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4 Maria Jodo Sequeira

ReSU mo A advocacia em sadde constitui-se como uma prdtica central para a

promocao da participacdo cidadé e para a influéncia em processos de
mudanca social e politica. Inserido num doutoramento em curso, este artigo analisa o
papel da comunicacdo estratégica nos processos de advocacia em Portugal, com particu-
lar enfoque nas organizagdes de pessoas com doenca. O estudo procura compreender
de que modo estas organizagdes constroem narrativas pUblicas, mobilizam recursos
comunicacionais e procuram inscrever as suas causas nas agendas medidtica e politica.
Assenta numa abordagem qualitativa e interpretativa, combinando revisdo da literatura
com um estudo exploratério baseado em entrevistas semiestruturadas a peritos, represen-
tantes de organizacées. A andlise evidencia tensdes entre o reconhecimento formal da
participacdo e as barreiras estruturais e simbélicas que limitam a influéncia efetiva das
organizacdes no processo de decisdo em sadde. Os resultados sublinham a importancia
de processos comunicativos orientados para a mobilizacéo da opinido publica, o reforco
da literacia em satde e a construcdo de aliancas intersectoriais. Conclui-se que, embora
ainda incipiente, a advocacia em satde em Portugal revela potencial para contribuir para
uma maior democratizacdo da governacdo em sadde e para a valorizacGo da experién-
cia vivida como forma legitima de conhecimento e de intervencéo publica.

Palavras-chave: advocacia em satde; patients” advocacy; comunicacéo estratégica;
comunicacd@o em satde; associacdes de doentes.

Abs.l.ra C.I. Health advocacy has emerged as a central practice for promoting citizen

participation and influencing social and political change. Embedded
within an ongoing doctoral research project, this article examines the role of strategic
communication in health advocacy processes in Portugal, with particular attention to pati-
ent organizations. The study seeks to understand how these organizations construct public
narratives, mobilize communicational resources, and attempt to place their causes on the
media and political agendas. It adopts a qualitative and interpretative approach, combi-
ning literature review with an exploratory study based on semi-structured interviews with
experts, representatives of patient organizations. The analysis reveals tensions between the
formal recognition of participation and the structural and symbolic barriers that constrain
the effective influence of these organizations in health decision-making. Findings highlight
the importance of communicative processes aimed at mobilizing public opinion, streng-
thening health literacy, and building intersectoral alliances. It is concluded that, although
still incipient, health advocacy in Portugal shows significant potential to contribute to a
more democratic health governance and to the recognition of lived experience as a
legitimate form of knowledge and public engagement.

Keywords: health advocacy; patients’ advocacy; strategic communication; health
communication; patients” associations
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INTRODUCAO

Nas Ultimas décadas, o conceito de advocacia em satde (health advo-
cacy) consolidou-se como um instrumento fundamental na promocao de
politicas pUblicas mais inclusivas e na reducdo de desigualdades em sa-
de. A sua relevancia é reconhecida internacionalmente, nomeadamente
pela Organizacdo Mundial da Sadde (OMS), que desde a Declaragéo de
Alma Ata (WHO, 1979) e a Carta de Ottawa (WHO, 1986), tem defendi-
do o empoderamento e o envolvimento das comunidades, como pilares
da promocao da satde e da justica social.

Esta perspetiva reforca a participacdo em sadde enquanto direito hu-
mano, associando-a & cidadania ativa e & governanca democrdtica. Re-
conhece, assim, o papel dos cidaddos como parceiros e agentes da
mudancga, e ndo apenas como recetores passivos de politicas, programas
ou intervencdes (Halvorsen, et al., 2020; Yamin, 2009).

Apesar da crescente valorizag@o do “envolvimento significativo” das
pessoas com doenca (WHO, 2021) e da énfase em politicas de sadde
centradas nas pessoas e nas comunidades — presentes em documentos
oficiais de instituicdes de referéncia, como a OMS (idem) ou a Organiza-
cGo para a Cooperagdo e Desenvolvimento Econémico (OCDE)! —, o
conceito de advocacia em salGde mantém-se polissémico e sujeito a multi-
plas interpretacées. Como assinala Reid (2000), o termo é utilizado de

1 https://www.oecd.org/content/dam/oecd/en/publications/reports/2021/12/he-
alth-for-the-people-by-the-people 85d7e678/c259e7%a-en.pdf
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6 Maria Jodo Sequeira

forma diversa e, por vezes, ambigua, em contextos sociais, profissionais e
politicos distintos.

Numa acecéo ampla, advocacia em salde designa o conjunto de
estratégias e prdticas, ou a “aplicacdo de informacdo e de recursos”
(Christoffel, 2000: 722), que procuram influenciar mudancas sistémicas
com impacto nas condi¢des de vida e nos determinantes sociais da satde
(idem). Tal implica o planeamento e a implementacdo de acdes coorde-
nadas e a utilizacdo de processos comunicativos (Chaudhry, etal., 2020),
capazes de colocar determinados temas na agenda publica e de influenci-
ar decisores politicos na tomada de decisdo, promovendo didlogo e me-
diacéo (Reid, 2000).

Neste enquadramento, a comunicacdo estratégica assume um papel
central enquanto mediadora entre os esforcos de advocacia e a sua visibi-
lidade puUblica e politica. Na esteira do defendido por McKeever e colegas
(2023), muitas formas de advocacia sdo, em si mesmas, formas de comu-
nicagdo, e as organizacdes que atuam nesta drea constituem-se como
atores comunicacionais, que disputam visibilidade, credibilidade e in-
fluéncia em arenas pUblicas e medidticas. Esta perspetiva converge com a
abordagem de autores como Wallack e colegas (1992) e Chapman
(2004), que consideram a advocacia, essencialmente, como uma forma
de comunicacéo com propésito politico.

Através da planificacéo e gestdo intencional de mensagens, narrati-
vas e relagdes com os media e outros publicos, alinhadas com objetivos
especificos e metas definidas (Schiavo, 2014), a comunicacdo estratégica
contribui para transformar causas individuais ou setoriais em questdes de
relevancia coletiva, moldando percecées, gerando empatia social, mobi-
lizando recursos e catalisando mudancas sociais e politicas (Hallahan, et
al., 2007).

Em Portugal, a advocacia em satde permanece um campo pouco
sistematizado do ponto de vista académico, embora vdrias organizacdes
da sociedade civil desenvolvam atividades de incidéncia politica e mobili-
zacéo social. A literatura nacional sobre o tema é ainda escassa,
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COMUNICACAO ESTRATEGICA PARA A ADVOCACIA EM SAUDE 7

carecendo de estudos que analisem de forma sistemdtica os processos,
estratégias e resultados dessas prdticas.

O presente artigo procura analisar de que modo a comunicacdo es-
tratégica contribui para colocar os esforcos de advocacia em sadde, pro-
movidos por organizacdes portuguesas de pessoas com doenca, nas
agendas medidtica e politica. Para tal, articula uma revisdo tedrica com
um estudo exploratério baseado em inquéritos por entrevista a peritos, se-
lecionados em funcdo da sua drea de especializacé@o e de atuacdo.

Os obijetivos centrais sdo: i) explorar a prética do conceito de advo-
cacia em sadde no contexto portugués; e ii) contribuir para um melhor co-
nhecimento do contexto de advocacia em satde em Portugal.

A relevancia deste estudo reside ndo apenas no seu contributo aca-
démico, ao sistematizar um conceito ainda pouco explorado no pafs, mas
também no seu potencial valor prdtico, ao oferecer pistas para o fortaleci-
mento das organizacées de pessoas com doenca, enquanto atores legiti-
mos e parceiros estratégicos na formulacéo de politicas de satde publica.

ENQUADRAMENTO TEORICO

A advocacia em sadde é hoje entendida como um processo que combina
conhecimento, acdo e participacdo social, com o objetivo de influenciar
politicas e promover mudancas estruturais, em linha com a perspetiva
adotada pela OMS no “Documento de Referéncia para a Reunido Intera-
géncias sobre Estratégias de Advocacia para a Satde e o Desenvolvimen-
to: Comunicacdo para o Desenvolvimento em Acgo” (WHO, 1992), que
define, da seguinte forma, o dmbito da advocacia:

Desenvolvimento de um conjunto de acées concebidas para obter compromisso
politico, apoio politico, aceitagéo social e apoio institucional para um determina-

do objetivo ou programa. Envolve a recolha e organizagéo de informacéo de for-
ma a construir um argumento persuasivo; a comunicacdo desse argumento a
decisores politicos e outros potenciais apoiantes, incluindo o publico, através de

vérios canais interpessoais e medidticos; e o estimulo & acd@o por parte de
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8 Maria Jodo Sequeira

instituicdes, stakeholders e decisores em apoio ao objetivo ou programa. (WHO,

1992: 2).

A definicéo proposta pela OMS descreve a advocacia em satde como um
conjunto de acdes intencionais, destinadas a gerar compromisso e apoio
dos sistemas para uma causa ou programa de sadde. Esta definicdo des-
taca dois aspetos fundamentais: a dimensdo estratégica da intervengéo e
a compreensdo da sadde como uma questdo politica e social. Assim, a
advocacia nGo se limita a promover mudangas de comportamento, mas
procura influenciar politicas publicas e estruturas de poder.

Vdrios autores t&m sublinhado esta natureza transformadora. Wal-
lack, e colegas (1993) descrevem a advocacia como um processo de mo-
bilizacéo de recursos e de influéncia da opinido publica, para reforcar o
poder dos cidad@os e a sua capacidade de identificar problemas e apon-
tar solucdes. Este processo concretiza-se através da participacdo na esfe-
ra social e politica, fomentando o contacto dos cidaddos com os
decisores politicos.

Servaes e Malikhao (2010) acrescentam que, no dominio da saude,
a advocacia pode assumir duas formas: (i) “advocacia para a formulacao
de politicas e tomada de decisdes, com o objetivo de garantir apoio politi-
co, social e legislativo para uma questdo de satde”; e (ii) “advocacia para
a implementacdo de politicas que requerem esforcos de mobilizacdo so-
cial, de cidaddos e de grupos para acdes de desenvolvimento” (Servaes &
Malikhao, 2010: 45). Ambas expressam a ideia de que a participacdo e a
deliberacao coletiva s@o essenciais & mudanca.

