer, evidentemente
justifica que de todas as associaces de doentes, as associacdes de Alzheimer sejam as que
tém claramente mais impacto, muito embora, como sabe, quer a Organizacdo Mundial de
Saude, quer outras organizacGes j& hoje falem das Deméncias e ndo apenas da Doenca de
Alzheimer. Até ndo hd muito tempo, o diagndstico de certeza das Deméncias era
necropsico, s6 apés morte, hoje em dia ja ha possibilidade de ir muito longe no diagnéstico
ainda em vida e de ajustar as atitudes consoante o tipo de Deméncia, porque ha umas que
comegam por alteragBes de comportamento, outras por perda de memdria progressiva,
outras por perda de orientagdo, enfim... ha formas diferentes de Deméncia e cada qual tera
que ser abordada de maneira diferente, ndo s6 porque aparecem em idades diferentes, mas
também porque depois tm impactos nas pessoas da familia muito distintos. O diagndstico
inicial é muito importante, muito embora para qualquer das Deméncias ainda hoje ndo haja
cura e os tratamentos sdo muito diferentes e muito limitados. Comeca a haver agora uma
luzinha ao fundo do tdnel quando comegam a ser anunciadas algumas formas de
intervencdo terapéutica que podem vir a modular o curso, nomeadamente da Doenca de
Alzheimer, mas ainda sdo apenas luzinhas ao fundo do tinel, o tinel € um pouco comprido,
ainda (Prof. Doutor Antdnio Leuschner, 2015, Entrevista, Anexo C).
Deméncia &, assim, o termo utilizado para descrever o conjunto de doencas neurodegenerativas que
afetam a memodria, a capacidade intelectual e de raciocinio, as competéncias sociais e que provocam
alteracBes nas reacdes emocionais normais. A deméncia ndo é, por isso, uma doenca especifica. E um
termo geral que descreve uma ampla gama de sintomas associados a perda de competéncias que
reduzem a capacidade da pessoa realizar as atividades quotidianas de uma forma independente.
A Deméncia €, neste sentido, o resultado de danos no cérebro que interferem com a capacidade das
células comunicarem entre si. Quando tal acontece, um conjunto de capacidades vao sendo perdidas,

consoante a area do cérebro afetada, como a memoria, raciocinio ou movimento (Alzheimer’s
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Association, sem data-i, 2015; Alzheimer’s Australia, sem data-b; Alzheimer’s Disease International,
sem data-a; Alzheimer’s Society, sem data-b; Associagdo Alzheimer Portugal, sem data-j; NHS
Choices, sem data; World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International, 2012;
World Health Organization [WHO], 2015a). Como referido pelo médico neurologista Dr.Celso
Pontes:

A Deméncia é uma sindrome. Ndo é uma doenca, é uma designacdo que abarca varias

doencas e que se pode definir como uma perturbacdo da capacidade que nds temos de

apreender, nomeadamente apreender fixando com a memdria ou de apreender entendendo a

leitura ou apreender percebendo o calculo, isto é o conjunto de funcdes que nds designamos

por cognitivas. Se temos dificuldade de aprender, isto é, se hd algumas perturbacdes,

nomeadamente da memoria que é aquela mais relevante e que até é uma das mais

facilmente detetaveis pelas pessoas, e se essas dificuldades interferem com as atividades do

seu dia-a-dia, isto é, se ja interferem naquilo que uma pessoa no seu dia a dia precisa para

trabalhar ou precisa para agir, entdo dizemos que hd uma Deméncia. Em resumo, no fundo

a Deméncia € uma perturbacdo das atividades cognitivas que interferem com as atividades

da vida diria (Dr. Celso Pontes, 2015, Entrevista, Anexo O).

A forma mais comum de deméncia € a doenca de Alzheimer, sendo responsével por cerca de 60 a
70% de todos os casos (World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International,
2012; World Health Organization [WHQ], 2015a). Foi pela primeira vez descrita pelo neurologista
alemé&o Alois Alzheimer em 1906/1907, a quem se deve o nome da doenca (Alzheimer Europe, 2015b;
Alzheimer’s Disease International, sem data-b; Associacdo Alzheimer Portugal, sem data-f).

A Doenca de Alzheimer € uma doenca que é caracterizada por um conjunto de alteracfes a
nivel cerebral e que resultam de modificacBes na estrutura do cérebro. Por palavras simples
podemos dizer que existem deposicdo excessiva de substancias anormais no cérebro, que
vao fazer com que progressivamente os neurdnios ou células cerebrais vdo morrendo... a
medida que v8o morrendo, as fungdes que elas desempenhavam comegam a ser dificultadas
e 0 cérebro ndo as pode desempenhar bem, por exemplo memorizar ou falar. Isso vai levar
a uma alteracdo de estado em que se encontram alteracBes cognitivas, alteragcdes de
meméria e outras alteracdes que fazem com que o doente ndo consiga ter uma vida normal,
ou seja, est4d doente porque as suas capacidades cognitivas estdo afetadas. Portanto
podemos dizer que é uma doenca cerebral, neurodegenerativa, que é progressiva, que
comega sobretudo por uma acumulagéo de substancia amiloide e de algumas proteinas em
excesso no cérebro que leva a morte celular e atrofia subsequente com os resultados de
alteracGes cognitivas (Dr. Celso Pontes, 2015, Entrevista, Anexo O).

A doenga de Alzheimer €, assim, um tipo de deméncia que provoca uma deterioracdo global,
progressiva e irreversivel das fungdes cognitivas. Com o seu desenvolvimento, as células cerebrais vao

reduzindo em tamanho e quantidade. Por outro lado, verifica-se a acumulacdo de proteinas anormais
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no cérebro, formando-se emaranhados neurofibrilares™ e placas senis®™. Em resultado, as células
cerebrais deixam de conseguir comunicar entre si e acabam por morrer, reduzindo-se também o
volume do tecido cerebral, levando & perda progressiva das capacidades. A medida que a doenca vai
evoluindo, novas areas do cérebro vao sendo afetadas, perdendo-se as capacidades de forma gradual
(Alzheimer Europe, 2015a; Alzheimer’s Association, sem data-i, 2015; Alzheimer’s Disease
International, sem data-b; Alzheimer’s Society, 2014; Associa¢do Alzheimer Portugal, sem data-f).

No cérebro com Alzheimer:

O cortex encolhe, danificando as regiGes envolvidas com os pensamentos, planos e

lembrancas.

Esse encolhimento é principalmente grave no hipocampo, uma regido do cortex que exerce

papel importante na formag&o de novas lembrancas.

Os ventriculos (espacos preenchidos por fluido dentro do cérebro) ficam maiores (...)

O tecido com Alzheimer possui um nimero bem menor de células nervosas e de sinapses

do que um cérebro saudavel.

As placas, depoésitos anormais de fragmentos de proteina, se agrupam entre as células

nervosas.

As células nervosas mortas e prestes a morrer contém emaranhados neurofibrilares, que séo

formados por filamentos torcidos de outra proteina

Os cientistas ndo sabem ao certo o que causa a morte de células e a perda de tecido em um

cérebro com Alzheimer, mas as placas e emaranhados s3o os principais suspeitos”

(Alzheimer’s Association, sem data-h)

> «0s emaranhados destroem um sistema de transporte de células essencial formado por proteinas. (...)

Nas regides saudaveis:

- O sistema de transporte é organizado em filamentos paralelos ordenados como os trilhos dos trens. As
moléculas de nutrientes, partes de células e outros materiais essenciais viajam nesses “trilhos.”

- Uma proteina chamada tau ajuda os trilhos a permanecerem retos.

Em regibes com formacgédo de emaranhados:

- A tau se converte em filamentos torcidos chamados de emaranhados.

- Os trilhos ndo conseguem mais se manter retos. Eles se rompem e se desintegram.

- Nutrientes e outros suprimentos essenciais ndo conseguem mais se movimentar através das células, que acabam
morrendo” (Alzheimer’s Association, sem data-h).

% «“As placas sdo formadas quando pedagos da proteina chamada beta-amil6ide se agrupam. As beta-amil6ides
vém de uma proteina maior encontrada na membrana gordurosa que envolve as células nervosas.

A beta-amiléide é quimicamente "pegajosa” e se junta aos poucos formando as placas.

As formas mais nocivas de beta-amildide talvez sejam os grupos de pequenos pedagos do que as placas em si. Os
pequenos agrupamentos podem bloquear a sinalizagéo entre as células nas sinapses. Eles também podem ativar
as células do sistema imunoldgico que causam inflamagdes e devoram células deficientes” (Alzheimer’s

Association, sem data-h)
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A doenca de Alzheimer é diagnosticada mais frequentemente em pessoas maiores de 65 anos de
idade. No entanto, embora menos prevalente, a doenga de Alzheimer precoce pode ocorrer em pessoas
mais jovens, representando estes casos cerca de 5% do total de casos de doenca de Alzheimer
(Alzheimer’s Association, sem data-i; Alzheimer’s Disease International, sem data-b; Alzheimer’s
Society, 2014; Associagdo Alzheimer Portugal, sem data-f).

Os sintomas, fases de evolucdo e formas de intervencdo sdo semelhantes na doenca de Alzheimer e
outras formas de deméncia, dai a abordagem geral que se verifica nas instituicGes dedicadas a estas
doencas, como as Associagdes de Doentes por todo 0 mundo e mesmo a abordagem da Organizacdo
Mundial de Saude

Entre as formas de deméncia mais comuns, para além da doenca de Alzheimer, sdo de destacar:

o Deméncia Vascular;

e Deméncia de Corpos de Lewy;

e Deméncia Frontotemporal;

o Deméncia Vascular;

e Doenca Creutzfeldt-Jakob;

e Deméncia Alcodlica (Alzheimer Europe, 2015d; Alzheimer’s Association, sem data-d;
Alzheimer’s Disease International, sem data-f; Alzheimer’s Society, sem data-a; Associagdo

Alzheimer Portugal, sem data-k).

4.1.1. As fases da Deméncia
A medida que a deméncia progride, as capacidades vao, progressivamente, sendo perdidas. Apesar da
evolucdo da doenca diferir de pessoa para pessoa, as caracteristicas da deméncia podem ser
classificadas em trés etapas ou fases:
e Fase Inicial
e Fase Moderada
e Fase Avancada
Na Fase Inicial da deméncia, os sintomas sdo ainda pouco evidentes e, muitas vezes, acaba por
passar despercebida, s6 sendo reconhecida mais tarde, na Fase Moderada, quando os sinais se tornam
mais 6bvios. Nesta fase, 0s sintomas mais comuns sdo pequenos lapsos de memoria, associados
geralmente a cansago ou a esquecimentos normais do processo natural de envelhecimento. A pessoa
pode parecer mais apatica, apresentar um raciocinio mais lento, esquecer-se de objetos espalhados pela
casa, apresentar ligeiras alteracfes do comportamento, entre outros sintomas.
Na Fase Moderada, por sua vez, os sintomas tornam-se mais evidentes e a perda de capacidades
comeca a interferir no desempenho das atividades da vida didria. A pessoa com deméncia ird

progressivamente perdendo a sua memdria, a capacidade de orientacdo espacio-temporal, a capacidade
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para se alimentar e tratar da sua higiene pessoal, podendo mesmo colocar a sua seguranca em causa ao
deambular pela rua ou ao esquecer-se do bico do fogdo aceso. Esta é a fase da deméncia mais longa,
podendo durar varios anos.

Por ultimo, a Fase Avancgada corresponde ao estadio em que a pessoa com Deméncia necessita de
supervisdo permanente. Perde a capacidade de se expressar e comunicar, deixa de ser capaz de se
alimentar sozinha, podendo mesmo perder capacidades de movimento e ficar acamada. Nesta fase, a
pessoa fica geralmente apética, perde a nocdo da sua envolvente, fica sem capacidade de reacdo e mais
vulneravel a outras doengas como a pneumonia (Alzheimer’s Association, sem data-g; Alzheimer’s
Australia, sem data-a; Alzheimer’s Society, 2015b; Associagdo Alzheimer Portugal, sem data-m;
World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International, 2012; World Health
Organization [WHQ], 2015a).

4.1.2. Sintomas de Deméncia
A deméncia caracteriza-se por uma perda progressiva das capacidades e, por isso, 0s seus sintomas

dizem diretamente respeito a estas perdas. De pessoa para pessoa, 0s sintomas variam, ndo existindo
uma ordem pré-determinada nem a presenca de todos os sinais em todos os doentes.

As Associagdes de Doentes, como a Alzheimer Europe, a Alzheimer Disease International ou as
Associagles em Inglaterra, Estados Unidos da América ou Portugal apresentam uma lista de sintomas
como constituindo os sinais de alerta para a procura de aconselhamento médico, chamando a atengdo
para o facto de estes sintomas poderem ser confundidos com sinais do envelhecimento ou com outras
doencas, como a depressao.

Os sintomas mais comuns da deméncia séo:

e Perda de memodria;

e Desorientacdo espacio-temporal;

e Perda de capacidade de raciocinio;

e Perda da capacidade de planeamento e resolucdo de problemas bésicos;

o Dificuldades na execugdo de tarefas do dia-a-dia que, antes, desempenhava
naturalmente;

e Perda da capacidade para perceber imagens visuais e relagdes especiais;

o Dificuldades com a utilizacdo de palavras, seja a falar ou a escrever;

e Arrumar objetos nos lugares errados;

e Alteracdes no humor, comportamento e personalidade;

e Perdade iniciativa;
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e Isolamento social (Alzheimer Association, 2011; Alzheimer Europe, 2015b;
Alzheimer’s Association, sem data-a; Alzheimer’s Disease International, sem data-d;

Alzheimer’s Society, sem data-f; Associagdo Alzheimer Portugal, sem data-q).

4.1.3. Diagnoéstico e Intervengédo

A Deméncia significa que a pessoa deixou de julgar aquilo que esta a sua volta da mesma
maneira que fazia dantes, comega a esquecer-se das coisas, a memoria talvez seja o nlcleo
principal do problema, comega a repetir muitas vezes as coisas, perguntar muitas vezes a
mesma coisa, a esquecer-se de tarefas que tinha de fazer, embora isso ndo seja
completamente invulgar nas pessoas com envelhecimento, que também tém alguns
esquecimentos que sdo aceitaveis, mas estes sdo aqueles que se notam mais, quando a
pessoa é capaz de perguntar trés vezes seguidas a mesma coisa, sem se lembrar que ja
perguntou duas vezes e depois pode haver outros sinais acompanhantes que é ndo ser capaz
de se vestir, ndo ser capaz de se orientar, perder-se na rua... sdo sinais que comegam a
interferir no dia a dia e que em principio vdo ser progressivos e que tém um momento em
que é necessario fazer uma avaliagdo médica conveniente, para se perceber exatamente o
que se estd a passar com a pessoa. Feita a avaliacdo médica, é preciso estabelecer o que se
faz agora e evitar, sobretudo, que as pessoas andem a perguntar a toda a gente o que deve
fazer e a seguir todas as opinides. Um dos problemas que acontece nestes casos é que ndo
ha grande critica em relagdo ao valor das opinides e portanto as pessoas vao ouvir as coisas
que lhes derem mais satisfacdo. O mercado estd invadido de ofertas que sdo absurdas e as
pessoas VAo seguindo essas vias. E preciso que num primeiro momento de aproximagio a
pessoa seja claramente instruida do perigo das sereias e dizer que é isto que se passa e €
preciso dar as pessoas confianga para isso, coisa que ndo acontece no nosso sistema de
saude, que ndo da confianga as pessoas, da desconfianca. As pessoas ndo acreditam e vao
sempre pedir segundas e terceiras opiniGes. Eu ndo sou contra, desde que estas sejam de
pessoas validas para dar opinifes. Portanto, a grande questdo aqui € depois da suspeita
ouvir-se o profissional mas depois vai-se procurar outro. Porque aqui é importante ouvir
logo o profissional médico, porque ha situacfes que sdo tratveis e que podem se tratar,
portanto ndo é exatamente uma Doenca de Alzheimer, é um estado confusional, é uma
coisa desse género e pode ter regressdo, portanto hd& um momento médico de avaliacdo da
situacdo e a partir dai ultrapassa ja a salide e passa a ser um problema de acompanhamento
social, mais do que médico (Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas, 2015, Entrevista,
Anexo 1)

O diagnostico de deméncia ou, mais em especifico, de doenca de Alzheimer, é feito pelo médico

especialista, neurologista ou psiquiatra. O primeiro contacto pode ser feito pelo médico de clinica
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geral que, depois de prescrever alguns exames e despistar outras doencas, encaminha para a
especialidade.

N&o existe um Unico teste capaz de diagnosticar a doenca de Alzheimer ou outra forma de
deméncia. O diagnostico s6 é obtido através da realizagdo de uma bateria de exames que podem incluir
a analise da historia da pessoa, exames mentais, fisicos e neuroldgicos, avaliagcdes neuro-psicoldgicas,
para além de testes para descartar outras causas para 0s sintomas vivenciados.

A deméncia nfo tem cura e os sintomas vao evoluindo a medida que a doenca vai progredindo. E,
por isso, defendida a importancia do diagnéstico precoce por forma a permitir as pessoas com
deméncia terem a oportunidade para tomar decisfes sobre questdes financeiras, juridicas e de saude,
enguanto ainda tém a capacidade para o fazer. Um diagnéstico atempado numa fase inicial da doenga
podera também permitir que a pessoa beneficie de intervencdes, farmacologicas e ndo farmacologicas,
que ajudem a desacelerar a progressdo da doenca e contribuam para a preservacdo da sua qualidade de
vida por um periodo de tempo mais alargado. Por outro lado, o diagndstico precoce afigura-se
importante para que os cuidadores se possam preparar para lidar com a progressdo da doenca
(Alzheimer Association, 2011; Alzheimer Europe, 2009; Alzheimer’s Association, sem data-€;
Alzheimer’s Disease International, sem data-c; Alzheimer’s Society, sem data-f, sem data-g;
Associagdo Alzheimer Portugal, sem data-e).

No que diz respeito ao tratamento da doenca, ndo existe até a data qualquer medicamento que cure,
trave ou previna a doenga de Alzheimer ou outra deméncia. A intervengdo realizada nos doentes
combina terapias farmacol6gicas e ndo farmacoldgicas, como a estimulacdo cognitiva, que atuam na
desaceleracdo da evolucdo dos sintomas. Neste tipo de doencas, a perda de uma capacidade é
irreversivel, atuando os farmacos no sentido de aliviar os sintomas e ndo de os reverter ou impedir
(Alzheimer Europe, 2014a; Alzheimer’s Association, sem data-f, 2015; Alzheimer’s Society, sem
data-h; Associacdo Alzheimer Portugal, sem data-h, sem data-s).

Em Portugal, a terapéutica farmacoldgica aprovada para a doenca de Alzheimer divide-se em duas

categorias: terapéutica colinérgica® e Memantina®'.

% “Estes farmacos, conhecidos como inibidores da acetilcolinesterase, bloqueiam as agdes da enzima
acetilcolinesterase, que é responsavel pela destruicdo de um neurotransmissor importante denominado -
acetilcolina. A atual terapéutica colinérgica esta indicada para pessoas com Doencga de Alzheimer, nas fases
ligeira e moderada. Os inibidores da acetilcolinesterase sdo comparticipados pelo Servigo Nacional de Salude. As
pessoas que foram diagnosticadas com Deméncia podem adquirir os medicamentos com comparticipacdo, desde
que sejam prescritos por um médico neurologista ou psiquiatra” (Associagdo Alzheimer Portugal, sem data-s).

5" «“A Memantina atua num neurotransmissor denominado - glutamato. Este est4 presente em concentracdes
elevadas nas pessoas com doenca de Alzheimer. A Memantina bloqueia o glutamato e evita a entrada excessiva

de célcio nas células nervosas, 0 que iria causar danos nestas. A Memantina é a primeira de uma nova classe de
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4.1.4. Fatores de Risco
Apesar de ndo ser possivel prevenir a deméncia, tem vindo a ser identificado um conjunto de fatores
de risco, o que podera ajudar a reduzir as hipéteses de desenvolver a doenga.

O principal e grande fator de risco da deméncia &, incontestavelmente, a idade. De acordo com a
Alzheimer Association, um em cada trés idosos morre com doenga de Alzheimer ou outra deméncia
nos Estados Unidos da América (Alzheimer’s Association, 2015).

A incidéncia de deméncia aumenta exponencialmente com o aumento da idade. De acordo
com diversos estudos, a incidéncia de deméncia duplica a cada 6,3 anos de idade, situando-
se nas 3,9/1000 pessoas entre os 60-64 anos e as 104.8/1000 com mais de 90 anos
(Alzheimer’s Disease International (ADI), 2015: 32).

Para além da idade, os genes, o historial familiar e a portabilidade de Sindrome de Down
constituem o conjunto dos fatores de risco ndo modificaveis, ou seja, aqueles que ndo sdo passiveis de
serem alterados ou contornados. No entanto, ao contrario da crenca de que a deméncia é hereditéria, as
formas de deméncia genética sdo muito raras.

Existe uma forma rara da Doenca de Alzheimer que é transmitida de geracdo em geracéo.
Esta & denominada por Doenca de Alzheimer Familiar (DAF). Se um dos progenitores
possui uma mutagdo genética que provoca DAF, cada filho terd 50% de probabilidade de
herda-la. A presenca do gene significa que a pessoa podera desenvolver Doenga de
Alzheimer, normalmente entre os 40 e os 60 anos. Esta forma da Doenca de Alzheimer
afeta um ndmero extremamente reduzido de pessoas. Foram identificados trés genes que se
sofrerem certos tipos de mutacdo, vao causar DAF. Estes sdo denominados: presenilina 1
(cromossoma 14), presenilina 2 (cromossoma 1) e o gene da proteina precursora amildide
(APP) no cromossoma 21 (Associacdo Alzheimer Portugal, sem data-d).

Por sua vez, os fatores de risco modificaveis incluem uma série de elementos relacionados
sobretudo com os estilos de vida, como a préatica de exercicio fisico, hipertensdo, obesidade, diabetes,
colesterol elevado, tabagismo, alcoolismo, doencas cardiovasculares e alimentacdo saudavel.
Encontram-se ainda outros fatores de risco como o baixo nivel de escolaridade, traumatismos
cranianos ou acidentes vascular-cerebrais (Alzheimer Association, 2011; Alzheimer’s Association,
sem data-b, 2015; Alzheimer’s Disease International (ADI), 2012; Alzheimer’s Disease International,
sem data-e; Alzheimer’s Society, sem data-d, sem data-e, 2015a; Associacdo Alzheimer Portugal, sem

data-p).

farmacos e atua de forma muito diferente dos inibidores de acetilcolinesterase, que estdo atualmente aprovados
para o tratamento em Portugal.
A Memantina esta indicada para pessoas com doenga de Alzheimer nas fases moderadamente grave e grave. E

um medicamento comparticipado pelo Servigo Nacional de Saude” (Associacdo Alzheimer Portugal, sem data-

S).
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Em todo 0 mundo, [surgiram] em 2015 9.9 milhdes de novos casos de deméncia. 1 a cada 3

segundos (Alzheimer’s Disease International (ADI), 2015: ii).

Estima-se que, atualmente, existam cerca de 46.8 milhdes de pessoas com deméncia em todo o

mundo, nimero que podera duplicar a cada 20 anos, atingindo os 74.7 milhdes em 2030 e os 131.5

milhGes em 2050 (Alzheimer’s Disease International (ADI), 2015).

Por sua vez, Organizacdo Mundial de Saude estima que atualmente existam 47.5 milhdes de

pessoas com deméncia, surgindo a cada ano 7.7 milhdes de novos casos (World Health Organization

[WHO], 2015a).

Quadro 2.3 - Estimativa de prevaléncia da deméncia (%), gerado a partir de modelos de efeitos aleatdrios

de Poisson, por regido Global Burden of Disease

Grupos Etarios (Idade

Prevaléncia padrdo para pessoas

Regido GBD Sexo %(21 %59 77(21 77% 883 %‘; 90+ com mais de 60 anos
ASIA
Australasia Todos | 1.8 2.8 45 75 | 125 | 20.3 | 38.3 6.91
o e M 1.4 2.3 3.8 6.4 10.9 18 24.9
As'gfnagi'g‘“;‘r’;tﬁ'to F [ 00 | 1.7 | 31 | 60 | 11.7 | 21.7 | 492 6.30
Todos | 1.0 1.7 2.9 5.5 10.3 | 18,5 | 40.1 5.57
) M 0.8 1.3 2.2 4.0 7.3 16.7 | 26.4 498
Asia, Este F 0.9 1.6 2.9 5.3 10.0 | 179 | 38.7 ’
Todos | 0.7 1.2 3.1 4.0 7.4 13.3 | 28.7 4.19
) M 1.0 1.7 2.9 5.3 9.4 16.4 | 33.7 465
Asia, Sul F 1.5 2.3 3.8 6.5 11 18.1 | 35.1 ’
Todos | 1.3 2.1 3.5 6.1 106 | 178 | 354 5.78
) M 1.7 2.6 4.0 6.2 9.8 15 26.4 763
Asia, Sudoeste F 1.8 3.0 5.1 9 159 | 27.2 | 54.9 ’
Todos | 1.6 2.6 4.2 6.9 11.6 | 18.7 | 354 6.38
EUROPA
M 1.4 2.3 3.7 6.3 106 | 174 | 334 729
Europa Ocidental F 1.8 30 | 50 | 86 | 148 | 247 | 483 )
Todos | 1.6 2.6 4.3 7.4 129 | 21.7 | 43.1 6.92
AMERICA
M 1.3 2.1 3.7 6.8 12.3 | 21.6 | 45.2 6.77
EUA F 1.0 1.8 3.3 6.4 125 | 23.2 | 52.7 ’
Todos | 1.1 1.9 3.4 6.3 119 | 21.7 | 475 6.46
M 1.0 1.9 3.7 7.0 13.0 | 243 | 55.0 8.50
América Latina F 1.0 2.0 4.2 8.4 16.4 | 325 | 79.5 ’
Todos | 1.3 2.4 45 8.4 154 | 28.6 | 63.9 8.48

Fonte: Traduzido e adaptado de World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International

(2012)

Em Portugal, a Alzheimer Europe estimou a existéncia de 182 mil pessoas com deméncia em 2012,

representando 1.71% da populacéo total do pais (Alzheimer Europe, 2014b).
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Quadro 2.4 - Estimativa do niumero de Pessoas com Deméncia em Portugal: distribuigdo por género e
grupo etario

Grupo Etario | Homens com deméncia | Mulheres com Deméncia | Total
60-64 597 3.004 3.601
56-69 4.495 4.146 8.641
70-74 6.793 10.241 17.034
75-79 12.262 18.518 30.780
80-84 16.583 29.983 46.566
85-89 11.667 29.720 41.387
90-94 5.249 17.800 23.048

95+ 902 4.719 5.621
Total 62.260 12.266 182.526

Fonte: Traduzido e adaptado de Alzheimer Europe (2014b)

4.1.6. Impacto Global da Deméncia: Uma Prioridade de Saude Publica

A necessidade de cuidados de longa duracdo as pessoas com deméncia sobrecarrega 0s
sistemas de salde e sociais, assim como o0s seus orgamentos. O custo catastréfico dos
cuidados coloca milhGes de familias abaixo da linha de pobreza. A esmagadora maioria das
pessoas afetadas pela deméncia, assim como a sobrecarga econdmica para o estado e as
familias, torna a deméncia uma prioridade de salide publica. Prevé-se que os custos de
cuidar de uma pessoa com deméncia subam ainda mais rapidamente do que a prevaléncia
da doenca e, por isso, € urgente que as sociedades estejam preparadas para lidar com os
encargos sociais e econdmicos provocados pela deméncia” (World Health Organization
[WHO] & Alzheimer’s Disease International, 2012: v)

A tendéncia para 0 aumento da prevaléncia da deméncia, associada a elevada sobrecarga em termos
psicoldgicos, sociais e financeiros, fazem da deméncia uma prioridade de saude publica. No entanto,
esta prioridade ndo é ainda uma realidade na grande maioria dos paises do mundo, traduzindo-se numa
ineficiente rede de apoios e estruturas aos mais variados niveis.

Em 2008, a Organizagdo Mundial de Saude langou 0 “Mental Health Gap Action Programme
(mhGAP)”, reconhecendo a deméncia como uma prioridade. Por sua vez, em 2011, a Organizacao
das Nagdes Unidas (ONU) declarou a doenca de Alzheimer como uma doenga cronica ndo
transmissivel passando, a par da diabetes, do cancro, das doengas respiratorias e das doencas
cardiovasculares, a ser reconhecida como um grave problema global de saide pablica (United Nations
- General Assembly, 2011; World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International,
2012).

Reforcando a sua agdo, um ano depois, em 2012, a Organizacdo Mundial de Saude, em parceria
com a Alzheimer’s Disease International langa o relatorio “Deméncia: uma prioridade de satde
publica” onde apela a tomada de agdes que reconhecam as dificuldades pelas quais passam tanto as
pessoas com deméncia, como os seus cuidadores:

* A deméncia ¢ esmagadora para os cuidadores, sendo necessario um apoio adequado em

questdes de salde, sistemas sociais, financeiros e juridicos.
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* Agdes urgentes sdo necessarias, e estas incluem:

-promover uma sociedade global amiga das pessoas com deméncia;

-tornar a deméncia um prioridade social e de salde publica em todo o mundo;

-melhorar a compreensao da deméncia;

-investir em sistemas de salde e sociais para melhorar os cuidados e servicos prestados as
pessoas com deméncia e aos seus cuidadores; e

-aumentar a prioridade dada a deméncia em termos de investigagdo” (World Health
Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International, 2012: 4).

De acordo com o ultimo relatério da Alzkeimer’s Disease International, 0s custos anuais globais
com a deméncia sdo de cerca de 818 mil milhdes de dolares americanos, excedendo os valores de
mercado de gigantes da economia, como a Apple e a Google. Se os cuidados em deméncia fossem um
pais, seriam a 18° maior economia do mundo (Alzheimer’s Disease International (ADI), 2015).

(...) o impacto da deméncia poderia ser entendido em trés niveis inter-relacionados:

1. a pessoa com deméncia, que experimenta problemas de salde, incapacidade, reducdo da sua
qualidade de vida e da expectativa de vida.

2. a familia e amigos da pessoa com deméncia, que, em todas as regides do mundo, séo a pedra
angular do sistema de cuidados e apoio.

3. a sociedade geral que, diretamente através das despesas publicas, ou de outras formas, incorre
em custo de prestagdo de cuidados salde e assisténcia social, assim como em custos de perda de
produtividade. Outros impactos sociais podem ser mais dificeis de quantificar, mas ndo menos
reais” (Alzheimer’s Disease International (ADI), 2015: 46).

A criacdo de planos nacionais para as deméncias em todos 0s paises do mundo é, assim, uma
recomendacao da Organizacdo Mundial de Salde, da Alzheimer’s Disease International, da Alzheimer
Europe e de outras associagdes nacionais. No entanto, esta ainda longe de ser uma realidade global.

Em 2013, apenas 14 paises do mundo tinham ou estavam a criar um plano nacional para as
deméncias: Inglaterra, Escocia, Pais de Gales, Irlanda do Norte, Australia, Dinamarca, Finlandia,
Franca, Coreia do Sul, Estados Unidos da América, Noruega, Holanda, Luxemburgo e Bélgica (Pot &
Petrea, 2013).
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Figura 2.5 - Planos Nacionais para as Deméncias no Mundo

[l Paises com um Plano Nacional para as Deméncias
[ Paises sem um Plano Nacional para as Deméncias

Fonte: Traduzido de Pot & Petrea (2013)

Em 2015, os dados disponiveis da Alzheimer Europe demonstram que sdo ainda muitos os paises

europeus que continuam sem um plano nacional que reconheca a prioridade das deméncias.

Figura 2.6 - Planos Nacionais para as Deméncias na Europa

B Countries with a national
dementia strategy in place

B Countries with no national
dementia strategy

Alzheimer Europe, August 2015 o 2

Fonte: Alzheimer Europe (2015c¢)

O Relatorio da Alzheimer’s Disease International (Pot & Petrea, 2013) apela veemente para que

todos os governos se comprometam com a melhoria do tratamento da deméncia e desenvolvam um
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Plano Nacional de Deméncia. Apresenta, para tal, dez areas que devem estar presentes em qualquer
Plano Nacional de Deméncia:
1. Melhoria da conscientizacdo e educacao;
Melhoria no tratamento e diagndstico (precoce);
Melhoria do apoio disponivel em casa;
Solidificacdo do apoio disponivel aos cuidadores familiares;
Melhoria do tratamento em domicilio/institucional;
Melhor integrag&o dos cursos de tratamento com a coordenagdo da assisténcia;
Melhoria na formacdo para profissionais de salde;

Monitorizacdo do progresso da doenca;

© ®© N o g &~ D

Compromisso com a investigacao;
10. Reconhecimento do papel das novas tecnologias.

A primeira recomendagéo do Relatorio Bupa/ADI: ‘Melhoria mundial do tratamento da deméncia:
Ideias e conselhos sobre o desenvolvimento e implementacdo de um Plano Nacional de Deméncia’,
remete-nos imediatamente para a importancia da literacia em satde e da comunicagdo para a saude na
area das deméncias.

Depois de analisar os varios planos nacionais para as deméncias existentes aquela data, a
Alzheimer’s Disease International verifica que todos reconhecem a existéncia de um estigma
associado a deméncia, que pode ser melhorado através de uma aposta na compreensdo e capacitacdo
das populagdes. A reducdo da discriminacédo e da exclusdo social e a promocao do diagnostico precoce
poderdo, assim, ser possiveis através da aposta na informacdo e na conscientizagdo. O
desenvolvimento de campanhas, a disponibilizagdo de websites com informacéo e aconselhamento, a
organizagdo de conferéncias e mesmo a avaliagdo do estado dos conhecimentos e atitudes sobre a
deméncia séo algumas das ac¢Oes propostas (Pot & Petrea, 2013).