Por sua vez, Chaundry e colegas (2020) reconhecem a advocacia
como um processo multifacetado, que pode emergir como consequéncia
do desenvolvimento de duas abordagens distintas: (i) a abordagem repre-
sentativa, onde a investigacdo traduz conhecimento cientifico para o es-
paco publico e politico; e a (i) a abordagem facilitadora, que privilegia
esforcos colaborativos e baseados na comunidade, valorizando a expe-
riéncia vivida como forma de conhecimento.
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COMUNICACAO ESTRATEGICA PARA A ADVOCACIA EM SAUDE 9

Como acdo social, a natureza de advocacia, segundo Samuel (2007),
é moldada pela cultura politica e pelos sistemas sociais do contexto em que
é exercida. Enquanto meio de influéncia de grupos de interesse, a advoca-
cia engloba uma ampla gama de tdticas, que podem variar desde rela-
coes-publicas e 16bi, até atos mais contestatdrios, como a desobediéncia
civil, entre outras. Para o autor, a advocacia “cria e usa espacos dentro do
sistema, com o fim de modificd-lo”, recorrendo, estrategicamente, a “co-
nhecimentos, competéncias e oportunidades para influenciar politicas pu-
blicas.” Desempenha ainda o papel de “ponte entre o ativismo de nivel
micro e as iniciativas de nivel macro” (Samuel, 2007: 616).

Etimologicamente, o termo advocacy tem origem no latim advocare,
que significa “ser chamado para ficar ao lado”, evocando a ideia de falar
em nome de alguém, dar voz e defender causas coletivas (Stoneham, Vid-
lere Edmunds, 2019). Na drea da salde, esta prdtica traduz-se na defesa
dos direitos e interesses de pessoas e comunidades, funcionando como
ponte entre as necessidades sociais e as decisdes politicas.

A advocacia em sadde encontra as suas raizes nos movimentos de re-
forma social do século XIX, enquanto o conceito moderno de patients” ad-
vocacy, distintfo da advocacia em sadde tradicional, devido & participacéo
direta das pessoas com doenca, emergiu com maior expressdo nas déca-
das de 1980 e 1990, trazendo uma dimensa@o mais participativa e eman-
cipatéria ao campo da sadde. O ativismo na drea do VIH/SIDA, das
pessoas com deficiéncia, bem como do cancro da mama (Sienkiewicz e
Lingen, 2017), foram marcos decisivos neste percurso.

Desde o inicio da década de 1980, o movimento do VIH/SIDA tem-se
pautado pela defesa do principio do “Maior Envolvimento das Pessoas que
vivem com VIH/SIDA” em todos os niveis do processo de tomada de deci-
sdo. Esta abordagem foi posteriormente reforcada pelas “mudancas signifi-
cativas no conhecimento, que implicaram a inclus@o de varidveis sociais na
percecdo da doenca” (Bastos, 2002; citado por Criséstomo, 2009: 1) e
pela compreensdo de que o combate ao VIH/SIDA exigia “mudancas soci-
ais profundas nas relacdes de poder a nivel macro e micro.” (idem).

CIES-Iscte Working Paper 248/2026



10 Maria Jodo Sequeira

Neste contexto, a participacdo tornou-se um elemento central no dis-
curso politico internacional sobre satde, enfatizando conceitos como jus-
tica social e a promocao ativa da participacdo das pessoas infetadas pelo
VIH como uma resposta & doenca. As organizacdes do movimento
VIH/SIDA assumiram um papel de lideranca, destacando-se como “fon-
tes de informacao e locais onde as ideias, objetivos e eventuais planos de
acdo podiam ser partilhados, angariando recursos, trabalhando em rede
e procurando incluir a diversidade de interesses” (Criséstomo, 2009: 6).

Por sua vez, a histéria do movimento pelos direitos das pessoas com
deficiéncia deu origem a um lema amplamente adotado por muitas orga-
nizacdes nos seus processos de advocacia: “Nada para nds, sem nds”
(Charlton, 1998: 3). Esta filosofia, inspirada nos movimentos pelos direi-
tos civis nos Estados Unidos da América, defende que ninguém, além das
préprias pessoas com deficiéncia, estd em melhor posicéo para determi-
nar o que é mais adequado para si e para a sua comunidade (idem). Este
movimento alcancou conquistas significativas no dmbito das politicas pu-
blicas, especialmente no que respeita a acessibilidade, & luta contra a dis-
criminacdo laboral e contra o estigma social associado & deficiéncia
(Brown, et al., 2004).

Outro exemplo relevante é o movimento em torno do cancro da
mama. Este movimento surgiu com o objetivo de identificar mulheres em
risco, bem como de providenciar apoio emocional e conhecimento ne-
cessdrio as mulheres diagnosticadas com cancro de mama. Além disso,
incentivou a mobilizacdo coletiva na demanda por mais ensaios clinicos,
pelo acesso a novas terapéuticas e por um maior investimento publico (La-
verack, 2013).

Estes exemplos revelam uma mudanca profunda no modo como a
salde é entendida e reivindicada, demonstrando a capacidade de comu-
nidades organizadas para influenciar politicas publicas, lutar contra o es-
tigma social e a discriminacdo laboral, ampliar a investigacdo biomédica
e redefinir préticas clinicas. A sua legitimidade deriva do conhecimento
experiencial, que complementa a evidéncia cientifica e contribui para
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COMUNICACAO ESTRATEGICA PARA A ADVOCACIA EM SAUDE 11

uma formulacéo de politicas publicas mais responsiva as necessidades re-
ais dos cidaddos.

Ao estudarem os movimentos sociais em sadde, Brown, e colegas
(2004) identificaram a advocacia como uma prética comum, especial-
mente em grupos que operam dentro do sistema. Estes movimentos ado-
tam estratégias distintas das formas mais visiveis de “ac@o direta e
disruptiva” (Brown, et al., 2004: 53), optando por abordagens como a
educacdo e a consciencializacdo. Esta forma de acdo, para os autores,
difere dos movimentos orientados para o ativismo em satde que desafiam
os “paradigmas cientificos e médicos” (idem). Ambas as formas coexistem
e contribuem para uma redefinicdo do papel da cidadania em sadde.

Na mesma linha de pensamento, Lewis e Lewis (2015) conceptuali-
zam a advocacia como o lado formal do ativismo em salde, uma vez
que intervém dentro dos limites estabelecidos pelos sistemas politico e
institucional. Esta forma estruturada de reivindicacéo distingue-se pela
utilizacdo de processos comunicativos estratégicos, orientados para a
negociacdo e colaboracdo com entidades publicas, decisores politicos
e outros atores relevantes no sector da sadde.

Neste quadro, a comunicacdo assume um papel central. A advoca-
cia em sadde depende da capacidade de comunicar com eficdcia, de
construir narrativas persuasivas e de estabelecer relacées com diferentes
publicos. Espanha (2020) destaca que “existem evidéncias de que cam-
panhas sobre satde nos media, bem executadas, podem ter efeitos pe-
guenos a moderados” (Espanha, 2020: 3). Esta constatacé@o decorre da
capacidade dos media, tradicionais e digitais, em fazer chegar informa-
c@o a milhares de pessoas, de forma rdpida e abrangente. Tal como
referem McQuail e Deuze, “onde quer que os media exercem influéncia,
também podem causar mudanca” (McQuail e Deuze, 2020: 120), facto
que reforca o seu papel enquanto agentes catalisadores de transforma-
cdo social.

Este principio aplica-se igualmente s campanhas de advocacia em
salde, pois as organizacdes que as desenvolvem, competem na esfera
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12 Maria Jodo Sequeira

medidtica com o objetivo de alavancar os seus temas e interesses. A forma
como uma causa é enquadrada publicamente pode determinar o grau de
adesdo social e de resposta institucional que obtém.

O comportamento comunicativo destas organizacées revela-se “es-
tratégico e propositado” (Min e Kim: 2012: 229), uma vez que a escolha
das mensagens, dos tempos e dos canais de comunicacéo fazem parte de
uma légica de influéncia e de construcdo de sentido, determinantes para
a sua “capacidade de alcancar os objetivos organizacionais” (idem) junto
dos decisores politicos.

Gen e Wright (2020) identificaram cinco etapas consecutivas do ci-
clo de politicas publicas: (i) identificacéo do problema; (i) formulacéo da
politica; (iii) legitimacao da politica; (iv) implementacéo da politica e (v)
avaliag@o da politica. Lewis & Lewis (2005), complementam, explicando
como cada etapa deste ciclo pode ser influenciada por organizacées da
sociedade civil, através de processos comunicativos especificos, apoian-
do ou rejeitando a politica em construcéo.

Entre os processos comunicativos mais relevantes, encontram-se:

—  Apresentacdo de evidéncia, recorrendo a dados cientificos e teste-
munhos de vida.

— Media tradicionais e digitais, enquanto amplificadores de causas e
formadores de opinido publica.

—  Lébi e comunicacéo interpessoal, com a construcdo de argumentos
fundamentados, cruciais para o didlogo e negociacdo com deciso-
res politicos.

— Campanhas de consciencializacdo e mobilizacdo comunitdria, que
reforcam legitimidade social.

—  Storytelling, com partilha de histérias pessoais que humanizam os
problemas de satde e mobilizam empatia social.

A presenca e a atuac@o de uma organizacdo em diferentes arenas politi-
cas estdo, geralmente, relacionadas com o tipo de organizacéo, a sua
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COMUNICACAO ESTRATEGICA PARA A ADVOCACIA EM SAUDE 13

estrutura, os recursos de que dispde e as suas caracteristicas infrinsecas. A
este propésito, Figenschou & Fredheim (2019) argumentam que os recur-
sos organizacionais ndo se restringem a aspetos econémicos, podendo
ser analisados & luz de uma perspetiva multidimensional, que inclui dife-
rentes formas de capital. Entre estas destacam-se: o capital simbélico (re-
putacdo, credibilidade e legitimidade social e politica), o capital cultural
(competéncia técnica e conhecimento especializado) e o capital social
(redes de contacto, networking). Todos estes recursos condicionam a efi-
cécia das organizacdes na defesa das suas causas.

A advocacia em sadde em Portugal: contextos e desafios

Apesar da crescente relevéncia internacional da advocacia em satde, em
Portugal esta permanece uma prética ainda em consolidacdo. O termo
“advocacia” gera alguma ambiguidade, por ser mais associado & prdtica
juridica do que & acdo civica. No entanto, entre individuos ligados & sai-
de, para |4 do contexto dos cuidados diretos, nomeadamente através do
associativismo, sociedades cientificas, investigacdo ou outras formas de
envolvimento, o conceito tende a alinhar-se com as definicées de autores
como Lewis e Lewis (2015) ou Schiavo (2014). Estes definem a advocacia
em saUde como um processo que procura influenciar mudancas sociais e
politicas, com o objetivo de promover ganhos na satdde puiblica.

O acesso global a informacao e a ligacéo a redes transnacionais po-
tenciadas pela Internet, tém facilitado a disseminacao do trabalho de es-
truturas internacionais que implementam projetos de advocacia como
parte essencial da sua miss@o?. Isto tem permitido que organizacées por-
tuguesas se inspirem nestas prdticas, adaptando-as ao territério nacional
para promoverem medidas concretas.

Exemplos como a Associacdo Protetora dos Diabéticos de Portugal
(APDP), a Associacdo de Pais e Amigos de Criancas com Cancro

2 Veja-se o exemplo de organizagdes como a International Alliance of Patients” Organizations ou a Eu-
ropean Patients Forum.
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14 Maria Jodo Sequeira

(ACREDITAR), o Grupo de Ativistas em Tratamento (GAT) ou a Sociedade
Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM), ilustram a diversidade e a rele-
vancia do movimento associativo em satde. Para além de prestarem
apoio direto a pessoas com doenca, familiares e cuidadores, estas orga-
nizacdes assumem um papel de pressao politica, reivindicando o cumpri-
mento de direitos, a melhoria dos cuidados de salde e o acesso equitativo
a terapéuticas.

Enquanto organizagdes que emanam da sociedade civil, desenvol-
vem um trabalho de mediacéo entre os cidaddos com doenca e os dife-
rentes stakeholders que operam no setor, tais como profissionais de
salde, instituicdes prestadoras de cuidados, decisores politicos, socieda-
des cientificas, centros de investigacdo, indUstria farmacéutica, entre ou-
tros (Filipe, et al., 2014; Nunes, et al., 2010).

Filipe (2009), numa andlise sobre a governacdo da satde do ponto
de vista das organizacées de pessoas com doenca em Portugal, classifica
estas entidades como integrantes dos movimentos sociais em sadde, em-
bora com caracteristicas distintas. Esta distingGo acontece, principal-
mente, por serem “institucionalmente cristalizadas” (idem: p. 7), com
estruturas formais, érgéos sociais e obrigacdes estatudrias. Contudo, na
sua génese, partilham as caracteristicas dos movimentos sociais na sau-
de, alinhando-se com as suas “causas, narrativas e repertérios” (idem).

No entanto, estas organizacdes enfrentam obstdculos significativos.
Por um lado, a escassez de recursos financeiros e humanos limita a sua
capacidade de acdo. Por outro, existe frequentemente uma percecéo de
desvalorizacéo por parte das instituicées piblicas, que tendem a ouvir as
organizacdes de forma formal e inconsequente, em vez de as integrar ge-
nuinamente nos processos de decisdo.

O Conselho Nacional de Satde sublinha que “em Portugal, a participa-
¢Go publica institucionalizada na érea da satde situa-se fundamentalmente
nos niveis mais baixos da escala de participacdo” (Conselho Nacional de Sa-
Ude, 2020: 11), sugerindo que as iniciativas atuais, apesar de importantes,
estdo longe de serem plenamente satisfatérias. A capacidade dos cidaddos
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de chegarem aos decisores politicos depende néo apenas da existéncia de
mecanismos formais de participacé@o, mas também da forma como as pesso-
as se organizam coletivamente e mobilizam a sua voz.

Ainda assim, hé sinais de progressiva institucionalizacéo da partici-
pacdo. Documentos estratégicos nacionais, como o Plano Nacional de
Satde 20303, tém vindo a valorizar a inclus@o das vozes dos cidaddos e o
reforco do papel da sociedade civil. Além disso, movimentos como o Mais
Participacdo, Melhor Sadde, que instituiu a Carta para a Participacéo Po-
blica em Satde (Lein.° 108/2019, de 9 de setembro), demonstram o po-
tencial da articulacéo em rede para amplificar a capacidade de influéncia
politica das organizacdes.

Pode afirmar-se, assim, que a advocacia em satde em Portugal se en-
contra num momento de consolidacéo e reconhecimento. As conquistas for-
mais coexistem com desafios estruturais, mas o campo revela uma crescente
maturidade e capacidade de articulacdo. O fortalecimento deste movimento
dependerd da valorizacdo do conhecimento experiencial, da consolidacéo
de redes colaborativas e do uso critico e estratégico da comunicacéo.

METODOLOGIA

A investigac@o em curso procura responder & seguinte pergunta: De que
forma a comunicacado estratégica contribui para colocar os esforcos de
advocacia das organizacdes de pessoas com doenca, em Portugal, nas
agendas medidtica e politica?

Esta pergunta orientou a construcdo do desenho metodolégico, em
articulacdo com trés hipdteses de trabalho:

H1: A advocacia contribui para que os atores sociais das organizacdes
de pessoas com doenca tenham uma voz ativa nos processos de par-
ticipac@o em salde.

3 https://pns.dgs.pt/pns-2021-2030/
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H2: As organizacdes de pessoas com doenca comunicam estrategica-
mente para tornar visiveis as causas que defendem.

H3: Os processos comunicativos de advocacia contribuem para que
grupos da sociedade civil alcancem aceitacdo social e apoio
politico.

Optou-se por uma abordagem qualitativa, de carécter exploratério e in-
terpretativo. A escolha deste método justifica-se pela natureza emergente
do fenémeno no contexto portugués, pela escassez de literatura nacional
e pela necessidade de captar percecdes, narrativas e experiéncias dos
atores envolvidos.

A investigacdo inspirou-se em referéncias metodolégicas das ciénci-
as sociais, como Babbie (2013), Bryman (2012), Creswell (2003) e Quivy
e Campenhoudt (1998), privilegiando a construcéo de ideias claras e
consistentes acerca de instituicdes coletivas e prdticas sociais.

Em paralelo com a revisdo da literatura, procedeu-se & realizacéo de
um estudo exploratério sobre o conceito de advocacia em satde em Por-
tugal, cujos principais resultados sGo apresentados neste artigo.

O estudo exploratério foi feito através da realizac@o de inquéritos
por entrevistas semiestruturadas com treze peritos, conduzidas de for-
ma presencial ou através de plataformas de videoconferéncia, como o
Zoom e o Teams, de acordo com a preferéncia e conveniéncia dos en-
trevistados. Em todos os casos, foi obtido consentimento livre e
informado dos inquiridos para a gravacdo dudio das entrevistas, ga-
rantindo a natureza voluntdria da participacé@o e a conformidade com
os principios do Regulamento Geral sobre a Protecdo de Dados. As en-
trevistas foram transcritas manualmente e o conteddo foi analisado
através do software de andlise de dados qualitativos MAXQDA (Radiker
e Kuckartz, 2020).

A amostragem utilizada neste estudo foi de natureza intencional, ten-
do a selecd@o dos entrevistados sido realizada de forma estratégica, em
funcdo dos objetivos da investigacdo e da sua relevancia face & pergunta
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de partida e as hipéteses formuladas (Bryman, 2012). A definicdo dos
participantes assentou em critérios como a sua drea de especialidade e de
atuacao especificas, incluindo o envolvimento em programas de advoca-
cia e de formag@o nesta drea, bem como o reconhecimento enquanto
“testemunhas privilegiadas” (Quivy e Campenhoudt, 1998: 71), ou seja,
os préprios agentes do estudo, os dirigentes de organizacdes de pessoas
com doenca.

A opcdo por esta amostragem intencional visou, a semelhanca do
que é sublinhado por Goncalves et al. (2021: 33): “recrutar exatamente
os sujeitos que possuem maior densidade de informacdes Uteis aos pro-
pésitos da investigacdo”. A escolha dos participantes e das organizacées
partiu do conhecimento prévio da investigadora, decorrente da sua pré-
pria experiéncia profissional, enquanto responsdvel de comunicacéo de
uma organizacdo sem fins lucrativos na drea da sadde.

No decorrer das entrevistas foram recolhidos dados de cardcter pes-
soal, designadamente o nome, a categoria e o percurso profissional dos
participantes, tendo sido aplicada a técnica de pseudonomizacdo, atra-
vés da atribuicdo de um nimero identificador a cada inquirido. A anoni-
mizacdo ndo se revelou exequivel, nem metodologicamente pertinente,
uma vez que a solicitagdo de exemplos concretos, referéncias a estudos
de caso e a descricéo do envolvimento em programas e iniciativas de ad-
vocacia tornam os entrevistados facilmente identificaveis. Neste sentido, e
com o consentimento informado dos inquiridos, foram entrevistados re-

presentantes das seguintes instituicoes:

— ACREDITAR - Associacao de Pais e Amigos de Criancas com Cancro
— Associacao EVITA - Cancro Hereditério

— Associacdo Nacional de Cuidadores Informais

— Associacdo Portuguesa da Doenca Inflamatéria do Intestino (APDI)
— Associacado Protetora dos Diabéticos de Portugal (APDP)

— Federacao Internacional da Diabetes

—  Grupo de Ativistas em Tratamento (GAT)
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— Liga Portuguesa Contra o Cancro - Nicleo Regional do Sul

—  Mais Participacao, Melhor Satde

—  Plataforma Sadde em Didlogo

—  Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM)

— Academia para a Capacitacdo de Associacdes de Doentes (ACAD -
Escola Nacional de Sadde Piblica)

As entrevistas exploratérias foram realizadas tendo como objetivos gerais,
devidamente apresentados aos inquiridos:

1. Sabero que entendem os peritos sobre os conceitos de advocacia em
satde e de patients” advocacy.

2. Conhecer a opinido dos peritos sobre a prdtica e os agentes de pati-
ents” advocacy em Portugal.

3. Conhecer a opinido dos peritos sobre o papel das organizacées na
defesa das causas dos cidaddos com doenca.

4. Conhecer a opiniGo dos peritos sobre os mecanismos de participa-
cdo existentes na drea da salde.

5.  Saber que conhecimento os peritos tém acerca de comunicag@o es-
tratégica aplicada & advocacia em sadde.

6. Sabera opinido dos peritos sobre as ferramentas de comunicacé@o
mais eficazes para fazer chegar a mensagem aos decisores
politicos.

7. Conhecera opini@o dos peritos sobre o papel dos 6rg@os de comuni-
cacdo social na disseminacdo de mensagens de advocacia em
satde.