Também os entrevistados no ambito da presente investigacdo salientam a importancia de uma
maior aposta no aumento dos conhecimentos daqueles que prestam cuidados:

Os cuidadores familiares infelizmente apanham com isto tudo em cima, sem grande ajuda e
muitas vezes ndo percebem o que andam a fazer. Nés sabemos e héa estudos cientificos que
0 mostram, que quando ha boa formacdo dos cuidadores familiares, é melhor para o doente.
(...) Portanto o papel é decisivo, porque se eles estiverem bem educados no sentido de
saber como funciona a doenca a vida deles corre muito melhor e a vida do doente corre
muito melhor. E muito dificil porque naturalmente que vermos um familiar desaparecer,
estar ali mas ja ndo estar, custa muito do ponto de vista afetivo, mas se formos bem
apoiados, se formos bem educados, talvez o nosso familiar ndo se va embora tdo depressa,

talvez fique c& mais tempo e isso € um esforgo que é preciso fazer desde o principio (Prof.

Doutor Alexandre Castro Caldas, 2015, Entrevista, Anexo I).
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4.1.7. Plano Nacional para as Deméncias em Portugal

A presente investigacdo é desenvolvida no contexto nacional, numa analise as estratégias de
comunicacdo das organizacGes do Terceiro Sector na area das deméncias existentes em Portugal e, por
isso, afigura-se de especial importancia uma maior compreensdo do estado dos servicos de apoio a
doentes e cuidadores no pais, assim como da estratégia politica e social. Nao existe, tal como referido
anteriormente, um Plano Nacional para as deméncias em Portugal. No entanto, na esteira das
recomendacdes internacionais, esta tem sido uma luta constante da Associagdo Alzheimer Portugal

Em outubro de 2010, foram aprovados pela Assembleia da Republica dois Projetos de Resolucéo,
um do PSD e outro do CDS-PP, que propdem ao Governo o reconhecimento das deméncias como uma
prioridade nacional, bem como a criacdo de um Plano Nacional, recomendando ambos uma série de
medidas que este deve integrar (Alzheimer Europe, 2015e; Associacdo Alzheimer Portugal, 2010;
Grupo Parlamentar CDS-PP, 2010; Grupo Parlamentar PSD, 2010).

Ja antes, em 2009, a propoésito da sua conferéncia anual, a Alzheimer Portugal apresentou uma
proposta de um Plano Nacional, tendo obtido por parte de deputados de todos os partidos com assento
parlamentar um compromisso de apoio a causa das deméncias, procurando salvaguardar os direitos
dos doentes, dos seus cuidadores e das suas familias (Alzheimer Europe, 2015e; Associacdo
Alzheimer Portugal, 2009, 2010).

Em dezembro de 2010, a eurodeputada do Bloco de Esquerda Marisa Matias apresenta o Relatério
“sobre a iniciativa europeia em matéria de doenga de Alzheimer e outras formas de deméncia” onde
apela a uma melhor coordenacao entre os Estados membros para a criacdo de respostas mais efetivas
para a prevencao e tratamento, bem como o diagnostico precoce e a recolha de dados epidemiolégicos,
enfatizando a importancia das questdes relacionadas com a dignidade das pessoas ao longo de todo o
processo da doenca e da reducdo das desigualdades, assim como o0 apoio aos cuidadores (Matias,
2010).

No entanto, apesar dos passos alcangados nos Gltimos anos, até a data ainda ndo se concretizou
nenhuma medida que efetivamente apoie as pessoas com deméncia ou 0s seus cuidadores. Tal como
salientou o Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas no decorrer da entrevista exploratéria:

E a total ignorancia que as pessoas tém do assunto ou entfo estdo todos a por a cabeca
debaixo da terra, porque ndo ha um plano nacional para a Deméncia e ainda estdo a querer
meter a Deméncia na saide mental. A Deméncia ndo é um problema de saide mental. A
Deméncia é um problema que ultrapassa a saide mental. Problemas de saide mental s&o
doencas que estdo bem estabelecidas, que se conhecem, que tém acompanhamento médico,
tém tratamento médico e portanto devem ser acompanhadas por médico, como psicoses,
depressoes, neuroses, alteragdes de comportamento, desvios varios de conduta. Isto ndo,
isto € uma doenca que esta indexada a idade, que vai aumentar com o aumento da esperanca
média de vida e portanto € um problema nacional grave e como problema nacional grave

devia ter uma atuacdo especifica. Posso garantir que j& por mais de vinte vezes, disse ao
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meu querido amigo Francisco, diretor geral de salde, que ndo estdo a fazer as coisas que
devem fazer, porque todos os anos convidam estrangeiros para vir ca falar sobre o assunto
que ndo interessa para nada, porque sabemos que os doentes deles sdo iguais aos nossos e
ca esta a fazer-se muita coisa. E preciso haver de facto um plano nacional para resolver o
assunto e ndo ha, nem sequer uma ideia (Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas, 2015,
Entrevista, Anexo I).

Também em Portugal nunca foi feito um estudo epidemioldgico que permita tragar o perfil das
deméncias no pais. Apenas a registar o estudo exploratério desenvolvido em 2005, pelo Instituto da
Seguranga Social, I.P., com a colaboragdo da Alzheimer Portugal, que teve como principais objetivos
caracterizar a situagdo social dos doentes de Alzheimer e analisar o impacto social que a doenca de
Alzheimer produz nos cuidadores. Foi estudado um conjunto de 544 doentes, associados da
Associacdo Alzheimer Portugal, caracterizando-se como maioritariamente do sexo feminino, com uma
média de idades 76 anos, em situacdo de reforma ou de invalidez, a viver com a familia direta e a
residir, sobretudo, na regido de Lisboa e Vale do Tejo, Norte e Centro do pais (Instituto da Seguranga
Social I.P., 2005).

A par daquilo que € divulgado nos relatérios internacionais, também em Portugal a maior rede de
suporte é a familiar, recaindo a prestacéo de cuidados nos cuidadores familiares.

Os dados levam-nos ainda a concluir que o suporte social aos doentes faz-se por
intermédio, quase sempre, da familia direta mais concretamente, conjuges e filhas. Entre os
principais motivos para o suporte prestado, contam-se 0s aspetos afetivos e normativos e
alguma relutancia em relagdo a institucionalizagdo dos doentes. A auséncia de estruturas de
apoio, a dificuldade na contratacdo de pessoal formado e o consequente custo que iSso
acarreta sdo, de igual modo, razbes que levam os cuidadores a justificar a op¢do pela
prestacdo de cuidados no domicilio, visto que quase sempre a situagdo financeira do
agregado familiar ndo permita outra alternativa (Instituto da Seguranca Social 1.P., 2005:
91).

As grandes conclusoes retiradas deste relatério chamam a atengdo para a necessidade de apostas,
Nno nosso pais, num conjunto de solugcdes que, em conjunto, promovam a qualidade de vida das pessoas
com deméncia e daqueles que Ihes prestam cuidados:

1. Mais informag&o sobre a doenga;

2. Mais agbes de formacéo sobre a doenca;

3. Adequacdo dos equipamentos existentes (servicos de apoio domiciliario, centros de
dia e lares de idosos);

4. Promocdo de centros temporarios para alivio familiar;

5. Promocdo de medidas concretas dirigidas a doentes isolados que ndo possuem
ninguém nas suas redes de suporte;

6. Promocéo de politicas de conciliagdo entre familia e trabalho na dependéncia;

7. Agilizacao do sistema de atribuicdo do complemento de dependéncia;
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8. Promocdo de projetos de voluntariado.

4.2. Cuidadores de Pessoas com Deméncia
Os cuidadores de pessoas com deméncia dividem-se em cuidadores familiares ou informais e
cuidadores profissionais ou formais.
Entende-se por cuidados familiares ou informais,
0s que sdo executados de forma ndo antecipada, ndo remunerada, podendo abranger a
totalidade ou apenas uma parte dos mesmos. (...) [Sdo] executados preferencialmente no
domicilio e (...) habitualmente ficam sob a responsabilidade dos elementos da familia, dos
amigos, vizinhos ou outros, sendo designados por cuidadores informais (Sequeira, 2010:
156).
Por sua vez, os cuidados profissionais ou formais sdo aqueles
habitualmente executado[s] por profissionais devidamente qualificados (médicos,
enfermeiros, psicdlogos, assistentes sociais, etc.), 0s quais sdo designados por cuidadores
formais. (...) Estes compreendem uma diversidade de profissionais remunerados e/ou

voluntarios em hospitais, lares, instituicdes comunitérias, etc. (Sequeira, 2010: 156).

Figura 2.7 - Sistema Integrado de Prestacdo de Cuidados

Organizacgdes
internacionais

Governos nacionais e
locais, e ONG's

Vizinhos e
comunidade

Membros da
familia e amigos

Cuidadores
familiares
principais

Pessoas
com
deméncia

Fonte: Traduzido e adaptado de World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International
(2012)
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O estudo da comunicagdo das organizagdes do Terceiro Sector na &rea das deméncias poderia ser
levado a cabo colocando o enfoque tanto nos cuidadores familiares, como nos profissionais. No
entanto, devido ao impacto que a doenca tem nas suas vidas, & enorme sobrecarga a que estao sujeitos
e ao seu papel na manutencdo da qualidade de vida das pessoas com deméncia, assume-se neste
trabalho os cuidadores familiares como o publico central.

A Deméncia é para mim a doencga crénica por exceléncia que envolve a familia. Uma
familia pode ter uma pessoa com deficiéncia cardiaca ou renal, é evidente que impacta a
sua vida mas ndo impede as pessoas de trabalhar, as pessoas fazem a sua vida normal e ser
familiar de alguém com Deméncia é uma coisa que afeta 365 dias por ano. E uma carga
muito grande que impacta o trabalho, a qualidade de vida, torna as pessoas exaustas (Prof.
Doutor Manuel Caldas de Almeida, 2015, Entrevista, Anexo U).

Esta opcdo ndo retira, de forma alguma, relevancia a intervengdo junto dos cuidadores
profissionais, um publico essencial no que se refere a qualidade da prestacéo de cuidados em contexto
institucional.

Assumido o foco nos cuidadores familiares, é feita de seguida uma caracteriza¢cdo dos mesmos,
assim como uma breve abordagem aos principais desafios com os quais se deparam no desempenho do
seu papel.

Ha& um esgotamento por parte dos cuidadores familiares e ndo ha respostas de alivio e isso
para mim é um dos problemas mais graves nesta situagdo das Deméncias em Portugal: é
que ndo temos forma de aliviar os cuidadores, ndo h&d maneira de conseguir que 0s
cuidadores tirem uns dias, umas férias, para poderem carregar baterias, dar uma volta a sua
vida em termos de se preocuparem consigo proprios... ¢ uma das situagcdes que nds
verificamos no dia-a-dia é que os cuidadores passam a esquecer-se de si mesmos, ha uma
alienacdo da sua propria personalidade, dos seus gostos e das suas caracteristicas, até
fisicas, as pessoas deixam de ter tempo, paciéncia e disponibilidade para fazer coisas que
gostavam e que lhes davam um certo alivio, porque ndo tém tempo nem disposicdo para o
fazer e isso para o cuidador torna-se um peso muito, muito grande (Dra. Leonor Guimarées,

Entrevista, Anexo GG).

4.2.1. Caracterizacdo dos Cuidadores Familiares de Pessoas com Deméncia
A prestacdo de cuidados a pessoas com deméncia € realizada, na sua maioria, em casa, por cuidadores
familiares. Estes podem ser caracterizados de acordo com a sua ligacéo a pessoa (conjuge, filho/filha,
nora/genro, amigo, vizinho), podendo viver na mesma casa ou ndo. A regularidade da prestacédo de
cuidados pode também variar, sendo regular ou ocasional.

Por isso, o cuidador familiar pode ser denominado de cuidador principal, se for a pessoa que passa
mais tempo com a pessoa com deméncia, ou de cuidador secundério, se se tratar de um familiar ou

amigo que desempenha um papel suplementar na prestacdo de cuidados. Na maioria dos casos, 0S
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cuidadores familiares sdo mulheres: esposas ou filhas da pessoa com deméncia (Erol, Brooker, & Peel,

2015; World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International, 2012).
Claro que os cuidadores familiares sdo sempre importantes, o que acontece é que noutras
formas de Deméncia, as vezes as situacOes sdo tdo disruptivas que o papel que os
cuidadores familiares tém acaba por ser reduzido porque quando sdo apanhados de
surpresa, de repente a situacdo evolui de tal ordem que ficam com pouco espaco... nas
situacdes de transicdo, de evolucdo mais lenta, muito do inicio do aparecimento de sintomas
& acompanhado por familiares, que na maioria sdo os conjuges, irmdos ou irmas de idades
aproximadas, portanto a grande parte dos cuidadores sdo realmente pessoas da mesma
idade, ou entdo filhos ou filhas, maioritariamente filhas e noras que séo tradicionalmente
mais identificadas. Na fase desde o aparecimento dos primeiros sintomas, em fase pré-
clinica do défice cognitivo ligeiro que muitas vezes evolui para Deméncia, até as fases em
que comegam a ser mais reais as alteragcdes ao nivel da atividade diaria, é nas médos dos
cuidadores informais que esta, assim eles tenham disponibilidade e ai depois ha o outro
ponto: Que apoios é que o Estado d& aos cuidadores familiares para poderem desempenhar
0 seu papel convenientemente? Muitas vezes eles tém que continuar a trabalhar para
garantir o sustento e muitas vezes as pensdes sdo baixas e estes ficam entre a espada e a
parede (Prof. Doutor Anténio Leuschner, 2015, Entrevista, Anexo C).

Em Portugal, o Relatério de 2005 do Instituto da Seguranca Social, corrobora os valores
internacionais para 0 nosso pais. Dos inquiridos, 50% eram conjuges e 34% filhas, sendo 70% dos
cuidadores do género feminino e apenas 30% do masculino. Quanto a média de idades dos cuidadores
principais, situava-se nos 60 anos, com 24% entre os 61 e os 70 anos, 22% entre 0s 51 e 60 e 17%
entre 0s 40 aos 50 anos e entre os 71 aos 80 anos. Relativamente ao grau de escolaridade:

Estamos perante uma populagdo mais escolarizada, comparativamente aos doentes, em que
29% possui apenas a 4.2 classe e 4% sabe ler e escrever. No entanto, existe um grupo
importante com curso secundario (27%), curso médio (13%) ou superior (15%). Apesar da
preponderancia dos cdnjuges, podemos concluir que 45% tem somente a quarta classe € as
filhas sdo mais escolarizadas do que o0s pais uma vez que quase metade tem um curso
médio ou superior (Instituto da Seguranga Social I.P., 2005: 53).

Estamos, por isso, diante de um publico-alvo maioritariamente feminino, proveniente dos mais
diversos estratos socioecondémicos e com graus de escolaridade distintos, com uma média de idade
perto do inicio da idade idosa, caracteristicas que colocam desafios acrescidos quando se trata de criar

materiais de comunicagéo que simultaneamente supram as necessidades de todos os envolvidos.

4.2.2. Os Desafios para os Cuidadores Familiares de Pessoas com Deméncia
O papel dos cuidadores informais é importante em varios dominios. Em primeiro lugar, na

fase de detecdo, muitas vezes sdo as pessoas proximas, que sdo depois muitas vezes 0s
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cuidadores, que detetam as alteracOes iniciais nestes doentes. Segundo, nas fases iniciais

podem efetivamente fazer um acompanhamento melhor do que qualquer instituicdo, do que

qualquer consulta médica (que sdo indispensaveis), mas na prestacdo de cuidados sdo eles

que mais podem ajudar, nomeadamente a familia. Se os doentes forem bem integrados, com

certeza que sdo muito mais felizes. Mas quando falamos de Doenca de Alzheimer, muitas

vezes falamos de casos completamente diferentes, porque a expressdo da doenca em si as

vezes ndo é igual e as estruturas familiares também ndo séo iguais, mas de uma maneira

transversal pode dizer-se que o papel dos cuidadores é muito importante nas fases iniciais.

Nas fases terminais, para alguns cuidadores continua a ser uma possibilidade e conseguem

cuidar, para outros ha mais dificuldades e dai eu dizer que era necessario criar estruturas

para responder a esses doentes nessas fases mais tardias (Dr. Celso Pontes, 2015,

Entrevista, Anexo I).
A medida que a doenca evolui, o grau de exigéncia para os cuidadores familiares vai aumentando,
desde a ajuda na gestdo do orgcamento familiar, a ajuda na alimentacéo, higiene, até a dependéncia
total, 24 horas por dia. O desgaste e a sobrecarga em termos emocionais, fisicos, sociais, financeiros e
mesmo em termos de saude vao, assim, aumentando gradualmente.

E muito dificil porque naturalmente que vermos um familiar desaparecer, estar ali mas ja

ndo estar, custa muito do ponto de vista afetivo, mas se formos bem apoiados, se formos

bem educados, talvez o nosso familiar nfo se va embora tdo depressa, talvez fique ca mais

tempo e isso € um esforco que € preciso fazer desde o principio. E depois tirar de facto o

grande peso afetivo que isto tem e neste caso as pessoas ndo precisam de remédios,

precisam de apoio e o apoio tem que ser destas organizagdes, que tém que ser feitas...

Outro ponto importante é que nds temos que manter a estrutura das rotinas do doente, da

vida deles, como eles sempre viveram e portanto tem que ser todo um trabalho de

proximidade e esse trabalho é o mais importante de todos (Prof. Doutor Alexandre Castro

Caldas, 2015, Entrevista, Anexo I).

Os cuidadores véem-se defrontados diariamente com multiplas exigéncias, dificuldades e fontes de
preocupacdo, stress e sobrecarga. O tempo que tém que despender para cuidar da pessoa com
deméncia, o desgaste provocado pelas alteragdes comportamentos, sintomas cognitivos e psicoldgicos,
a dificuldade de assumir o papel de cuidador do progenitor ou do conjuge, a alteragdo no tipo de
relacionamento, a perda de proximidade, intimidade e reciprocidade nos relacionamentos,
especialmente nos conjugais, o assumir de novas tarefas que pertenciam a pessoa com deméncia
(cozinhar, tarefas domesticas ou gerir as finangas e o patriménio).

A maior dificuldade € ter que conviver permanentemente , diariamente, de hora a hora com
a pessoa que esta a perder as suas faculdades e que deixa de ser a pessoa que conhecia,
como mée, como pai, como marido e depende progressivamente, cada vez mais, da pessoa
que o acompanha (Dra. Olivia Robusto Leitdo, 2015, Entrevista, Anexo F).
Todos estes fatores fazem com que a tarefa de cuidar ndo seja uma tarefa facil, reforcando a ideia

de que o apoio a estes cuidadores €, de facto importante.
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A maior parte deles ndo sabe, ndo esta preparado e ndo pode estar. A maior parte deles ndo
sabe que ha informacdo e ndo sabe onde a pode ir buscar. Alguns ndo conseguem nunca
lidar com a situacdo. Alguns conseguem melhorar um bocadinho, mas de todo ndo. Se
calhar ainda ndo ha suficiente divulgacdo nos centros de salde, nas farmacias, sobre os
locais onde podem ir buscar essa informacéo e apoio (Dra. Olivia Robusto Leitdo, 2015,
Entrevista, Anexo F).

Saber como lidar com as alteragcdes de comportamento, saber como fazer adaptacdes na residéncia
e nas atividades da vida diéria, saber como ajudar a pessoa com deméncia nas suas tarefas béasicas.
Todos estes elementos sdo de suma importancia para que os cuidadores consigam prestar melhores
cuidados e, assim, melhorar a qualidade de vida da pessoa com deméncia de quem cuidam e, ao
mesmo tempo, também a sua propria qualidade de vida (Alzheimer’s Association, sem data-c;
Alzheimer’s Society, sem data-c; Associacdo Alzheimer Portugal, 2015a; Erol et al., 2015; Graham,
Ballard, & Sham, 1997; Instituto da Seguranca Social I.P., 2005; Perla Werner, 2001; World Health
Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International, 2012).

Os conflitos familiares sdo, também, muito comuns, resultado da percecdo de que a
responsabilidade de cuidar ndo é compartilhada, ou de desacordos sobre questbes financeiras ou
relacionadas com a prestacéo de cuidados (World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease
International, 2012).

Ser cuidador de uma pessoa com deméncia pode, assim, ter um impacto significativo na salde
fisica e mental, aumentando a probabilidade de manifestar sintomas de depressdo e ansiedade. As
opinides manifestadas por diversos especialistas em Portugal relativamente aos principais desafios e
dificuldades com os quais se deparam os cuidadores familiares no decurso da doenga espelham
precisamente 0s varios aspetos mencionados nos estudos e relatérios supramencionados.

A Dra. Ana Isabel Paiva, Psicdloga e moderadora do grupo de suporte da Associacdo Alzheimer
Portugal, salienta as grandes dificuldades emocionais pelas quais passam os cuidadores, para além das
econdmicas e, ainda, dos problemas relacionados com o estigma existente em torno desta doenca.

As primeiras dificuldades sdo as dificuldades de ordem emocional, de eles prdprios
aceitarem a doenca. De compreenderem do que é que se trata e de aceitarem a natureza
degenerativa da doenca e o impacto da doenga a nivel das capacidades cognitivas e do
funcionamento social. Vivemos numa sociedade que valoriza muito as questdes cognitivas
e por isso as vezes ouvimos dizer que quem ndo tem memdria ndo existe, deixou de
existir... portanto, quando uma pessoa recebe a noticia de que um familiar tem uma doenga
que lhe esta a roubar a memoria, a deteriorar 0 pensamento, a tirar as capacidades para as
atividades da vida diaria, isto é um choque imenso, tremendo mesmo. Lidar com este
processo de aceitacdo da doenca, que é feito por vérias fases, pelas quais todos os
cuidadores passam, embora nem todos cheguem a uma plena aceitagdo. Depois todas as

questdes de ordem logistica que a propria doenca coloca, de alteragdes e de ajustamentos
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que se tém que fazer na vida, ndo sé na vida do cuidador, é na vida da familia daquela
pessoa. As questdes de ordem financeira que tém um impacto brutal. As pessoas nédo tém
dinheiro para pagar aquilo que € preciso, a maior parte ndo tem, algumas tém, mas a maior
parte ndo tem, portanto depois tem que priorizar. - Ainda hoje falava com uma cuidadora
que quando recebeu o diagndstico da mae, ela comecou a fazer terapia de fala, fisioterapia,
massagens, acompanhamento psicologico, estimulagdo cognitiva... tinha as semanas todas
ocupadas! Mas agora, ao fim do ano ndo ha dinheiro para pagar metade destes tratamentos
e atualmente sé faz fisioterapia, porque esta a acabar-se o dinheiro. Voltando as questdes
emocionais, outra questao que se coloca muitas vezes é a dos cuidadores filhos lidarem com
as questdes relacionadas com alguma possivel, hipotética hereditariedade. Perceber bem
estas questdes que ndo percebem normalmente. Sao assuntos que ndo conheciam, porque
antes de se ser visitado por uma situacdo destas, ninguém esta preparado. S&o maltiplos
desafios! No limite, o desafio de tentar ndo estigmatizar a pessoa com Deméncia e
potenciar que esta seja bem aceite no seu meio familiar, tentar manter o contacto com os
colegas de trabalho, de vida ativa... Tentar criar um clima de verdadeira aceitagdo, ¢ um
desafio muito grande. A maior parte das pessoas preocupa-se tanto com as outras questdes
que se esquece desta. Quebrar a estigmatizacdo e trazer a pessoa para a vida social na
medida das suas capacidades, e fazer a ponte com as outras pessoas para gque a aceitem e a
ajudem, isto é muito desafiante (Dra. Ana Isabel Paiva, 2015, Entrevista, Anexo X).
Também os médicos especialistas reconhecem a sobrecarga emocional como um dos maiores
desafios para estes cuidadores. Tal como salientam o Prof. Doutor Castro Caldas e o Dr. Celso Pontes:

Primeiro € de facto a aceitacdo da situagdo e um misto de “serd que isto ¢é hereditario,
sera que nao €, serd que vou ficar também com a doenga, etc”. Depois ha a parte do caracter
emocional e afetivo que sdo os mais dificeis. A pessoa tem que fazer o luto da pessoa com
quem vive, ndo é facil. Depois vem a parte fisica, porque ha o incébmodo de perder as
coisas, 0 incomodo de fazer as suas necessidades na sala porque a certa altura em vez de ir
a casa de banho vai a outro sitio, porque deixa a torneira aberta, o fogéo aceso, sai de casa e
foge... todas essas coisas que constituem um sobressalto constante que é muito complicado
e faz com que as pessoas tenham uma atitude negativa que nao é exatamente o que a outra
precisa e pelo contrario provoca ansiedade e um agravamento enorme da situagdo. Eu tenho
exemplos de doentes que tinham noites agitadissimas e ficaram muito melhores quando
morreu o cOnjuge, porque era a ansiedade e agitacdo, o que é terrivel (Prof. Doutor
Alexandre Castro Caldas, 2015, Entrevista, Anexo I).

Primeiro, entender bem a doenca; Depois aceitar que existe a doenca; Depois tentar
entender a progressdo da doenca e portanto a necessaria adaptagdo as diferentes fases da
doenca; Depois ainda uma certa resiliéncia e uma certa resisténcia psicologica; e depois
também econdmica e fisica, porque realmente existe um peso muito grande para 0s
cuidadores que tratam destas doengas, um peso econdomico, social, familiar, etc... Eu acho
que esses é que sdo os grandes desafios que é entender, saber como a doenca evolui,

compreendé-la, aceita-la, 0 que muitas vezes ha pessoas que ndo conseguem e depois de
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aceitar é realmente a capacidade de resisténcia que é preciso para ao longo de cerca de dez
anos (muitas vezes) prestar os cuidados da melhor maneira ao doente que deles necessita.
(Dr. Celso Pontes, 2015, Entrevista, Anexo O)

Esta sobrecarga emocional para o cuidador leva, ainda, a que a propria salde e bem-estar do
cuidador sejam descurados e que este acabe por se esquecer de cuidar de si proprio. Tal como referido
pela Dra. Carina Carvalho, um cuidador cansado, ansioso, isolado tera uma maior propensao para o
desenvolvimento de depressdo e, consequentemente, a qualidade dos cuidados que prestara sera
reduzida, traduzindo-se numa diminuicdo da qualidade de vida para ambos, doente e cuidador.

Acima de tudo aprender a lidar com comportamentos com os quais ndo sabem lidar e
quando aprendem a responder aos mesmos, €is que surge um novo comportamento do
doente ao qual voltam a ndo saber dar resposta, 0 que se deve também muito a falta de
informagdo. Outro desafio e para mim dos mais importantes € aprenderem a fazer um
equilibrio entre cuidar do doente e cuidar do proprio, pois muitas vezes, devido & &rdua
tarefa de cuidar, o cuidador acaba por se anular e entrar em processo de depressdo. (Dra.
Carina Carvalho, 2015, Entrevista, Anexo AA)

Os cuidadores familiares assumem um compromisso a longo prazo, sendo ainda influenciados por
questdes sociais e culturais, como a obrigacdo da prestacdo de cuidados aos mais idosos e
dependentes.

Eu acho que a primeira grande dificuldade é a prépria validacdo da doenca. Eu vejo muitas
familias ja com fases de Deméncia relativamente avangadas e que por desconhecimento as
pessoas continuam a achar que a pessoa esta desequilibrada ou que a pessoa sempre foi
teimosa e agora ainda esta mais, ou sempre foi autocratica e agora ainda estd mais e nédo
percebem que aquilo é uma doenca e muitas vezes isso nas fases iniciais causa grandes
conflitos familiares porque a pessoa ndo percebe que é uma Deméncia pensa que é ele que
estd a fazer mal. Depois hd o assumir dos cuidados e a enorme caréncia que ha de
orientacdo inicial, as pessoas saberem onde podem recorrer, onde podem ter ajuda e muitas
vezes as pessoas tém uma exaustdo muito maior do que seria necessario porque ndo sabem
onde recorrer, ndo sabem onde ter ajuda. Depois obviamente que h& as componentes
técnicas que as pessoas vao adquirindo umas melhores, outras piores, que ainda é dificil ca
em Portugal. A questdo da exaustdo... perceber que a exaustdo ¢ um problema e saber que
medidas se podem tomar em relagdo a exaustdo. E ha uma questdo muito nossa, da nossa
culpa judaico-cristd que temos que cuidar de quem amamos e temos que perceber que o
cuidar também é cuidar de si e eu vejo muita gente entrar inutilmente em sobrecarga por
causa disto e isto € uma coisa que também tem que ser trabalhada (Prof Dr. Manuel Caldas
de Almeida, 2015, Entrevista, Anexo U).
Na mesma senda, verifica-se, também, um elevado risco de isolamento social dos cuidadores, o0 que
faz com que passem eles préprios a ser alguém que precisa de cuidados e, na maioria dos casos, 0
descurem (Erol et al., 2015; Instituto da Seguranca Social 1.P., 2005; World Health Organization

[WHO] & Alzheimer’s Disease International, 2012).
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O isolamento social e a ansiedade que, muitas vezes, os cuidadores estdo votados, além das
repercussdes na esfera familiar, econdmica, emocional, para o doente e para as pessoas que
o rodeiam, levam a situacfes de sobrecarga que tém, inevitavelmente, implicacdes, quer na
qualidade de vida dos cuidadores quer, consequentemente, na qualidade dos cuidados
prestados (Instituto da Seguranca Social I.P., 2005: 91).

A nivel econémico, as dificuldades para os cuidadores familiares sdo também largamente
reportadas. A prestagdo de cuidados envolve, nas fases moderada e avancada, a supervisdo
permanente, pelo que muitos cuidadores se vém obrigados a abandonar os empregos e a ficar em casa
a cuidar da pessoa com deméncia. A falta de apoios na maioria das sociedades faz com que esta seja
mais uma preocupacdo e fonte de desgaste para estes cuidadores (Erol et al., 2015; Instituto da
Seguranca Social I.P., 2005; World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International,
2012).

O estudo levado a cabo por Graham et al. (1997), para além de corroborar estes dados, chegou a
uma listagem das nove grandes preocupac@es sentidas pelos cuidadores familiares:

e N&o ser capaz de lidar com a situag&o;

e O sofrimento do doente;

e Desenvolver também deméncia;

e A morte do doente;

e Incapacidade da medicina para tratar a doenca;

e O doente deixar de ser quem é;

e Asituacdo em que podera ficar o doente se acontecer alguma coisa ao cuidador;
e Incerteza;

e Falta de informac&o.

A falta de informagdo como uma das preocupacOes sentidas pelos cuidadores familiares vem
reiterar a ideia de que este publico-alvo, para que consiga desempenhar o seu papel da melhor forma,
necessita ndo s6 de suporte social e psicolégico, mas necessita também de uma componente de
informacdo e capacitacdo que Ihe permita aprender a gerir a doenca do seu familiar, a saber como agir
em determinada situacdo do dia-a-dia, como procurar 0s apoios de que necessita, Como se tornar um
agente ativo na sociedade para lutar ndo s6 pelos direitos da pessoa de quem cuida, mas também pelos
seus proprios enquanto cuidador de uma pessoa dependente. Sdo estas vertentes de aumento de
conhecimentos por um lado e capacitacdo por outro que, como defendido anteriormente, procura a
literacia em saude e, no caso das deméncias, ndo é excegao.

O ponto fundamental ¢ dizer “vocé tem um problema grave para o resto da vida” e tem que
tratar deste problema que é um problema do seu familiar e € um problema seu também que
vai ficar doente por tratar dele e portanto ambos precisam de ajuda. Ambos precisam de

ajuda porque se forem bem ajudados as coisas correm muito melhor (Prof. Doutor
Alexandre Castro Caldas, 2015, Entrevista, Anexo I).
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5. Literacia em saude na area das Deméncias

A literacia em salde desempenha um papel crucial na autogestdo de uma doenca crénica.
Para conseguir gerir doencas cronicas a longo prazo numa base diaria, os individuos devem
ser capazes de compreender e avaliar informacdo sobre salde, que muitas vezes incluem
um regime médico complexo, planear e fazer ajustes de estilo de vida, tomar decisGes
informadas e compreender como aceder a cuidados de salde quando necessario. A falta de
competéncias nestas areas impede que muitos doentes consigam eficazmente gerir a sua
condicéo (World Health Organization [WHOY], 2009a: 22).

Especialmente no que concerne as doencas cronicas, como o caso das deméncias, a literacia em
salde assume um papel de relevo por impulsionar uma melhoria da qualidade de vida tanto para o
doente como para os que com ele diariamente lidam, como os cuidadores (Lloyd, Ammary, Epstein,
Johnson, & Rhee, 2006).

A par da crescente relevancia da problemética das deméncias em todo o mundo, verifica-se a
preocupacdo com a questdo da literacia em saude nesta area, com o U.S. Department of Health and
Human Services a definir as deméncias como uma das areas tematicas a ser incluida no projeto
Healthy People 2020%,

(...) existe ainda um longo caminho a percorrer naquilo que ¢ a literacia em saude,
especificamente no &mbito das Deméncias. Urge, portanto, que se unam esforcos para que
se consigam alterar estes valores e se aumentem os conhecimentos sobre os principais
sintomas e fatores de risco da Doenca de Alzheimer, pois s6 assim se conseguird
impulsionar o diagndstico precoce e, consequentemente, aumentar a qualidade de vida de
doentes e cuidadores (Nunes & Eir6-Gomes, 2015: 250).

A existéncia de um ainda enorme estigma em torno destas doencas é um dos motivos que justifica a
importancia do aumento da literacia em salde nesta area. Apesar de ser largamente reconhecido que as
pessoas com doenca de Alzheimer sdo vitimas de estigmatizacdo, pouco se sabe ainda sobre o0 estigma
que, de uma forma geral, consiste numa percecdo de que as pessoas tém caracteristicas ou
comportamentos indesejaveis, levando a uma desvalorizagdo dessa pessoa (Piver et al., 2013; P
Werner & Heinik, 2008; World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International,
2012).

Ao contrario das doengas mentais em que o estigma estd associado ao medo de agressdo ou
comportamentos violentos, no caso da deméncia o estigma recai num sentimento de pena e numa
desvalorizacdo dos cuidados da propria pessoa, associando-a a comportamentos desajustados em

publico ou mesmo a falta de higiene. A descriminacédo estrutural, a pena e a distancia social acabam,

% “The framework of Healthy People 2020 is organized into 42 Topic Areas (formerly Focus Areas), with 13
new areas added: (...) Dementias, Including Alzheimer’s Disease” (U.S. Department of Health and Human
Services, 2012: O-26)

144



“Estratégias de Comunicag¢@o de Organizagdes do Terceiro Sector:
Doenga de Alzheimer e outras Deméncias em Portugal”

assim, por ser o resultado destas concecGes estigmatizadas (Johnson, Harkins, Cary, Sankar, &
Karlawish, 2015; Piver et al., 2013).

Tal como os baixos niveis de literacia em salde podem levar ao isolamento e & ndo procura de
servigos e respostas adequadas, também o estigma pode levar as mesmas consequéncias, acrescendo o
facto de, sobretudo no caso das doengas incapacitantes, o estigma afetar ndo s6 a pessoa com doenga,
mas todo o seu nucleo, sobretudo a familia e cuidadores (Piver et al., 2013; P Werner & Heinik, 2008)

O foco neste trabalho é colocado, no entanto, ndo nas questdes do estigma, tema que podera
constituir a base para futuras investigacdes, mas sim na vertente da literacia enquanto capacitacdo e

empoderamento, tal como desenvolvido na seccdo 2 do capitulo .

5.1. Conhecimentos e Equivocos sobre a doenca de Alzheimer
Para além do estigma, também mitos e equivocos existem em torno das deméncias, assim como a pura
falta de conhecimentos, interferindo ndo s6 na compreensdo da doenga, como no tratamento e na
prestacdo de cuidados, com impacto na qualidade de vida de doentes e cuidadores (Arai, Arai, & Zarit,
2008; Breining et al., 2014; B. D. Carpenter, Zoller, Balsis, Otilingam, & Gatz, 2011; Brian D
Carpenter et al., 2009; Clarke, Alexjuk, & Gibb, 2011; Eshbaugh, 2014; Hudson, Pollux, Mistry, &
Hobson, 2012; Kada, 2015; Low & Anstey, 2009; Lowe, Balsis, Hughes, Shine, & Carpenter, 2015;
Nordhus, Sivertsen, & Pallesen, 2012; Rust & See, 2007a; Smyth et al., 2013; Stansbury, Harley, &
Brown-Hughes, 2010; Sullivan, Muscat, & Mulgrew, 2007).

Eu acho que ainda h&d uma confusdo muito grande, ndo perceberem que a doenga de

Alzheimer é uma forma de Deméncia e ndo perceberem também que o mau envelhecimento

ndo é uma Deméncia (Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas, 2015, Entrevista, Anexo ).

Eu penso que em relagdo a Deméncia em Portugal se pode caracterizar por varios

défices: ha défice de consciéncia, ainda de reconhecimento, ou seja, as pessoas ainda

confundem muito varios conceitos, um que é o envelhecimento e as consequéncias do

envelhecimento, nomeadamente algumas perdas de memoria e confundem isso com a

Deméncia (Prof. Doutor Anténio Leuschner, 2015, Entrevista, Anexo C).

As pessoas ndo sabem a diferenca. Mais uma vez, eu acho que as pessoas nao sabem a

diferenca. Perguntam “entdo ¢ Doenca de Alzheimer, mas acha que ja é deméncia?” eu

acho que ha pessoas que entendem a deméncia como uma incapacidade muito grande e que

Doenga de Alzheimer é uma fase mais inicial - penso que pode haver esse entendimento.

Na generalidade as pessoas ndo fazem ideia de que quando se fala em deméncia estamos a

falar de um sindroma clinico e perguntam frequentemente “mas afinal isto ¢ uma deméncia

ou uma Doencga de Alzheimer?”’(Prof.2 Doutora Isabel Santana, 2015, Entrevista, Anexo R)
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Um estudo levado a cabo por investigadores da Texas A&M University com Brian Carpenter®,
autor da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer® concluiu que sdo ainda muitos os
equivocos relativamente & doenga. N&o saber que ndo existem medicamentos que previnam a doencga
de Alzheimer, acreditar que a utilizagdo de notas ou lembretes pode contribuir para o declinio da
evolucdo da doenga sdo o0s equivocos mais comuns. Por sua vez, 13% dos cuidadores profissionais e
16% dos cuidadores familiares associam também erradamente a doenca de Alzheimer ao processo
normal do envelhecimento (Lowe et al., 2015).

Os equivocos sobre a doenga de Alzheimer podem ser de varios tipos. Em primeiro lugar, os
equivocos sobre as causas da doenca e a sua progressdo. Em segundo lugar, os equivocos sobre as
melhores formas de cuidar de uma pessoa com deméncia (Lowe et al., 2015).

Algumas pessoas tém ideias erradas sobre quais as melhores estratégias para gerir 0s sintomas
comportamentais em pessoas com doenca de Alzheimer, tais como a deambulacdo. Esses
equivocos podem impedir que os cuidadores consigam de forma eficaz gerir os sintomas e podem
mesmo leva-los a inadvertidamente ter atitudes prejudiciais para com o doente, como fecha-lo
numa divisdo da casa para impedir que saia. Da mesma forma, os cuidadores podem estar iludidos
sobre quais as técnicas que podem ser Uteis para reforcar a memoria e capacidades funcionais das
pessoas com doenga de Alzheimer. Se os cuidadores tiverem a nogdo de que as estratégias
compensatérias (por exemplo, utilizagdo de uma agenda ou calendario para lembrar
compromissos) ndo sao Uteis, podem acabar por privar os doentes de técnicas que iriam contribuir
para a manutencdo da sua independéncia (Lowe et al., 2015: 150).

Em terceiro lugar, podem existir ideias erradas sobre o impacto da doenca no dia-a-dia da pessoa,
como por exemplo a crenga de que uma pessoa com deméncia pode conduzir sem supervisao. Por fim,
Lowe et al. salientam o facto de muitas pessoas ainda associarem os sintomas de deméncia ao
processo normal do envelhecimento, o que se traduz numa desvalorizagdo dos sinais, num
retardamento do diagndstico e consequente intervencdo e, por outro lado, no caso dos cuidadores
familiares, na incapacidade de reconhecimento que o doente poderia beneficiar de certos tratamentos
para aliviar ou retardar a sintomatologia associada (Lowe et al., 2015).

Com base nas frases utilizadas na Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer,
incluindo algumas da fase piloto da construcdo da escala, os autores analisaram a frequéncia de dez
equivocos sobre a doenca de Alzheimer, cujos resultados se apresentam no grafico seguinte (Lowe et
al., 2015).

%9 Washington University in St. Louis, St. Louis, Missouri, Estados Unidos da América
% The Alzheimer’s Disease Knowledge Scale (ADKS) (Brian D Carpenter et al., 2009)
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Figura 2.8 - Equivocos sobre a Doenca de Alzheimer
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Misconception

Fonte: Lowe et al. (2015)

No topo, com 68% de ocorréncias surge o equivoco relacionado com o uso de lembretes,
acreditando-se nestes casos que sdo uma “bengala” que contribui para a deterioracdo cognitiva da
pessoa dom doenca de Alzheimer. Segue-se, com 56%, 0 equivoco de que esta cientificamente
comprovado que o exercicio mental pode prevenir o desenvolvimento da doenca de Alzheimer. Por
sua vez, 51% dos inquiridos revelou acreditar que é benéfico relembrar uma pessoa com deméncia de
que se esté a repetir.

Os valores mais baixos surgem associados aos seguintes equivocos:

e Lares de idosos: As pessoas com doenca de Alzheimer geralmente vivem em lares de
idosos;

e Panelas de aluminio: consumir alimentos cozinhados em panelas de aluminio pode
causar doenga de Alzheimer;

e  Parar a progressao: existem medicamentos que podem parar a progressdo da doenca de
Alzheimer;

e Uma parte normal do envelhecimento: a doenga de Alzheimer é uma parte normal do
processo de envelhecimento;

e Recuperar da doenca de Alzheimer: existem casos raros de pessoas que recuperaram
da doenca de Alzheimer;

e  Decisdes informadas: as pessoas com doenca de Alzheimer
sdo incapazes de tomar decisdes informadas sobre seus cuidados;

e Prescricdo de medicamentos: € possivel a prescricdo de medicamentos
para prevenir a doenga de Alzheimer (Lowe et al., 2015).

Para além deste estudo, tém sido varias as aplicagdes da Escala de Conhecimentos sobre a doenga

de Alzheimer, assim como outras investigacfes para avaliar conhecimentos, sendo identificadas as
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areas onde parecem existir maiores falhas. Destacam-se as areas dos fatores de risco, sintomas, como
cuidar de alguém com deméncia e, ainda, o curso e desenvolvimento da doenga como as areas mais
problematicas. Os resultados variam consoante o publico inquirido, no entanto, a nivel geral, todos
concluem a necessidade de apostar nos conhecimentos sobre esta doenca (Anderson, McCaul, &
Langley, 2011; Arai et al., 2008; B. D. Carpenter et al., 2011; Brian D Carpenter et al., 2009;
Eshbaugh, 2014; Hudson et al., 2012; Kada, 2015; Low & Anstey, 2009; Nordhus et al., 2012; T.
Nunes & Eir6-Gomes, 2015; T. Nunes, 2013; Rust & See, 2007b; Smyth et al., 2013; Sullivan et al.,
2007; Perla Werner, 2001).

Ora bem, eu tenho notado desde 0 momento em que eu prépria tomei consciéncia do que

era a Doenca de Alzheimer e 0 momento atual grandes progressos no conhecimento da

generalidade da popula¢do. Era um nome que nem sequer se sabia pronunciar, ninguém

sabia 0 que era a Alzheimer e hoje em dia j& ndo se fala com ninguém que ndo tenha uma

no¢do, embora mais ou menos correta, do que é a doenga. Isso demonstra duas coisas:

primeiro que tem sido feito um esforco de informacéo e divulgacdo, mas também que a

doenca tem atingido cada vez mais pessoas e portanto cada vez mais agregados familiares

estdo conscientes do problema que é inerente a estas doencas. Eu diria que ha muita falta,

ainda, de conhecimento auténtico, digamos, sobre a doenca. Ha estere6tipos sobre o que é a

Doenga de Alzheimer ou outras Deméncias: é a falta de memoria, € de facto

comportamentos menos assertivos do ponto de vista social, mas o conhecimento cientifico

sobre 0 que é a doenca e quais os efeitos em cada pessoa ndo existe, portanto cada cuidador

vai defrontar-se com uma incégnita, & medida que a doenga vai avancando. Portanto eu

acho que ainda ha muita falta de conhecimento, principalmente sobre a evolugéo da doenca.

Sobre os primeiros sintomas, sobre as primeiras manifestacdes ha ja bastante conhecimento,

a pessoa deixa de se lembrar, faz alguns disparates sociais que ndo faria em termos

normais. .. isso as pessoas comec¢am a perceber e a aceitar que ha alguma coisa que nao esta

bem, o que pode levar a um diagnostico mais atempado da situacdo. Mas depois ha todo um

desconhecimento das fases que a doenga vai sofrendo e da forma como em cada caso ela

vai evoluindo, porque nem todos 0s casos sdo iguais. Portanto, parece-me que ainda ha

muito a fazer para efetivamente os cuidadores poderem estar mais atentos, mais capacitados

para lidar com a doenca (Dra. Leonor Guimaraes, 2015, Entrevista, Anexo GG).

Concretamente no que se refere aos cuidadores familiares de pessoas com deméncia, 0s estudos
tém também demonstrado varias lacunas ao nivel dos conhecimentos, que se vém juntar a sobrecarga
emocional e preocupacgdes sentidas. Em 2001, Werner identifica em especial baixos niveis de
conhecimentos sobre a doenca de uma forma geral, sobre a sua prevaléncia e sintomas (Perla Werner,
2001).

Por norma, os conhecimentos dos familiares sdéo muito basicos, até porque para muitos a
doenca de Alzheimer é apenas sinonimo de esquecimentos, 0 que ndo é verdade. Os
cuidadores, apesar de atualmente j& procurarem alguma informagdo, como tém pouca

formacgdo, acabam por nem sempre conseguir dar a resposta mais adequada ao doente,
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também porque muitas vezes acabam por interpretar mal o que leem. (Dra. Carina
Carvalho, 2015, Entrevista, Anexo AA)

Eu acho que hoje em dia em mercé da acdo da prépria Alzheimer Portugal e da
divulgacdo que tem sido feita sobretudo pela associacdo, as pessoas conhecem melhor a
Doenca de Alzheimer. De qualquer maneira, eu acho que em muitos casos ndo é suficiente.
As pessoas muitas vezes tém uma ideia da Doenca de Alzheimer como se fosse uma doenga
estaciondria, fixa e a doenca evolui e é preciso uma adaptabilidade constante e isso é que é
uma das aquisi¢cBes mais importantes para os familiares, é que entendam que para cada fase
€ necessario interpretar como o doente se comporta. Ha os cuidadores familiares que estdo
bem informados, ha os que estdo esclarecidos, e ha outros que ndo estdo, € evidente, e
temos que aceitar isso. A verdade é que entender este tipo de doenca requer uma certa
bagagem cultural, alguma educagdo e formagdo que muitas pessoas ndo tém e portanto tém
dificuldade em lidar com problemas que séo relativamente complexos, mas, como digo,
quando as pessoas procuram conseguem encontrar informacdo e ajuda (Dr. Celso Pontes,
2015, Entrevista, Anexo O).

No decorrer das entrevistas exploratorias, verificou-se também uma unanimidade de opinides
quanto a falta de apoios e servicos complementares que poderiam constituir uma mais-valia para uma
melhor prestacao de cuidados.

[Para saber mais sobre a doenca, os cuidadores familiares] que vao procurar aos servi¢os
de saude, mas acho que os servicos de salde ndo tém hipdtese de dar resposta. O médico
tem 15 minutos para a consulta, logo ndo tem o minimo tempo para ajudar. Por outro lado,
podiam recorrer a enfermeiros de familia, mas ndo ha nos centros de salde enfermeiros de
familia... portanto ha aqui uma falha grave de apoio as pessoas (Prof. Doutor Alexandre
Castro Caldas, 2015, Entrevista, Anexo I).

A Organizacdo Mundial de Saude e a Alzheimer’s Disease International, no seu relatorio
“Deméncia: Uma Prioridade de Satide Publica” assumem a importancia da compreensdo da sociedade
sobre a deméncia, alertando para as principais areas em que se verifica uma falta de conhecimentos: a
visdo da deméncia como parte do processo normal de envelhecimento; o ndo reconhecimento dos
sintomas; e o ndo reconhecimento dos fatores de risco (World Health Organization [WHO] &
Alzheimer’s Disease International, 2012).

Baixos niveis de compreensdo sobre a deméncia contribuem para uma série de equivocos
sobre a doenga, resultando numa perpetuacgdo do estigma que é, infelizmente, prevalente na
maioria dos paises. Estes equivocos verificam-se numa variedade de niveis: na comunidade
em geral, nas pessoas com deméncia e suas familias e naqueles que lhes prestam cuidados
de saude e apoio social” (World Health Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease
International, 2012: 83).

Neste sentido, cinco grandes temas sdo identificados como de suma importancia no trabalho de
aumento dos conhecimentos e conscientiza¢ao sobre a deméncia:

e conscientizacdo publica e compreensdo da deméncia;
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e reduzir o estigma da deméncia e eliminar o comportamento discriminatorio;

e reconhecer 0s primeiros sinais de deméncia para auxiliar o diagndstico precoce e
intervencao mais atempada;

e promover a qualidade de vida das pessoas com deméncia;

e a importancia de um estilo de vida saudavel e reducéo dos riscos (World Health
Organization [WHO] & Alzheimer’s Disease International, 2012).

As posicOes expressas pelos especialistas em Portugal quando questionados sobre o que é
necessario dar aos cuidadores familiares em termos de informacdo vao ao encontro das normas
internacionais, sendo consensual a importadncia do aumento dos conhecimentos deste publico
especifico.

Primeiro como aceitar a doenga, porque ndo é facil a aceitagdo destas situagdes. Muitas
vezes as pessoas tém tendéncia para achar que o seu familiar, que comeca a ter
comportamentos estranhos, esta a fazé-lo de propdsito, esta a fazer-se de “mauzinho”, com
embirragdo. Primeiro tem que ter consciéncia de que esta situacdo é uma doenca, tal como
uma perna partida, tal como um cancro, tal como uma outra doenca qualquer tem que ser
encarada como tal e portanto desculpabilizar o doente pelas atitudes que toma, pela forma
como evolui enquanto pessoa perante o cuidador. 1sso é meio caminho andado para a
pessoa poder ser um bom cuidador: é perceber que aquela pessoa que esta ali estd a ter uma
deterioracdo das suas capacidades que é involuntaria, que ndo tem nada a ver com a sua
personalidade anterior e com a sua vontade (se a pudesse exprimir). Isso é para mim a
primeira necessidade do cuidador. Depois é preciso de facto, também, conhecimentos
praticos sobre a forma como a doenca evolui, sobre comportamentos diferenciados, por
exemplo ha pessoas que nunca sdo agressivas, no conjunto da evolucdo da doenca, nunca
passam pela fase da agressividade, mas h& outras que sim; ha pessoas que nunca tém
tendéncia para deambular, para andar de um lado para o outro constantemente, ha outras
que é cansativo s6 de olhar, ver o doente passeando-se constantemente sem capacidade de
estar sossegado um bocadinho; por outro lado ha outros doentes que estdo sempre a fazer a
mesma pergunta, como as horas, de dois em dois segundos perguntam as horas e a pessoa
tem que responder... ¢ tudo isso sdo comportamentos que tém que ser entendidos pelo
cuidador para ndo se desgastar, porque se ndo chega a um ponto em que responde “oh maie,
ainda agora mesmo lhe disse que sdo duas horas!” e a pessoa com Deméncia néo tem culpa,
porque ndo estd consciente de que lhe foi respondido ha segundos que horas eram.
Capacitar o cuidador para este tipo de manifestacbes e para a forma como deve tentar
distrair o doente, dar-lhe respostas sem agressividade ndo é facil. Eu penso que isso deve
ser algo que tem que ser explicado, informado, consciencializado por parte do cuidador e
S80 essas nuances que eu penso que sdo importantes para que o cuidador possa fazer o seu
trabalho com equilibrio, acima de tudo com equilibrio (Dra. Leonor Guimaraes, 2015,
Entrevista, Anexo GG).
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Sobretudo, os especialistas profissionais enfatizam a importancia de os cuidadores saberem prestar

melhores cuidados as pessoas com deméncia, compreendendo a natureza da doenca e as suas

implicagoes, para além de terem acesso a dicas praticas que os ajudem no dia-a-dia.

O mais importante a dar a estas pessoas que convivem com a doenca de Alzheimer é
fornecer estratégias de como lidar com o doente e quais 0s exercicios que se poderao fazer
para manter o doente ativo, pois sdo muitas as vezes que os familiares na tentativa de
proteger o doente, ndo permitem que ele faca nada em casa, 0 que faz com a doenca
"avance" mais devido a inatividade do doente (Dra. Carina Carvalho, 2015, Entrevista,
Anexo AA).

Se calhar o mais importante é fazer com que o familiar ou acompanhante perceba que o
doente ndo faz as coisas de proposito, que é a doenca que vai evoluindo e que provoca
aquelas reacfes. Que ndo deve muitas vezes insistir e teimar, mas desviar e arranjar
estratégias de distragdo e muitas vezes lembrarem que todos nds podemos vir a ter formas
de Deméncia semelhantes e passarmos pelo mesmo talvez ajuda a atenuar a forma como os
familiares se sentem de tratar o doente e nem sempre tém paciéncia (Dra. Olivia Robusto
Leitdo, 2015, Entrevista, Anexo F).

Por sua vez, o Prof. Doutor Anténio Leuschner, no decorrer da entrevista, salienta a
importancia de se conhecerem as diferengas entre o envelhecimento normal e 0 processo
demencial, podendo funcionar também como uma alavanca para um reconhecimento
atempado dos primeiros sintomas e, consequentemente, para um diagnostico e intervencéo

mais precoces.

As pessoas antes de terem uma informacéo suficiente sobre as doencas devem procurar
ter uma informagdo razoavel sobre a ndo doenga... Isto ¢ um bocadinho fazendo um
paralelo que me ocorreu agora. O curso de medicina normalmente é estruturado da seguinte
forma: nos trés primeiros anos sdo dedicados a estudar a anatomia, fisiologia, tudo o que é
normal e os trés Ultimos sdo as doencas, a patologia. Isto ndo quer dizer que os médicos
saiam da faculdade ao fim de seis anos com uma noc¢édo equilibrada entre o que é normal e
do que é patoldgico, n6és olhamos demasiado para as doencas, mas também é esse o papel
que esperam dos médicos. Os familiares se calhar também tém pouca nogdo do que € o
envelhecimento normal, por isso ao mais pequeno abando, do ponto de vista cognitivo, por
exemplo a primeira frase que ndo se compreende ou 0 primeiro esquecimento que pde em
risco alguma coisa, pensam logo que é uma Deméncia, se a pessoa tiver sido alertada para
isso. Portanto, ha pouca literacia sobre o envelhecimento em Portugal, mas isso néo é s6 na
populacdo em geral, é também da parte dos profissionais de salde e dos sociais de salde.
Enfrentam como um processo, como uma fase da vida que comeca bem antes dos 65 anos e
que tem um curso esperavel, ha coisas que ja sabemos que vao acontecer, como o cabelo a
embranquecer, as rugas da pele, isso sdo histérias naturais do envelhecimento. O
envelhecimento mental também tem uma historia natural... a perda das capacidades que

existiam aos 20 anos. Também sabemos que as pessoas compensam a perda das
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capacidades fisicas com o aumento da experiéncia e do conhecimento... hd um equilibrio.
A certa altura, o equilibrio comeca a desfazer-se e é por isso que acho que é muito
importante aumentar o conhecimento, comecando muito cedo, pelos jovens, explicando o
que é envelhecer, porque sdo importantes as pessoas mais velhas e de que maneira é que
nds devemos olhar para elas sem ser “coitadinhos” que sdo frageis. Eu acho que a visdo
que as pessoas tém sobre as pessoas de idade € uma visdo um pouco deficiente e talvez
comecemos por ai para depois compreendermos outras coisas que vao acontecendo e que ja
ndo sdo normais. Por exemplo, perde-se a meméria, dizem-se frases sem sentido... esta
cultura em relagdo ao envelhecimento acho que era o que eu gostava mais e depois entdo o
conhecimento especifico, ha medida que ele também aparece (Prof. Doutor Anténio
Leuschner, 2015, Entrevista, Anexo C)

Também o Dr. Celso Pontes realca a importancia de se saber o que é a deméncia e 0
impacto que tem no comportamento dos doente, tanto numa fase inicial, como a medida que
vai evoluindo.

A primeira coisa é saber informar em primeiro lugar o que é que entende por Deméncia
e Deméncia ndo é a pessoa ficar maluquinha como as vezes se diz. E necessério ter esse
cuidado e dizer “em presenga dos dados deste doente, parece-me que pode ter uma
Deméncia”. Depois é preciso explicar que existem vérias causas de Deméncia e que isso
implica que é necessério fazer um conjunto de exames e seguir o doente no sentido de
tentar esclarecer qual é a sua forma de Deméncia que o doente tem, isto €, qual é a doenca
que Ihe estd a causar esse sindrome que € a Deméncia. Depois é necessario que os doentes
tenham a nocdo de que hd uma evolugdo e embora em pequenas doses € necessario
informar que é uma doencga progressiva e crénica e que podemos ajudar mas que nao vai
reverter e que vai chegar a uma altura em que as pessoas vao estar muito deterioradas e que
€ uma doenca que acaba por ter um periodo limitado de evolugdo. Depois é necessario
informar quais sdo as melhores maneiras de cuidar de um doente. Cuidar do ponto de vista
do seu bem-estar, da sua seguranca e dos tratamentos a que pode ter acesso, quer
farmacoldgicos, quer ndo farmacoldgicos e sobretudo dar formacdo sobre os riscos que
qualquer doenca tem, que sdo os riscos em relacdo a um certo charlatanismo que existe as
vezes e de fazer determinado tipo de tratamentos que pouco podem ajudar o doente. Mesmo
as coisas mais indcuas podem ter problemas, ndo quero com isto dizer que terapias que sdo
muitas vezes pouco ativas, ndo possam ser introduzidas, desde que elas acarretem
efetivamente bem-estar para o doente e que tenham uma razoabilidade entre o custo e o
beneficio (Dr. Celso Pontes, 2015, Entrevista, Anexo O).

A Prof.2 Doutora Isabel Santana, Neurologista, destaca, com exemplos concretos, as dificuldades
pelas quais passam certos cuidadores e o impacto que a falta de conhecimentos pode ter na qualidade
de vida das pessoas com deméncia.

Isto é uma opinido pessoal, ndo tem a ver com o meu conhecimento cientifico da

doenca, mas € uma coisa que de vez em quando me custa ouvir: as pessoas as vezes
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duvidam se o doente ndo esta a fingir... por exemplo, eu tive um doente que ndao falou
durante cinco anos e um dia numa situacdo de stress falou e disse uma frase completa e
adequada. Isto acontece, pode acontecer. Tenho doentes que apds uma convulsdo falam
durante um dia ou dois e no entanto depois voltam ao seu mutismo. Portanto as pessoas as
vezes ndo percebem... isto ¢ o exemplo maximo. Mas as pessoas as vezes acham que o
doente (também porque o doente muitas vezes acentua os tracos de personalidade) que o
doente é mau, que o doente esta a fazer de propoésito e que realmente a doenga nédo é
responsavel por alguns comportamentos. Porque a memoria € muito caprichosa... porque é
que uma pessoa ndo se ha-de esquecer de uma coisa que parece muito pouco importante, se
se esquece de uma coisa fundamental do dia anterior - as pessoas as vezes nao sabem isso.
(Profé. Dra. Isabel Santana, 2015, Entrevista, Anexo R)

E incontornavel, portanto, a importancia da promocdo do aumento dos conhecimentos sobre as
deméncias junto dos cuidadores familiares, assim como junto de outros publicos. Neste processo,
segundo as opinides recolhidas nas entrevistas exploratdrias, assumem um papel de destaque ndo sé as
organizagdes do Terceiro Sector, mas também os meios de comunicagdo social enquanto difusores de
informacao.

Se olharmos para a nossa estrutura social, embora saibamos que o nimero de pessoas que
tem alguma literacia informatica, ndo podemos deixar-nos enganar por essas estatisticas e
nem toda a gente tem capacidade de aceder a internet para se informar e muito menos de
obter informacdo legivel, porque se for em inglés ou francés ha muita gente que ndo
domina, por isso eu parto do principio que a maior parte das pessoas ndo tem grande
capacidade de a procurar e dai que seja muito importante o sentido contrario, ou seja, quer
as organizagdes da salde, quer as organizagdes do Terceiro Sector que podem ter realmente
um papel importante em divulgar, disseminar e aumentar o alerta das pessoas em geral e
dos familiares em particular para este tipo de situagBes (Prof. Doutor Anténio Leuschner,
2015, Entrevista, Anexo C).

Grande parte da informacdo que os cuidadores hoje em dia procuram, como sabe, é na
internet. As pessoas hoje em dia tém acesso a uma grande fonte de informacdo que é a
internet, mas esta ¢ uma fonte de informagdo “em bruto”, digamos, de onde sai tudo ¢ mais
alguma coisa. Mas isso permite realmente abrir 0 espetro e as pessoas ficam com muita
informacdo, alguma que assusta demasiado, outra que simplifica, outra que é enganadora no
que refere a um conjunto de possibilidades de tratamento que efetivamente ndo sdo ativas
ou direcionadas... mas essa ¢ uma das grandes fontes de informagdo. Outra sdo
efetivamente os media, que de uma maneira recorrente falam sobre esta doenca, das faltas
de memoria, da Doenga de Alzheimer e isso tem contribuido também para a informagdo
geral das pessoas. Depois, as pessoas encontram algumas publicagdes, encontram
finalmente junto da associagdo de Alzheimer, encontram informacdo mais detalhada e
informagdo que permite saber um pouco mais sobre a doenga e a0 mesmo tempo de uma

maneira enquadrada e global. Também existe a informagdo de pessoa a pessoa: a minha
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vizinha tem, o senhor ao lado também tem, mas ndo é assim, ¢ de outra maneira... sdo
precisamente esses aspetos parcelares que sdo comuns a todas as pessoas que vém um caso,
seja do que for, e nés em medicina sabemos que um caso é sempre diferente de outro caso.
As doencas em geral tém tracos comuns, mas cada caso particular é diferente de outro caso
particular, mas muitas vezes as pessoas tem isso conhecimento direto de pessoas préximas,
considerando que conhecem casos mas que ndo sdo parecidos, estdo melhores ou piores,
mas isso também ajuda a ter informagdo. A mim parece-me que é depois quando os doentes
podem chegar a uma consulta que se pode passar uma grande quantidade de informacéo e
de informacdo mais dirigida e correta sobre os diferentes aspetos da doenca (Dr. Celso
Pontes, 2015, Entrevista, Anexo O).

As entrevistas exploratorias realizadas no &mbito do presente trabalho de investigacdo corroboram
a importancia de uma maior compreensdo das necessidades de informagdo dos cuidadores de pessoas
com deméncia, de investimentos concretos em estratégias de comunicacdo para a promocdo da
literacia em salde nesta area. Se, por um lado, as organizagdes do Terceiro Sector surgem como as
instituicGes de referéncia, com legitimidade para agir e difundir aquelas que séo consideradas as boas
praticas na prestacdo de cuidados, por outro lado, o papel dos meios de comunicacéo social na difusdo
de mensagens ¢é reiterado pelos diversos especialistas.

N&o se assume, no entanto, neste trabalho, as organiza¢es do Terceiro Sector como as Unicas
fontes de informacdo, a par dos meios de comunicagdo social, ou como as Unicas entidades com
responsabilidades neste ambito. Pretende-se investigar as estratégias de comunicagdo para a saude
destas organizagfes e a comunicacdo veiculada na imprensa escrita e em formato digital, ndo retirando
a importancia que podem assumir outras fontes de informagéo e que poderdo constituir a base para
futuros trabalhos no ambito da literacia em saude na area das deméncias, como a importancia das redes
de sociabilidade dos cuidadores ou a importancia da informacéao transmitida pelos medicos no decorrer
das consultas de especialidade, entre outras fontes.

As associacdes de doentes, como a Alzheimer Portugal acabam por ser, para além,
claro, do médico especialista, a grande referéncia quando um cuidador precisa de saber
mais informacdo, quando precisa de ajuda, quando tem uma ddvida, quando se sente
desesperado...Ha pessoas que procuram a associacdo porque querem saber sobre algum
apoio especifico, porque precisam de aconselhamento, porque precisam de alguém que os
oi¢a. Mas depois temos um problema, que sdo aqueles familiares que por um ou outro
motivo ndo sabem que as associa¢Bes existem, ndo sabem a quem recorrer. Sobretudo
nestes casos em que nao ha mais nada para além de uma consulta médica de meses em
meses, qualquer informacgdo que surja sobre a doenga é como que uma luz ao fundo do
tinel. Se os jornalistas, se 0s grandes jornais e televisdes percebessem isto, talvez
comecgassem a transmitir e divulgar contelidos que realmente fossem uma ajuda para 0s
cuidadores (Dra. Vanda Pinto, 2015, Entrevista, Anexo DD).
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No capitulo 111 é apresentado o desenho da investigacdo empirica conduzida com vista a resposta a
questdo de partida definida e que passa por, em primeiro lugar, uma maior compreensdo de quais 0s
conhecimentos dos cuidadores familiares sobre as deméncias e, numa fase posterior, de uma analise
pormenorizada a comunicacdo para a salde realizada em Portugal no d&mbito das deméncias, quer
pelas organizacdes do Terceiro Sector quer, também, pelos 6rgdos de comunicagdo social.

Pela primeira vez em Portugal é realizado um estudo totalmente dedicado a comunicagdo para a
satde no &mbito das deméncias. Pela primeira vez se procura conhecer o estado dos conhecimentos
daqueles que diariamente lidam com pessoas com deméncia, sem qualquer apoio, ou seja, 0S seus
cuidadores familiares. Pela primeira vez é feita no nosso pais uma analise aos contetidos publicados
nos Orgaos de comunicagdo social sobre a doenca de Alzheimer ou outra forma de deméncia. Pela
primeira vez se procura efetivamente perceber se a comunicagdo desenvolvida pelas organizagdes do
Terceiro Sector estd, de facto, a contribuir para o cumprimento da sua missdo, ou seja, a dar resposta
as necessidades dos cuidadores familiares e, consequentemente, a promover a sua qualidade de vida e

a dos doentes.
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CAPITULO 11l
DESENHO DA INVESTIGACAO EMPIRICA

Uma investigacdo social ndo é, pois, uma sucessdo de métodos e técnicas estereotipadas
que bastaria aplicar tal e qual se apresentam, numa ordem imutavel. A escolha, a
elaboracdo e a organizacdo dos processos de trabalho variam com cada investigacéo
especifica.

(Quivy & Campenhoudt, 2005: 18).

O processo de investigagdo em ciéncias sociais pode ser, segundo (Quivy & Campenhoudt, 2005),
descrito em trés atos e sete etapas do procedimento. O primeiro ato corresponde a rutura com 0s
preconceitos e falsas evidéncias e s6 pode ser efetuado a partir de uma sistema conceptual estruturado
e aprofundado que permita exprimir a légica que o investigador sup8e estar na base do fenémeno em
estudo. E com base nesse sistema que pode erguer as proposicdes explicativas do fenémeno a estudar
e prever o rumo da investigacdo, ou seja, passar ao segundo ato, a construgdo. Por ultimo, o terceiro
ato corresponde a verificagdo, tendo por base a no¢do de que uma proposi¢do s pode adquirir um
estatuto cientifico na medida em que pode ser verificada pelos factos.

Os trés atos sdo, assim, interdependentes e realizados ao longo de uma sucessdo de sete etapas:

1. A pergunta de Partida;

A exploragdo, como as leituras e entrevistas exploratdrias;
A problematica;
A construcdo do modelo de anélise;
A observacdo;

A analise das informac0es;

N o o b~ w DN

As conclusdes (Quivy & Campenhoudt, 2005).

1. Pergunta de Partida
A primeira etapa do processo de investigacdo passa pela definicdo da pergunta de partida, o fio
condutor que deve definir claramente o objetivo de todo o trabalho (Flick, 2009; Quivy &
Campenhoudt, 2005).