As dimensdes identificadas foram organizadas em categorias analiticas
(quadro 1), facilitando a interpretacdo sistemdtica dos dados.
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Quadro1 Dimensdes e categorias analisadas no estudo exploratério

Dimensdes Categorias

Conceitos e definigbes — Advocacia em saude

— Patients' advocacy

Percecdes sobre o contexto nacional — Existéncia de advocacia em Portugal

— Principais intervenientes identificados

Papel das organizagdes — Reconhecimento politico e institucional
— Obstaculos ao reconhecimento

— Legitimidade e representatividade

Participacgao e influéncia politica — Formas de didlogo com decisores politicos
— Efetividade percebida do I6bi

— Mecanismos de participagédo sugeridos

Estratégias de comunicagao — Canais mais eficazes

— Narrativas mais mobilizadoras

— Limitagdes percebidas na comunicagao atual
— Avaliagéo do papel da comunicacdo social

— Percegédo do impacto das plataformas digitais

Agdes de advocacia — Exemplos concretos / estudos de caso mencionados

RESULTADOS E DISCUSSAO

A realizagc@o de um estudo exploratério revelou-se essencial para com-
preender a prética de advocacia em sadde em Portugal, um campo ainda
pouco sistematizado e escassamente investigado no contexto nacional,
como j& anteriormente mencionado. Ao privilegiar o contacto direto com
os principais protagonistas, isto é, os representantes de organizacdes de
pessoas com doenca, assim como de peritos com conhecimento técnico,
procurou-se captar a complexidade, os desafios e as estratégias comuni-
cativas que moldam esta forma de intervencéo publica.

Perfil e motivacdes dos entrevistados

Os inquiridos do estudo exploratério séo, maioritariamente, dirigentes de
organizacdes de pessoas com doenca e cuidadores, dez de organizacdes
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Quadro 2 Inquiridos do Estudo Exploratério

Organizagao Perfil Caédigo
Academia para a Capacitagao de Associagdes de Doentes Coordenador/Académico 1:1
(ACAD - Ativos pela Saude)

Associacdo de Pais e Amigos de Criangas com Cancro Dirigente/Profissional 1:2
(ACREDITAR)

Associagéo Evita - Cancro Hereditario Dirigente/Pessoa com doenga 1:3
Associagéo Nacional de Cuidadores Informais Dirigente/Cuidador 1:4
Associagao Portuguesa da Doenga Inflamatéria do Intestino (APDI) |Dirigente/Pessoa com doenga 1:5
Associacao Protetora dos Diabéticos de Portugal (APDP) Dirigente/Profissional 1:6
Federagéao Internacional da Diabetes Dirigente/Pessoa com doenga 1:7
Grupo de Ativistas em Tratamento (GAT) Dirigentes/Pessoas com doenga | [:8 e I:9
Liga Portuguesa Contra o Cancro Dirigente/Profissional 1:10
Mais Participagéo, Melhor Saude Coordenador/Académico I:11
Associacédo Portuguesa da Psoriase (PSO Portugal) Dirigente/Profissional 1:12
Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM) Dirigente/Pessoa com doenga 1:13

nacionais e um de uma organizacdo europeia. Cinco dos entrevistados vi-
vem com a patologia que representam, um é cuidador, e h4 ainda quem
desempenhe funcdes por via profissional, sendo um oriundo do setor da
salde e trés de outras dreas de formacao.

Foram igualmente entrevistados dois académicos que trabalham no
dominio da promocédo e participacéo em satde. A cada um dos entrevis-
tados foi atribuido um cédigo de identificacdo, em linha com os critérios
de pseudonomizacd@o adotados no estudo. O exposto encontra-se siste-
matizado no quadro 2.

A selec@o da amostra foi intencional, tendo em conta que todos os
inquiridos se constituem como informantes privilegiados (Quivy e
Campenhoudt, 1998) para o tema deste estudo. No total, treze pesso-
as aceitaram colaborar voluntariamente, oferecendo o seu contributo.
Todas reconheceram a importdncia da advocacia em sadde e, na sua
maioria, estiveram diretamente envolvidas, em diferentes momentos,
em causas relacionadas com a defesa dos direitos das pessoas com
doenca.
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As motivacdes dos entrevistados para o envolvimento em programas
de advocacia sédo miltiplas. Para alguns, derivam da experiéncia pessoal
de viver com a doenca, que lhes confere conhecimento, sensibilidade e le-
gitimidade para representar a comunidade. Para outros, resultam da
consciéncia de lacunas no reconhecimento ou implementacéo de direi-
tos. Também se destacaram motivacdes civicas e altruistas, associadas ao
desejo de contribuir para mudancas sociais e ao sentimento de gratifica-
c@o pelos resultados alcancados.

Conceitos e definicbes pessoais

Apesar da ambiguidade do termo advocacia em satde no contexto portu-
gués, os inquiridos demonstraram convergéncia nas formas como defi-
nem e descrevem esta prdtica, demonstrando familiaridade com os seus
principios, objetivos e estratégias.

As definicdes enfatizaram a defesa dos direitos das pessoas com do-
enca, seus familiares e cuidadores, a melhoria da qualidade de vida, a re-
presentacéo organizada de necessidades coletivas e a capacitacéo para
a participagdo ativa.

De forma geral, para a maioria dos entrevistados a advocacia cor-
responde a:

—  “Fazervaler a ética do doente, ou do seu cuidador, no sentido de me-
lhorar a sua qualidade de vida, como é do seu direito” (I:2).

—  “Exercicio de dar a palavra as nossas necessidades, aquilo que séo
as falhas que o sistema acaba por ter” (1:13).

—  “Representacdo e defesa dos direitos e das necessidades das pessoas
em contexto de satdde” (I:3).

As organizagdes de maior dimensdo tendem a colocar a ténica na capaci-
tacdo e no empoderamento das pessoas com doenca. Neste sentido, a

advocacia pode significar “chamar as pessoas para a defesa das suas
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causas e dos seus interesses, ou seja, fazé-las participar enquanto cida-
das” (I:6) e “capacitar os doentes de informacdo para tomar as decisdes
informadas relativamente ao seu percurso de sadde” (I:10).

Do ponto de vista académico, uma das entrevistadas enquadrou a
advocacia como um dos principais eixos da participacé@o e da promocao
da sadde, “numa perspetiva de defesa dos direitos das pessoas & satde,
assumindo aqui uma dimensao de trabalho que é colocada nas méos da
sociedade civil e de grupos com maior capacidade de mobilizacdo no
sentido de fazer essa defesa” (I:1).

Além disso, foi igualmente referida a negociacdo com decisores poli-
ticos e outras esferas de decisdo, como administracdes hospitalares ou
empresas de medicamentos e dispositivos médicos, como uma vertente
relevante da advocacia em satde.

Para um dos entrevistados, esta pratica ndo se resume a “uma funcéo
de dar voz”, mas constitui também “uma funcdo complementar as neces-
sidades que as pessoas sentem e que ndo vém disponibilizadas pelo
Estado” (1:13).

Outros entrevistados destacaram o papel central da prépria pessoa
com doenca, ou do seu representante, sublinhando que esta forma de ad-
vocacia implica que “devidamente capacitado e com os conhecimentos ne-
cessdrios, vai defender e fazer valer os seus direitos junto da sociedade civil,
dos poderes pUblicos, entre outros” (I:2). Nesta perspetiva, a legitimidade
para exercer advocacia estaria, preferencialmente, associada a quem te-
nha “esse background”, sendo “quando muito, cuidadores” (I:5) os que
também poderiam assumir esse papel, uma vez que “quem ndo sente na
pele estas questdes, nGo tem o mesmo empenho e o mesmo perfil” (1:5).

Um dos entrevistados salienta as competéncias que deve ter um pati-
ent advocate:

Aprender a falar, aprender a organizar as ideias, aprender, ao fim ao cabo, a ven-
der aquilo que s@o as nossas necessidades, a quem pode decidir, a quem tem o
poder de as resolver. Normalmente aquilo que fazemos é influenciar, é chamar a
atencao” (I1:13).

CIES-Iscte Working Paper 248/2026



COMUNICACAO ESTRATEGICA PARA A ADVOCACIA EM SAUDE 23

A ligacao entre experiéncia pessoal e capacidade de representacéo
é reforcada por outras definicdes que apontam para “alguma pessoa que
tenha uma doenca e que possa dar a sua perspetiva, dar o seu contributo
nas dreas que estdo relacionadas com a deciséo e a participacéo dos do-
entes ou dos cuidadores” (I: 4) ou, ainda, para “uma pessoa que tem uma
certa experiéncia com a patologia e que tem conhecimento sobre as tais
necessidades e direitos dessa comunidade” (I:3).

Esta visdo estd alinhada com o principio amplamente reconhecido
na drea da participacdo em sadde: “Nada para nés, sem nés” (Charlton,
1998: p. 3). Como um dos inquiridos sintetizou, “ndo hd advocacia em
prol dos interesses das pessoas com doenca se ndo se envolver as prépri-
as” (I:11). Contudo, foi reconhecido que, em determinados contextos, a
lideranca do processo pode néo estar nas méos das préprias pessoas afe-
tas. Tal acontece, por exemplo, “por limitacdes em termos de nimeros,
como é o caso das doencas raras, ou por estigma e discriminacdo, como
é o caso do VIH” em que “podem ser outras pessoas préximas, familiares
ou até instituicdes, nomeadamente cientificas, a fazerem a advocacia em

seu nome” (I:11).

Papel das organizacées de pessoas com doenca

As organizacdes de pessoas com doenca foram identificadas, pela
maioria dos entrevistados, como mediadoras essenciais entre cidaddos e
sistema politico, funcionando como “porta-vozes” das necessidades e rei-
vindicacdes das comunidades. Como sublinhado por uma entrevistada
“s@o, sobretudo, associacdes ou organizacdes que, por iniciativa prépria,
déo input e colocam na agenda politica problemas que a sociedade, num
todo, e, neste caso, governativamente, ndo estéo a ter resposta” (I:4).
Na sua perspetiva, esta capacidade de atuacdo ndo se restringe & inter-
vencao isolada, pois a unido de vdrias organizacées em torno de uma ca-
usa especifica tende a amplificar o impacto e a ultrapassar impasses
prolongados.
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A eficdcia destas intervencdes estd frequentemente associada & ca-
pacidade de mobilizacdo e & utilizacdo estratégica de ferramentas como
peticdes, campanhas medidticas ou contactos dirigidos a decisores go-
vernamentais. Como explicou a mesma inquirida, “quando alguma asso-
ciacdo consegue voltar a péristo na comunicacéo social, ou junto de uma
area especifica do Governo, habitualmente hd avancos em coisas que es-
tiveram paradas durante muito tempo” (I:4). Este reconhecimento da
“grande potencialidade” (I:4) das organizacdes evidencia a sua funcédo
como catalisadoras de mudanca.

Para além da pressdo politica, estas organizacées assumem um pa-
pel fundamental na representacdo das necessidades e vozes das pessoas
com doenca. “As pessoas, para serem informadas, precisam de ter, conti-
nuamente, também, esse papel das associacdes (...) e por outro, alguém
que as represente” (1:4). Sem esta mediacdo, muitos problemas permane-
cem invisfveis, privando os cidad@os de serem ouvidos e de participarem
no processo de decisdo.

A funcéo representativa ¢, frequentemente, acompanhada por ini-
ciativas de sensibilizacéo e de educacdo. Um inquirido, na sua qualida-
de de dirigente, recorda: “Muitas vezes somos nds que impulsionamos
esse trabalho, com a colaboracao das respetivas sociedades ou das as-
sociacdes do setor para fazermos eventos, como semindrios ou webina-
res” (1:12). Estas acdes nGo sé aumentam a literacia em satde, como
criam oportunidades para partilhar experiéncias e reforcar redes de
apoio.

Nos Ultimos anos, reconhece-se que “as associacdes, regra geral,
melhoraram a sua massa critica, a sua capacidade critica” (I:8), tornan-
do-se atores mais estratégicos e eficazes. Esta evolucdo reflete-se tam-
bém na ampliacéo do leque de temas abordados, indo além do acesso a
tratamentos para abarcar questdes de direitos, discriminacado legal e res-
posta a necessidades sociais ndo contempladas pelas politicas piblicas.
“O acesso ao tratamento estd assegurado, mas havia uma série (...) de
leis, muitas vezes discriminatérias, que era preciso trabalhar” (1:8), refere
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um dos inquiridos, apontando para uma abrangéncia que “néo se fica
apenas pelos cuidados de sadde” (I:8).

Esta complementaridade em relacéo ao Estado traduz-se numa atu-
acdo continua de mediacéo e pressdo politica. Como observou uma en-
trevistada, “temos de trabalhar algumas solucdes para que, depois, as
politicas possam ser influenciadas” (I:5).

Foi também sublinhado que as organizacées, ao agregarem a viséo
de mdltiplas pessoas com doenca, “retiram alguma emocéo ao assunto”
(I:2), favorecendo abordagens mais objetivas e profissionais. Se, por um
lado, o envolvimento direto de quem vive a doenca confere legitimidade e
emocdo & causa, por outro, a mediacdo das organizacdes “profissionali-
za a advocacia” (1:2), muitas vezes recorrendo a consultoria especializada
para melhorar propostas e estratégias.

A eficdcia deste papel representativo depende, igualmente, da capa-
cidade de manter canais de comunicacao bidirecionais com as pessoas

com doenca, sejam ou ndo associadas:

As associacdes ajudam a sistematizar o processo de advocacia. Tem de ser um
mecanismo bidirecional, assegurar que conseguem recolher os contributos das
pessoas que representam e transmiti-lo, e depois, ao contrdrio, partilhar aquilo
que foi discutido com os decisores politicos a todas as pessoas interessadas (1:11).

Esta preocupacéo reforca a ideia de que a legitimidade das organizacdes
assenta n@o apenas na sua visibilidade pdblica, mas na sua ligacdo cons-
tante e transparente com as comunidades que representam.

O reconhecimento politico e institucional das organizacées de pessoas
com doenca em Portugal mantém-se, contudo, fragil e desigual, oscilando
entre momentos de escuta e prdticas de exclusdo. Como sublinha uma entre-
vistada, “regra geral, os novos processos politicos comecam a ser pensados
sem se envolverem logo as associacdes desde o inicio, apesar das recomen-
dacdes internacionais sobre a importéncia desse envolvimento” (I:11).

Apesar de alguns sinais de abertura — “recentemente a Ministra da
Satde quis reunir com as associagdes civis de doenca” (I:10) — o
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envolvimento permanece pouco estruturado. Na auséncia de um “verda-
deiro método para definir como vamos ouvir, quando vamos ouvir” (1: 10),
as interacdes tendem a ser esporddicas e dependentes do contexto
politico. A instabilidade governativa é identificada como um obstédculo
adicional, embora diferentes interlocutores defendam que certas regras
deveriam ser “independentes do Governo que vem” (I:10), dada a rele-
véncia social das questdes em causa.

As experiéncias variam. Para uma entrevistada, “sempre que pedi-
mos uma audiéncia (...) ela pode demorar, mas acontece” (I:10), ainda
que a efetividade das reunides seja limitada. Para outros, as associacdes
“s@o pouco valorizadas, quer nos Comités que existem, quer nas reunides
(...) anivel nacional” (I:4). Ainda assim, hd sinais de progresso: “acho que
isso comeca a mudar, muito porque as associacdes também fazem esse
trabalho, também véo colocando como necessidade serem ouvidas e es-
tarem representadas” (1:4).

Contudo, para um dos entrevistados, este reconhecimento é fre-
quentemente reativo, considerando que as organizacdes “sé sdo reco-
nhecidas quando fazem barulho, quando véo para a rua, quando fazem
peticdes, quando pedem audiéncias” (I:6).

A desigualdade entre associacées é outro ponto critico. Nem todas pos-
suem a mesma “capacidade de mobilizacdo ou de influéncia na decisao”
(I:1), devido a diferentes niveis de maturidade e recursos. Para ultrapassar es-
tas disparidades, é apontada a necessidade de dotar as organizacées de
“competéncias diversas (...) ao nivel da prépria advocacia em satde” (I:1).
tornando os seus “esforcos mais efetivos e mais consequentes” (I:1).

Para além das dificuldades junto do poder politico, persiste um pro-
blema de desconhecimento e desvalorizacé@o por parte da sociedade: “o
papel das associacdes de doentes estd preso ainda a um conceito de
enorme desvalorizacdo. O seu trabalho é visto em pequena escala,
centrado em esforcos micro de apoio” (I:1). Esta percecéo limitada fragili-
za a legitimidade publica e dificulta a mobilizagéo social, dois fatores es-
senciais para aumentar o peso institucional das associages.
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Uma das entrevistadas considera que o reconhecimento é possivel,
mas condicionado & credibilidade, representatividade e consisténcia do
trabalho, “se as associacdes forem crediveis, se de facto representarem
doentes, se tiverem na sua génese os doentes e as suas preocupacdes, se
fizerem um trabalho consistente e sério, acho que sim, séo ouvidas e reco-
nhecidas” (I:2). Outros mantém reservas, questionando se néo se trata
apenas de gestos simbdlicos para “clicar numa check box” (1:7), sem con-
sequéncias efetivas.

Apesar destas criticas, alguns sinais de mudanca séo visiveis, “come-
cdmos a aderir ao conceito de ‘centrado no doente’, mas na realidade
continuamos no paternalismo” (I:3). A integracéo de representantes das
pessoas com doenca em mesas redondas e conferéncias, bem como a
sua presenca em reunides cientificas e politicas, aponta para um processo
gradual de transformacéo. No entanto, episédios como as quedas de go-
vernos pouco depois de audiéncias parlamentares, alimentam a perce-
cGo de “andar na roda do hamster” (I:3), numa evolucédo lenta, mas
sustentada pela conviccdo de que “lentamente estdo a perceber que o tra-
balho que fazemos é fundamental” (I:3).

Mecanismos de participacao e didlogo politico

As entrevistas revelaram uma percecdo generalizada de que a participa-
cGo formal das organizacdes existe em Portugal, mas com eficacia reduzi-
da. Muitas organizagdes s@o convidadas para audicdes ou consultas
publicas, mas sentem que a sua intervencéo é “decorativa” e pouco
consequente.

Foram mencionadas dificuldades de acesso direto a decisores, falta
de transparéncia nos processos de decisdo e auséncia de canais estrutu-
rados de participacdo continua. Ndo obstante, alguns entrevistados des-
tacaram boas préticas, como a colaboracdo em conselhos consultivos ou
a capacidade de influéncia através de coligagdes nacionais e europeias.

O didlogo com os decisores politicos constroi-se através de miltiplos
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canais, que vao desde contactos informais até mecanismos institucionais
mais formais. Muitos entrevistados destacam a importdncia das intera-
coes presenciais e diretas, valorizando a “conversa de corredor” (I: 13) ou
a criacdo de lacos de confianca.

As reunides formais com membros do Governo ou das Secretarias de
Estado surgem como outra via relevante. Em alguns casos, a prépria tute-
la toma a iniciativa, noutros, sGo as organizacées que solicitam audiénci-
as. Este tipo de contacto exige preparacdo cuidada, com envio de
informacao prévia e propostas estruturadas, como refere um entrevistado:
“se ndo tivermos dados, ndo vale a pena estar a falar com eles. S6 vém
dados, s6 vém nimeros”, assumindo a investigacdo formativa um papel
essencial na advocacia em satde (Gupta, et al., 2021).

A adaptacao da estratégia ao perfil do interlocutor e ao contexto, tal
como sugerido por Gupta e colegas (2021), é vista como fundamental,
seja abordando cada grupo parlamentar individualmente, seja concen-
trando esforcos num gabinete ministerial especifico.

Também se recorre a eventos publicos, como conferéncias, especial-
mente na Assembleia da Repuiblica, e a agdes medidticas para ganhar vi-
sibilidade e exercer pressdo. A comunicacd@o social, em particular a
televis@o, é descrita como “o grande instrumento de comunicacéo que
chateia os politicos, porque chega junto da populacao” (I: 6). Comunica-
dos de imprensa, cartas abertas e intervencdes nos media sdo usados tan-
to para alertar, como para manter determinados temas na agenda.

Apesar destas diversas formas de didlogo, a experiéncia de escuta
nem sempre corresponde ds expetativas. Alguns reconhecem avancos -
“hd cada vez mais abertura para isso e conseguimos chegar |4 com algu-
ma facilidade” (I: 12) —, mas sublinham que esta abertura é muitas vezes
seletiva e dependente de interesses conjunturais: “quando lhes interessa,
ouvem e fazem disso publicidade; quando ndo lhes interessa, temos de
ser nés a chamar-lhes a atencao” (I: 13).

Hé& também percecées de ineficécia, como reunides na altura da dis-
cuss@o do Orcamento de Estado que “nunca resultaram absolutamente
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em nada” (I:6), ou pedidos de parecer que se revelam simbdlicos:
“ddo-me 60 folhas para ler, durante 1 hora, para dar o meu parecer...
isto ndo sé@o condicdes de participacéo” (I:8).