Na esteira de Quivy e Campenhoudt, a pergunta de partida deve caracterizar-se por ser clara,
exequivel e pertinente. As qualidades de clareza dizem respeito a precisdo e concisdo do modo de
formulacéo da pergunta de partida que ndo deve ser vaga nem cobrir um campo de analise demasiado

vasto. As qualidades de exequibilidade est&o relacionadas com o caracter realista do trabalho, ou seja,
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a pergunta de partida deve estar adequada aos conhecimentos do investigador e aos seus recursos
pessoais, materiais e técnicos. Por sua vez, as qualidades de pertinéncia dizem respeito ao registo em
que enquadra a pergunta de partida, isto é, explicativo, normativo, preditivo. O objetivo da pergunta de
partida deve ser o do conhecimento, ndo o de demonstracéo, devendo ser uma verdadeira pergunta e
procurar compreender o fendmeno em estudo (Quivy & Campenhoudt, 2005).

O presente trabalho de investigacao pretende dar resposta a seguinte pergunta de partida:

De que forma as estratégias de comunicacgdo das organizacgdes do Terceiro Sector estdo a
contribuir para o cumprimento das suas missdes organizacionais no que respeita a promocéao da

literacia em saude na area das deméncias?

O principal objetivo passa por explicar em que medida a comunicagdo estratégica para a mudanca
social tem um papel importante a desempenhar no cumprimento da missdo das organizagbes do
Terceiro Sector. Pretende-se, neste ambito, discutir a importancia de estratégias de promogédo da
literacia em saude para dar resposta as necessidades dos publicos-alvo das organizagdes do Terceiro
Sector, especificamente na area das deméncias.

Tal como referido anteriormente, o estudo da comunicacao das organizacdes do Terceiro Sector na
area das deméncias poderia ser levado a cabo colocando a ténica em variadissimos publicos-alvo,
desde os cuidadores familiares, os cuidadores profissionais, as préprias pessoas com deméncia em fase
inicial, os médicos de clinica geral, aqueles que ndo tém ainda deméncia mas que constituem um
grupo de risco, entre outros. No entanto, devido ao facto de serem o principal publico-alvo das trés
associacOes em Portugal, assume-se os cuidadores familiares como o publico central.

Assim sendo, por forma a dar resposta a questdo de partida, opta-se nesta investigacdo por uma
analise aos conhecimentos e necessidades de informacdo dos cuidadores familiares de pessoas com
deméncia e, por outro lado, por uma analise a comunicacao que tem vindo a ser desenvolvida pelas
organizagdes do Terceiro Sector que trabalham nesta area. Serd, assim, possivel no final da
investigacdo perceber se a comunicagdo para a salude que é realizada no ambito da doenca de
Alzheimer e outras formas de deméncia pelas organizacdes do Terceiro Sector esti ou ndo a responder
as necessidades do seu principal publico-alvo. Sera possivel, por conseguinte, verificar se estas
estratégias de comunicacdo estdo verdadeiramente a contribuir para 0 cumprimento das missdes de
cada uma das organizacdes®, na medida em que todas definem o aumento dos conhecimentos sobre a
doenca como um dos seus propdsitos.

Assume-se ainda uma questdo complementar que visa, essencialmente, fornecer outra perspetiva de
andlise da comunicagdo para a salde e da contribui¢do para a promocéo da literacia em salde, a dos

6rgdos de comunicacgao social:

%1 \er seccdo 5, Capitulo 1.
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De que forma os artigos publicados nos érgaos de comunicagao social estdo a contribuir para 0s
conhecimentos dos cuidadores familiares sobre a doenga de Alzheimer ou outras formas de

deméncia?

Vaérios estudos tém concluido que os mass media tém a capacidade para contribuir para um
aumento dos niveis de literacia em salde, contudo, podem igualmente prejudicar o impacto de
estratégias de comunicacdo para a saude desenvolvidas por outras organizacdes (Eir6-Gomes &
Atouguia, 2012). De salientar também que nem todos os cuidadores de pessoas com deméncia tém
contacto com as organizacdes do Terceiro Sector e, por isso, surge como de especial relevo uma
investigacdo adicional da informacéo veiculada e que pode ser acessivel, pelo menos em teoria, por
todos. Os oOrgdos de comunicagdo social foram, alids, identificados no decorrer das entrevistas
exploratdrias como tendo um papel importante a desempenhar na transmissdo de informacao sobre as
deméncias, assumindo um papel importante para uma caracterizagdo global da comunicagdo que tem
vindo a ser realizada em Portugal para as deméncias.

Assim sendo, no que diz respeito aos 6rgdos de comunicagéo social serd possivel analisar de que
forma estdo a abordar a temética das deméncias e verificar se estdo a contribuir para um aumento dos
conhecimentos nesta area, papel importante no campo da saude, tal como trabalhado e defendido por
Rudo, Lopes, & Marinho (2012):

Tal como é reiteradamente afirmado por vérios investigadores de referéncia em
Comunicacdo na Salde, a informagdo constitui um elemento nuclear na adocdo de
comportamentos saudaveis e na protecdo do ambiente social. A qualidade dessa informacao
depende, em grande parte, de dois eixos: da promogéo de informagc&o relevante por parte de
fontes de informacgdo ligadas a este campo e do trabalho rigoroso desenvolvido pelos
jornalistas. O primeiro eixo pode ser analisado na perspetiva da comunicacdo
organizacional e comporta as atividades levadas a cabo por instituices ou empresas no
sentido de partilhar informacéo relevante para a ado¢do de comportamentos saudaveis, uma
melhor utilizacdo dos sistemas de salde ou a prevenc¢do de situacdes de risco. O segundo
tem sido tratado pelos estudos em jornalismo que procuram um melhor entendimento sobre
0s processos de geracao, transmissdo e utilizagcdo de informagéo sobre salde nos média no
sentido de, através desse trabalho, se promover um maior conhecimento e uma melhor
literacia neste campo (Rudo, Lopes, & Marinho, 2012: 1-2).

N&o se pretende, no entanto, uma vez que extravasa o campo das Relagfes Publicas enquanto
Comunicagdo Estratégica e entra na &rea dos estudos em Jornalismo, aprofundar questdes de inegavel
interesse, mas que ndo cabem nos objetivos da investigacdo, como a origem dos conteudos utilizados
pelos jornalistas, ou tipo de artigos e reportagens, entre outros aspetos que poderdo conduzir a uma

nova investigagdo em Ciéncias da Comunicagéo.
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Assume-se, assim, a presente investigacdo como integrada na corrente filoséfica do Pragmatismo
Americano, iniciado por Charles Sanders Peirce (1839-1914), William James (1842-1910) e John
Dewey (1859-1952) e que se caracteriza por tomar por critério da verdade o valor pratico e se opor ao
intelectualismo. Para o Pragmatismo, um estudo so se justifica caso se verifique a sua utilidade social,
sendo esse precisamente 0 objetivo desta investigacdo, contribuir para que, pela primeira vez, se
analisem as estratégias de comunicacgdo das organizagbes do Terceiro Sector na area das deméncias e
se verifique se, de facto, estdo a ir ao encontro das necessidades dos seus publicos-alvo, se de facto
estdo a contribuir para a promocdo da literacia em saude e, consequentemente, se de facto estdo a
impulsionar o cumprimento das suas missdes organizacionais (Creswell, 2014; Hookway, 2015).

Existem muitas formas desta filosofia, mas para muitos, o pragmatismo como uma visdo do
mundo resulta das aces, situacbes e consequéncias ao invés de se focar em antecedentes
condi¢fes (como o pos-positivismo). H& uma preocupacdo com a aplicagio — 0 que
funciona — e as solugbes para os problemas (Patton, 1990). Em vez de se focar nos
métodos, os investigadores enfatizam o problema de investigacdo e usam todas as
abordagens disponiveis para o compreender (veja Rossman & Wilson, 1985). Como uma
base filosofica para estudos com métodos mistos, Morgan (2007), Patton (1990) e
Tashakkori e Teddlie (2010) defendem a sua importancia para concentrar a aten¢do no
problema de investigacdo em ciéncias sociais e em seguida, utilizar abordagens pluralistas
para alcancar o conhecimento sobre o problema em causa (Creswell, 2014).

O Pragmatismo Americano defende, portanto, que a utilidade da filosofia deveria passar por
investigar apenas o que realmente faz diferenca na vida préatica, opondo-se a reflexdes filoséficas
abstratas e, na sua perspetiva, insuficientes. Segundo Creswell (2014), os estudos inseridos na corrente
pragmatica caracterizam-se, essencialmente, por utilizarem métodos de investigacdo mistos, numa
combinagéo entre métodos qualitativos e quantitativos.

[Para o Pragmatismo] a verdade é o que funciona no momento. Ndo é baseada numa
dualidade entre a realidade independente da mente ou dentro da mente. Assim, na
investigagho com métodos mistos, o0s investigadores usam dados quantitativos e
qualitativos no sentido de conseguir fornecer o melhor entendimento sobre o problema da
investigacao (Creswell, 2014).

Tal como serd apresentado adiante neste capitulo, a presente investigacdo, visando dar resposta a

um problema concreto, segue uma metodologia mista®, procurando uma visio alargada e diversificada

62 «By definition, mixed methods is a procedure for collecting, analyzing, and “mixing” or integrating both
quantitative and qualitative data at some stage of the research process within a single study for the purpose of
gaining a better understanding of the research problem (Tashakkori and Teddlie 2003; Creswell 2005). The
rationale for mixing both kinds of data within one study is grounded in the fact that neither quantitative nor

qualitative methods are sufficient, by themselves, to capture the trends and details of a situation. When used in

160



“Estratégias de Comunicag¢@o de Organizagdes do Terceiro Sector:
Doenga de Alzheimer e outras Deméncias em Portugal”

do problema que permita contribuir futuramente para uma melhoria pratica nas estratégias de
comunicacdo das organizacGes do Terceiro Sector e, consequentemente, para um aumento da literacia
em salde e para uma melhoria da qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores

familiares.

2. Delimitac&o do objeto de analise

O campo de andlise desta investigacao centra-se na &rea das Ciéncias da Comunicagdo, em especial da
Comunicagdo Estratégica. O foco em concreto nas organizagfes do Terceiro Sector que trabalham na
area da doenga de Alzheimer e de outras deméncias exige um olhar mais atento sobre vérias areas
adjacentes.

A revisdo da literatura que antecede a investigacdo empirica foca-se assim, em primeiro lugar, na
definicdo do conceito de comunicacdo e no enquadramento das Relagfes Publicas enquanto
Comunicagdo Estratégica no quadro das Ciéncias da Comunicacdo. Pretende-se uma compreensdo da
disciplina e pratica das Relaces Publicas e a delimitacdo da Comunicacdo no Interesse Publico ou
Comunicagdo para a Mudanga Social como uma das suas mais importantes fungdes. Em segundo
lugar, a andlise daquele que é considerado o Terceiro Sector, o sector independente em relacdo ao
Estado e ao Mercado, que se foca nas questBes sociais e no interesse publico, surge como de grande
relavancia para a caracterizagdo posterior das organizagdes existentes em Portugal que se dedicam a
apoiar os cuidadores e as pessoas com doenga de Alzheimer ou outra forma de deméncia. No entanto,
é impossivel prosseguir uma analise da comunicacédo levada a cabo por estas organiza¢fes sem tracar
uma revisdo da literatura sobre as especificidades e caracteristicas das Relages Publicas no sector ndo
lucrativo.

A presente investigacao foca-se nas organizagOes do Terceiro Sector dedicadas a uma area da satde
peculiar, com caracteristicas proprias e que carece de uma compreensdo profunda. Como tal, é
necessario uma compreensdo da area da Comunicagdo para a Saude e, em especial, da Literacia em
salde enquanto importante motor da mudanga de comportamentos que promovam a saude. Por outro
lado, afigura-se essencial a compreensao genérica das caracteristicas da Doenca de Alzheimer e outras
deméncias como as mais comuns doencas neurodegenerativas do envelhecimento.

A importancia das organizacGes do Terceiro Sector na promogéo da literacia em saude, para além
de ser assumida por cada uma das organizaces, é corroborada por todos 0s especialistas entrevistados
durante a fase exploratéria do presente trabalho, sendo salientado o seu papel determinante no
aumento dos conhecimentos como forma de contribuicdo para uma melhor prestagdo de cuidados e,

consequentemente, maior qualidade de vida de doentes e cuidadores. Ndo se assume, no entanto, que

combination, quantitative and qualitative methods complement each other and allow for a more robust analysis,

taking advantage of the strengths of each” (Ivankova, Creswell, & Stick, 2006: 3).
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esta é a unica funcgdo destas organizacdes e que o seu papel se limita & promog&o da literacia em salde.
Contudo, o afloramento destas questdes ndo se afigura como relevante para o foco do presente
trabalho, apresentado na sec¢do 1 deste capitulo. De igual modo, também ndo se pretende nesta
investigacdo a exploracdo de questdes de evidente relevo, como as fontes de referenciagdo das
organizag0es do Terceiro Sector ou a forma como estas tomam em consideragdo os conhecimentos dos
seus beneficiarios para o desenvolvimento das suas estratégias de atuacao.

Eu acho que as associa¢fes devem sempre trabalhar no sentido de tentar estar a par dos

desenvolvimentos dos conhecimentos sobre a doenca e depois tentar integra-los de uma

maneira que seja percetivel e compreensivel pelos seus associados. As associagdes devem

tentar fomentar o conhecimento global das doengas, dentro da associacdo através de

diversos meios, recurso a noticias que chegam, analises por pessoas que trabalham na

associacdo e depois descodificar isso para que seja percetivel pela grande massa dos

associados. Como eu dizia hd pouco, as associagdes tém doentes, tém cuidadores que

devem ter conhecimento sobre a doenga, mas o conhecimento tem que ser adequado a sua

base cultural. As associagdes tém esse papel muito importante no conhecimento, que é

analisar o que se passa, descodificar e passar a informacéo mas sempre de uma maneira que

seja correta e que ndo dé falsas esperancas, mas que situe e que dé animo. Uma nova noticia

pode ser muito importante desde que diga que ndo nos esquecemos destas pessoas e que

esta a trabalhar-se numa solugdo. Esta ndo € a solu¢do, mas é uma prova de que realmente

estdo a trabalhar na procura de uma ajuda para os vossos doentes. Esta informagédo que

passamos € uma prova disso, mas ainda esta muito longe de ser posta em pratica. Acho que

esta nocdo é fundamental. As pessoas podem saber o que esta a surgir, mas com nocdo de

que, apesar de ser uma realidade, ainda ndo serd a solucdo (Dr. Celso Pontes, 2015,

Entrevista, Anexo O).

Estudar a comunicacdo para a salde realizada pelas organizacdes do Terceiro Sector na area das
deméncias é, ainda, um campo bastante amplo, pelo que surgiu a necessidade de balizar horizontes e
determinar que a investigacdo empirica se centra naquele que é considerado como o principal publico-
alvo destas organizacOes: os cuidadores familiares. Esta opcdo ndo retira, de forma alguma,
importancia aos restantes publicos-alvo destas organizacdes e ao seu papel na contribuicdo para a
melhoria da qualidade de vida das pessoas com deméncia.

De igual modo, a investigacdo sobre os conhecimentos dos cuidadores familiares de pessoas com
deméncia poderia ser desenvolvida de acordo com diferentes abordagens, levando a variados objetivos
de estudo complementares. N&o é objeto deste trabalho, no entanto, o aprofundamento de outras fontes
de informag&o para este publico para além dos suportes construidos pelas organizagdes do Terceiro
Sector ou dos artigos publicados nos 6rgdos de comunicagdo social. Muito embora se reconheca a
importancia das redes de sociabilidade ou a importancia das fontes médicas na construgdo de saberes
na saude, tais abordagens excedem os objetivos da presente investigacdo e extravasam a questdo de

partida.
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Paralelamente as organizacGes do Terceiro Sector, também a importancia do papel desempenhado
pelos 6rgdos de comunicacdo social na difusdo de informacgdo sobre as deméncias € salientada pelos
diversos especialistas, resultando dai a segunda questdo de partida da investigacdo e que leva a anlise
dos artigos publicados sobre a temética ao longo de um periodo delimitado no tempo, neste caso, 0
ano de 2014.

Eu acho que o papel dos 6rgdos de comunicacédo social para esta doenca, como para tudo, é
importante. Hoje em dia n6s vivemos num meio global de informacéo e os meios de
comunicacdo social sdo difusores de informacéo. Acho, no entanto, que era importante que
o0s 6rgdos de comunicacdo social soubessem dar voz a estas questdes que elencamos para
tras, isto é, que tivessem uma perspetiva de informacao sobre a doenca, para dentro e para
fora e em relagdo ao papel que ela tem na sociedade civil. Por outro lado acho que os
6rgdos de comunicagdo social deviam dar uma informagdo que permitisse conhecer a
doenca, isto é, de uma forma global, isto é, sem alarmismos, numa perspetiva de
informagdo de conhecimento mais do que de alarmismos. Nds vivemos numa sociedade
curiosa que, volta e meia, tem dias “tematicos”... e no dia em que se fala de Alzheimer
surgem muitas reportagens e naquele dia d& a sensagdo que nao ha mais doengas no mundo
e que aquilo é uma doenca gravissima e nos atingiu, mas perde-se a perspetiva porque néo é
integrada nas outras coisas e ndo se mostra a relevancia particular que pode ter e ndo se
mostra a sua verdadeira dimens&o social. Eu costumo dizer que a Doenga de Alzheimer ndo
¢ mais importante do que qualquer outra doencga, porque entre as doengas “venha o diabo e
escolha”, mas cada uma tem as suas particularidades e individualidades, portanto é preciso
conhecé-la do ponto de vista de como se comporta, de como a sociedade pode responder,
como esta a responder e como deveria responder. Esse é que é o grande papel dos 6rgédos de
comunicacdo social (Dr. Celso Pontes, 2015, Entrevista, Anexo O).

Porém, é de salientar que a analise aos artigos publicados nos 6rgdos de comunicacdo social
constitui uma questdo secundaria deste trabalho, pelo que ndo sdo desenvolvidos aspetos como o
processo de construcao de noticias, nem se aprofunda a revisdo bibliografica sobre o papel dos mass
media na construcdo de conhecimentos em salde. Uma analise mais pormenorizada aos artigos
publicados e a todas as questBes envolventes poderdo certamente constituir a base para futuras
investigages em Jornalismo.

Em suma, a presente investigacdo € composta por dois nucleos centrais, 0s conhecimentos dos
cuidadores familiares e a comunicacdo que tem vindo a ser desenvolvida na area das deméncias, quer
pelas organizacbes do Terceiro Sector, quer pelos 6rgaos de comunicacdo social. Esta abordagem
permitird a resposta as duas questdes de partida definidas e, em Gltima instancia, pretende-se que
constitua uma base para que se impulsionem as estratégias de comunicacdo que efetivamente
contribuam para o aumento da literacia em salde, neste caso concreto, sobre a doenca de Alzheimer

ou outras deméncias, mas que poderda ser replicada na analise a outras teméticas em salde.

163



“Estratégias de Comunicagdo de Organizagdes do Terceiro Sector:
Doenca de Alzheimer e outras Deméncias em Portugal”

3. Revisao da Literatura e Entrevistas Exploratérias

Leituras e entrevistas exploratérias devem ajudar a constituir a problematica de
investigacdo. As leituras ajudam a fazer o balango dos conhecimentos relativos ao problema
de partida; as entrevistas contribuem para descobrir os aspetos a ter em conta e alargam ou
retificam o campo de investigacdo das leituras. Umas e outras sdo complementares e
enriquecem-se mutuamente. As leituras ddo um enquadramento as entrevistas exploratérias
e estas esclarecem-nos quanto a pertinéncia desse enquadramento (Quivy & Campenhoudt,
2005: 69).

A revisdo da literatura, metodologia marcadamente de cariz qualitativo, consiste numa selecgéo,
descricdo, sintese, andlise critica e avaliacdo dos conteldos relevantes que permitam dar resposta a
pergunta de partida de determinada investigacdo (Daymon & Holloway, 2011; Quivy &
Campenhoudt, 2005).

No ambito do presente trabalho surgem, portanto, 10 grandes areas tematicas que se inter-
relacionam, apresentadas nos capitulos | e Il. Em primeiro lugar, afigurou-se de especial importancia
delimitar a area de investigacdo no vasto campo das Ciéncias da Comunicacéo, aflorando de seguida
0s principais topicos que permitem caracterizar a disciplina e profissdo de Rela¢fes Publicas numa
perspetiva de Comunicacdo Estratégica. Defendendo-se a integragdo da fungdo social das RP na sua
definicdo base, procurou-se de seguida aprofundar a &rea da Comunicagdo no Interesse Publico ou da
Comunicacéo para a Mudanca Social.

Dado o foco da investigacdo estar centrado nas organizagdes do Terceiro Sector na area das
deméncias, é incontornavel a revisdo da literatura sobre o conceito, composi¢do e funcionamento deste
sector, definido sempre em oposi¢édo ao sector do Estado e do Mercado, e com caracteristicas proprias
que influenciam e determinam a préatica das Relacdes Publicas no seu meio. Inclui-se, ainda, neste
ponto, a apresentacdo e caracterizacdo das trés organizagGes do Terceiro Sector a funcionar em
Portugal especificamente direcionadas para a area das deméncias. O quarto e Ultimo ponto do primeiro
capitulo procurou, portanto, caracterizar as especificidades da comunicacdo nestas organizacoes,
analisando um conjunto de autores de referéncia, assim como as mais recentes publicacdes na area.

Por sua vez, o capitulo Il versa sobre a area da comunicagdo para a saide como motor da literacia
em salde. Comeca-se por abordar e caracterizar o conceito de comunicacdo para a salde enquanto
comunicacao estratégica para a mudancga de comportamentos, conceito inteiramente relacionado com a
sec¢do 2, literacia em saude, que constitui, alias, o cerne da presente investigacao.

Desenvolvendo-se este trabalho no &mbito da doenca de Alzheimer e outras deméncias, englobadas
em Portugal no Programa de Saude Mental, surge ainda como de especial interesse uma maior
compreensdo do conceito de literacia em salde mental, constituindo esta a seccdo 3 do segundo
capitulo. Apesar de estas doengas serem efetivamente doengas do foro neuroldgico e ndo doengas do
foro mental, a sua consideracdo como tal em diversos estudos e por diversas entidades, inclusivamente

pelo Ministério da Saude no nosso pais, justificam uma abordagem ao conceito, ainda que de forma
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breve e nos aspetos essenciais e transversais ao conceito de literacia em satde de uma forma geral. Tal
como na literacia em salde, também a literacia em satde mental tem como fim Gltimo a capacitacao e
empoderamento dos individuos, defendendo-se que pessoas com um grau de literacia em satde mental
adequado poderdo transformar-se em agentes de mudanca, levar 0s outros a reconhecer sinais de
alerta, a conhecer os fatores de risco, a saber lidar com doentes, a ajudar no dia-a-dia aqueles que
cuidam.

Na seccdo 4 procura-se, por seu turno, compreender e caracterizar estas doengas, nomeadamente a
doenca de Alzheimer e outras formas de deméncia, embora de um modo ndo exaustivo dado este
trabalho ndo se desenvolver na area da saude, mas sim na area das ciéncias da comunicacdo e,
portanto, ndo interessar todas as questdes mais fisicas, bioldgicas, médicas ou cientificas. O Gltimo
ponto da revisdo da literatura aprofunda o tema da literacia em salde na area das deméncias, lancando
as bases para toda a investigagdo a ser desenvolvida e que permitira dar resposta & questdo de partida.
Serd apresentada uma definigdo global daquela que é a comunicagdo para a saude realizada pelas
organizagdes do Terceiro Sector e pelos 6rgdos de comunicacéo social em Portugal para a doenca de
Alzheimer ou outras formas de deméncia, relacionando-a com a caracterizagdo dos conhecimentos e
necessidades de um dos principais intervenientes, os cuidadores familiares de pessoas com deméncia.

Para todos os pontos da literatura foram analisadas obras de base, obras de autor e obras editadas
mais recentemente, assim como novas propostas publicadas em periddicos. A revisdo da literatura foi
realizada entre outubro de 2011 e maio de 2015, tendo sido utilizada a Biblioteca On-line do
Conhecimento (www.b-on.pt) como motor de busca, e também os catalogos das bibliotecas do ISCTE-
IUL e da ESCS-IPL para a localizacéo de fontes.

Paralelamente a revisdo da literatura, procedeu-se a realizacdo de entrevistas exploratérias com
diversos especialistas da area da medicina, psicologia, servigo social, assim como com representantes

das organizagdes do Terceiro Sector:

o Prof. Doutor Anténio Leuschner — Médico Psiquiatra;

. Dra. Olivia Robusto Leitdo — Médica Psiquiatra;

o Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas - Médico Neurologista;

o Prof. Doutor Alexandre de Mendonga - Médico Neurologista;

. Dr. Celso Pontes — Médico Neurologista;

o Prof Dra. Isabel Santana — Médica Neurologista;

o Prof. Doutor Manuel Caldas de Almeida — Médico de Medicina Geral e

Familiar, Gerontologia;

. Dra. Ana lIsabel Paiva - Psicéloga Clinica;
o Dra. Carina Carvalho - Psicéloga Clinica;
. Dra. Vanda Pinto - Assistente Social;
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o Dra. Leonor Guimardes — Vice-Presidente da Direcdo da Associagdo
Alzheimer Portugal;

o Dra. Maria Antonieta Fevereiro — Vice-Presidente da Direcdo da Associagdo
Alzheimer Pinhal Litoral;

o Dra. Berta Cabral do Couto - Presidente da Direcdo da Associacdo Alzheimer
Acores.

As entrevistas exploratdrias foram realizadas tendo como principal objetivo conhecer pontos de
vista daqueles que diariamente lidam com pessoas com deméncia e com os seus cuidadores, no que diz
respeito aos seus conhecimentos, necessidades, assim como relativamente ao papel das organizagdes e
dos 6rgéos de comunicagdo social na promocéo da literacia em satde®.

As entrevistas exploratérias ndo tém como funcdo verificar hipdteses nem recolher dados
especificos, mas sim abrir pistas de reflexdo, alargar e precisar os horizontes de leitura, tomar
consciéncia das dimens@es e dos aspetos de um dado problema, nos quais o investigador ndo teria
decerto pensado espontaneamente (Quivy & Campenhoudt, 2005: 9).
Assim sendo, foi elaborado um guido de entrevista que permitisse conhecer o ponto de vista dos
especialistas sobre a situacdo das deméncias em Portugal, as principais dificuldades pelas quais
passam os cuidadores familiares, 0 estado dos seus conhecimentos, o0 papel das organizagdes do
Terceiro Sector e, ainda, o papel dos 6rgdos de comunicacéo social na divulgacgdo de informacéo sobre
as deméncias. As questdes que orientaram as entrevistas exploratdrias sdo apresentadas abaixo:
1. O que é a Deméncia?
2. O que é aDoencade Alzheimer?
3. Qual a situacdo geral desta doenca em Portugal?
4. Qual o papel dos cuidadores informais / familiares?
5. Quais os principais desafios para os cuidadores informais/familiares?
6. Como classificaria os conhecimentos dos cuidadores familiares sobre a doenca de Alzheimer?
Os cuidadores familiares estdo bem informados e esclarecidos?
7. Quais sdo as principais fontes de informagédo que os cuidadores familiares procuram para saber
mais sobre a doenca?
8. O que é necessario dar aos cuidadores familiares em termos de informacéao e formacao?
9. Qual é que considera ser o papel das Associagdes de doentes no que diz respeito aos
conhecimentos sobre a doenca?
10. Que tipo de informacéo deveria ser fundamentalmente disponibilizada pelas associagdes de
doentes e familiares?
11. Qual pensa ser o papel dos érgdos de comunicacdo social na comunicacdo sobre estas

doencgas?

83 \Ver Guides de Entrevista em anexo
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As respostas dos entrevistados as questdes foram englobadas no decurso da revisdo da literatura,
como um complemento as obras publicadas sobre as varias matérias, como um ponto de vista
complementar de quem diariamente lida com doentes e cuidadores numa perspetiva clinica, no caso
dos médicos especialistas e numa perspetiva de apoio social, psicolégico ou institucional no caso das
Associacfes de doentes.

4. Objetivos de Investigacao
Procurando em altima instancia dar resposta a questdo de partida, este trabalho de investigacdo
norteia-se pelos seguintes objetivos:

O1: Analisar os conhecimentos dos cuidadores familiares sobre a doenga de Alzheimer.

02: Analisar a comunicacdo que tem vindo a ser realizada pelas organizacdes do Terceiro Sector
na area das deméncias.

03: Analisar os artigos que tém vindo a ser publicados pelos 6rgdos de comunicacao social sobre a
tematica das deméncias.

O4: Refletir sobre a importancia da comunicagdo estratégica para a mudanca social no
cumprimento da misséo das organizacdes do Terceiro Sector.

O5: Refletir sobre a importancia de estratégias de promocéao da literacia em salde para dar resposta
as necessidades dos publicos-alvo das organizacdes do Terceiro Sector na area da salde.

5. Tipologia de Investigagdo: Método Misto
E largamente aceite a divisdo dos métodos de investigacdo em duas grandes tipologias, a saber 0s
métodos qualitativos e os métodos quantitativos (Bardin, 2004; Daymon & Holloway, 2011; Flick,
2009; Lindlof & Taylor, 2011; Quivy & Campenhoudt, 2005; Yin, 2011).

A abordagem quantitativa e a qualitativa ndo tém o mesmo campo de agdo. A primeira,

obtém dados descritivos através de um método estatistico. Gracas a um desconto

sistematico, esta andlise é mais objetiva, mais fiel e mais exata, visto que a observacéo é

mais bem controlada. (...) A segunda corresponde a um procedimento mais intuitivo, mas

também mais maledvel e mais adaptavel, a indices ndo previstos, ou a evolugdo das

hipoteses (Bardin, 2004: 115).
No entanto, tém vindo a ser desenvolvidos métodos mistos, integrando métodos qualitativos e métodos
quantitativos (Creswell, 2014)

A investigacdo com métodos mistos € uma abordagem que envolve a recolha e analise de

dados quantitativos e qualitativos, integrando as duas formas e usando projetos distintos

que podem envolver diferentes pressupostos filoséficos e quadros tedricos. A suposi¢cdo

central desta tipologia de investigacdo é a de que a combinacdo das abordagens qualitativas
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e quantitativas fornece uma compreensdo mais completa do problema do que qualquer
abordagem sozinha (Creswell, 2014).

Por forma a cumprir 0s seus objetivos, a presente investigacdo passa, assim, por uma combinacao
entre métodos de cariz quantitativo e qualitativo, de modo a obter sobre o assunto em estudo um
conhecimento mais alargado do que o proporcionado por uma Unica abordagem, na medida em que
cada método evidencia aspetos diferentes que se complementam e permitirdo dar resposta a questao de
partida (Creswell, 2014; Flick, 2009).

Assim sendo, neste trabalho opta-se por uma investigacio de cariz misto sequencial explicativo®
em que em primeiro lugar € realizada uma anélise aos conhecimentos dos cuidadores familiares sobre
a doenca de Alzheimer, conseguida pela aplicacdo a adaptacdo a lingua portuguesa da Escala de
Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer (ECDA), um inquérito por questionario e, portanto, um
método quantitativo. De seguida, complementa-se os resultados com a analise a comunicagdo
realizada pelas organizacbes do Terceiro Sector e pelos 6rgdos de comunicacdo social, realizada
através do método de Analise de Conteido Qualitativa.

A investigacdo com um desenho misto sequencial explicativo consiste em duas fases
distintas: método quantitativo seguido de método qualitativo (Creswell et al. 2003). Neste
tipo de investigacdo, o investigador primeiro recolhe e analisa os dados quantitativos
(numéricos). Os dados qualitativos (texto) sdo recolhidos e analisados num segundo
momento e ajudam a explicar, ou elaborar um pouco mais, 0s resultados quantitativos
obtidos na primeira fase. A segunda fase, qualitativa, baseia-se na primeira fase,
quantitativa, e as duas sdo relacionadas numa fase intermediaria do estudo. A ideia base
desta abordagem é a de que os dados quantitativos e sua subsequente analise fornecem uma
compreensdo geral do problema da investigacdo (Ivankova, Creswell, & Stick, 2006).

Em suma, a presente investigacdo parte de uma metodologia quantitativa, neste caso da aplicacdo
da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer, e prossegue com base nesta para uma
qualitativa (Creswell, 2014; lvankova et al., 2006). As areas de conhecimento que constituem a ECDA
servem, a par das entrevistas exploratdrias, como um ponto de partida para a defini¢do das dimensdes
e subcategorias da Anélise de Conteudo Qualitativa aos suportes de comunicacdo das organizagfes do
Terceiro Sector e, complementarmente, aos artigos publicados nos 6rgdos de comunicagdo social.

No final da investigacdo, espera-se conseguir perceber se as estratégias de comunicagdo
desenvolvidas pelas trés organizacdes do Terceiro Sector na &rea das deméncias estéo a ir ao encontro
das necessidades de informag&o dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia, cumprindo assim
um dos propdsitos das suas missdes, o de aumentar conhecimentos sobre a doencga de Alzheimer e

outras deméncias, ou seja, o de contribuir para um aumento da literacia em salde nesta area.

84 «Explanatory sequential mixed methods is a mixed methods strategy that involves a two-phase project in
which the researcher collects quantitative data in the first phase, analyzes the results, and then uses the results to

plan (or build into) the second, qualitative phase” (Creswell, 2014).
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Enquanto investigacdo baseada na corrente filos6fica do Pragmatismo Americano, pretende-se que
o presente trabalho contribua para o problema social e de saude publica que constituem os baixos
niveis de literacia em saude na &rea das deméncias e funcione como uma base para as organizac¢fes do
Terceiro Sector e, também, os 6rgdos de comunicacdo social ou outras entidades e organizacoes,
possam compreender a urgéncia de se apostar em estratégias de comunicagdo para a salide numa Gtica
da mudancga de conhecimentos, atitudes e comportamentos, que conduzam, em UGltima instancia, a
publicos mais capacitados, empoderados e com capacidade para enveredar pelo Advocacy para as

diversas vertentes para as quais urgem respostas para o problema das deméncias em Portugal.

6. Investigaco Quantitativa: Escala de Conhecimentos sobre a Doenga de Alzheimer (ECDA)
A ECDA foi desenhada para ser utilizada em contextos praticos ou de investigagdo, sendo
capaz de avaliar os conhecimentos sobre a doenca de Alzheimer em pessoas leigas, doentes,
cuidadores e profissionais (Carpenter, Balsis, Otilingam, Hanson, & Gatz, 2009: 236).