Entre as estratégias identificadas pelos entrevistados como facilita-
doras do didlogo com os decisores politicos, sobressaem diferentes pro-
cessos comunicativos, com destaque para o recurso & comunicacdo
social, referido pela maioria dos inquiridos. Seguem-se os pedidos e a re-
alizacdo de audiéncias e de reunides, a organizacéo de conferéncias, a
elaborac@o de peticdes e de documentos informativos, as interacdes in-
formais e, por fim, as formas mais disruptivas, como manifestacées e
protestos.

Estes processos ndo sdo, porém, utilizados de forma isolada; pelo
contrdrio, observa-se, frequentemente, a sua combinacéo, dependendo
dos contextos e das temdticas, com o objetivo de potenciar a eficécia das
acdes e aumentar a probabilidade de estabelecer um didlogo efetivo com
os decisores.

Percecéo da efetividade do l6bi

A percecdo da efetividade do |6bi entre os entrevistados, revela uma rela-
¢@o ambivalente com o conceito e a prética.

Para alguns, a comunicacdo social faz parte deste processo e consti-
tui uma das ferramentas mais eficazes de pressGo, ndo apenas porque
amplifica @ mensagem, mas porque infroduz o tema no espaco publico e,
assim, obriga o poder politico a reconhecé-la. Como sublinha uma entre-
vistada, “quando vamos para a comunicacéo social, estamos a induzir
isso (...) E esta pressdo que nds criamos no sistema através de um érgéo
de comunicacéo social (...) funciona, porque ndo somos jé sé nés a falar,
a populacdo também G sabe” (I: 10).

A definicé@o de |6bi surge, para muitos, associada ao conjunto de es-
tratégias destinadas a influenciar decisées politicas, “alavancando vérias
entidades ou estratégias para levar a um fim que nés queremos” (I: 4).
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Essa concecdo aproxima-se, nalguns casos, da advocacia, sendo perce-
cionada como parte integrante desta. “Para mim, de alguma forma, sGo a
mesma coisa, sdo a defesa de um interesse. Tal como a advocacia, o [6bi
é falar com o poder politico para defender os nossos interesses, porque
qgueremos mudar alguma coisa” (I: 7), afirma um entrevistado. Outros,
contudo, enfatizam a distincdo conceptual, ainda que reconhecam zonas
cinzentas: “Hé& alturas em que néo sei muito bem onde acaba a advocacia
e comeca o 16bi” (I: 2).

Apesar desta proximidade conceptual, o termo 16bi carrega, no con-
texto portugués, uma conotacdo negativa, associada a troca de favores
ou & defesa de interesses particulares. Como observa uma inquirida, “em
Portugal, o imagindrio que se constréi em torno do [6bi é que, quem o faz,
sdo aqueles que conseguem defender os seus inferesses, independente-
mente de quem fica pelo caminho” (I: 1). Esta percecéo é reforcada por
outro entrevistado, que sublinha que “a defesa dos interesses ndo tem de
ter uma conotacdo negativa. Trata-se de defender o interesse de um gru-
po de pessoas, junto do poder politico, para que a decis@o seja o mais be-
néfica possivel para o grupo que defendemos” (I:7).

A auséncia de regulamentac@o surge como um elemento central
nesta discussdo. Vdrios entrevistados defendem a criacdo de um quadro
legal que estabeleca “fronteiras bem definidas relativamente a estes me-
canismos de pressado” (I: 1) e que assegure a sua transparéncia, & seme-
lhanca de outros contextos europeus, onde os lobistas estdo registados.

Como sintetiza uma inquirida:

Sou apologista de que o Iébi devia ser regulamentado e feito de forma transparen-
te. Acho que toda a gente faz, de uma forma ou de outra, para atingir determina-
dos objetivos (...) preferia que fosse mais claro, até porque se faz e nuns casos tem
mais eficdcia do que noutros (1:2).

No plano da eficdcia, as experiéncias relatadas oscilam entre casos em
que a pressdo politica gerou resultados e situagdes em que, apesar da
proximidade a decisores ou da participacdo em eventos estratégicos, as
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reivindicacdes néo foram atendidas. Um entrevistado descreve esta reali-
dade como um “lébi & portuguesa”, caracterizado por abordagens infor-
mais e pela tentativa de “andar atrds” (I: 13) dos decisores.

No conjunto, as narrativas revelam que, embora o 16bi seja reconhe-
cido como parte relevante das estratégias de defesa de causas - e, em al-
guns casos, o mecanismo “que vai dando resultados” (I: 13) —, persiste
um ceticismo quanto a sua legitimidade, clareza conceptual e eficdcia em
Portugal. A percecao generalizada é a de que a auséncia de regulamenta-
cdo e a carga negativa associada, limitam o seu potencial como instru-
mento legitimo e transparente de influéncia politica.

Estratégias de comunicagdo utilizadas

Os entrevistados reconheceram que a comunicagdo estratégica constitui
um dos eixos centrais da advocacia, ndo apenas como instrumento de vi-
sibilidade, mas como meio de pressao e de legitimacdo perante decisores
politicos, opinido publica e sociedade em geral. Na sua maioria conside-
ram que ter voz implica recorrer a canais diversificados, saber gerir rela-
coes e compreender a légica prépria de cada arena comunicacional.

Entre os inquiridos, hd consenso quanto ao papel incontorndvel dos
meios de comunicacdo social. Uma das entrevistadas resume a sua expe-
riéncia de forma contundente: “Pela minha experiéncia, as vezes, é atra-
vés da comunicacdo social. E é pena” (I: 10). Apesar da nota critica, a
comunicacdo social continua a ser percecionada como a via mais eficaz
para captar atencdo publica e influenciar, ainda que indiretamente, a
acdo politica.

A televis@o surge destacada como o meio com maior impacto. Esta
centralidade relaciona-se néo sé com o alcance massivo, mas também
com a percecdo de que os decisores politicos acompanham ativamente as
agendas medidticas. Como explicou um entrevistado: “Os politicos tam-
bém sdo consumidores de media, principalmente de televisdo. O poder po-
litico é muito sensivel aquilo que é o impacto da opinido publica” (I: 12).
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A aposta na cobertura medidtica passa, frequentemente, pelo recur-
so a narrativas individuais que conferem contexto s reivindicacdes. Uma
entrevistada descreve que “tem muito mais impacto o jornalista falar dire-
tamente com a pessoa e ela dizer a sua situacéo especifica (...) do que so-
mente a associacdo falar desses problemas ou enumerd-los” (I: 4). Outro
foi ainda mais direto: “Pomos a boca no trombone, com situacées concre-
tas, levar alguém & televiséo a dizer que o medicamento estd esgotado.
Isto é o que lhes chama mais a atencao” (I: 12).

Esta énfase na narrativa pessoal confirma o potencial de mobilizagé@o
identificado por Orgad (2012), mas também expde dilemas, como o risco
de simplificacé@o, a dependéncia do sensacionalismo medidtico e a ten-
s@o entre o caso individual e a transformag@o politica estrutural.

Assim, esta dependéncia da l6gica noticiosa, comporta riscos que
também sdo identificados por vérios inquiridos. Uma das entrevistadas re-
fere atendéncia dos media para privilegiar conteddos negativos ou de de-
nuncia: “Se for algo que seja mais de ataque ao Governo, ai j& pega, |4
sai(...). Se lancarmos uma noticia & lista de espera, vai aparecer em todos
os jornais. A lista de espera foi reduzida ou houve uma acdo positiva na
sociedade, j@ ndo é noticia” (I: 10).

Para outro entrevistado, a cobertura medidtica das causas em satde
é variavel e estd dependente de varios fatores:

Umas vezes tém porque interessa & indUstria, outras vezes t8m porque sdo disrup-
toras, como é o caso agora dos medicamentos da obesidade. Porque rompem
com os stocks das farmdcias, levam & revolta das pessoas e, portanto, criam um
ambiente para isso (I: 6).

A consequéncia é uma visibilidade enviesada, que contribui para reforcar
estereétipos de crise, deixando menos espaco para iniciativas positivas ou
estruturais. Como refere uma entrevistada:

Nunca vi nenhuma noticia que desse a conhecer o trabalho que as associacdes
fazem, quantas pessoas ajudam, até do ponto de vista social. E a sadde ndo é s6
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financiamento de medicamentos, nem de dispositivos médicos, hd muito na sau-
de para além destes temas (I: 11).

Hé& quem defenda que esta cobertura, quando acontece, “quando de re-
pente acordam para a realidade do doente” (I: 2), é muito importante. No
entanto, “ndo é facil captar a atencdo da comunicacao social, pois a 16gi-
ca esté muito vocacionada para a Ultima noticia, para a noticia mais im-
pactante. Muitas vezes as nossas noticias ndo sdo boas noticias, ndo sdo
impactantes, as vezes até sdo tristes, outras vezes sd@o chatas, e isso ndo
vende” (I: 2).

Ainda assim, a comunicacdo social é vista como uma ferramenta
inevitavel, até como uma aliada para a advocacia em satde, mesmo que
exigente, sublinhando-se a necessidade de insisténcia, persisténcia e
disponibilidade.

Embora os media tradicionais mantenham centralidade, as redes sociais
online sdo apontadas como ferramentas incontorndveis para o trabalho de
advocacia. A sua capacidade de alcance e de segmentacdo permite as
organizacdes chegar a publicos diversificados, mesmo que de forma menos
massiva: “E completamente diferente o alcance que nés femos nas nossas

redes do que aquele que tem uma televisGo ou uma radio” (I: 10).

No entanto, a desinformacao e a falta de literacia medidtica surgem
como desafios relevantes: “O problema é que as pessoas depois néo con-
seguem distinguir o que é que é bom e o que é mau (...). O algoritmo
pode dar-me vdrias pdginas que ndo sdo crediveis” (I: 10).

O uso intensivo das plataformas digitais € assumido por muitos in-
quiridos - “usamos as redes sociais para tudo” (I: 13) —, mas a efic4cia
depende de adaptar as mensagens ao perfil de cada plataforma: “O po-
blico do LinkedIn ndo é o mesmo do Twitter ou do Instagram. Criam
co-nhecimento em vdrias faixas da nossa sociedade (...) e é preciso
saber aproveitar as suas potencialidades” (I: 7).

A ética na comunicacdo digital também emerge como preocupacéo,
nomeadamente no uso de imagens sensiveis: “Sou pouco defensora da
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utilizacéo de imagens de criancas com cancro para conseguir objetivos,
mesmo que os objetivos sejam altruistas ou em beneficio das préprias cri-
ancas” (I: 2).

Na mesma linha, sobre o risco de instrumentalizar o sofrimento, ou-
tro entrevistado realca: “Por muito que nos custe, a Matilde, ou as Matil-
des, ndo vao ter uma vida feliz, nem sequer vao ter vida, muitas delas.
Porque sdo doencas extraordinariamente pesadas e que deixam sequelas
para a vida. Na realidade, parece que estamos a ajudar, mas néo esta-
mos” (I: 13).

Tal posicionamento dialoga com debates sobre comunicacéo res-
ponsével em satde. Como defende Orgad (2012), o storytelling na satde
deve ser planeado de forma critica, reconhecendo simultaneamente o seu
poder comunicativo e os riscos associados. Para a autora, o desafio con-
siste em mobilizar narrativas pessoais, sem perder de vista as dimensdes
estruturais e coletivas dos problemas de sadde.

Apesar da utilidade das redes sociais online para acelerar a mobiliza-
céo, por exemplo, na recolha de assinaturas para peticdes, uma entrevis-
tada reforca que elas devem funcionar como complemento e néo
substituto de contacto direto: “J&4 acreditei mais nas redes sociais online.
Hoje acredito muito mais nas relacdes pessoais” (I: 11).

A percecao dos entrevistados sobre o impacto das plataformas digi-
tais é ambivalente. Por um lado, estas s@o reconhecidas como uma “fer-
ramenta poderosissima” (I: 10) e capazes de gerar alcance significativo,
especialmente quando ha envolvimento de figuras publicas. Por outro,
hda consciéncia de que a atencdo se concentra mais facilmente em narra-
tivas individuais do que em mensagens institucionais: “As pessoas se-
guem muito mais facilmente uma pessoa do que uma pégina de uma
instituicao” (I: 10).

Este facto pode potenciar a visibilidade, mas também comporta ris-
cos, uma vez que a experiéncia individual pode ndo ser representativa:
“Na experiéncia daquela pessoa pode estar alguma coisa que néo se
adequa a outras (...) ndo pode ser generalizada” (I: 10).
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Uma das entrevistadas admitiv ainda dificuldades em estimular a
participacdo online: “Com o nosso conhecimento, apenas como partici-
pantes e voluntdrios, ndo é suficiente para levar as pessoas a participar”
(I: 4). Tal lacuna aponta para a necessidade de investimento em compe-
téncias de mobilizacéo digital, articulando comunicacéo e envolvimento
civico.

Apesar destas reservas, o papel das redes na visibilidade de campa-
nhas é reiterado: “Sem as redes sociais, seria muito dificil” (I: 5). Contudo,
ha alertas para o facto de que as causas com maior sucesso online ten-
dem a ser as mais emotivas e, por vezes, as mais problemdticas: “Infeliz-
mente, as causas que tém tido algum sucesso nas redes sociais, sGo as
mais perigosas. Sdo aquelas que puxam & emocédo e conduzem ao dispa-
rate” (I: 13).

Apesar da relevéincia da comunicacéo social e das redes sociais onli-
ne, os entrevistados reconhecem que a relacdo com os decisores politicos
requer também estratégias direcionadas e presenciais. Como explicou
um inquirido: “Com os politicos é muito mais one fo one. E preciso pedir
reunides, estar presente em eventos, acompanhar de perto” (I: 13). Este
contacto direto complementa o impacto medidtico, funcionando como
espaco para negociacdo e esclarecimento.

A perspetiva de Wolton (2016) sobre comunicacéo como negocia-
c@o, oferece um enquadramento relevante neste contexto. As organiza-
coes de pessoas com doenca enfrentam o desafio de comunicar em
ambientes marcados pela diversidade de experiéncias, desigualdades de
acesso e multiplas vozes. Para este autor, comunicar néo é apenas infor-
mar sobre direitos ou politicas, mas também criar espacos de escuta e
empatia.

Ainda que exigente em termos de tempo e recursos, o investimento
em relacées pessoais é descrito por alguns como mais produtivo a longo
prazo. Esta valorizacdo do face-to-face demonstra que a comunicacéo
estratégica ndo se esgota na visibilidade medidtica, mas depende tam-
bém de redes, aliancas e confianca interpessoal: “Comunicar significa
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Quadro 3 Quadro-resumo de processos comunicativos para a advocacia em saude

Canal Vantagens Riscos/Limitagdes Estratégias recomendadas
Comunicagao Social Grande alcance; Dependéncia da logica Cultivar relagdes com
legitimidade; influéncia de noticiabilidade; foco  |jornalistas; fornecer
indireta sobre decisores no negativo narrativas pessoais
com dados de suporte
Redes sociais online Alcance segmentado; Risco de desinformagdo; |Adaptar mensagens por
mobilizagao rapida; personalizacédo plataforma; garantir
interagado direta com excessiva; desigualdade |verificagéo; evitar
publicos de alcance exploragdo do sofrimento
Contacto direto com Personalizacéo; Acesso restrito; requer Preparar argumentos claros;
decisores possibilidade de negociagao;|persisténcia e rede de combinar testemunhos
construgdo de confianca contactos e dados; articular com
visibilidade mediatica
Eventos publicos Visibilidade; reforgo de rede; |Alcance limitado; exigem |Planear com antecedéncia;
apoio formal a causas logistica e recursos articular com cobertura
mediatica e digital
Comunicagao interpares |Troca de conhecimento; Alcance restrito; depende |Integrar em campanhas
credibilidade; fortalecimento |de confianga prévia amplas; promover sinergias
coletivo entre organizagdes
e parceiros

confrontar-se com a alteridade, sair da tecnologia para reencontrar o hu-
mano e a sociedade, e negociar” (Wolton, 2016: 16).

Outro eixo identificado por alguns entrevistados é a importancia dos
eventos pUblicos e da comunicacédo interpares. Estes momentos permitem re-
forcar aliancas, dar visibilidade as causas e gerir apoios formais: “Um evento
pUblico pode também servir para firmar um apoio publico a uma causa” (:
11). Do mesmo modo, a comunicacdo entre associacdes, profissionais e
parceiros ¢ vista como fonte de credibilidade e de fortalecimento coletivo.

No entanto, a sua eficdcia de comunicacdo e disseminacéo de men-
sagens junto da opinido publica é reconhecida como limitada face ao al-
cance massivo dos media ou das redes sociais online, funcionando mais
como mecanismos de reforco e de consolidacao.

Em sintese, os dados recolhidos mostram que néo existe um Unico
canal de comunicacéo privilegiado, mas antes uma combinacéo de pro-
cessos, cada um sujeito a constrangimentos especificos.

Para facilitar a leitura e destacar os aspetos mais relevantes para a
pratica das organizacdées de pessoas com doenca, apresenta-se um
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guadro-resumo (quadro 3) que sistematiza os principais canais de comunica-
cGo identificados pelos entrevistados, as suas vantagens, riscos/limitacdes e
estratégias recomendadas.

Impacto percebido da advocacia em saide

No decorrer das entrevistas, alguns inquiridos relataram exemplos con-
cretos de acdes de advocacia em Portugal, que ilustram diferentes estraté-
gias de mobilizacdo cidada, pressdo politica e inovacdo na drea da
satde.

Estes casos mostram como organizagdes de pessoas com doenca e
cuidadores, conseguiram colocar temas na agenda piblica e obter mu-
dancas, ainda que nem sempre completas, nas politicas sociais e de
satde.

O primeiro exemplo refere-se ao processo de criacé@o do Estatuto do
Cuidador Informal. A sua origem remonta a 2016, quando um grupo de
cuidadores, que se tinha conhecido em redes sociais online, se juntaram
num encontro em Lisboa sobre “cuidar nas deméncias”. Desse encontro
saiu a ideia de se redigir uma peticdo para a defesa dos direitos dos cuida-
dores de pessoas com deméncia.

Com o tempo, o movimento alargou-se a cuidadores de outras dreas
e resultou na criacéo da Associacdo Nacional de Cuidadores Informais
(ANCI), em 2018. A associacdo assumiu a linha da frente no esforgo de co-
locar o tema na agenda publica e politica. Até entdo, embora a necessida-
de de apoio aos cuidadores |G tivesse sido inscrita na Lei de Bases da Sadde,
permanecia com “uma certa invisibilidade e muito dirigida aquilo que é fei-
to pelos cuidadores informais” (I: 4) e ndo a medidas de apoio efetivas,
conforme explica uma das inquiridas. A peticdo funcionou, assim, como
catalisador de um processo de reconhecimento politico e social.

Nao obstante o consenso em torno da importdncia de apoiar os
cuidadores, ndo era evidente que houvesse concordéncia sobre a necessida-
de de criar um Estatuto especifico, com direitos e apoios dedicados. As
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estratégias utilizadas pela ANCI foram multiplas: reunides com partidos poli-
ticos, audicdes com diferentes comissdes parlamentares, organizacéo de we-
binares com atores politicos, para os fazer debater o Estatuto, e uma
proximidade cultivada junto do Presidente da Republica, “porque sentimos
que havia abertura para abracar a necessidade” (I: 4), explica a entrevistada.

Assim, através da presséo continuada e da criacdo de espacos de de-
bate multipartidario, foi possivel alcancar a aprovacédo do Estatuto, em
2019. Contudo, o processo permanece em aberto, jd que a sua imple-
mentacdo enfrenta dificuldades significativas. O caso evidencia como a
advocacia pode emergir de mobilizacées cidadas aparentemente frégeis,
mas com capacidade de criar ressonéncia politica.

Outro exemplo referido remete para a trajetéria histérica da Socie-
dade Portuguesa de Esclerose Mltipla (SPEM). Fundada hé cerca de 40
anos, a associacdo surgiu num contexto de enorme desconhecimento so-
bre a doenca e a auséncia de meios diagnésticos. Perante esta invisibili-
dade clinica e social, a associacdo desempenhou um papel central em
estimular a investigacdo e pressionar para a aquisicdo de meios tecnolé-
gicos avancados, como as primeiras mdquinas de ressonéincia magnética
em Portugal.

Este caso mostra como a advocacia pode assumir uma dimenséo
de longo prazo, marcada pela persisténcia, pela articulacdo com a co-
munidade cientifica e pela capacidade de transformar o modo como a
doenca é percebida, diagnosticada e investigada. A SPEM néo apenas
ofereceu suporte as pessoas com esclerose multipla, mas também con-
tribuiu para a institucionalizacéo de uma drea de investigacdo e prdtica
médica no pafs.