Um dos objetivos da presente investigacdo é a analise dos conhecimentos e necessidades dos
cuidadores familiares de pessoas com deméncia sobre a doenga. No entanto, ndo existe até a data
qualquer estudo realizado em Portugal com o objetivo de analisar ou caracterizar os conhecimentos
destes cuidadores sobre a Doenca de Alzheimer. Por esse motivo, surge a importancia de procurar
estudar esta questdo, para que os resultados obtidos venham a contribuir para a resposta a pergunta de
partida.

Para tal, foi adaptada para a lingua portuguesa a Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de
Alzheimer, um questionario composto por trinta questdes de verdadeiro ou falso, cobrindo vérios
aspetos sobre a doenga: “fatores de risco, avaliagdo e diagnostico, sintomas, curso da doenga, impacto
na vida do doente, o ato de cuidar e o tratamento e gestao” (Carpenter, Balsis, Otilingam, Hanson, &
Gatz, 2009: 236).

Os objetivos especificos que se pretendem alcangar com a aplicagdo da Escala de Conhecimentos
sobre a Doenca de Alzheimer sdo:

e Avaliar os conhecimentos sobre os principais sintomas da Doenca de Alzheimer;

e Avaliar os conhecimentos sobre o0 impacto da Doenca de Alzheimer para o quotidiano
do doente;

e  Avaliar os conhecimentos sobre o diagnostico da Doenca de Alzheimer;

e Avaliar os conhecimentos sobre os fatores de risco da Doenca de Alzheimer;

e Avaliar os conhecimentos sobre as formas de tratamento da Doenca de Alzheimer;

e Avaliar os conhecimentos sobre os principais sintomas da Doenca de Alzheimer;

e Avaliar os conhecimentos sobre como cuidar de uma pessoa com Doenca de

Alzheimer;
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e Avaliar os conhecimentos sobre o desenvolvimento e progressdo da Doenca de
Alzheimer.

A ECDA foi aplicada pelos autores a diversos publicos-alvo, nomeadamente, estudantes
universitarios, adultos, trabalhadores de centros sénior, cuidadores de pessoas com deméncia e
profissionais na area das deméncias. Apesar das suas limitagdes no que diz respeito ao baixo nivel de
confianca da consisténcia interna da escala e ao facto de a escala excluir varios assuntos importantes a
analisar sobre a Doenca de Alzheimer, considera-se que esta é uma ferramenta importante e que
cumpre 0s objetivos deste estudo, ou seja, € uma escala que contém itens representativos de diferentes
areas de conhecimento sobre a doenca (Brian D Carpenter et al., 2009).

Esta nova escala, a Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer (ECDA), pode
ser utilizada num ndmero variado de circunstancias para examinar o que as pessoas sabem
sobre a doenca de Alzheimer. Por exemplo, a eficicia das campanhas de comunicacao
publica podem ser avaliadas pela aplicagdo da ECDA a uma larga amostra da populacéo.
Da mesma forma, aplicando a ECDA a equipas de cuidados de salde ou servigo social
podem identificar-se necessidades de informacdo ou avaliar o sucesso de campanhas de
educacdo. A ECDA também pode ser aplicada a doentes e cuidadores, procurando avaliar o
que sabem sobre deméncia e como uma forma de orientar grupos de suporte ou

psicoeducativos (Carpenter et al., 2009: 236).

6.1. Procedimento de recolha de dados: Inquérito por Questionario
A Escala de Conhecimentos sobre a Doenga de Alzheimer consiste num inquérito por questionario
composto por 30 afirmagdes a serem classificadas como verdadeiras ou falsas e que permitem
classificar os conhecimentos dos inquiridos nas varias areas tematicas contempladas.
Tal como referido por Quivy e Campenhoudt, um inquérito por questionario
Consiste em colocar a um conjunto de inquiridos, geralmente representativo de uma
populagdo, uma série de perguntas relativas a sua situagdo social, profissional ou familiar,
as suas opinides, a sua atitude em relacdo a opgdes ou a questdes humanas e sociais, as suas
expectativas, ao seu nivel de conhecimentos ou de consciéncia de um acontecimento ou de
um problema, ou ainda sobre qualquer outro ponto que interesse 0s investigadores (Quivy
& Campenhoudt, 2005: 188)
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6.2. Adaptacdo para lingua portuguesa da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de
Alzheimer

A versdo original da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer® foi, para os efeitos da
presente investigacdo, adaptada para a lingua portuguesa. O processo de adaptacdo passou pelas fases
de traducéo do instrumento, sua analise, retroversao e pré-teste, que permitiram chegar a versdo final a
ser aplicada (World Health Organization [WHO], sem data-a).

Numa primeira fase, a traducéo foi realizada por uma profissional da area da satde, familiarizada
com a terminologia da area das deméncias, fluente na lingua inglesa, mas cuja lingua materna € a
portuguesa®. Esta traduc&o® foi comparada com a versdo original do questionario e discutida por um
grupo de especialistas portugueses fluentes em inglés, a tradutora, uma psicéloga® e uma assistente

social®

com experiéncia na area das deméncias, para além da investigadora e da orientadora da
presente tese. Apds a anélise e discussdo da tradugao, optou-se por alterar parcialmente duas das frases

gue compdem o questionario, de modo a serem mais facilmente compreendidas pelos inquiridos.

Quadro 3.1 - Alteracdes a traducéo da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer

Original Primeira Traducéo Versdo Revista

A realizacdo de psicoterapia para | A realizacdo de psicoterapia para
a depressao e ansiedade podera a depressao e ansiedade podera
ser benéfica para a pessoa cuja ser benéfica para a pessoa com
Doenca de Alzheimer ainda ndo | Doenca de Alzheimer numa fase

People whose Alzheimer’s
disease is not yet severe can
benefit from psychotherapy for
depression and anxiety.

é grave. ainda ndo avancada.
Imediatamente ap6s o A partir do momento em que é
Once people have Alzheimer’s diagnostico da Doenca de diagnosticada com Doenca de
disease, they are no longer Alzheimer a pessoa ja ndo é Alzheimer, a pessoa ja ndo é
capable of making informed capaz de tomar decisdes capaz de tomar decisdes
decisions about their own care. conscientes sobre os cuidados conscientes sobre os cuidados
que necessita. que necessita.

A versdo revista do questionario foi, numa terceira fase, retrovertida para inglés por uma
tradutora™ bilingue em portugués e inglés, com vasta experiéncia na area das deméncias e sem
contacto prévio com o instrumento’. A retroversio foi depois analisada pelo mesmo painel de
especialistas, tendo-se concluido que ndo existiam diferencas significativas que justificassem nova
traducdo do questionario, pelo que a versdo utilizada no pré-teste correspondeu & primeira versao

revista.

% Versdo original da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer - Anexo NN
% Nota curricular Dra. Claudia Maia, Psic6loga Clinica - Anexo QQ

%7 Tradug#o da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer — Anexo OO

% Nota curricular Dra. Carina Carvalho, Psicéloga Clinica — Anexo Z

% Nota curricular Dra. Vanda Pinto, Assistente Social — Anexo CC

"% Nota curricular Dra. Manuela Morais, Tradutora aposentada - Anexo RR

™' Retroversdo da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer — Anexo PP
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6.3. Caracterizacdo do Inquérito por Questionario

O inquérito por questionario aplicado, com o intuito de avaliar os conhecimentos sobre a Doenca de
Alzheimer, esta dividido em trés grandes areas, a semelhanca do questionario aplicado por Carpenter,
Balsis, Otilingam, Hanson e Gatz, na Escala de Conhecimentos Sobre a Doenca de Alzheimer .

Em primeiro lugar, surgem cinco questbes, com as quais se pretende tracar o perfil
sociodemografico do inquirido, nomeadamente no que diz respeito ao género, idade, nacionalidade,
distrito de residéncia, situacdo profissional e grau de escolaridade.

Assim sendo, as primeiras cinco questdes foram:

1. Género

Com esta questdo pretende-se caracterizar os inquiridos em termos de género, masculino ou
feminino. A resposta a obter ¢ uma de entre as duas op¢des: “masculino” ou “feminino”.

2. ldade

A segunda questdo visa caracterizar os inquiridos no que diz respeito & sua idade. As opcdes de
resposta apresentadas sdo numeros, num intervalo de 5 anos, entre 0s 19 e 0s 74 anos: Menos de 18
anos; Entre 19 e 24 anos; Entre 25 e 34 anos; Entre 35 e 44 anos; Entre 45 e 54 anos; Entre 55 e 64
anos; Entre 65 e 74 anos; Mais de 75 anos.

3. Nacionalidade

A terceira pergunta tem como objetivo conhecer a nacionalidade dos cuidadores familiares
incluidos na amostra em estudo. A resposta pretendida deve ser escolhida entre duas opcdes:
“Portuguesa” ou “Outra”, devendo, neste caso, o inquirido indicar a sua nacionalidade.

4. Distrito de residéncia

A quarta questdo da caracterizacdo sociodemografica apresenta como opg¢des de resposta 0os 18
distritos de Portugal Continental, assim como os arquipélagos da Madeira e Agores e, ainda, a opcao
“Outro”, devendo, neste caso, o inquirido indicar o seu local de residéncia. Para os efeitos da presente
investigacdo, por se pretender estudar a realidade portuguesa, apenas foram consideradas as respostas
dos inquiridos a residir em Portugal.

5. Situacéo Profissional

A quinta questdo tem como objetivo caracterizar a situacdo profissional dos inquiridos, sendo
apresentadas como opgdes de resposta: Trabalhador(a) por conta propria; Trabalhador(a) por conta de
outrem; Desempregado(a); Doméstico(a); Reformado(a) ou “Outra”, devendo, neste caso, o inquirido
indicar a sua situagéo profissional.

6. Grau de Escolaridade

A (ltima questdo da caracterizacdo sociodemogréfica pretende caracterizar os inquiridos
relativamente ao seu nivel de escolaridade, sendo as opgOes de resposta: Primeiro Ciclo do Ensino

Basico (4° ano); Segundo Ciclo do Ensino Basico (6° ano); Terceiro Ciclo do Ensino Basico (9° ano);
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Ensino Secundério (12° Ano); Curso Técnico-Profissional; Licenciatura; Pés-Graduacéo; Mestrado; e
Doutoramento.

Por sua vez, o segundo conjunto de questdes procura avaliar qual a relagcdo do inquirido com a
problemética da doenga de Alzheimer ou outra forma de deméncia, ou seja, caracteriza-lo enquanto
cuidador familiar e, por outro lado, conhecer o seu envolvimento com a informacéo sobre a tematica.
Ainda neste seguimento, pede-se, também, aos inquiridos que classifiquem o seu conhecimento sobre
a Doenca de Alzheimer, numa escala de 1 a 10, assim como o seu conhecimento sobre as areas
especificas do questionério.

Deste modo, as questBes que compdem a sec¢do “Ser Cuidador de uma Pessoa com Deméncia”
séo:

7. Selecione a opgéo que representa a sua situacio

= Nunca fui cuidador de uma pessoa com doenca de Alzheimer ou outra forma de
Deméncia

= J4 fui cuidador de uma pessoa com doencga de Alzheimer ou outra forma de Deméncia

=  Sou atualmente cuidador de uma pessoa com doenga de Alzheimer ou outra forma de
Deméncia

=  Qutra:

Esta questdo pretende, essencialmente, pré-selecionar todos os possiveis inquiridos, de modo a que
apenas sejam contempladas as respostas de pessoas que sejam ou que tenham sido cuidadores
familiares de uma pessoa com deméncia.

No caso dos inquiridos que respondam “Nunca fui cuidador de uma pessoa com doenga de
Alzheimer ou outra forma de Deméncia” sdo imediatamente direcionados para as 30 afirmagdes da
Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer, ndo sendo, no entanto, as suas respostas
contabilizadas.

Para os inquiridos que respondam “Ja fui cuidador de uma pessoa com doenca de Alzheimer ou
outra forma de Deméncia”, segue-se uma questdo que pretende perceber o motivo pelo qual a pessoa
ja ndo é cuidadora no momento.

O segundo grupo de questbes prossegue, assim, para os inquiridos que revelem ser ou ja ter sido
cuidadores familiares de uma pessoa com deméncia.

8. E ou foi pago pelo seu trabalho de cuidador?

A oitava questdo assume-se como uma questdo eliminatdria, pretendendo perceber se o cuidador
foi ou ndo remunerado pela sua funcdo de cuidador. Para os efeitos da presente investigacdo, e de
acordo com a definicdo de cuidador familiar apresentada, apenas se consideram as respostas dos
inquiridos que ndo tenham sido pagos pelo seu trabalho pois, caso contrario, estariamos perante
cuidadores profissionais e ndo familiares.

9. Qual a sua relagdo com a pessoa com Deméncia de quem cuida ou cuidou?
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A nona questdo pretende caracterizar o grau de parentesco e relagdo entre o cuidador e a pessoa
com deméncia, sendo as opgbes de resposta: Conjuge; Filho/Filha; Neto/Neta; Irmao/lrma;
Sobrinho/Sobrinha; Primo/Prima; Amigo/Amiga; Vizinho/Vizinha; ou “Outra”, devendo neste caso
ser indicada a relagéo.

10. Ha quanto tempo é cuidador da pessoa com Deméncia? (Se ja ndo é cuidador atualmente,
durante quanto tempo foi cuidador da pessoa com Deméncia?)

A décima questdo constitui-se como um dos elementos chave para a caracterizacdo da amostra da
investigacdo, procurando definir a duracéo da fungéo de cuidador. As opg¢des de resposta sdo: menos
de 1 ano; entre 1 e 2 anos; entre 2 e 3 anos; entre 3 e 4 anos; entre 4 e 5 anos; entre 5 e 10 anos; e mais
de 10 anos.

11. Ha quanto tempo conhece a pessoa com Deméncia de quem cuida? (Se ja ndo é cuidador
atualmente, ha quanto tempo conhecia a pessoa com Deméncia quando se tornou seu cuidador?)

Tendo como objetivo caracterizar a relagdo do cuidador com a pessoa com deméncia, 0s inquiridos
sdo questionados sobre o nimero de anos aos gquais conhecem a pessoa de quem cuidam, sendo as
opcOes de resposta: menos de 5 anos; entre 5 e 10 anos; entre 10 e 20 anos; entre 20 e 40 anos; e mais
de 40 anos.

12. A pessoa com Deméncia de quem cuida:

=  Vive/ ou vivia consigo na mesma casa

=  Vive/ ou vivia na casa ao lado da sua

=  Vive/ ou vivia numa casa a uma curta distancia (da para ir a pé)

=  Vive/ ou vivia na mesma cidade mas a uma distancia que ndo da para me deslocar a
pé

=  Vive/ ou vivia noutra cidade

=  Est&/ ou estava num lar

=  Qutra:

A décima segunda questdo pretende, tal como anterior, caracterizar a natureza da relacdo do
cuidador com a pessoa dom deméncia.

13. Quantas horas passa por dia a cuidar pessoa com Deméncia? (Se jA ndo é cuidador
atualmente, quantas horas passava por dia a cuidar pessoa com Deméncia?)

Procurando caracterizar os inquiridos no que diz respeito ao seu papel de cuidador, estes séo
questionados sobre o nimero de horas que despendem por dia nas tarefas de cuidar, sendo as opcoes
de resposta: menos de 2 horas por dia; entre 2 a 3 horas por dia; entre 4 a 7 horas por dia; entre 8 a 11
horas por dia; entre 12 a 15 horas por dia; entre 16 a 19 horas por dia; entre 20 a 23 horas por dia; 24
horas por dia.

14. H& quanto tempo é que a pessoa com Deméncia de quem cuida ou cuidou foi diagnosticada?
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Procurando caracterizar a pessoa com demeéncia, coloca-se ao cuidador a questdo sobre hd quanto
tempo foi feito o diagndstico. As opcdes de resposta sdo: Menos de 1 ano; Entre 1 e 2 anos; Entre 2 e
3 anos; Entre 3 e 4 anos; Entre 4 e 5 anos; Entre 5 e 10 anos; Mais de 10 anos.

15. Qual a doenca que foi diagnosticada a pessoa de quem cuida ou cuidou?

Na mesma senda da décima quarta questdo, pretende-se caracterizar a pessoa com deméncia no que
diz respeito ao tipo de deméncia diagnosticada. As op¢Oes de resposta compreendem, por isso, as
formas mais comuns: Doenca de Alzheimer; Deméncia Vascular; Deméncia de Corpos de Lewy e
Deméncia Fronto-Temporal, existindo ainda a op¢do de resposta “Outra”, com a possibilidade do
inquirido indicar qual a forma de deméncia.

16. H& quanto tempo é gque a pessoa de quem cuida ou cuidou apresenta/apresentava sintomas de
Deméncias?

A décima sexta questdo tem como objetivo caracterizar também a pessoa com deméncia de quem o
inquirido cuida ou cuidou, procurando-se conhecer a distancia temporal entre a perce¢do dos primeiros
sintomas de deméncia e o diagndstico da doenca. As opgOes de resposta sdo, neste caso: menos de 1
ano; entre 1 e 2 anos; entre 2 e 3 anos; entre 3 e 4 anos; entre 4 e 5 anos; entre 5 e 10 anos; e mais de
10 anos.

17. J& frequentou algum grupo de suporte para cuidadores de pessoas com Doenga de Alzheimer
ou outra forma de Deméncia?

Com a esta questdo, 0 objetivo é avaliar se 0s inquiridos ja frequentaram algum grupo de suporte
para cuidadores. As op¢des de resposta sdo “Sim” ou “N&o”. Pretende-se com esta resposta conseguir
perceber se se verificam diferencas significativas nas respostas a Escala de Conhecimentos sobre a
Doenca de Alzheimer nos inquiridos que ja tiveram este contacto.

18. Ja frequentou algum curso, acao de formacdo ou informacédo relacionado com a Doenca de
Alzheimer ou outra forma de Deméncia?

A semelhanca da questdo anterior, esta procura avaliar se os inquiridos ja frequentaram alguma
atividade formativa ou informativa na area das deméncias, de modo a conseguir comparar 0S
resultados de acordo com a sua posi¢do. As opgdes de resposta sdo, por isso, também “Sim” ou
“Nao”.

19. Jé foi voluntario em alguma instituicdo, em que tenha cuidado de outras pessoas com Doenca
de Alzheimer ou outra forma de Deméncia?

A questdo 19 pretende também caracterizar o envolvimento do cuidador familiar com a tematica da
deméncia, desta vez procurando perceber se ja foi voluntario em alguma instituicdo em que tenha
também cuidado de outras pessoas com deméncia. As opcdes de resposta sdo “Sim” ou “Nao”.

20. Ja alguma vez procurou informacao sobre a Doenca de Alzheimer?

A vigésima questdo pretende caracterizar os cuidadores no que se refere ao seu envolvimento com

informacdo sobre a doenca de Alzheimer. As opgdes de resposta sdo: N&o; Sim, no ambito de um
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trabalho escolar / académico; Sim, porque procurei saber mais sobre a doencga diagnosticada a um
familiar / amigo / conhecido; Sim, por interesse pessoal na temética; Sim, no seguimento de uma
noticia ou reportagem; ¢ a opgdo “Outra”, podendo os inquiridos selecionar uma ou mais opgdes. O
objetivo com esta questdo é avaliar as diferencas nas respostas entre 0s inquiridos que ja tenham
procurado informacéo, relativamente aos que nunca procuraram informacéo.

21. De entre as seguintes fontes, selecione aquelas nas quais ja consultou informagdo sobre a
Doenca de Alzheimer ou outra forma de Deméncia. Selecione uma ou mais respostas.

Esta questdo pretende essencialmente conhecer quais as principais fontes de informagdo que os
cuidadores familiares procuram para saber mais sobre a doenga. As op¢fes de resposta sao, por isso:
Familia; Amigos; Médicos ou outros profissionais de medicina; Lideres religiosos; Televisdo e radio;
Jornais e revistas impressos; Jornais e revistas online; Livros; Conferéncias, agdes de informagédo ou
formacéo; Materiais de apoio da Associacdo Alzheimer Portugal; Pagina no Facebook da Associacéo
Alzheimer Portugal; Pagina no Facebook da Associagdo Alzheimer Agores; Pagina no Facebook da
Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral; Website da Associagdo Alzheimer Portugal; Outros websites; e,
ainda, a opc¢do “outras” com a possibilidade de indicacdo das mesmas.

A vigésima primeira e vigésima segunda questfes apresentadas aos inquiridos sdo as Ultimas antes
da aplicacdo da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer e pretendem avaliar 0 modo
como os inquiridos classificam os seus proprios conhecimentos sobre a doenca. A opgao de resposta é
a selegdo de um nimero, numa escala de 1 a 10, em que 1 significa “Nao sei nada sobre a Doenga de
Alzheimer” e 10 “Sei tudo sobre a Doen¢a de Alzheimer”.

21. Numa escala de 1 (N&o sei nada sobre a Doenca de Alzheimer) a 10 (Sei tudo sobre a Doenga
de Alzheimer) , classifique o seu conhecimento geral sobre a Doencga de Alzheimer

22. Numa escala de 1 (N&o sei nada sobre) a 10 (Sei tudo sobre) , classifique o seu conhecimento
sobre cada uma das areas abaixo:

= Impacto da Doencga de Alzheimer na vida do doente

= Fatores de risco da Doenca de Alzheimer

=  Sintomas da Doenca de Alzheimer

=  Tratamentos para a Doenca de Alzheimer

= Ser cuidador de uma pessoa com Doenga de Alzheimer
= Avaliacdo e diagndstico da Doenca de Alzheimer

= Desenvolvimento e progressdo da Doenca de Alzheimer

Por ultimo, a terceira fase do questionario é constituida pelas 30 questfes de resposta verdadeiro ou
falso, traduzidas e adaptadas da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer (Brian D
Carpenter et al., 2009). Estas questdes encontram-se divididas por 7 grandes tematicas, tal como se

pode verificar no quadro abaixo.
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Quadro 3.2 - Questdes da Escala de Conhecimentos sobre a Doenga de Alzheimer divididas por tematica

Quesotao Pergunta Resposta Tema
n. Correta
1 As pessoas com Doenca de A‘\Izhelmer~ sdo particularmente Verdadeiro
propensas a depressao.
— - - Impacto na
A maioria das pessoas com Doenca de Alzheimer vive em -
11 Falso vida do
lares. doente
Para a pessoa com Doenca de Alzheimer é seguro conduzir
28 Falso
desde que tenha sempre um acompanhante no carro.
Estéa cientificamente comprovado que o exercicio mental pode
2 . . . Falso
prevenir o aparecimento da Doenca de Alzheimer.
13 Pessoas na casa dos 30 anos podem ter Doenca de Alzheimer. | Verdadeiro
Ter o colesterol elevado pode aumentar o risco de desenvolver .
18 . Verdadeiro
a Doenca de Alzheimer.
— — - - Fatores de
Estdo disponiveis medicamentos que previnem a Doenca de X
25 - Falso risco
Alzheimer.
Ter tensdo arterial elevada pode aumentar o risco de a pessoa .
26 . Verdadeiro
desenvolver Doenga de Alzheimer.
7 Os genes séo apenas parcialmente responsaveis pelo Verdadeiro
desenvolvimento da Doenga de Alzheimer.
Tremor ou agitacdo das mdos ou bracos sdo sintomas comuns
19 . Falso
nas pessoas com Doenca de Alzheimer.
A dificuldade em lidar com dinheiro ou em pagar contas sdo .
22 . S . Verdadeiro
sintomas iniciais comuns da Doenca de Alzheimer.
Um sintoma que pode surgir na Doenca de Alzheimer é a .
1 - . Sintomas
23 pessoa acreditar que 0s outros estdo a roubar-lhe os seus Verdadeiro
pertences.
A maioria das pessoas com Doenca de Alzheimer recorda-se
30 melhor de acontecimentos mais recentes do que dos do Falso
passado.
A realizacdo de psicoterapia para a depresséo e ansiedade
9 podera ser benéfica para a pessoa com Doenca de Alzheimer Verdadeiro
numa fase ainda ndo avancada.
12 A ma nutri¢do pode piorar 0s sintomas da Doenca de Verdadeiro
Alzheimer. Tratamentos
Quando a pessoa tem Doenga de Alzheimer, utilizar auxiliares
24 como notas/lembretes podera contribuir para o seu declinio Falso
cognitivo.
29 A Doenca de Alzheimer ndo tem cura. Verdadeiro
As pessoas com Doenca de Alzheimer tém melhores
5 desempenhos quando as instrucdes sdo simples e dadas passo | Verdadeiro
a passo.
Quando a pessoa com Doenca de Alzheimer comeca a ter
6 dificuldade em cuidar de si prépria, os cuidadores devem Falso
assumir esta tarefa imediatamente.
Uma boa estratégia nas situacfes em que a pessoa com
7 Doenca de A_Izhfelmer comeca a acordar e a ficar aglta_\da Verdadeiro | Ser cuidador
durante a noite é tentar certificar-se que a pessoa realiza
bastante atividade fisica durante o dia.
Quando a pessoa com Doenca de Alzheimer repete varias
15 vezes a mesma pergunta ou historia € bom dizer-lhe que se Falso
esta a repetir.
A partir do momento em que é diagnosticada com Doenca de
16 Alzheimer, a pessoa ja ndo é capaz de tomar decisdes Falso
conscientes sobre 0s cuidados que necessita.
Quando a pessoa com Doenca de Alzheimer se torna agitada, -
o - ] AN . Avaliacdo e
4 a realizagdo de um exame médico podera revelar a existéncia | Verdadeiro diagnéstico

de outros problemas de salide que causaram a agitacao.
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Se subitamente surgirem problemas de memédria e pensamento
10 confuso, estes provavelmente serdo devidos a Doenca de Falso
Alzheimer.

Os sintomas de uma depressdo grave podem ser confundidos

20 com os sintomas da Doenca de Alzheimer. Verdadeiro

21 A Doenca de Alzheimer é um tipo de Deméncia. Verdadeiro

Ap0s o aparecimento dos sintomas da Doenca de Alzheimer, a

3 esperanca média de vida € de 6 a 12 anos. Verdadeiro
Existem casos raros de pessoas que se curaram da Doenca de Desenvolvi
8 . Falso
Alzheimer. mento e
A medida que a doenca se agrava, a pessoa com Doenca de . progressao
14 : : o . Verdadeiro
Alzheimer apresenta maior propensao para cair. da doenca
Numa fase final, a pessoa com Doenga de Alzheimer ira .
17 Verdadeiro

precisar de supervisdo 24 horas por dia.

Fonte: Traduzido e adaptado de Brian D Carpenter et al. (2009)

6.4. Questionario-piloto
No seguimento da adaptacdo para lingua portuguesa da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de
Alzheimer, a ultima fase do processo, a fase de pré-teste, foi realizada através da aplicagdo de um
questionario-piloto.

O principal objetivo foi, nesta fase, verificar quanto tempo os recetores demoraram a responder ao
questionario e, por outro lado, detetar questdes ndo relevantes ou questdes que estivessem formuladas
de uma forma ambigua ou pouco clara.

O grupo que participou na realizagdo do questionario piloto era constituido por cuidadores
familiares de pessoas com deméncia, membros do grupo de suporte de Lisboa da Associacdo
Alzheimer Portugal. Deste modo, foi possivel testar o inquérito por questionario num grupo
semelhante ao que constitui a popula¢do do estudo, tendo em comum o facto de serem cuidadores
familiares de pessoas com doenga de Alzheimer ou outra forma de deméncia.

A moderadora do grupo de suporte solicitou, por correio eletrénico, aos cuidadores que
respondessem ao questionario, tendo sido consideradas as primeiras 20 respostas validas, obtidas entre
o0 dia 11 e 14 de novembro de 2015. Pediu-se, portanto, aos elementos do grupo que respondessem ao
guestionario e que, no final, respondessem as seguintes questdes (Bell, 1993).

1 - Quanto tempo levou a completar o questionario?

2 - As instrucdes eram claras ?

3 - Achou alguma questéo pouco clara ou ambigua?

4- Na sua opinido, foi omitido algum tépico importante?
5- Considerou o formato do questionario claro ?

6- Algum comentario?
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6.4. 1. Questionario-piloto: Resultados

O questionério-piloto foi completado por um total de 20 cuidadores familiares de pessoas com

deméncia, todos membros da rede de contactos do grupo de suporte de Lisboa da Alzheimer Portugal.
Destes 20 cuidadores, 15 eram do género feminino (75%) e 5 do masculino (25%), tendo 50% dos

inquiridos uma idade compreendida entre os 35 e 0s 44 anos.

Figura 3.1 — Questionario-Piloto — Idade

505 °%

® Entre 25 e 34 anos
m Entre 35 e 44 anos
B Entre 45 e 54 anos
® Entre 55 e 64 anos
B Entre 65 e 74 anos

Mais de 75 anos

No que diz respeito a nacionalidade, todos os inquiridos tinham nacionalidade portuguesa,
dividindo-se no que diz respeito ao seu distrito de residéncia, conforme expresso no gréafico abaixo.

Figura 3.2 — Questionario-Piloto - Distrito de Residéncia

H Lishoa
5% )
Coimbra

m Setlbal

Relativamente a situacdo profissional dos inquiridos, a grande maioria, 60%, é trabalhador por
conta de outrem, 25% reformado e, com 5% cada, surgem as situacGes de trabalhadores por conta
prépria, desempregado e um caso de um inquirido que assume a funcdo de cuidador como a sua
situacdo profissional.

Por sua vez, quanto ao grau de escolaridade, 40% dos cuidadores inquiridos tem licenciatura, 15%
0 Ensino Secundario, assim como 15% Mestrado. Com 10% cada categoria surgem o segundo ciclo do

ensino basico e a p6s graduacao e, por fim, com 5% cada, curso técnico-profissional e doutoramento.
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Figura 3.3 — Questionario-Piloto - Grau de Escolaridade
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B Grau de Escolaridade

No que concerne a caracterizagdo do papel de cuidador familiar de pessoa com deméncia, dos 20
inquiridos, 13 sdo cuidadores no momento e 7 foram no passado, tendo a pessoa com deméncia
falecido. De entre os 7 que foram cuidadores, 4 afirmam néo terem sido o cuidador principal da pessoa
com deméncia, ao contrario de 3 dos inquiridos. Por sua vez, de entre os 13 cuidadores familiares que
se encontram no momento a cuidar de alguém com deméncia, 11 sdo o cuidador principal e 2 um
cuidador secundério.

Analisando o grau de parentesco entre o cuidador familiar e a pessoa com deméncia, 60% dos
inquiridos eram filhos do doente, 20% o cOnjuge e, com 5% em cada categoria encontra-se
irmao/irma, neto/neta, sobrinho/sobrinha e nora.

35% dos inquiridos é cuidador da pessoa com deméncia ha 2 ou 3 anos, assim como a mesma
percentagem ha 4 ou 5 anos. Por sua vez, 10% dos cuidadores assumiu esta fun¢do ha 3 ou 4 anos e,
com 5% cada, encontram-se as respostas “menos de 1 ano”, “entre 1 e 2 anos”, “entre 5 ¢ 10 anos” ¢

“mais de 10 anos”.
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Figura 3.4 — Questionario-Piloto - ""Ha quanto tempo é cuidador da pessoa com deméncia?"
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B Ha quanto tempo é cuidador da pessoa com deméncia?

Relativamente ao nimero de anos que os cuidadores conhecem a pessoa com deméncia de quem
cuidam, 45% indicou entre 20 e 40 anos, 45% ha mais de 40 anos e 10% entre 10 e 20 anos.

Quando inquiridos sobre o local de residéncia da pessoa com deméncia de quem cuidam, 50%
afirmaram viver na mesma casa que o doente, 20% responderam “vive na mesma cidade mas a uma
distancia que ndo da para me deslocar a pé” e 10% “vive numa casa a uma curta distancia (da para ir a
pé)”. Por sua vez, 3 dos inquiridos afirmaram que a pessoa com deméncia vive noutra cidade que ndo
a sua cidade de residéncia e apenas 1 inquirido respondeu que a pessoa esta institucionalizada huma
unidade residencial.

Quanto ao numero de horas que passam por dia a cuidar da pessoa com deméncia, 30% dos
inquiridos na fase piloto respondeu “menos de 2 horas”, 20% “entre 2 a 3 horas por dia”, também 20%
“entre 4 a 7 horas por dia”. Com 10% das respostas encontram-se as opgdes “entre 8 a 11 horas por
dia” e “24 horas por dia”. Por ultimo, com 5% cada, as respostas “entre 12 a 15 horas” e “entre 16 a 19

horas por dia”.

Figura 3.5 — Questionario-Piloto - NUmero de horas por dia que o cuidador passa a cuidar da pessoa com
deméncia
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B Quantas horas passa por dia a cuidar pessoa com Deméncia?
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Analisando as questdes relativas a caracterizagdo da pessoa com deméncia, verifica-se que 30%
estdo diagnosticadas ha entre 2 e 3 anos, assim como 30% hé entre 4 e 5 anos. Por sua vez, 20% tém o
diagnostico ha entre 3 e 4 anos , 15% ha entre 5 e 10 anos e 5% ha mais de 10 anos. Quanto ao nimero
de anos a que a pessoa apresenta sinais de deméncia, 50% refere entre 5 e 10 anos, 30% entre 4 e 5
anos, 15% entre 3 e 4 anos e 5% mais de 10 anos.

Figura 3.6 — Questionario-Piloto - Tempo de diagnostico da pessoa com deméncia
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B Ha quanto tempo é que a pessoa com Deméncia de quem cuida foi diagnosticada

Quanto ao tipo de deméncia diagnosticada, 60% das pessoas com deméncia de quem cuidam os
inquiridos na fase piloto tém doenca de Alzheimer, 30% deméncia frontotemporal e 10% deméncia de
uma forma geral.

Quando questionados sobre se ja haveriam frequentado algum grupo de suporte para cuidadores,
70% afirma que sim, enquanto que 30% afirma que ndo, valores explicados pelo facto do grupo de
cuidadores incluidos na fase piloto estarem relacionados com o grupo de suporte da Alzheimer
Portugal e, apesar de 30% nunca ter participado nas reunifes do grupo, vdo mantendo contacto via
email e através de um grupo na rede social Facebook.

No que diz respeito & questdo relativa a terem frequentado algum curso, a¢do de formagdo ou
informacdo, 70% refere que ndo e apenas 30% que sim. Por sua vez, 100% dos inquiridos refere nunca
ter sido voluntario numa instituicdo em que tenha cuidado ou lidado com pessoas com deméncia.

100% dos inquiridos na fase piloto afirma ja ter procurado informacdo relativamente a doenca de
Alzheimer, 70% para saber mais sobre a doenca diagnosticada ao seu familiar, sendo ainda referidos
0s motivos “por interesse pessoal na tematica” e “no seguimento de uma noticia ou reportagem”.

No que concerne as fontes de informagdo utilizadas pelos cuidadores, em primeiro lugar surgem os
médicos ou outros profissionais de medicina, referidos por 90% dos inquiridos, seguindo-se o0 website
e 0s Materiais de apoio da Associacdo Alzheimer Portugal, ambos com 75% das respostas. Por sua
vez, 50% dos cuidadores refere consultar livros, assim como a Pagina no Facebook da Associacao
Alzheimer Portugal, seguindo-se os jornais e revistas online com 45% das respostas, outros websites
com 40%, televisdo e radio com 30% e os jornais e revistas impressos com 25%. A familia surge como

fonte de informacdo para 20% dos inquiridos e os amigos para 15%. Com valores mais reduzidos
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encontram-se as conferéncias (10%), a Pagina no Facebook da Associacdo Alzheimer Agores e 0
Café Memoria, ambos com 5% das respostas.

Quadro 3.3 — Questionario-Piloto — Fontes de informagéo sobre a Doenca de Alzheimer ou outra forma de

Deméncia

Fonte de Informacéo N | %
Médicos ou outros profissionais de medicina 18 | 90%
Website da Associacdo Alzheimer Portugal 15 | 75%
Materiais de apoio da Associacdo Alzheimer Portugal | 15 | 75%
Livros 10 | 50%
Pagina no Facebook da Associacdo Alzheimer Portugal | 10 | 50%
Jornais e revistas online 9 | 45%
Outros Websites 8 | 40%
Televisdo e radio 6 | 30%
Jornais e revistas impressos 5 | 25%
Familia 4 | 20%
Amigos 3 | 15%
Conferéncias 2 | 10%

Pagina no Facebook da Associa¢do Alzheimer Acores | 1 | 5%
Café Memoria 1| 5%

A Ultima fase do questionario antes da efetiva aplicagdo da Escala de Conhecimentos sobre a
doenca de Alzheimer pede aos inquiridos que avaliem os seus conhecimentos numa escala de 1 a 10,
em que 1 significa “ndo sei nada sobre a doenga” e 10 “sei tudo sobre a doenga”. A média de respostas
a esta questdo por parte do grupo de cuidadores que responderam ao questionario-piloto é de 6.25, um
valor positivo, acima do valor médio de 5. Relativamente a cada uma das areas de conhecimento, as
médias variam entre 6.05 para a avaliacdo e diagnostico da doenca e 7.65 para o impacto da doenca de
Alzheimer na vida do doente.

Quadro 3.4 — Questionario-Piloto — Auto classificacdo dos conhecimentos sobre cada uma das areas de
saber sobre a doenca de Alzheimer

Valor médio para a questao
Area de Conhecimento “Numa escala de 1 (Nfo sei nada sobre) a 10 (Sei tudo sobre), classifique o
seu conhecimento sobre cada uma das dreas”

Impacto na vida do doente 7.65

Fatores de risco 6.1

Sintomas 7.25

Tratamentos 6.2

Ser cuidador 6.7

Avaliacdo e diagndstico 6.05

Desenvolvimento e progressao 6.65
da doenca '

Apresentam-se, por fim, na tabela abaixo os resultados obtidos no questionario piloto para a Escala

de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer, podendo concluir-se que as questdes com maior
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percentagem de respostas erradas se enquadram no tema dos fatores de risco e, em oposicdo, 0 tema

com menos respostas erradas € o relacionado com tratamentos.

Quadro 3.5 — Questionario-Piloto - Resultados da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer

% de respostas
Afirmacao Respostas Tema P
erradas para o
Erradas
tema
As pessoas com Doenca de Alzheimer séo 2504
particularmente propensas a depressdo.
A maioria das pessoas com Doenca de Alzheimer 506 Impacto na vida do
vive em lares. 11.66%
- - doente
Para a pessoa com Doenca de Alzheimer é seguro
conduzir desde que tenha sempre um acompanhante 5%
no carro.
Estéa cientificamente comprovado que o exercicio
mental pode prevenir o aparecimento da Doenga de 50%
Alzheimer.
Pessoas na casa dos 30 anos podem ter Doenga de
. 20%
Alzheimer.
Ter o colesterol elevado pode aumentar o risco de 550%
desenvolver a Doenga de Alzheimer. Fatores de risco 31.66%
Estdo disponiveis medicamentos que previnem a
. 15%
Doenca de Alzheimer.
Ter tensdo arterial elevada pode aumentar o risco de
. 45%
a pessoa desenvolver Doenca de Alzheimer.
Os genes sdo apenas parcialmente responsaveis pelo
' - 5%
desenvolvimento da Doenga de Alzheimer.
Tremor ou agitacdo das méos ou bracos sdo sintomas
. 25%
comuns nas pessoas com Doenca de Alzheimer.
A dificuldade em lidar com dinheiro ou em pagar
contas sdo sintomas iniciais comuns da Doenca de 20%
Alzheimer.
Um sintoma que pode surgir na Doenca de Sintomas 12.5%
Alzheimer é a pessoa acreditar que 0s outros estdo a 5%
roubar-lhe 0s seus pertences.
A maioria das pessoas com Doenca de Alzheimer
recorda-se melhor de acontecimentos mais recentes 0%
do que dos do passado.
A realizacdo de psicoterapia para a depresséo e
ansiedade poderé ser benéfica para a pessoa com
. ) « 15%
Doenca de Alzheimer numa fase ainda ndo
avancgada.
A ma nutricdo pode piorar os sintomas da Doenca de 0 0
Alzheimer. 0% Tratamentos 7.5%
Quando a pessoa tem Doenga de Alzheimer, utilizar
auxiliares como notas/lembretes podera contribuir 10%
para o seu declinio cognitivo.
A Doenca de Alzheimer ndo tem cura. 5%
As pessoas com Doenca de Alzheimer tém melhores
desempenhos quando as instrucfes sdo simples e 0%
dadas passo a passo.
Quando a pessoa com Doenca de Alzheimer comeca Ser cuidador 18%
a ter dificuldade em cuidar de si propria, 0s 30%
cuidadores devem assumir esta tarefa imediatamente.
Uma boa estratégia nas situagdes em que a pessoa 30%
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com Doenca de Alzheimer comeca a acordar e a
ficar agitada durante a noite é tentar certificar-se que
a pessoa realiza bastante atividade fisica durante o
dia.

Quando a pessoa com Doenca de Alzheimer repete
varias vezes a mesma pergunta ou historia é bom 5%
dizer-lhe que se esta a repetir.

A partir do momento em que é diagnosticada com
Doenca de Alzheimer, a pessoa ja ndo é capaz de

- . . 25%
tomar decisBes conscientes sobre os cuidados que
necessita.
Quando a pessoa com Doenca de Alzheimer se torna
agitada, a realizagdo de um exame médico podera 35%

revelar a existéncia de outros problemas de sadde
gue causaram a agitacéo.

Se subitamente surgirem problemas de memdria e

pensamento confuso, estes provavelmente serdo 20% ';\;alr']%g?ﬁ: g 17.5%
devidos a Doenca de Alzheimer. g
Os sintomas de uma depressao grave podem ser
confundidos com os sintomas da Doenga de 15%
Alzheimer.

A Doenca de Alzheimer é um tipo de Deméncia. 0%

Apos o aparecimento dos sintomas da Doenca de
Alzheimer, a esperanca média de vida é de 6 a 12 40%

anos.
Existem casos raros de pessoas que se curaram da
. 10% .

_ Doenca de Alzheimer. Desenvolvimento e 17.5%
A medida que a doenca se agrava, a pessoa com progressdo da doenca '
Doenca de Alzheimer apresenta maior propensao 15%

para cair.

Numa fase final, a pessoa com Doenga de Alzheimer

- : . : 5%
ird precisar de supervisdo 24 horas por dia.

Analisando as questdes especificas do questionario piloto, que visavam avaliar e testar a sua
aplicabilidade, conclui-se que 0 mesmo é adequado e compreensivel pelos inquiridos.

O tempo de resposta ao questionario variou entre 0s 2 e 0s 15 minutos e, segundo todos 0s
inquiridos, as instruces foram claras e ndo foi omitido qualquer topico importante. Para todos os
inquiridos, também o formato do questionario foi considerado claro, assim como ndo foram registadas
guestdes pouco claras ou ambiguas.

A aplicacdo do questionario-piloto permitiu, assim, a conclusdo da fase de pré-teste da adaptagdo
da Escala de Conhecimentos sobre a Doenca de Alzheimer com sucesso, considerando-se a versao do

questionario aplicada na fase piloto como a versao definitiva da investigacao.

6.5. Aplicacao dos Inquéritos por Questionario
Os inquéritos utilizados na presente investigacdo foram aplicados em formato eletrénico, através da
aplicacdo Forms da Google. Para o efeito, foi solicitado as trés organizagdes do Terceiro Sector na

area das deméncias, Associacdo Alzheimer Portugal, Associacdo Alzheimer Acores e Associacdo
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Alzheimer Pinhal Litoral, que divulgassem o questionario nas suas redes de contacto, seja através da
publicacdo do mesmo nas suas paginas no Facebook ou através de email.

As respostas foram obtidas entre o dia 16 de novembro de 2015 e o dia 10 de dezembro de 2015,
tendo-se terminado a aceitacdo de respostas no momento em que se atingiu 0 ndmero necessario de
respostas validas de acordo com o calculo da amostra, neste caso, 384 individuos.

Durante o periodo referido, responderam ao questionario online 605 pessoas. No entanto, apenas se
consideram neste estudo as 384 que cumpriam 0s requisitos, isto €, serem cuidadoras familiares de
pessoas com deméncia, em Portugal. Foram excluidas todas as pessoas residentes noutros paises,

assim como todos os cuidadores profissionais ou pessoas sem qualquer ligacdo as deméncias.

6.5.1. Universo Populacional e Amostragem

O universo populacional do presente estudo compreende todos os cuidadores familiares de pessoas
com deméncia em Portugal, estimadas em cerca de 182 000 (Alzheimer Europe, 2014b). Para 182 000
pessoas com deméncia, existirdo, portanto, considerando pelo menos um cuidador por pessoa, 0
mesmo numero de cuidadores.

Levantou-se, no inicio da investigagdo a questdo de como conseguir chegar aos cuidadores
familiares, como saber quem eles s&o e onde se encontram.

Mas como é que vai conseguir chegar aos cuidadores familiares? Como é que sabe quem
eles sdo e onde estdo? E eu acho bem que diga cuidadores familiares e ndo cuidadores
informais ou formais, porque os formais ndo sdo nem cuidadores nem formais, sdo
ignorantes e os outros sao familiares de facto e a familia é familia e temos que pensar que
sdo familia, pelo menos em 95% dos casos (Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas, 2015,
Entrevista, Anexo ).

Dadas as limitagdes de tempo e recursos e, também, devido ao facto de ndo existir em Portugal um
estudo epidemioldgico que permita identificar quem sdo e onde se encontram as pessoas com
deméncia, optou-se por inquirir cuidadores familiares ja em contacto com as organizacdes do Terceiro
Sector. Esta opgdo constitui, no entanto, uma limitacdo ao estudo, ndo podendo ser os resultados
extrapolados para a generalidade da populacéo.

Para os efeitos da investigacdo, tal como exposto anteriormente, foram validadas as respostas que
chegavam, ndo tendo sido utilizado nenhum método de amostragem, pelo que estamos perante uma
amostragem nao aleatoria por conveniéncia.

Tratando-se de cuidadores que tém pelo menos algum contacto com as associagfes, pode-se
contudo concluir que os resultados encontrados espelhardo a melhor das hipdteses no que diz respeito
ao estado dos conhecimentos destes cuidadores. Espera-se que os cuidadores inquiridos fagam parte do
grupo de cuidadores melhor informados e, por isso, com um grau de literacia em satde mais elevado,

constituindo uma linha de partida para futuras investigacdes a aplicagdo do inquérito a uma amostra
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representativa dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia, integrando todos aqueles que
nunca contactaram qualquer organizagdo, nunca acederam & internet para procurar mais informacao,
nem nunca tiveram a oportunidade de ver as suas ddvidas esclarecidas.

Faltardo, no entanto, sempre os dados relativos a todos aqueles cuidadores de pessoas que, pelos
mais variados motivos, ndo tém diagndstico de deméncia. Faltardo os dados de todas as pessoas com
deméncia ndo identificadas e ndo referenciadas no sistema nacional de satde. Falta, em primeiro lugar,
uma identificacdo dos doentes, algo que se espera ser possivel com a implementacdo de um Plano

Nacional para as Deméncias em Portugal num futuro préximo.

6.5.1.1. Célculo da Dimens&o da Amostra
Estando perante uma amostra ndo aleatoria e, portanto, ndo probabilistica, a formula de célculo da
dimensdo da amostra é diferente das situacbes em que a amostra é probabilistica e em que as
conclusdes podem ser generalizadas a populacao.

Weiers (1988) apresenta trés formas de determinar o tamanho da amostra nestas situacoes:

e Decidir a dimensdo da amostra tendo em conta o orcamento disponivel para o

estudo e os custos envolvidos;

e Adotar a dimensdo ja utilizada, com sucesso, em estudos anteriores das mesmas

caracteristicas;
e Utilizar as férmulas apresentadas para as amostras aleatérias, sendo a dimenséo
obtida assim meramente indicativa (Vicente, Reis, & Ferrdo, 1996: 127).

Optou-se, nesta investigacdo, pela terceira forma sugerida por Weiers (1988), utilizando formulas
aplicadas para amostras probabilisticas com o objetivo de obter uma dimensdo indicativa para a
amostra. Procedeu-se, assim, ao calculo da dimensdo da amostra através da formula estatistica para
determinagdo do tamanho da amostra (n) com base na estimativa da propor¢do populacional
(D’Ancona, 2001).

_ N'p-q-(Za/2)?
n= p'q (Za/2)?+ (N-1) E2 1)

(D’Ancona, 2001)
Sendo:
e n = Nuumero de individuos na Amostra;
e N =Universo =182 526;
e Nivel de Confianca = 95%;
e Z,,=Valor critico que corresponde ao grau de confianca desejado = 1.96;
e E =Margem de erro ou erro maximo de estimativa = 0.5;
e p = Proporcdo populacional de individuos que pertence a categoria que estamos interessados

em estudar = 0.5;
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e ( = Proporcdo populacional de individuos que ndo pertence & categoria que estamos

interessados em estudar (g =1-p) =0.5;

Calculo:

B 182526 0.5 " 0.5 * 1.96°
~ 0.5 05 1962+ (182526 —1) - 0.52

n = 384

n

Assim sendo, a amostra da presente investigagdo é constituida por 384 cuidadores familiares de
pessoas com deméncia.
Também aplicando a férmula apresentada por Bartlett, Kotrlik, & Higgins (2001), o valor

recomendado para a amostra é de 384.

_ ®* Mm@
- (d)2 (2)

Sendo:

e n = Numero de individuos na Amostra;

e t=valor selecionado nivel alfa de.025 = 1,96 (o nivel alfa de 05 indica o nivel de risco que o
investigador esta disposto a assumir para que a verdadeira margem de erro possa exceder a
margem aceitavel de erro).

e p e q = estimativa da variancia = 25. (propor¢cdo possivel maxima (0.5) 1 - proporcao
possivel maxima (0.5)

e d = Margem de erro ou erro maximo de estimativa = 0.5;

Calculo:

_(1.96)2 % (0.5)(0.5)
n="——a5 - 384

Nesta seccdo apresentaram-se as opcOes metodoldgicas para a analise dos conhecimentos dos
cuidadores familiares de pessoas com deméncia, um dos objetivos da presente investigacdo. Na seccéo
seguinte, o foco passa para a investigacdo qualitativa, nomeadamente para a analise de contetdo
qualitativa que se pretendeu realizar & comunicacdo desenvolvida pelas organizacBes do Terceiro
Sector na area das deméncias e, por outro lado, aos artigos publicados pelos 6rgdos de comunicagdo

social.
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7. Investigacdo Qualitativa: Analise de Conteudo Qualitativa
O fascinio da investigagdo qualitativa é que ele permite realizar estudos em profundidade
sobre uma ampla gama de assuntos, incluindo os seus favoritos, em termos simples e
quotidianos (Yin, 2011: 6).

Para a analise da comunicacdo que tem vindo a ser desenvolvida pelas organizacdes do Terceiro
Sector na area das deméncias, assim como para a andlise dos artigos publicados nos érgdos de
comunicacdo social, utilizou-se uma metodologia de andlise qualitativa: a Analise de Conteldo
Qualitativa (ACQ).

Esta escolha deveu-se fundamentalmente ao facto de esta metodologia permitir descrever o
significado de fontes qualitativas de uma forma sistematica, atribuindo categorias de um quadro de
codificacdo a partes sucessivas do material. Este quadro é a esséncia da Andlise de Contetdo
Qualitativa, abrangendo todos os significados presentes na descricdo e interpretacdo do material, neste
caso concreto, todos os conteudos/significados presentes nos artigos publicados nos 6rgdos de
comunicacgdo social, assim como nos websites, paginas no Facebook, comunicados a comunicacao
social e boletins das organizagfes do Terceiro Sector na area das deméncias (Bazeley & Jackson,
2013; Lindlof & Taylor, 2011; Schreier, 2012).

O métodos qualitativos serdo escolhidos em situacBes onde se procura uma compreensao
detalhada de um processo ou experiéncia, onde mais informagbes sdo necessarias para
determinar os limites ou as caracteristicas do problema a ser investigado, ou onde a Unica
informacdo disponivel é ndo-numérica (por exemplo, texto ou material visual) (Bazeley &
Jackson, 2013: 28).

Todo o processo da Analise de Conteudo Qualitativa envolveu diversas fases e decisdes. Em
primeiro lugar, foi necessario verificar se a metodologia de andlise pensada para este conjunto de
material era a mais adequada, cumprindo uma série de requisitos. De uma forma geral, podemos dizer
que a Andlise de Contetdo Qualitativa é uma opgéo se o investigador desejar enveredar por uma
analise que implique um grau de interpretacdo de modo a chegar aos significados presentes no seu
material (Schreier, 2012).

Os dados nunca falam por si préprios', ndo 'tém' um significado especifico. O significado é
algo que nds, os destinatarios, atribuimos as palavras que ouvimos ou lemos, as imagens
que vemos. Este € um processo complexo em que reunimos a nossa perce¢do do material
com a nossa propria experiéncia individual: o que sabemos sobre um tépico, a situagdo em
que nos deparamos, como nos sentimos no momento e muito mais. O significado ndo é um
dado, mas um constructo (Schreier, 2012: 15-16).

Esta ideia de que o significado ndo é intrinseco, que depende da interpretacdo, esta na base desta
metodologia de analise, assumindo que podemos, no entanto, estar perante significados que podem ser

mais ou menos padronizados, que podem obedecer mais ou menos a convengdes sociais ou culturais.
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Em qualquer dos casos, € sempre necessario um certo grau de interpretacdo, olhando para os dados a
luz da pergunta de partida da investigagéo e dos objetivos que se pretendem alcancar (Schreier, 2012).

Estes principios sdo validos e podem ser aplicados a um conjunto alargado de materiais, desde
entrevistas transcritas, livros, brochuras institucionais, contratos, diarios, websites, andncios
publicitarios ou artigos de jornal, por exemplo. Podem também ser aplicados a material verbal ou
visual, desde que requeiram interpretacéo (Schreier, 2012).

No entanto, é importante ressalvar que a Andlise de Conteudo Qualitativa ndo pretende descrever
de uma forma exaustiva todos os significados presentes no material, em todas as suas dimensdes. Esta
metodologia centra-se em aspetos especificos para analise, definidos previamente pelo investigador,
procurando dar resposta a sua questdo de partida. Os mesmos materiais analisados através desta
metodologia, mas com uma pergunta de partida diferente dardo origem, certamente, a um quadro de
codificagdo completamente diferente e, portanto, a resultados também diferentes (Schreier, 2012).

Com a ACQ, a sua pergunta de partida especifica o angulo a partir do qual ird examinar os
seus dados. Se outros aspetos importantes surgirem durante a andlise, pode alterar o seu

quadro de codificacdo e inclui-las também. Mas estes serdo novamente aspetos especificos,

selecionados. A ACQ ndo lhe da uma visdo holistica de seu material (Schreier, 2012: 19).

7.1. As fases da Analise de Contetido Qualitativa
A primeira fase da Analise de Contetido Qualitativa passa por transformar em categorias do quadro de
codificagdo todos os significados presentes no material em analise com interesse para a questdo de
partida. A segunda fase, por sua vez, implica classificar partes sucessivas do material de acordo com
essas categorias. Pormenorizando todo o processo, conseguimos identificar 8 passos a seguir para
completar uma Anélise de Contetido Qualitativa (Schreier, 2012):
1. Definir a questdo de partida;
2. Selecionar o material a analisar;
3. Construir o quadro de codificagdo, contendo geralmente categorias principais e as suas
subcategorias;
4. Dividir o material em unidades de registo / unidades de codificacéo;
5. Testar o quadro de codificacdo através de um processo de dupla codificacdo, seguido de
discussdo sobre as unidades codificadas de formas distintas;
6. Avaliar o quadro de codificagdo e fazer a sua revis&o;
7. Codificar todo o material, utilizando a vers&o revista do quadro de codificacao;

8. Interpretar e apresentar os resultados.
Decidir sobre a questdo de partida, selecionar o material, interpretar e apresentar as suas

conclusbes sdo uma parte importante de todas as investigacOes, independentemente do
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método que estd a ser usando. Todas as outras etapas sdo especificas da ACQ (Schreier,
2012: 22).

Para além de ser uma metodologia marcadamente sistematica, a Andlise de Conteldo Qualitativa é
também caracterizada pela sua flexibilidade, na medida em que o investigador pode sempre adaptar o
guadro de codificacdo ao seu material. Esta flexibilidade reverte-se de especial importancia uma vez
que se pretende ndo sé que a codificacdo seja confiavel, mas também valida, ou seja, as categorias
devem representar adequadamente os conceitos que permitirdo responder a questdo de partida. Tal s6 é
possivel através de uma adaptacéo rigorosa do quadro de codificacdo ao material em analise (Schreier,
2012).

Esta caracteristica da Andlise de Contedo Qualitativa leva-nos a uma outra particularidade desta
metodologia: a sua capacidade para reduzir dados. Ao contrario de outras metodologias qualitativas
que procuram descobrir novos conceitos e relaciona-los, levando, por isso, o investigador a procurar
cada vez mais material, a Andlise de Contetido Qualitativa foca-se em determinados aspetos e nesse
processo de selecdo acaba por reduzir dados. Tal como ja referido, o quadro de codificacdo na Analise
de Contetdo Qualitativa é especifico de cada analise. O investigador ndo procura analisar todos 0s
significados presentes no seu material, mas apenas aqueles que Ihe permitem responder a sua questao
de partida. Por isso, esta metodologia ndo tem em consideracdo toda a informacdo, todos o0s
significados e todas as especificidades do material (Schreier, 2012).

Este € 0 preco que se paga para poder comparar um pedaco especifico de informagdo com
outro (dentro do mesmo caso ou como parte de um outro caso). No processo de codificagéo,
classifica-se todas as informagdes especificas como instancias de categorias principais.
Construir um quadro de codificacdo em ACQ é encontrar o equilibrio certo neste ponto.
Fard as suas categorias suficientemente abstratas para permitir a comparagdo e

suficientemente concretas a fim de preservar tantos detalhes quanto possivel (Schreier,
2012: 26).

7.2. As especificidades das metodologias de analise qualitativas

Genericamente, a grande diferenca entre a Analise de Conteldo Qualitativa e a Analise de Contetido
Quantitativa é o foco da primeira no significado latente, ndo Obvio, enquanto que a de cariz
quantitativo se centra no significado literal, ou seja, manifesto. A interpretagdo é, por isso, um
requisito fundamental numa analise qualitativa. Neste tipo de investigacbes o material ndo é
estandardizado, mas sim simbolico e, por isso, o esforgo de interpretacdo por parte do investigador é
essencial. Diferentes interpretacdes da mesma realidade podem ser igualmente validas, cada uma
focando um aspeto em concreto. O mesmo néo se verifica em analises de cariz quantitativo, que lidam
com dados numéricos onde a margem para ambiguidades ou interpretacfes diversas é reduzida ou

mesmo nula (Schreier, 2012).
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A investigacdo qualitativa é interpretativa de trés formas: ele lida com material simbélico
que requer interpretacdo; diferentes interpretacdes do mesmo material podem ser validas; e
lida com questfes de pesquisa explorando significados pessoais ou sociais (Schreier, 2012:
49).

No entanto, neste ponto é necessario diferenciar a Analise de Conteldo Qualitativa das restantes
metodologias qualitativas. E verdade que na Analise de Contelido Qualitativa se descrevem as
unidades de registo, categorizando-as de acordo com as suas caracteristicas, no entanto, é necessario
que, para cada categoria, se defina o seu significado: “é necessdrio codificar numa das varias
subcategorias da categoria principal, as subcategorias devem ser mutuamente exclusivas” (Schreier,
2012: 64). Assim sendo, se a Andlise de Contetdo Qualitativa partilna com as restantes metodologias
qualitativas a sua orientacdo interpretativa, por outro lado difere destas na medida em que implica que
o investigador defina para cada categoria um de entre varios significados possiveis (Schreier, 2012).

Para além de marcada pela interpretagdo, a metodologia de analise qualitativa é também contextual
ou situacional, ou seja, assume a importancia do contexto para a correta interpretacdo dos significados
e contetidos. Tal como defendido por Schreier, “se o significado depende do contexto, 0 contexto de
facto torna-se parte dos dados” (Schreier, 2012: 51).

Voltando as diferencas entre as metodologias qualitativas e quantitativas, é ainda de ressalvar a
questdo da objetividade, essencial quando se trata de metodologias quantitativas, mas que nas
qualitativas ndo se aplica, na medida em que ndo podem, de forma alguma, ser independentes do
investigador. Sobretudo nas ciéncias sociais e humanas, ndo podemos esquecer que estamos perante
seres humanos a investigar outros seres humanos e, por isso, estardo sempre a fazer uma interpretacéo
do que estdo a observar ou, por outras palavras, “todos nds pensamos sobre aquilo que nos acontece na
vida, tentamos atribuir-lhe significados, e reagimos de modo diferente a diferentes pessoas™ (Schreier,
2012: 52).

Neste campo, a metodologia de Anélise de Conteldo Qualitativa diferencia-se, uma vez mais, das
restantes metodologias qualitativas, atribuindo especial importancia a questdo da validade da
codificacdo, por forma a conferir uma certa objetividade a investigagdo. Para tal, em qualquer Analise
de Conteudo Qualitativa é essencial garantir a validade do quadro de codificacdo, o que é conseguido
através de uma dupla codificagdo. Quando a investigacdo é levada a cabo por mais do que um
investigador, este teste é feito através da codificagdo do mesmo material por duas pessoas. Quando
existe apenas um investigador, este deve recodificar o mesmo material, cerca de 10-14 dias depois, por
forma a verificar as discrepancias existentes entre as duas codificagdes e, assim, poder ajustar o quadro
de codificacdo e as descricdes das categorias e subcategorias. O grande objetivo desta dupla
codificacdo ndo é demonstrar que determinado material tem um significado absoluto, mas sim que nao
se trata de uma interpretacdo pessoal do investigador. O objetivo é, portanto, chegar a uma
interpretacdo do material que possa ser partilhada pela maioria das pessoas com 0 mesmo background
cultural (Schreier, 2012).
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Todas estas especificidades contribuem para a flexibilidade inerente as metodologias qualitativas.
Ao contrério das quantitativas, estas metodologias podem sofrer alteragdes e adaptagdes ao longo do
processo de andlise, @ medida que o investigador vai recolhendo e comegando a analisar o material.
Esta flexibilidade emergente est4, ainda, intimamente relacionada com a natureza indutiva das
metodologias qualitativas.

A natureza dedutiva das metodologias quantitativas, seguindo substancialmente modelos concept-
driven de codificacdo do material, contrasta, por isso, com a natureza indutiva das metodologias
qualitativas. Nestas Ultimas, o investigador define as categorias de codificacdo a medida que vai
avancando na analise do material, deixando-as emergir e, por isso se diz que utilizam modelos data-
driven. A Andlise de Contetdo Qualitativa, por sua vez, conjuga, na maioria dos casos, modelos
concept-driven e data-driven, comegando por definir as categorias e subcategorias, tendo por base
investigacdo prévia e conhecimentos do investigador, e partindo depois para a definicdo de categorias

emergentes dos dados em estudo (Schreier, 2012).

7.3. Procedimentos de recolha de dados: Recolha de Dados Preexistentes

Com o objetivo de analisar e caracterizar a comunicacdo que tem vindo a ser realizada pelas
organizacOes do Terceiro Sector na area das deméncias sobre estas doengas, assim como 0s artigos
publicados pelos 6rgdos de comunicacdo social, procedeu-se, tal como referido, a uma analise de
contetido qualitativa de dados preexistentes.

Por um lado, no que concerne as organizagfes do Terceiro Sector, foram analisadas as paginas no
Facebook das trés associacoes, o website da Alzheimer Portugal (por ser a Gnica com um sitio online),
0s boletins da Alzheimer Portugal e da Alzheimer Agores, assim como 0s comunicados enviados por
estas organizagcdes a comunicacdo social. Por outro lado, analisaram-se todos os artigos de imprensa,
quer em formato digital quer impresso, publicados nos érgaos de comunicacao social ao longo do ano
de 2014.

7.3.1. Websites das Organizagdes do Terceiro Sector
Das trés organizacgdes a funcionar em Portugal especificamente direcionadas para apoiar cuidadores e

pessoas com doenca de Alzheimer ou outra forma de deméncia’®, a Associacdo Alzheimer Portugal ¢,

2 E possivel ainda encontrar registos de uma quarta organizagio “Associagio Humanitiria de Doentes de

Alzheimer e Parkinson” com sede em Quarteira. No entanto, ndo existem evidéncias de que continue em
funcionamento  atualmente.  Sem  qualquer presenca online para além de um blog
(http://alzheimerquarteira.blogspot.pt/) ndo atualizado desde 2008, todos os contactos disponibilizados nédo se

encontram ativos. Os dois nimeros de telefone ndo se encontram atribuidos, assim como o email inativo.
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a data, a Unica com um website, pelo que a anélise deste tipo de suporte de comunicagdo apenas é
possivel para esta organizacdo. Foram analisadas todas as paginas do website, assim como todos 0s
artigos publicados na secgdo “Noticias” durante o ano de 2014.

Foram extraidas do sitio da Associa¢do, www.alzheimerportugal.org, todas as paginas através da
ferramenta Ncapture do NVIVO que permite extrair o contetido online diretamente para o software de
analise. Foram ainda analisadas as estatisticas do website através da ferramenta Google Analytics, para
0 periodo de 1 de janeiro a 31 de dezembro de 2014, a fim de complementar a investigagdo e melhor

caracterizar o corpus da andlise.

7.3.2. P&ginas das Organizagdes do Terceiro Sector no Facebook
As trés organizagdes do Terceiro Sector na area das deméncias tém como um dos principais suportes
de comunicacdo uma pagina na rede social Facebook. Foram, assim, extraidas todas as publicagdes
feitas pela trés associagdes durante o ano de 2014, recorrendo a ferramenta Ncapture do NVIVO.

N&o foi, no entanto, possivel ter acesso as estatisticas das paginas das associa¢fes Alzheimer
Acores e Alzheimer Pinhal Litoral, que permitissem uma analise mais completa das mesmas,
complementando a anélise de contetido qualitativa. J& para a Associacdo Alzheimer Portugal, foi

possivel 0 acesso as estatisticas, permitindo uma caracterizacdo do corpus mais completa.

7.3.3. Boletins das Organizacdes do Terceiro Sector

A Associagdo Alzheimer Portugal e a Associagdo Alzheimer Agores apresentam como um dos seus
principais suportes de comunicacdo o boletim enviado aos associados e distribuidos nos diversos
eventos e iniciativas das duas associacoes.

Por esse motivo, procedeu-se também a analise dos 4 boletins publicados em 2014 pela Alzheimer
Portugal e, por sua vez, dos 2 publicados pela Alzheimer Acores. Em ambos os casos, os PDF das
referidas publicacBes encontram-se disponiveis online, pelo que foram importados para o software de
anélise NVIVO.

7.3.4. Comunicados das organizacGes do Terceiro Sector para os 6rgaos de comunicacgdo social
Incluiu-se na presente investigacdo a andlise do contetdo dos comunicados a comunicacgdo social
enviados pelas organizacdes do Terceiro Sector na area das deméncias ao longo do ano 2014.

No que diz respeito & Associacdo Alzheimer Portugal, foram analisados os comunicados enviados
tanto pela Associacdo, como pelo Projeto Cuidar Melhor de forma independente. A Associacdo

Alzheimer Acores cedeu, também, para a presente investigacdo, os comunicados enviados durante o
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periodo em analise. Quanto a Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral, na entrevista exploratéria
realizada com a vice-presidente da Direcdo foi possivel aferir que nenhum comunicado havia sido

enviado.

7.3.5. Artigos sobre doenca de Alzheimer e outras deméncias publicados nos 6rgaos de
comunicacao social
Foram recolhidos todos os artigos de imprensa publicados quer em formato online, quer em formato
impresso, de 1 de janeiro a 31 de dezembro de 2014, com referéncia a doenca de Alzheimer ou outra
forma de deméncia.

O acesso a estes artigos foi possivel gragas a colaboragdo da Agéncia Hill & Knowlton que
graciosamente enviou o clipping relacionado com as Doencas do Sistema Nervoso, recolhido através
da Media Monitor, em formato PDF. Destes artigos enviados pela Hill & Knowlton, foram
selecionados aqueles com referéncia a doenca de Alzheimer ou outra forma de deméncia, totalizando

1359 artigos ou fontes, de acordo com a terminologia utilizada no software NVIVO.