Um terceiro exemplo mencionado, refere-se ao movimento pelo reem-
bolso direto das tiras de teste de glicemia em farmdcias, conduzido por asso-
ciacdes ligadas & diabetes. Antigamente, as tiras eram comparticipadas
posteriormente, mediante pedido as Administracées Regionais de Salde, e o
processo variava consoante a regido do pais, gerando desigualdades e difi-
culdades prdticas.
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Aestratégia de advocacia incluiu um percurso de reunides com todos
os grupos parlamentares, resultando numa mocgéo quase unénime que
permitiu a inclusdo do tema no Orcamento de Estado e a definicdo da
comparticipacdo com a Portaria n.° 35/2016, de 1 de margo. A medida
veio permitir a comparticipacdo direta das tiras nas farmécias, simplifi-
cando o acesso e garantindo maior equidade.

Discussé@o

Os resultados deste estudo confirmam vdrios pontos salientados na litera-
tura internacional. Em primeiro lugar, a advocacia em satde, em Portu-
gal, apresenta-se como um campo em desenvolvimento, onde coexistem
préticas consolidadas de mobilizacdo comunitdria e fragilidades estrutu-
rais que limitam a eficacia politica.

A nivel conceptual, os entrevistados alinham-se com as definicoes
propostas por autores como Lewis e Lewis (2015) ou Schiavo (2014), en-
tendendo a advocacia como um processo comunicativo estratégico para
influenciar politicas. Contudo, no nosso pais, o uso do termo ainda care-
ce de legitimacéo institucional e académica, o que contribui para a sua
relativa invisibilidade.

O papel das organizacdes de pessoas com doenca revela-se central,
confirmando a ideia de que a advocacia em satde é impulsionada por
atores com experiéncia vivida e conhecimento pratico da doenga. A sua
atuacdo vai além da representacdo politica, englobando fun¢des de ca-
pacitacdo, apoio entre pares e colaboracdo cientifica, dimensées tam-
bém destacadas por Sienkiewicz & Lingen (2017).

Tal como Walker (2014) observa para os Estados Unidos da América,
também em Portugal se verifica uma crescente profissionalizaggo das or-
ganizagdes de pessoas com doenca, sobretudo daquelas com maior di-
mens@o institucional. Estas recorrem a profissionais especializados em
comunicacdo, juristas e investigadores, procurando sustentar as suas
campanhas com argumentos técnicos e narrativas publicas mais eficazes.
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Todavia, muitas organizacées de menor escala, continuam a assentar,
maioritariamente, no trabalho voluntdrio, o que gera desigualdades de
capacidade, de acesso a recursos e, consequentemente, de influéncia no
espaco publico e politico.

A comunicacdo estratégica emerge como pilar fundamental da ad-
vocacia, em consondncia com Lewis e Lewis (2015). No entanto, as fragi-
lidades identificadas - auséncia de recursos especializados, dificuldade
em manter visibilidade medidtica - indicam a necessidade de reforcar
competéncias nesta drea. O uso eficaz dos media e do 16bi mostrou-se
determinante nos casos de sucesso relatados, corroborando estudos de
Gen e Wright (2020) sobre a influéncia da opini@o publica nos decisores
politicos.

Os entrevistados sublinham a importéncia de articular testemunhos
individuais com dados objetivos, reconhecendo o valor da experiéncia vi-
vida como recurso de mobilizacéo, mas também a necessidade de tradu-
zir essa experiéncia em argumentos capazes de dialogar com decisores
politicos e profissionais de sadde. Este equilibrio entre o vivido e o técni-
co-cientifico surge como uma marca distinta da advocacia em satde.

Os dados sugerem que a eficdcia da comunicacéo para a advocacia
em satde depende de trés fatores principais:

1 Abordagem multicanal - combinar comunicacao social, platafor-
mas digitais, contacto direto com decisores e eventos presenciais,
criando um ecossistema comunicacional coerente e mutuamente
reforcador.

2. Narrativa e enquadramento - utilizar histérias pessoais como recurso
de humanizacéo, mas articuladas com dados e enquadramentos
factuais, evitando a instrumentalizacdo do sofrimento.

3. Gestao de relacées medidticas - compreender a l6gica e as agendas
dos media, estabelecendo parcerias estratégicas que permitam visi-
bilidade, sem comprometer os principios e objetivos da organizacéo.
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Do ponto de vista estrutural, a investigac@o evidencia um desfasamento
entre o reconhecimento formal da participacéo cidadé e a sua eficdcia
prética. Este resultado converge com andlises internacionais (Halvorsen,
etal., 2020), que destacam a necessidade de criar mecanismos de parti-
cipacdo genuina, evitando a mera “participacdo simbdlica” descrita por
Arnstein (1969).

Em sintese, a advocacia em satde em Portugal enfrenta trés grandes
desafios:

1. Consolidar legitimidade institucional e académica, afirmando-se
como prdtica reconhecida no debate publico.

2. Reforcar capacidades organizacionais, incluindo recursos financeiros,
formac@o em comunicacéo e construcdo de redes colaborativas.

3. Superar barreiras politicas e culturais, promovendo uma participa-
cGo cidada mais efetiva e consequente.

Apesar destes desafios, o estudo confirma que a advocacia tem potencial
para produzir mudancas sociais e politicas significativas, contribuindo
para a democratizacdo da governacdo em satde e para a valorizacdo da
experiéncia vivida como conhecimento legitimo.

Em termos prdticos, recomenda-se que as organizacdes de pessoas
com doenca:

— Invistam em formacéao especializada em comunicacéo digital e rela-
¢coes com os media.

— Desenvolvam mensagens-chave adaptéveis a diferentes canais e
publicos.

—  Estabelecam redes de apoio com jornalistas, influenciadores, deci-
sores e todas as partes interessadas na causa.

— Diversifiquem o portefélio de narrativas, equilibrando contetdos de
denUncia e de valorizagGo positiva.
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—  Promovam uma cultura organizacional que privilegie a ética, a litera-

cia em saude e a literacia medidtica.

CONCLUSOES

A advocacia em salde, enquanto prdtica estratégica de mobilizacdo soci-
al e influéncia politica, representa um campo em crescimento em Portu-
gal, ainda que marcado por ambiguidades conceptuais e fragilidades
institucionais que condicionam a sua consolidagdo. O estudo realizado
permite evidenciar vérias conclusdes centrais.

Em primeiro lugar, destaca-se a relevéncia conceptual e prética da
advocacia em salde, entendida pelos atores entrevistados como um pro-
cesso de defesa de direitos, de capacitacé@o cidada e de transformacao
social, em consonéncia com as definicdes internacionais. Neste quadro,
o patients” advocacy assume um lugar particular, protagonizado pelas
préprias pessoas com doenca, familiares e cuidadores, bem como pelas
suas organizacdes representativas, cuja legitimidade decorre da expe-
riéncia vivida.

Em segundo lugar, importa sublinhar o papel das organizagdes de
pessoas com doencga, que desempenham funcées multifacetadas, desde
a representagdo politica até ao apoio entre pares e & colaboracdo em
projetos de investigacdo. Apesar da sua relevéncia crescente, estas enti-
dades enfrentam barreiras estruturais significativas, entre as quais se des-
tacam a escassez de recursos e a auséncia de um reconhecimento politico
consistente.

Outro aspeto central prende-se com a comunicacdo estratégica, que
emerge como eixo estruturante da prética de advocacia. Esta é reconheci-
da como motor fundamental para a insercdo de causas na agenda me-
didtica e politica, assumindo-se como condicdo indispensavel para a
eficacia da mobilizacdo. Ferramentas como o exercicio do 16bi e a utiliza-
céo dos media, revelaram-se especialmente eficazes na sensibilizacdo de
decisores e na mobilizagdo da opinido publica.
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Nao obstante estes avancos, persistem desafios relevantes. O desfa-
samento entre a participacéo formal e a participacao efetiva limita o grau
de influéncia das organizacdes de pessoas com doenca nos processos po-
liticos, evidenciando a necessidade de fortalecer competéncias em comu-
nicacdo estratégica e de instituir mecanismos formais de didlogo continuo
e consequente com as entidades pUblicas.

Por fim, este estudo oferece contributos significativos para o conheci-
mento, ao sistematizar, pela primeira vez, no contexto portugués, o
conceito e a prética da advocacia em sadde, articulando a literatura inter-
nacional com dados empiricos recolhidos localmente. Ao enfatizar a
dimensdo comunicativa, permite compreender de forma mais aprofunda-
da, como os processos de mobilizacéo social se podem traduzir em poder
politico, consolidando-se como um recurso analitico e pratico para a re-
flexdo e o fortalecimento das organizacées da sociedade civil no dominio
da sadde.

Implicacées préticas e politicas

Os resultados desta investigacdo evidenciam a necessidade de reforcar a
formacdo em comunicacdo estratégica e |6bi para dirigentes asso-
ciativos, de modo a ampliar a sua capacidade de influéncia. Torna-se,
igualmente, fundamental, estabelecer mecanismos institucionais que ga-
rantam a participacdo genuina das organizagdes de pessoas com doenca
nos processos de decisdo, evitando que esta se limite a um exercicio me-
ramente formal ou simbélico.

Para além disso, importa promover redes de colaborac@o interasso-
ciativa, tanto a nivel nacional como transnacional, de forma a aumentara
capacidade de intervencéo e a partilha de recursos.

Finalmente, a valorizacdo do conhecimento experiencial das pesso-
as com doenga deve ser assumida como uma forma legitima de evidéncia
na formulacdo de politicas de sadde, complementando a investigacdo
cientifica.
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Sugestées para investigacées futuras

Este estudo abre caminho a novas linhas de investigacdo que permitam
aprofundar o conhecimento sobre a advocacia em sadde em Portugal e
no contexto europeu. Seriam pertinentes andlises comparativas entre dife-
rentes paises, capazes de identificar boas préticas transferiveis e de con-
textualizar os avancos nacionais no quadro europeu.

De igual modo, estudos quantitativos poderiam avaliar de forma
mais sistemética o impacto da advocacia em resultados concretos de sau-
de publica, permitindo relacionar prdticas de participacdo com indicado-
res de equidade e qualidade de vida.

Outra érea promissora diz respeito a investigacéo do papel dos media
digitais e das campanhas online, explorando o fenémeno do clicktivismo em
satde e o seu potencial de mobilizacdo para além do ativismo tradicional.
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