7.4. Procedimentos de Processamento e Analise de Dados

7.4.1.Software de Analise de Contetudo Qualitativa: NVIVO
Tal como referido por Bazeley & Jackson (2013), o “uso de um computador ndo se destina para
suplantar seculares formas de analise de dados, mas a aumentar a eficacia e a eficiéncia de tal analise”
(Bazeley & Jackson, 2013: 29). Em analise qualitativa o recurso a programas computorizados pode
assumir-se como uma grande mais-valia para o investigador, na medida em que podera trabalhar mais
metodicamente e conseguir uma analise mais rigorosa. De facto, 0s avancos tecnolégicos acabaram
por contribuir significativamente para a evolucdo da investigacdo qualitativa, ndo sendo agora
necessario ao investigador recorrer a inicial técnica de cortar literalmente pedacos de texto da sua
fonte original. Hoje, os varios programas disponiveis ndo s6 permitem recolher a informagdo, como
nunca a separam da sua fonte original, para além de todas as funcionalidades automaticas de pesquisa
e analise que, manualmente, s&o muito mais demoradas ou mesmo impossiveis.
Para a presente investigagdo, recorreu-se ao uso do software para analise de conteddo NVIVO.

O NVivo foi desenvolvido por investigadores e continua a ser desenvolvido com base no

extenso feedback de investigadores, para os apoiar nas varias formas através das quais

trabalham os seus dados. A maior eficiéncia proporcionadas pelo software, deixa mais

tempo livre, que antes era necessario para gerir os dados, permitindo um maior enfoque nas

formas de anélise dos significados. A capacidade do computador para gravacéo,

classificacdo, correspondéncia e vinculagdo pode ser aproveitada pelos investigadores para
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ajudar a responder as suas perguntas de investigacdo a partir dos dados, sem perder o
acesso aos dados de origem ou contextos de onde eles foram extraidos (Bazeley & Jackson,
2013: 29).
Toda a analise seguiu, assim, os principios, fases e regras da Analise de Contedo Qualitativa
recorrendo ao suporte do referido programa, o que permitiu por um lado uma analise mais precisa e,

por outro lado, diferentes formas de apresentacao dos resultados.

7.4.2. O processo de codificacéo
A partir do momento em que a andlise de conteddo decide codificar o seu material, deve
produzir um sistema de categorias. A categorizacdo tem como primeiro objectivo (da
mesma maneira que a analise documental), fornecer, por condensagdo, uma representacao
simplificada dos dados brutos (Bardin, 2004: 119).

Codificagdo é um termo que nos remete, em primeira instancia, para um dos mais populares
métodos de andlise qualitativa com o seu nome. No entanto € necessario diferenciar a codificacdo
como método para reduzir dados e a codificacdo conceptual, preocupada essencialmente em perceber
como é que as categorias se relacionam umas com as outras. Neste caso, a codificacdo ndo é
meramente descritiva, mas uma forma de relacionar os dados com conceitos. Por sua vez, a
codificacdo como método para reduzir dados é a codificacdo utilizada na Analise de Contetdo
Qualitativa. Tem como principal objetivo agrupar partes do material em categorias especificas, sendo
por isso um método exclusivamente descritivo. Preocupa-se com a forma como o material /os dados se
relacionam, sendo as subcategorias de uma categoria principal mutuamente exclusivas (Schreier,
2012).

A Anadlise de Conteudo Qualitativa €, assim, um método descritivo que procura perceber como é
gue os dados se relacionam uns com 0s outros e como é que os dados se relacionam com as categorias,
ndo visando criar novos conceitos ou novas teorias, ao contrario da codificacdo conceptual, mas sim
sumariar e descrever o material em analise. Por outro lado, a Analise de Conteldo Qualitativa gera as
suas categorias através de uma combinacdo dos modelos concept-driven, para as categorias principais,
e data-driven para as subcategorias e outras categorias emergentes. Em oposicdo, a codificacdo
conceptual limita-se a gerar as suas categorias através dos dados (data-driven), procurando diferentes
conceitos e diferentes formas de interpretar a mesma realidade e relacionar os conceitos.

Os dois tipos de codificagdo tém, ndo obstante as suas diferengas conceptuais, varios pontos em
comum. Em primeiro lugar, ambas as codificagfes implicam a criacdo de categorias, 0 que envolve
um certo grau de abstracdo. Em segundo lugar, ao criar estas categorias, criam-se ligacGes entre as
diferentes partes do material em analise que sdo codificadas na mesma categoria. O terceiro ponto em

comum € a hierarquizacao da codificacdo, dividida em categorias e subcategorias. Por ultimo, é ainda
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de salientar que em ambas as codificagOes se definem nomes/etiquetas para as categorias e se
apresentam as definicdes das mesmas (Schreier, 2012).

7.4.3. O Quadro de Codificacéo

A Anélise de Conteudo Qualitativa caracteriza-se, essencialmente, por permitir desenvolver uma
descrigdo sistematica do material em andlise, através da sua associacdo a categorias e subcategorias
gue, no seu conjunto, constituem o quadro de codificagdo. Este quadro permite, acima de tudo, ajudar
0 investigador a ser coerente na sua analise, ndo se perdendo durante o processo, na medida em que
tem definido certos aspetos que procura identificar no material.

As categorias principais, também denominadas dimensdes, sdo, portanto, estes aspetos essenciais
gue se procura identificar no material, ou seja, sdo 0s aspetos no qual se ird focar a analise. As
subcategorias, por sua vez, refletem aquilo que o material nos apresenta sobre as categorias principais,
pelo que tanto podem ser definidas de um modo concept-driven, com base naquilo que ja se sabe sobre
a categoria, como de um modo data-driven, a partir do que se encontra no material, ou ainda, com uma
combinagdo de ambos (Schreier, 2012).

Um quadro de codificagdo € uma maneira de estruturar o seu material. Consiste em
categorias principais, especificando os aspetos relevantes e de subcategorias para cada
categoria principal especificando significados pertinentes relativas a este aspeto (Schreier,
2012: 116).

As categorias e subcategorias constituem, assim, o quadro de codificacdo que pode ser organizado
de variadissimas formas, consoante o0 objetivo da investigacdo e a questdo de partida, assim como
pode ser mais ou menos extenso e complexo. Os quadros de codificacdo simples compreendem apenas
uma dimenséo e dois niveis. Os quadros de média complexidade podem apresentar uma s6 dimensao e
varios niveis hierarquicos ou varias dimensBes e apenas dois niveis hierarquicos. Por Gltimo, os
guadros de alta complexidade compreendem varias dimensdes e mais do que dois niveis hierarquicos.
Os dois extremos sdo, de facto, raros em Analise de Conteldo Qualitativa, sendo mais comum
encontrar-se quadros de média complexidade, como é o caso do quadro definido para a presente

investigacdo (Schreier, 2012).

7.4.3.1. Requisitos do Quadro de Codificagéo
De acordo com Schreier (2012), os quadros de codificagdo em Analise de Contetido Qualitativa devem
cumprir uma série de requisitos:

e Unidimensionalidade: cada dimensdo do quadro de codificacdo deve considerar apenas um

aspeto do material;
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Exclusividade mutua: as subcategorias devem ser mutuamente exclusivas, ou seja, cada
unidade de codificagdo deve ser considerada em apenas uma subcategoria de cada dimens&o;
Exaustividade: tudo o que é relevante no material deve ser considerado no minimo numa das
subcategorias do quadro de codificacdo, ou seja, todas as unidades de registo devem poder ser
associadas a pelo menos uma subcategoria;

Saturacdo: todas as categorias e subcategorias devem conter pelo menos uma unidade de
registo, ou seja, nenhuma subcategoria deve permanecer vazia no final da codificacdo. Este
requisito é facilmente cumprido se 0 modelo de construgdo do quadro de codificagdo for data-
driven, mas pode ndo ser cumprido em modelos concept-driven, em que se pode verificar que
um dos aspetos que se consideram importantes para determinado tema néo se verificou e esse
mesmo facto pode ser uma conclusdo importante para o estudo. Neste caso, 0 requisito da

saturagdo ndo é obrigatorio.

Na presente investigagdo, como forma de cumprir todos os requisitos do quadro de codificacéo,

comecgando pela questdo de partida, identificaram-se as grandes tematicas de conhecimento sobre a

doenca de Alzheimer. A escolha destas tematicas baseou-se sobretudo na Escala de Conhecimentos

sobre a Doenga de Alzheimer”, por forma a ser possivel, no final, comparar os conhecimentos dos

cuidadores familiares com os contetdos publicados nos 6rgdos de comunicacéo social. De seguida,

foram criadas novas categorias e subcategorias, consoante 0s temas abordados no material em analise.

7.4.3.2. Construcdo do Quadro de Codificacéo

O processo de construcdo do quadro de codificacdo pode ser dividido em 4 etapas (Schreier, 2012):

A

B
C.
D

Selecéo;
Estruturagéo e geracao;
Definicéo;

Revisdo e expansao.

A. Selecéo

Em primeiro lugar, é necessario definir por onde comegar, ou seja, é necessario selecionar de entre

todo o material, quais as partes relevantes para responder a questdo de partida e quais as que serao
deixadas de parte (Schreier, 2012).

No que diz respeito aos artigos publicados nos 6rgdos de comunicagdo social, comegou-se por, de

entre todas as noticias publicadas ao longo do ano de 2014, selecionar aquelas cujo tema central era a

doenca de Alzheimer ou as deméncias de uma forma genérica, assim como aquelas que faziam

7 (Brian D Carpenter et al., 2009)
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referéncia aos termos «Alzheimer» ou «Deméncia». Apos esta selecdo, estava entdo definido o corpus
da anélise, com 1359 noticias.

Quanto aos websites, paginas no Facebook, boletins e comunicados a comunicacdo social das
organizagdes do Terceiro Sector, optou-se por analisar a totalidade do material publicado entre 1 de
janeiro e 31 de dezembro do ano de 2014, por forma a conseguir caracterizar a totalidade da
comunicacdo desenvolvida por estas organizagoes.

A andlise ao website da Alzheimer Portugal compreende, portanto, 430 péginas distintas. Por sua
vez, No que concerne as paginas no Facebook, registam-se 598 publicacdes pela Alzheimer Portugal
na sua pagina, 80 pela Associacdo Alzheimer Acores e 75 pela Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral.
Em relacédo aos boletins, foram selecionados para anélise os 4 publicados pela Alzheimer Portugal e os
2 publicados pela Alzheimer Agores em 2014. Por fim, quanto aos comunicados a comunicagao social,
foram incluidos na andlise todos os enviados pela Alzheimer Portugal, 10 no total, e os 4 enviados

pela Alzheimer Acores.

B. Estruturacéo e geragéo

O segundo passo € organizar o quadro de codificacdo, ou seja, decidir quais as categorias que seréo
utilizadas para descrever o material em analise e gerar subcategorias. Este € 0 momento em que se
opta por seguir uma estratégia data-driven, concept-driven ou uma combinacdo de ambas (Schreier,
2012).

A estratégia concept-driven, dedutiva por natureza, passa por definir categorias com base em
informacdo ja disponivel, como conhecimentos prévios do investigador, teorias ou investigacGes
anteriores. Neste caso, comegou-se por definir as subcategorias correspondentes aos temas da Escala
de Conhecimentos sobre a Doenga de Alzheimer (Brian D Carpenter et al., 2009), utilizada na
Investigacdo Quantitativa que constituiu a primeira parte da analise da presente investigacao:

e Areas de conhecimento sobre a doenca de Alzheimer e outras deméncias

o Avaliacdo e Diagndstico

o Desenvolvimento e Progresséo da Doenga
o Fatores de Risco e Fatores Protetores

o Impacto na Vida do Doente

o Ser Cuidador

o Sintomas

o Tratamentos

Para além desta categoria, foram ainda definidas outras categorias e subcategorias que se esperava
encontrar presentes no material em analise, tendo por base a revisdo da literatura e as entrevistas
exploratorias realizadas:

e AssociacOes
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o Associagdo Alzheimer Portugal
o Associagdo Alzheimer Agores
o Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral
o Associagdo Humanitéaria de Doentes de Parkinson e Alzheimer
e Doencas Neurodegenerativas do Envelhecimento
o Doenca de Alzheimer
o Doenca de Parkinson
o Deméncia
o Défice Cognitivo Ligeiro
o Deméncia Alcoolica
o Deméncia de Corpos de Lewy
o Deméncia Frontotemporal
o Deméncia Precoce
o Deméncia Vascular
o Outras Formas de Deméncia
e Caracteristicas do Envelhecimento
e Servigos, Projetos e Programas de Apoio
o Café Memoria
o Linha Informar Mais
o Programa Apoio na Incontinéncia
o Outros Programas, Iniciativas ou Servi¢os das OrganizacBes do Terceiro Sector na
Area das Deméncias
o Programas ou Projetos de Apoio de Outras Organizacdes
o Projeto Cuidar Melhor
e As Deméncias em Portugal
o Medidas do Estado Portugués
o Plano Nacional para as Deméncias
o Problema em Portugal
o Servigos de Saude e Apoios
o Unidades Especializadas
e Apoios as Organizagdes do Terceiro Sector
o Associados
o Donativos
o Outras Contribuicdes e Apoios as Organizagdes do Terceiro Sector
o Voluntariado

e Contactos das Organizacdes do Terceiro Sector

200



“Estratégias de Comunicag¢@o de Organizagdes do Terceiro Sector:
Doenga de Alzheimer e outras Deméncias em Portugal”

e Eventos na area das Deméncias
o Ac0bes de Formacdo e Workshops
o Conferéncias e Sess@es de Informacéo
o Eventos Solidarios
o Passeio da Memoria
o Venda de Natal
o Outros Eventos
e Prevaléncia
o Prevaléncia da Deméncia
o Prevaléncia da Doenca de Alzheimer

¢ Identidade, Misséo, Valores Organizacionais

e Impacto Financeiro e Social das deméncias

e Importéncia do Diagnostico Precoce

Por sua vez, a estratégia data-driven caracteriza-se por ser indutiva, ou seja, por gerar categorias e
subcategorias de acordo com a informagao presente no material em analise, sendo por isso a estratégia
mais adequada quando o objetivo é descrever em detalhe o conteldo. Geralmente, na Anélise de
Contetido Qualitativa, uma vez que o material tem sempre muitos mais significados do que aqueles
inicialmente pensados, pelo menos uma parte do quadro de codificacdo tem origem nos dados. No
entanto, é também raro encontrar-se investigaces baseadas apenas em estratégias data-driven, uma
vez que o investigador acaba por ter sempre teorias de suporte e conhecimento prévio sobre o tema,
que lhe permitem definir a questdo de partida e tragar certas dimensdes que se transformam em
categorias do quadro de codificagéo.

Depois de definidas as primeiras categorias principais numa estratégia concept-driven passou-se
para a fase data-driven em que se definiram novas categorias e subcategorias, que foram surgindo a
medida em que se fez uma leitura superficial de um primeiro conjunto de fontes. Este primeiro
conjunto de dados consistiu numa selegéo de:

e 50% do total de artigos publicados ao longo do ano de 2014 pelos 6rgaos de comunicagdo
social em Portugal,

e 50% das publicacBes na pagina no Facebook de cada uma das 3 organizagGes do Terceiro
Sector;

e 50% das paginas do website da Associacdo Alzheimer Portugal;

e Primeiro boletim de 2014 da Associacdo Alzheimer Portugal;

e Primeiro boletim de 2014 da Associacdo Alzheimer Acores.

As categorias e subcategorias derivadas da estratégia data-driven sdo:

e Arte, Cinema, Teatro
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As Deméncias em Portugal
o Banco de Cérebros Humanos
e Aspetos Juridicos Relacionados com as Deméncias
e Atualizacdo da Foto de Capa do Facebook
e Campanhas de Comunicacao
o Campanha Instantes
o Outras Campanhas de Comunicacao
e Como Escrever Sobre Deméncia
e Criangas
e Divulgacdo de Programas Televisivos sobre Deméncia
e Efemérides
o Dia Mundial da Doenca de Alzheimer
o Outras Efemérides
e Estudos e Investigagdes
e Eventos na Area das Deméncias
o Encontros de Especialistas
e F&s no Facebook
e Fraudes Relacionadas com Area das Deméncias
¢ Funcionamento Organizacional
e Gabinetes de Apoio
e Laboratérios Farmacéuticos
e Livros
e Mecenato e Patrocinios a Eventos, Iniciativas ou Projetos
e Movimentos, Eventos, Programas Internacionais na area das deméncias
e Outras Doencas
o Cancro
o Colesterol
o Depressédo
o Diabetes
e Prémios
e Presenca das Organizacgdes do Terceiro Sector nos Meios de Comunicacdo Social
e Produtos para Pessoas com Deméncia
o Tecnologia
o Outros produtos

e Servigos, Projetos e Programas de Apoio
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o Projeto Cuidar de Quem Cuida

o Projeto Pulseiras Estou Aqui

o Projeto Vidas
e Suportes de Comunicagéo das Organizacfes do Terceiro Sector
e Temas Abrangentes Nao Relacionados com Deméncia
e Tenho Deméncia

e Testemunhos e Casos Reais

C. Definicao

A terceira fase do processo de construcdo do quadro de codificacdo passa por definir cada categoria
e cada subcategoria, ou seja, definir exatamente 0 que se considera em cada uma e as regras para
codificar o material em analise. De acordo com Schreier (2012), a definicdo de cada categoria e
subcategoria deve ser composta por: nome, descricdo do nome, exemplos e regras de deciséo,
necessarias apenas se duas categorias se sobrepuserem.

Para a presente investigacdo, procedeu-se entdo a definicdo de cada uma das dimensdes e
subcategorias. Para as dimensdes com subcategorias, as unidades de registo sdo colocadas nessas
subcategorias, mutuamente exclusivas. Por outro lado, para as dimensbGes sem subcategorias, a
dimenséo principal assume o papel de subcategoria, acolhendo as unidades de registo.

De seguida sao definidas todas as dimensdes e subcategorias, por ordem alfabética das dimensdes:

e Dimensdo «Apoios as OrganizacGes do Terceiro Sector»

Inserem-se nas subcategorias desta dimenséo todas as unidades de registo relacionadas com cada
uma das formas de apoiar as organizac@es do Terceiro Sector.

o Subcategoria «Associados»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo relacionadas com os
associados das organizagdes do Terceiro Sector, seja no que diz respeito a sua inscrigéo,
pagamento de quotas ou beneficios decorrentes do associativismo.

Incluem-se as unidades de registo referentes a mensagens direcionadas
especificamente aos associados das organizaces, como apelos ao pagamento de quotas
ou participacéo nas atividades da organizacéo.

Exemplos: “Torne-se associado da Alzheimer Portugal”; “Pode fazer o pagamento das
quotas de associado no multibanco, por transferéncia bancaria ou vale de correio”; “A
Associacdo Alzheimer Portugal celebrou novo protocolo com beneficios para todos os
associados”.

o Subcategoria «Donativos»
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo relacionadas com donativos

as organizacgdes do Terceiro Sector, sejam donativos monetarios ou em géneros. Incluem-
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se, por isso, tanto unidades referentes a donativos ja efetuados, como apelos a sua
realizacéo.

N&o se incluem as unidades de registo referentes a realizagdo de eventos solidarios
onde se recolham fundos e se angariem donativos, estando estas unidades consideradas na
subcategoria «Eventos Solidarios» da dimensdo «Eventos na area das Deméncias».

Exemplos: “Ajude a Associacdo Alzheimer Acores fazendo o seu donativo por
transferéncia bancaria”; “Julio Pomar doou varias das suas serigrafias para a Venda de
Natal da Associagdo Alzheimer Portugal”.

o Subcategoria «Voluntariado»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a voluntariado
nas organizagdes do Terceiro Sector, sejam apelos a0 mesmo ou referéncias a trabalho
voluntario j& desenvolvido.

Exemplos: “Participaram na sessdo do Café Memoria 10 voluntarios”; “A Delegagao
da Madeira da Alzheimer Portugal precisa de voluntarios para acompanhar os utentes em
deslocacdes ¢ atividades na comunidade™.

o Subcategoria «Mecenato e Patrocinios a Eventos, Iniciativas ou Projetos»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo relacionadas com acGes de
mecenato e patrocinios por parte de organizacBes privadas a eventos, iniciativas ou
projetos das organizagdes do Terceiro Sector.

Exemplos: “Sumol+Compal apoia a Conferéncia anual da Alzheimer Portugal”; “O
langamento do projeto em Portugal enquadra-se no pilar social da Politica de
Sustentabilidade da Sonae Sierra”; “A CEPSA Portuguesa junta-se a 4a Edicdo do
Passeio da Memoéria”.

o Subcategoria «Outras Contribuicfes e Apoios as Organizagdes do Terceiro

Sector»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a formas de
apoiar as organizagdes do Terceiro Sector que estejam excluidas das subcategorias
anteriores, ou seja, que ndo se relacionem com o0s associados, com voluntariado,
donativos patrocinios ou financiamento de atividades.

Exemplos: “Sabia que pode consignar o seu IRS, fazendo reverter 0.5% para a
Alzheimer Portugal?”; “10% das receitas de venda deste livro revertem para a Associacao

Alzheimer Acgores”.

Dimens&o «Areas de Conhecimento sobre a Doenca de Alzheimer e outras Deméncias»

Inserem-se nas subcategorias desta dimensdo todas as unidades de registo relacionadas com cada

uma das areas de conhecimento sobre a doenga de Alzheimer.
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o Subcategoria «Avaliacao e Diagnostico»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes ao diagndstico
da doenga de Alzheimer, como as especificidades da avaliagdo de sintomas e
caracterizacao geral da doenca.

Incluem-se as unidades de registo referentes as caracteristicas fisicas da doenca, assim
como a sua definigdo clinica.

N&o se incluem unidades de registo que apresentem a sintomatologia ou sinais de
alerta da doenga, mas apenas aquelas relacionadas com o processo de diagndstico.

N&o se incluem unidades de registo relacionadas com novos estudos que indiguem a
possibilidade de novas formas de diagndéstico, ainda ndo comprovados cientificamente
nem aceites pela comunidade médica e cientifica.

Exemplos: “A Doenga de Alzheimer ¢ um tipo de deméncia”; “Os sintomas de
deméncia podem ser confundidos com os sintomas de outras patologias.”; “Nao existe um
unico teste capaz de diagnosticar a doenca de Alzheimer”; “A Doenca de Alzheimer
caracteriza-se pela morte neuronal em determinadas partes do cérebro”.

o Subcategoria «Desenvolvimento e Progressdo da Doenca»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes as fases de
progressao da doenca de Alzheimer, sua duragdo e caracteristicas.

Exemplos: “A medida que a doenga de Alzheimer progride, as pessoas tornam-se mais
propicias a quedas”; “Uma pessoa com doenca de Alzheimer necessitara, em fases mais
avangadas da doenca, de supervisdo 24 horas por dia”; “Depois de surgirem os primeiros
sintomas da Doenga de Alzheimer, a esperan¢a média de vida é de 6 a 12 anos”.

o Subcategoria «Fatores de Risco e Fatores Protetores»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes aos fatores
protetores e de risco da doenca de Alzheimer e outras deméncias.

N&o se incluem unidades de registo relacionadas com novos estudos que indiqguem que
determinado fator pode ser um fator protetor ou de risco. Apenas se incluem as unidades
de registo relacionadas com fatores cientificamente comprovados e aceites pela
comunidade medica e cientifica.

Exemplos: “A idade € o principal fator de risco da doenca de Alzheimer”; “A doenga
de Alzheimer nao é uma doenca exclusiva das pessoas idosas”; “Ter o colesterol elevado
pode aumentar o risco de desenvolver a Doenga de Alzheimer”; “Ter a tensdo arterial
elevada pode aumentar o risco de uma pessoa desenvolver a Doenca de Alzheimer”; “Os
casos de doenca de Alzheimer hereditaria sdo pouco comuns”; “Nado existem
medicamentos que previnam a doenga de Alzheimer”.

o Subcategoria «Impacto na Vida do Doente»
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Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que descrevam ou
mencionem os efeitos ou consequéncias que a doenca de Alzheimer ou outra forma de
deméncia acarreta para o doente, nomeadamente no que diz respeito ao impacto na sua
salde geral, as mudancas no seu dia-a-dia, a perda das suas capacidades, impacto na sua
vida futura, como no trabalho e vida social.

Exemplos: “As pessoas com doenca de Alzheimer estdo mais predispostas a
desenvolver depressdes”; “As pessoas com doenga de Alzheimer perdem as capacidades
necessarias para uma conducdo segura”; “Deitar o sumo numa tigela de sopa, colocar
manteiga num guardanapo ou comer a sobremesa com uma faca sdo sinais claros de que a
pessoa com Deméncia esta a enfrentar problemas no momento da refei¢do”.

o Subcategoria «Ser Cuidador»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que refiram estratégias para
lidar e cuidar de uma pessoa com deméncia, como agir em determinadas situacdes, como
ajudar o doente nas tarefas do dia-a-dia. Incluem-se as unidades de registo relacionadas
com as dificuldades de ser cuidador de uma pessoa com deméncia.

Inserem-se também as unidades de registo relacionadas com os limites de atuagdo do
cuidador, referindo o que deve e o que pode o cuidador legalmente fazer.

Inserem-se ainda as unidades de registo relacionadas com estratégias para o cuidador
cuidar dele préprio, como aliviar a sobrecarga e contribuir para 0 seu bem-estar, assim
como todas as unidades de registo relacionadas com dicas para os cuidadores
conseguirem lidar melhor com a doenca e gerirem os desafios que surgem diariamente.

Exemplos: “As pessoas com Doenga de Alzheimer conseguem executar tarefas mais
facilmente se lhes forem dadas instrucdes simples, passo-a-passo”; Se a pessoa com
Doenga de Alzheimer comegar a ter dificuldades em dormir e se tornar muito agitada
durante a noite, uma boa estratégia € tentar que a pessoa tenha mais atividade fisica
durante o dia”; “Apenas o tutor nomeado pelo tribunal pode legalmente tomar decisdes
em nome da pessoa com deméncia”; “A partir do momento em que uma pessoa
desenvolve a Doenga de Alzheimer, ndo deixa de ser capaz tomar decisdes informadas
sobre a sua propria vida”.

o Subcategoria «Sintomas»

Inserem-se neste subcategoria todas as unidades de registo que refiram sintomas e
sinais de alerta da doenca de Alzheimer ou outra forma de deméncia.

Exemplos: “Um dos sinais mais comuns da Doenc¢a de Alzheimer, especialmente nas
fases iniciais, ¢ o esquecimento de informagdes recentes”; “Algumas pessoas podem
perder as suas capacidades de desenvolver e seguir um plano de trabalho ou trabalhar

com numeros”; “As pessoas com Doenga de Alzheimer podem perder a nogdo de datas,
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estagdes do ano e da passagem do tempo”’; “As pessoas com Doenga de Alzheimer podem
ter dificuldades de leitura, dificuldades em calcular distancias e determinar uma cor ou 0
contraste”; “As pessoas com doenga de Alzheimer podem ter dificuldades em
acompanhar ou inserir-se numa conversa”; “As pessoas com Doenga de Alzheimer
podem colocar as coisas em lugares desadequados™; “As pessoas com Doenca de
Alzheimer podem sofrer alteragdes na capacidade de julgamento ou tomada de decisdo”.
o Subcategoria «Tratamentos»

Inserem-se neste subcategoria todas as unidades de registo que refiram a existéncia e
importancia de tratamentos, farmacol6gicos ou ndo farmacol6gicos para a doenca de
Alzheimer ou outra forma de deméncia.

Inserem-se todas as unidades de registo relacionadas com estratégias que possam ser
usadas para retardar os efeitos da doenca, para prolongar as capacidades da pessoa com
deméncia por mais tempo, contribuindo para a sua autonomia, assim como com fatores
que possam agravar os seus efeitos.

Inserem-se todas as unidades de registo relacionadas com a ndo existéncia de cura para
a doenga de Alzheimer ou a ndo existéncia de farmacos ou outra forma de intervencéo
que faca regredir os efeitos da doenca.

N&o se incluem unidades de registo que facam referéncia a estudos ou possiveis
tratamentos ainda em desenvolvimento e em fases de teste, ndo comprovados
cientificamente e ainda ndo aceites pela comunidade médica e cientifica.

Exemplos: “As pessoas com Doenga de Alzheimer que se encontrem numa fase inicial
da doenca, podem beneficiar de sessGes de psicoterapia para lidar com situacfes de
depressdo e ansiedade”; “Uma ma nutricdo pode agravar os efeitos da doenga de
Alzheimer”; “Para uma pessoa em fase inicial da doenca de Alzheimer, escrever notas ou
lembretes pode ajudar a desempenhar as suas tarefas com maior independéncia”; “A

Doenga de Alzheimer ndo tem cura”.

Dimenséao «Arte, Cinema, Teatro»

Inserem-se nesta categoria todas as unidades de registo exclusivamente referentes a obras de arte,

performances artisticas, como cinema, teatro, musica, danga desenvolvidos no &mbito da tematica das

deméncias. Consideram-se as referéncias a performances, espetaculos ou ideias desenvolvidas tendo

por base o tema das deméncias, seja como inspiracdo ou homenagem.

Exemplos: “A bailarina Isabel Galriga criou "Uncertain Body", um conjunto de coreografias sobre

a doenca de Alzheimer, para exprimir a dor do drama familiar, que atinge a mde, e desmistificar a

vergonha associada aos sintomas”; “O epicentro criativo bem como a tematica envolvida é algo

comum, e embora esteja construida numa linguagem dramatizada, poderia ser teatro — documentario,

pois aborda uma doente com Alzheimer na fase intermédia e no seu dilema diario de lidar com as
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questdes da dificuldade de reconhecimento de rotinas, pessoas chegadas, alucinagdes, perda de peso,

repeticOes de fala e movimento, vagancia e dificuldades motoras”.

Dimenséo «As Deméncias em Portugal»

Fazem parte desta dimensdo subcategorias referentes a véarios temas relacionados com as

deméncias em Portugal.
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o Subcategoria «Banco de Cérebros Humanos»

Inserem-se neste subcategoria todas as unidades de registo que facam referéncia ao
Banco de Cérebros Humanos, tanto a sua existéncia como ao seu funcionamento.

Exemplo: “Banco de Cérebros Humanos do Porto j4 recebeu oito doacdes”.

o Subcategoria «Medidas Estado Portugués»

Inserem-se neste subcategoria todas as unidades de registo referentes a medidas
criadas pelo Estado Portugués relacionadas com a area das deméncias, seja em termos de
servigos sociais e apoios para os cuidadores, como para as proprias pessoas com
deméncia.

N&o se incluem nesta subcategoria a referéncia a servigos de salde.

Exemplo: “Camara Municipal de Braganga cria gabinete de apoio a pessoas com
deméncia”.

o Plano Nacional para as Deméncias

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagcam referéncia a um
Plano ou Programa Nacional para as Deméncias em Portugal, abordando tanto os aspetos
relacionados com a sua criagdo e desenvolvimento, como as propostas de aspetos a serem
incluidos num futuro plano.

Exemplo: “Nao existe ainda em Portugal um Plano Nacional para as Deméncias”.

o Problemaem Portugal

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a situagdo das
deméncias em Portugal, como a ndo existéncia de servigos e unidades especializadas, a
nado existéncia de apoios para as pessoas com deméncia e para os cuidadores.

Incluem-se, ainda, as unidades de registo referentes a situacdo demografica do pais de
elevada taxa de envelhecimento que se traduzird, inexoravelmente, num aumento da
prevaléncia das deméncias.

Exemplo: “N&o existe uma rede de suporte especializada para as pessoas com doenga
de Alzheimer”.

o Servigos de Saude e Apoios
Inserem-se neste subcategoria todas as unidades de registo referentes a servigcos de

salde existentes em Portugal especificamente direcionados para pessoas com demeéncia.
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Incluem-se também as informagdes relativas a apoios sociais existentes,
nomeadamente comparticipaces de medicamentos ou subsidios.
Exemplo: “Nova consulta de deméncias no Hospital de Beja.”
o Unidades Especializadas
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a unidades
especialmente concebidas para acolher e cuidar de pessoas com doenga de Alzheimer ou
outra forma de deméncia. Incluem-se, por isso, as referéncias a lares e centros de dia,
sejam de natureza privada com fins lucrativos ou de organizacGes do Terceiro Sector.
Exemplo: “Novo lar especializado para pessoas com deméncia inaugurado em
Lisboa”.
e Dimensdo «Aspetos Juridicos Relacionados com as Deméncias»
Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo referentes a questfes legais e juridicas
relacionadas com os direitos das pessoas com deméncias e com os direitos e deveres dos cuidadores.
Exemplos: “A incapacidade de uma pessoa com deméncia tem que ser declarada por decisdo
judicial”; “Acorianos ja podem deixar em Testamento Vital os tratamentos na doenga que querem ter
ou nao”.
e Dimensédo «Atualizacdo Foto de Capa do Facebook»
Inserem-se nesta dimens&o todas as unidades de registo referentes a atualizacdo da imagem de capa
na pagina do Facebook das organizacdes do Terceiro Sector na area das deméncias.
Exemplo: “Alzheimer Portugal atualizou a sua foto de capa”.
e Dimensdo «Campanhas de Comunicacgéo»
Inserem-se nas subcategorias desta dimenséo todas as unidades de registo referentes a campanhas
de comunicacdo desenvolvidas na area das deméncias.
o Subcategoria «Campanha Instantes»
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a Campanha
“Instantes” desenvolvida pela Agéncia Ogilvy para a Associagdo Alzheimer Portugal.
Utilizando de modo inédito a aplicacdo para smartphones, Snapchat, que permite
enviar e receber mensagens que ficam visiveis apenas alguns segundos, a
Alzheimer Portugal pretende que, de forma muito visual, os utilizadores
experienciem a sensacdo por que uma pessoa com Doenga de Alzheimer passa
todos os dias. Através da conta de Snapchat ‘Por.instantes’, a Institui¢do tem
enviado diariamente para os seus seguidores fotografias de momentos especiais,
que ficam visiveis para quem as recebe apenas durante 5 segundos.
Adicionalmente a conta de Snapchat, foi criado o site www.esqueci-me.pt , que
permite enviar imagens e mensagens temporérias através do login do Facebook,
para que todas as pessoas possam partilhar por breves segundos 0s seus

“instantes” com amigos e familiares. Através do site é ainda possivel que cada
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um se junte a causa da Alzheimer Portugal com um donativo no valor que
desejar (Associacdo Alzheimer Portugal, 2014)
Exemplo: “Ogilvy mostra como quem tem Alzheimer vive de Instantes”.
o Subcategoria «Outras Campanhas de Comunicacao»
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a campanhas de
comunicacdo desenvolvidas na area das deméncias, para além da Campanha Instantes.
Exemplo: “Novo video sobre os sinais de alerta da deméncia langado nos EUA”.

e Dimensao «Caracteristicas do Envelhecimento»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo referentes a caracteristicas normais do
envelhecimento.

A pertinéncia desta dimenséo justifica-se pela necessidade de diferenciagéo entre o envelhecimento
e a situacdo de deméncia, referida como de extrema importancia pela maioria dos entrevistados no
presente trabalho.

Exemplo: “A alteragdo da memoria decorrente de um envelhecimento saudavel néo interfere na
vida quotidiana de um modo dramatico”.

e Dimensdo «Como Escrever Sobre Deméncia»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo referentes a indicacdes para oS
profissionais dos 6rgdos de comunicagdo social sobre os cuidados a ter ao escrever sobre a tematica
das deméncias, assim como ao entrevistar cuidadores e pessoas com deméncia.

Exemplo: “Os media podem, assim, contribuir para assegurar a dignidade ¢ os direitos das pessoas
com deméncia, transmitindo a ideia de que as pessoas com deméncia sdo definidas por quem sdo e nao
pelo seu diagnoéstico”.

e Dimenséo «Contactos das Organizagdes do Terceiro Sector»

Inserem-se nesta dimens&o todas as unidades de registo constituidas por contactos das organizacdes
do Terceiro Sector na &rea das deméncias, seja a sua morada, telefone ou endereco de correio
eletronico.

Exemplo: “E-mail alzheimer.acores@alza.pt Pagina de Internet
www.facebook.com/alzheimer.acores Rua Frei Manuel 20 R/C 9500-315 Ponta Delgada — S. Miguel
Tel./Fax.: 296 653 073 Tlm.: 96 171 98 98”.

e Dimenséo «Criangas»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo referentes a informacéo sobre deméncias
especialmente concebida para as criancas, assim como as unidades de registo referentes a informacéo
que vise ajudar os adultos a explicar a doenca aos mais jovens ou a encontrar formas de ajudar as
criancas a lidar melhor com a doenca e a compreender as alteragdes que se verificam na pessoa com

deméncia, assim como as necessidades dai decorrentes.
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Exemplos: “Com este livro pretende-se informar, alertar e esclarecer as criancas para a importancia
do apoio aos seus avos com Doenca de Alzheimer no dia-a-dia, ajudando-os a ultrapassar as
dificuldades inerentes a patologia, principalmente devido aos problemas de memoria”; “Embora a
grande maioria das pessoas com Deméncia seja idosa, podem existir criangas e adolescentes a viver na
mesma casa ou na sua proximidade, que sdo fortemente afetadas pela doenca de alguém que amam.
Por exemplo, a av6 pode ser diagnosticada com Deméncia ou no caso de uma deméncia precoce, 0
diagnostico pode ser feito ao pai”.

e Dimensdo «Doengas Neurodegenerativas do Envelhecimento»

Inserem-se nas subcategorias desta dimensédo todas as unidades de registo que facam referéncia a
doencas neurodegenerativas do envelhecimento, sendo que estas subcategorias tém como principal
objetivo uma contagem frequencial do nimero de referéncias a cada uma das doengas.

o Subcategoria «Défice Cognitivo Ligeiro»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que facam referéncia ao
termo “défice cognitivo ligeiro” ou “defeito cognitivo ligeiro”.

Exemplo: “O Defeito Cognitivo Ligeiro (DCL) é caracterizado por alteragdes subtis
das fungoes cognitivas, especialmente mnésicas”.

o Subcategoria «<Deméncia»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que facam referéncia ao
termo “deméncia” ou “deméncias”.

Exemplo: “Projeto-piloto para doentes com deméncias”

o Subcategoria «<Deméncia Alco6lica»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagam referéncia a
expressao “Deméncia Alcodlica” ou “Sindrome de Korsakoff” (Deméncia provocada pelo
alcool).

Exemplo: “Aqui pode encontrar a descricdo da Deméncia alcodlica, das suas causas,
sintomas e tratamento”.

o Subcategoria «Deméncia de Corpos de Lewy»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagam referéncia a
expressao “Deméncia de Corpos de Lewy” ou “Doenga de Corpos de Lewy”.

Exemplo: “A deméncia com corpos de Lewy (DLB) é considerada a segunda causa
mais frequente de deméncia no idoso”.

o Subcategoria «Deméncia Frontotemporal»
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagcam referéncia a

expressdo “deméncia frontotemporal”.
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Exemplo: “Investigadores da Universidade de Coimbra (UC) estdo a desenvolver um
estudo pioneiro sobre os mecanismos da deméncia frontotemporal — "a segunda mais
comum das deméncias" anunciou hoje aquela institui¢do.”

o Subcategoria «<Deméncia Precoce»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagam referéncia a
expressao “deméncia precoce”.

Exemplo: “O termo Deméncia precoce ¢ geralmente utilizado para descrever qualquer
forma de deméncia diagnosticada em pessoas com idade inferior a 65 anos”.

o Subcategoria «<Deméncia Vascular»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagam referéncia a
expressdo “deméncia vascular”.

Exemplo: “a patologia vascular cerebral pode originar um defeito cognitivo especifico
(defeito cognitivo vascular) que, no seu extremo de manifestacdo mais severa, se traduz
por deméncia vascular”.

o Subcategoria «Doenca de Alzheimer»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagcam referéncia ao
termo “Alzheimer” ou a expressao “doenca de Alzheimer”.
o Subcategoria «Doenca de Parkinson»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que facam referéncia ao
termo “Parkinson” ou a expressdo “doenga de Parkinson”.
o Subcategoria «Outras Formas de Deméncia»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que facam referéncia a
outras formas de deméncia para além das que se enquadram nas subcategorias da mesma
dimenséo.

Exemplo: “Quando alguém tem o Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH) e a
sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), pode desenvolver uma complicacéo da
doenca, conhecida por Deméncia associada a SIDA (DAS) ou por Complexo Demencial
relacionado com a SIDA”.

e Dimensao «Efemérides»
Inserem-se nas subcategorias desta dimensdo todas as unidades de registo referentes as varias
efemérides assinaladas pelas organizac@es do Terceiro Sector na area das deméncias.
o Subcategoria «Dia Mundial da Doenga de Alzheimer»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que facam referéncia ao
Dia Mundial da Doenca de Alzheimer, que se assinala a 21 de setembro.

Exemplos: “Hoje ¢ Dia Mundial da Doenga de Alzheimer”; “Evento solidario assinala

Dia Mundial da Doenca de Alzheimer”; “Concerto para assinalar o dia 21 de setembro”;
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“Celebrar o Dia Mundial da Pessoa com Doenca de Alzheimer ¢ oportunidade para
prestar atencdo a um problema de salde que nao pode cair no esquecimento”.
o Subcategoria «Outras Efemérides»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a celebracéo ou
assinalagéo de datas, festividades ou acontecimentos importantes, como o dia da mée, dia
do pai, dia do idoso, dia da familia, Natal, Pascoa, entre outros.

Exemplos: “A Alzheimer Portugal deseja a todos os pais um Feliz Dia do Pai”; “Feliz
Natal”.

o Dimensao «Estudos e Investigacdes»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo referentes a estudos e investigacdes
desenvolvidos na area das deméncias, quer em Portugal quer noutra parte do mundo,
independentemente de se focarem em tratamentos, diagndstico ou outra area.

Incluem-se as unidades de registo referentes a informacdo disponibilizada sobre a forma de
funcionamento de investigacdes, assim como de ensaios clinicos.

Exemplos: “Obesidade pode ter efeito protetor contra a doenga de Alzheimer”; “Estudo abre
caminho a tratamento de Alzheimer antes dos sintomas”; “Pequena dose diaria de alcool ajuda a
prevenir doenga de Alzheimer”; “Vitamina E ajuda a travar avango da deméncia, diz estudo”.

e Dimensédo «Eventos na area das Deméncias»

Inserem-se nas subcategorias desta dimensdo as unidades de registo referentes aos diversos eventos
realizados na area das deméncias em Portugal.

o Subcategoria «Agbes de Formacéo e Workshops»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a realizacéo de
acoes de formacdo e workshops na &rea das deméncias, quer sejam promovidos por
organizagdes do Terceiro Sector ou por outras organizagdes. Inserem-se, assim, todas as
unidades de registo relacionadas com atividades formativas, quer sejam destinadas a
cuidadores familiares, quer a cuidadores profissionais.

N&o se incluem as unidades de registo referentes a conferéncias e acbes de
informacao.

Exemplos: “Formagdo para cuidadores familiares de pessoas com deméncia no
Funchal”; “A Camara Municipal de Sintra anunciou a realiza¢do, no proximo sabado, de
um ‘workshop' que pretende ajudar os familiares a lidar com pessoas com deméncia”;
“Governo dos Agores promove formagdo para cuidadores informais de pacientes com
deméncias”

o Subcategoria «Conferéncias e Sessoes de Informacao»
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a realizacéo de

conferéncias, sessfes de informacdo publicas sobre deméncias, a¢bes de informacédo e
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sensibilizagéo, quer sejam promovidas por organizagdes do Terceiro Sector ou por outras
organizagoes.

Né&o se incluem as unidades de registo referentes a workshops e agdes de formacao.

Exemplos: “Ag¢do de Informagao sobre doenga de Alzheimer na Camara Municipal de
Braga”; “Conferéncia Anual da Alzheimer Portugal tem lugar em Viseu”; “Cadaval
acolhe agao de sensibilizagao sobre Doenga de Alzheimer”

o Subcategoria «Encontros de Especialistas»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a realizacéo de
encontros de especialistas e reunides clinicas na area das deméncias.

N&o se incluem as unidades de registo referentes a conferéncias e a¢bes de informacéo
dirigidas ao publico em geral, mas apenas as referentes a eventos destinados a médicos
especialistas.

Exemplo: “Encontro de especialistas em deméncia tem lugar em Coimbra”; “A
Clinica CUF Belém promove no dia proximo 22 de Margo entre as 9h e 14h na
Residéncia Domus Vida Parede uma Reunido Cinica de Neurologia sobre o tema
‘Demeéncias™; “Estd agendada para os dias 27 e 28 de junho a 28a Reunido do Grupo de
Estudo de Envelhecimento Cerebral ¢ Deméncias (GEECD)”.

o Subcategoria «Eventos Solidarios»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a realizacéo de
eventos solidarios na area das deméncias, quer sejam promovidos por organizacdes do
Terceiro Sector ou outro tipo de organizacfes. Inserem-se, assim, as unidades de registo
relacionadas com eventos com uma vertente solidaria, de angariacdo de fundos ou bens a
favor das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores, como eventos desportivos,
musicais ou artisticos.

N&o se incluem as unidades de registo referentes ao Passeio da Memoria, a caminhada
anual promovida pela Alzheimer Portugal, uma vez que estas unidades sdo enquadradas
na subcategoria correspondente na Dimensdo «Iniciativas das Organiza¢bes do Terceiro
Sector».

Exemplo: “Concerto solidario a favor da Associagdo Alzheimer Portugal”; “Ajudar a
Delegacdo da Madeira da Associa¢do Alzheimer Portugal é o principal objetivo do Jantar
dos Santos Populares que esta Associa¢ao esta a organizar para o sabado, dia 21 de Junho
no Mercado dos Lavradores™.

o Subcategoria «Passeio da Memoria»
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes ao “Passeio da

Memoria”, a caminhada organizada pela Associacdo Alzheimer Portugal.
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O Passeio da Memdria consiste numa caminhada solidéria, revertendo os fundos
das inscricbes na integra para a Alzheimer Portugal. Tem como objetivos
informar e consciencializar para a importancia de reduzir o risco de desenvolver
deméncia, para os sinais de alerta da Doenca de Alzheimer e, sobretudo, para a
importancia do diagndstico atempado (Associacdo Alzheimer Portugal, sem
data-1).

Exemplo: “Alzheimer Portugal organiza Passeio da Memoria 2014”.

o Subcategoria «Venda de Natal»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a Venda de Natal
da Associacdo Alzheimer Portugal, um evento promovido pela organizacdo em varias
cidades e que tem como principal objetivo a venda de produtos oferecidos por empresas e
particulares a associacao, revertendo todos os fundos angariados para o Programa Apoio
na Incontinéncia.

Exemplos: “A Venda de Natal da Alzheimer Portugal abre portas no dia 3 de
Novembro, na Rua Carlos Testa, 18-A, Lisboa (junto ao Corte Inglés)”; “Sao varios os
produtos que poderd encontrar na Venda de Natal, desde bijutaria, artigos de decoracao,
artesanato ou obras de arte”.

o Subcategoria «Outros Eventos»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a eventos
desenvolvidos no ambito da tematica das deméncias e que ndo se enquadrem em
nenhuma das restantes subcategorias da dimensdo «Eventos na area das Deméncias».

Exemplo: “Foi no passado dia 5 de Fevereiro que realizamos o 2°. Encontro de
Cuidadores Alzheimer.M@ior que proporcionou a todos 0s presentes importantes
momentos de reflexdo e partilha de experiéncias”.

e Dimenséo «Fas no Facebook»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo referentes & assinalagdo por parte das
organizagdes do Terceiro Sector na &rea das deméncias de marcos alcancados em termos de nimeros
de fas na respetiva pagina na rede social Facebook.

Exemplo: “Ja somos mais de 20 000 no Facebook! Obrigado!”.

e Dimensio «Fraudes Relacionadas com Area das Deméncias»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo relacionadas com situacGes de fraudes e
burlas que envolvam pessoas com deméncia ou seus cuidadores.

Incluem-se também as unidades de registo relacionadas com fraudes acerca de tratamentos ou
investigacOes na area das deméncias.

Exemplos: “Idosos burlados com teste que diagnostica doenga de Alzheimer”; “Falso medicamento
que cura doenca de Alzheimer a venda online”; “Uma empresa de venda agressiva para a aquisi¢ao de

“aparelhos milagrosos" de cura esta a atuar no distrito de Evora, junto da populagdo mais idosa”.
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e Dimensdo «Funcionamento Organizacional»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo relacionadas com o funcionamento e
questdes burocraticas e administrativas das organiza¢des do Terceiro Sector. Incluem-se referéncias a
realizacdo de reunides ou assembleias gerais, a publicacdo de relatdrios institucionais, assim como as
unidades de registo que descrevam inaugura¢Ges ou mudanca de instalacdes, desde que ndo se tratem
de unidades especializadas, ou seja, lares e centros de dia.

Incluem-se, ainda, as unidades de registo referentes ao funcionamento e elei¢bes de corpos sociais
ou comiss@es cientificas das organizacdes.

Exemplos: “Em Assembleia Geral de 29 de Marco passado, foram aprovados o Relatorio de
Atividades e as Contas da Associagdo respeitantes ao ano de 2013 ; “A Alzheimer Portugal, através
da sua Comissao Cientifica, foi convidada e aceitou, muito honrada, participar no debate de ideias”.

¢ Dimensdo «Gabinetes de Apoio»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo relacionadas com gabinetes de apoio a
pessoas com deméncia e aos seus cuidadores.

Exemplo: “Gabinete de apoio a cuidadores de pessoas com deméncia em Viseu”; “Misericordia
inaugura na Brogueira um gabinete de atendimento de doentes de Alzheimer e de outras deméncias”.

o Dimensao «ldentidade, Missdo, Valores Organizacionais»

Inserem-se nesta dimenséo todas as unidades de registo referentes a identidade, missdo e valores
das organizagdes do Terceiro Sector. Incluem-se, por isso, as unidades de registo que expressem
claramente a missdo das organizacdes, assim como aquelas que refiram as abordagens e principios
definidos pelas organizacdes e que, por isso, fazem parte da sua identidade e filosofia de acéo.

Incluem-se, também, as unidades de registo relacionadas com a fundacdo das organizacdes do
Terceiro Sector e com a sua historia, elementos essenciais para definir a identidade organizacional.

Exemplos: “A grande preocupagdo nos cuidados passa pela Abordagem Centrada na Pessoa, ou
seja, no respeito pela sua histéria, pelas suas emocdes e desejos, procurando acima de tudo melhorar a
sua qualidade de vida, no respeito absoluto pelos Direitos Fundamentais a Liberdade e a
Autodeterminagdo, promovendo a autonomia ¢ o envolvimento social”; “Todos juntos teremos mais
capacidade de desenvolver estratégias que visem condi¢des justas de atendimento e ajuda clinica mais
eficaz no sistema de saude para as pessoas com Deméncia e seus cuidadores”; “A 17 de Janeiro de
2004, faleceu o Professor Doutor Carlos Garcia, fundador da Associagdo Alzheimer Portugal. Hoje, no
dia em que se assinalam 10 anos sobre a sua partida, recordamos e homenageamos uma vez mais o
homem e médico que tanto significou e significa para a Alzheimer Portugal”.

e Dimensdo «Impacto Financeiro e Social das Deméncias»
Inserem-se nesta dimenséo todas as unidades de registo que facam referéncia ao impacto financeiro

e social que as deméncias representam, tanto para as familias como para o Estado e para a economia
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de uma forma global. Incluem-se, assim, todas as referéncias as dificuldades econémicas inerentes a
todos os que de forma direta ou indireta séo afetados pela deméncia.

Exemplo: “Cuidar de pessoas com deméncia tem um custo atualmente de mais de 604 mil milhdes
de dolares por ano, incluindo aprestagdo de cuidados de salde e servigos sociais, assim como a
reducéo ou perda de rendimentos das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores”.

e Dimensdo «Importéancia do Diagndstico Precoce»

Incluem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo relacionadas com a defesa da
importancia de um diagndstico precoce das deméncias como forma de proporcionar melhor qualidade
de vida tanto aos doentes, como aos seus cuidadores.

Exemplo: “O diagnostico precoce possibilita a Pessoa com deméncia e aos seus cuidadores
organizarem e planearem a sua vida e tomarem parte nas decisdes que respeitam ao seu futuro”.

e Dimensado «Laboratérios Farmacéuticos»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo referentes a laboratérios farmacéuticos,
inseridas no contexto geral das deméncias. Incluem-se tanto referéncias a iniciativas dos proprios
laboratérios, como 0 apoio destes a outras iniciativas, como o patrocinio a eventos, campanhas ou
projetos. Incluem-se também as unidades de registo que refiram os laboratérios no ambito da
divulgacéo de estudos e investigagoes.

Exemplos: “Novartis apoia unidade especializada para pessoas com deméncia.”; “AstraZeneca
fecha acordo com Lilly para tratar Alzheimer”; “A Gismo Therapeutics recebeu financiamento para
investigar uma potencial nova via terapéutica recentemente identificada na doenca de Alzheimer”.

e Dimensao «Livros»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo relacionadas com o langamento ou
existéncia de livros sobre a area das deméncias ou especificamente concebidos para pessoas com
deméncia ou cuidadores.

Incluem-se as referéncias tanto a livros técnicos, manuais para cuidadores, como a romances,
biografias ou outros livros que de uma forma direta ou indireta abordem a tematica das deméncias.

Exemplos: “Novo livro sobre a vida de Alice, doente de Alzheimer.”; “Editora lan¢a novo livro
adaptado a pessoas com deméncia em fase inicial”; “«Manual do Cuidador»: novo livro para ajudar os
cuidadores a prestar melhores cuidados as pessoas com deméncia.”; “Armando Castro apresenta livro
sobre a doenca de Alzheimer”

e Dimensao «Movimentos, Eventos, Programas Internacionais na Area das Deméncias»

Incluem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo referentes a movimentos internacionais,
assim como eventos e programas, seja a nivel europeu ou mundial. Inserem-se, por isso, as unidades
de registo relacionadas com planos nacionais para as deméncias ou medidas tomadas e desenvolvidas

por outros paises, assim como peti¢des, conferéncias internacionais e iniciativas fora de Portugal.
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Incluem-se, também, todas as unidades de registo relacionadas com o funcionamento, medidas,
eventos e programas da Alzheimer Europe, bem como as relacionadas com medidas tomadas pelo
Parlamento Europeu ou Associagdes e OrganizagOes internacionais como a Alzheimer Disease
International ou a Organizacdo Mundial de Saude.

Exemplos: “Nos dias 17 e 18 de Fevereiro realizou-se, em Bruxelas, mais uma reunido da
Alzheimer Europe. De entre varios temas desenvolvidos sdo de destacar os esclarecimentos prestados
pela Presidente da Direcéo, Heike von Lutzau- Holhbein, sobre a cimeira dos G8 sob o tema “Global
Action Against Dementia”, que teve lugar em Londres no passado dia 11 de Dezembro, bem como a
reunido de especialistas de varios governos nacionais destinada a avaliar os progressos dos governos
nacionais na cria¢do e implementacdo de planos nacionais para as deméncias”; “Passados 0ito anos
sobre a aprovacgdo da Declaracdo de Paris, que teve lugar na Assembleia Geral da Alzheimer Europe
de 2006, a Direcdo da Alzheimer Europe decidiu elaborar e submeter a aprovacdo das varias
associagfes nacionais um novo documento que sistematiza as atuais prioridades do movimento
europeu sobre as deméncias, liderado por esta organizagdo europeia”.

e Dimensio «Organizagdes do Terceiro Sector na Area das Deméncias»

Inserem-se nas subcategorias desta dimenséo todas as unidades de registo que facam referéncia a
cada uma das quatro associa¢Ges de doentes na area da doenca de Alzheimer existentes em Portugal.

o Associacdo Alzheimer Agores

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que facam referéncia a
Associagdo Alzheimer Agores, também denominada como “Alza”.
o Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagam referéncia a
Associacdo Alzheimer Pinhal Litoral.
o Associacdo Alzheimer Portugal

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagam referéncia a
Associacdo Alzheimer Portugal, também denominada APFADA — Associagdo Portuguesa
de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer.
o Associacdo Humanitaria de Doentes de Parkinson e Alzheimer

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagam referéncia a
Associacdo Humanitaria de Doentes de Parkinson e Alzheimer.

¢ Dimensdo «Outras Doencas»

Inserem-se nas subcategorias desta dimensdo todas as unidades de registo que fazem referéncia a
outras doengas ou condi¢des clinicas que ndo sejam doencas neurodegenerativas do envelhecimento
sendo que estas subcategorias tém como principal objetivo uma contagem frequencial do nimero de

referéncias a cada uma das doencas.
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o Cancro

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que facam referéncia ao
termo “cancro’.
o Colesterol

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que facam referéncia ao
termo “colesterol”.
o Depresséo

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que facam referéncia ao
termo “depressdo”.
o Diabetes

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo que fagcam referéncia ao
termo “diabetes”.

o Dimensao «Prémios»

Inserem-se nesta dimensdo todas as unidades de registo com referéncia a concursos e prémios
atribuidos a projetos ou organizac6es do Terceiro Sector na area das deméncias.

Exemplos: “Projeto «Apoio aos cuidadores de pessoas com deméncia» vence prémio EDP”;
“Fundacdo Calouste Gulbenkian lan¢a concurso para melhor projeto de investigacdo na area dos
tratamentos para a doenga de Alzheimer”; “Santa Casa abre candidaturas para a 2.* Edi¢do dos
Prémios Santa Casa Neurociéncias”.

e Dimenséo «Prevaléncia»

Inserem-se nas subcategorias desta dimensdo todas as unidades de registo referentes a prevaléncia
em Portugal e no mundo dos casos de pessoas com deméncia ou, mais em especifico, com doenga de
Alzheimer.

o Subcategoria «Prevaléncia da Deméncia»
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a prevaléncia em
Portugal e no mundo dos casos de pessoas com deméncia.
Exemplo: “O numero de pessoas que sofrem de deméncia em todo o mundo subiu
22% nos ultimos trés anos para 44 milhoes”.
o Subcategoria «Prevaléncia da Doenca de Alzheimer»
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a prevaléncia em
Portugal e no mundo dos casos de pessoas com doenca de Alzheimer.
Exemplo: “Alzheimer, uma doenga que afeta cinco milhdes de pessoas s6 nos Estados
Unidos”.
e Dimensdo «Produtos para Pessoas com Deméncia»
Inserem-se nas subcategorias desta dimenséo todas as unidades de registo referentes a produtos

especificamente concebidos para pessoas com deméncia.
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o Subcategoria «Tecnologia»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a produtos
tecnoldgicos especificamente concebidos para pessoas com deméncia, como aplicacdes
ou aparelhos GPS.

Exemplo: “Nova aplicacdo para ajudar pessoas com doenca de Alzheimer”;
“Misericordia da aparelhos GPS para doentes com Alzheimer”.

o Subcategoria «Outros produtos»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a produtos
especificamente concebidos para pessoas com deméncia, que ndo sejam produtos
tecnolégicos.

Exemplo: “Tabuleiro adaptado para ajudar pessoas com deméncia nas refei¢oes”; “Os
livros da Luso Reads tornam a leitura mais acessivel a pessoas com dislexia, défice de

atencao ou doentes de Alzheimer ¢ Parkinson™.

Dimensé&o «Servicos, Projetos e Programas de Apoio»

Inserem-se nas subcategorias desta dimensdo todas as unidades de registo com referéncia a projetos

e programas de apoio especificamente direcionados a pessoas com deméncia ou aos seus cuidadores.
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o Subcategoria «Café Memoria»
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a iniciativa
“Café Memoéria”, seja informacdo geral do projeto ou de uma sessdo em especifico.
O Café Memdria é uma iniciativa da Associacdo Alzheimer Portugal e da Sonae
Sierra, tendo como parceiros institucionais o Montepio, o Instituto de Ciéncias Sociais da
Universidade Catolica Portuguesa e a Fundagdo Calouste Gulbenkian, assumindo-se
como:
um local de encontro destinado a pessoas com problemas de memoria ou
deméncia, bem como aos respetivos familiares e cuidadores, para partilha de
experiéncias e suporte mutuo, com o acompanhamento de profissionais de salde
ou de acdo social (Associa¢do Alzheimer Portugal, sem data-b).

Exemplo: “O projeto “Café Memoria" foi criado em abril de 2013”.

o Subcategoria «Linha Informar Mais»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a linha de apoio
“Informar Mais” da Associagdo Alzheimer Portugal.

A Alzheimer Portugal tem em funcionamento uma nova linha de apoio para
cuidadores de pessoas com Deméncia, assim como para todos aqueles que
desejem obter mais informagdes. (...) A existéncia desta nova linha de apoio €é
possivel gracas ao cofinanciamento pelo Programa de Financiamento do INR, I.
P. as ONG, para 2014, ao Projeto Informar +. Este projeto consiste na

disponibilizacdo de um servico de atendimento telefénico nacional, inexistente
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até a data em Portugal, que visa dar resposta a necessidade de esclarecimentos
ndo s de pessoas com Deméncia, cuidadores formais e informais, mas também
da sociedade em geral (Associacdo Alzheimer Portugal, sem data-i)

Exemplo: “Associacdo Alzheimer Portugal cria linha apoio a cuidadores de pessoas
com deméncia”.

o Subcategoria «Programa Apoio na Incontinéncia»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes ao Programa
Apoio na Incontinéncia da Associacdo Alzheimer Portugal, um projeto que, apés
candidatura e selecdo dos associados mais carenciados, cede material para a
incontinéncia, como fraldas e resguardos.

Exemplo: “O Programa Apoio na Incontinéncia ¢ um projeto integrado no “Plano de
Ajuda” da Alzheimer Portugal e tem sido inteiramente financiado pela verba angariada na
Venda de Natal da Associagdo”.

o Subcategoria «Projeto Cuidar Melhors»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo com referéncia ao Projeto
“Cuidar Melhor”, uma iniciativa da Associagdo Alzheimer Portugal, da Fundacgdo
Montepio, do Instituto de Ciéncias da Salde da Universidade Catélica Portuguesa e da
Fundacdo Calouste Gulbenkian, aos quais se associaram a Sonae Sierra e 0s Municipios
de Cascais, Oeiras e Sintra.

O Projeto CUIDAR MELHOR visa contribuir para a inclusdo e promocéo dos
direitos das pessoas com deméncia, bem como para o apoio e valoriza¢do dos
familiares e profissionais que lhes prestam cuidados, através de uma intervengdo
pluridisciplinar, assente nos valores da parceria, do respeito pela dignidade
humana e da personalizagdo da intervencéo (Projeto Cuidar Melhor, sem data).

Os Gabinetes Cuidar Melhor destinam-se a realizar atendimentos presenciais
e a prestar um leque alargado de servigos as pessoas com Deméncia e a todos
aqueles que direta ou indiretamente convivem com elas, familiares, amigos e
profissionais que lhes prestam cuidados. O atendimento presencial funciona, por
marcacdo, uma manha por semana, nos concelhos de Cascais, Oeiras e Sintra
(Associacdo Alzheimer Portugal, sem data-n).

Exemplo: “Projeto ja apoiou mais de 400 cuidadores de doentes de Alzheimer em
Cascais, Oeiras e Sintra”.

o Subcategoria «Projeto Pulseiras Estou Aqui»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo com referéncia ao
Programa “Estou aqui”, uma iniciativa da Policia de Seguranga Publica (PSP), em

parceria com a Secretaria Geral do Ministério da Administracdo Interna, a Fundacédo
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Portugal Telecom, a Meo Kids, a RFM, o Instituto de Apoio & Crianga, a Missing
Children Europe e a TAP Portugal.

O Programa “Estou Aqui” compreende a distribuicdo de pulseiras de identificagdo a
criangas entre 0s 2 e 0s 9 anos, com um cédigo alfanumérico descodificavel pela PSP
apo6s chamada telefénica para o 112, caso a crianga se perca (Policia de Seguranga
Publica, sem data).

ApoOs a implementagdo do Programa “Estou Aqui” para criangas, a PSP, em parceria
com a Alzheimer Portugal, pretende langar o novo programa “Estou Aqui Adultos”
destinado a adultos, em especial a pessoas com deméncia, de modo a que possam mais
facilmente ser encontradas e contactados os familiares caso a pessoa se perca.

Exemplo: “Pulseiras da PSP para criancas v@o servir para localizar doentes com
Alzheimer”.

o Subcategoria «Projeto Cuidar de Quem Cuida»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo com referéncia ao Projeto
“Cuidar de Quem Cuida”, um projeto de intervencdo junto de cuidadores familiares de
pessoas com deméncia, promovido pela CASTIIS, com o apoio da Camara Municipal de
Santa Maria da Feira, o Centro Hospitalar de Entre o Douro e Vouga, EPE e 0 CASO50+.
O Projeto “Cuidar de Quem Cuida” entre 2014 e 2016 ¢ “constituido por duas
componentes de acdo que abrangem o territorio da regido Entre o Douro e Vouga e da
Area Metropolitana do Porto”(Cuidar de Quem Cuida, sem data-a).

Neste projeto, o Cuidar de Quem Cuida assume como seus objetivos
primordiais:
Na regido EDV:
Capacitar o CASTIIS para realizar a¢bes de intervencdo personalizadas ao
cuidador informal de pessoas com deméncia dos municipios da Regido EDV,
através do desenvolvimento do Gabinete de Apoio ao Cuidador.
Na AMP:
Capacitar ONG's de todos os municipios da Area Metropolitana Porto (AMP)
para a intervencdo com estes cuidadores informais (Cuidar de Quem Cuida,
sem data-b)
Exemplo: “«Cuidar de Quem Cuida» promove agdo de informacdo em Aveiro”.
o Subcategoria «Projeto Vidas»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo com referéncia ao Projeto
“Vidas - Valorizagdo e Inovagdo em Deméncias”, uma parceria entre a Unido das
Misericordias Portuguesas, a Associacdo Alzheimer Portugal, a Confederacdo Nacional
das InstituicGes de Solidariedade, a Direcdo-Geral da Salde, o Hospital Residencial do

Mar e o Hospital Magalhdes Lemos .
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Investigacdo, formacdo e adaptacdo ambiental sdo as trés areas chave do projeto
Vidas - Valorizagdo e Inova¢do em Deméncias. (...) O primeiro passo do
programa, coordenado pelo médico Manuel Caldas de Almeida, ¢ identificar a
populacdo com deméncia que ja recebe cuidados, seja em lares ou ao domicilio.
(...) A partir dos resultados serdo estruturadas acdes de formagdo para os
dirigentes, técnicos especializados e ajudantes de cada instituicdo, de forma a
responderem da melhor forma as necessidades dos utentes. Também serdo tidas
em conta eventuais alteragdes arquitetonicas que facilitem os cuidados e o bem-
estar das pessoas com deméncia (Portal da Filantropia, sem data).

Exemplo: “Unido das Misericordias Portuguesas langa esta sexta-feira o projeto
VIDAS-Valorizacgdo e Inovacdo em Deméncias”.

o Subcategoria «Outros Programas, Iniciativas ou Servigos das Organizagdes do

Terceiro Sector na Area das Deméncias»

Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referentes a outras
iniciativas, programas ou servicos desenvolvidos e prestados por organizacGes do
Terceiro Sector na area das deméncias, para além dos incluidos nas restantes
subcategorias desta dimenséo.

Incluem-se, assim, todas as unidades de registo referentes aos mais variados servigos
disponibilizados pelas organizacGes do Terceiro Sector, como grupos de suporte, servigo
de apoio domiciliario, centros de dia, sessdes de terapia ocupacional, gabinetes de apoio,
entre outros.

N&o se incluem as unidades de registo relacionadas com eventos desenvolvidos por
estas organizagdes, como conferéncias, agdes de informacdo, workshops, agdes de
formacao, estando estas ja consideradas na dimensio «Eventos na Area das Deméncias».

Exemplos: “Em dezembro de 2013, a Casa do Alecrim abriu o funcionamento da sua
valéncia de lar, acolhendo agora, para além dos utentes de centro de dia, 36 pessoas em
permanéncia total”; A semelhanca do que aconteceu o ano que passou, O Nucleo do
Ribatejo encontra-se a realizar o Projeto “A Kelembra Esqueceu”, este ano com 2 turmas
do 1° Ciclo do Agrupamento de Escolas de Almeirim”; “O GAM (Grupo de Ajuda
Mdatua) é um grupo de pessoas familiares ou cuidadoras de pessoas com Doenca de
Alzheimer, que partilham um mesmo problema e que se reinem de forma periddica, para
exporem as suas dificuldades, tentando procurar solugdo em conjunto para diferentes
situacBes com que se vao deparando. Em Pombal, o0 GAM relne-se habitualmente na
Gltima quinta-feira de cada més, na sala de Formacéao da Delegacdo Centro, a partir das
17.30h”.
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o Subcategoria «Programas ou Projetos de Apoio de Outras Organiza¢des»
Inserem-se nesta subcategoria todas as unidades de registo referen