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Resumo

Sdo cinco as organizacdes sem fins lucrativos que apoiam doentes com fibromialgia:
Associacdo Nacional contra a Fibromialgia e a Sindrome de Fadiga Cronica (Myos),
Associacdo Portuguesa de Jovens com Fibromialgia (APJOF), Associagdo de Barcelense
de Fibromialgia e doencas crénicas (Fibro), Unido Doentes Fibromialgicos de Viseu e a
Associacdo de doentes com Fibromialgia e Fadiga Crénica (ADFC). Todas tém na sua
missao, aumentar o conhecimento sobre a patologia e contribuir assim para melhorar a

literacia em salde.

O presente trabalho, é uma dissertacdo de mestrado que se centra na relacdo das
associages com os 6rgaos de comunicacao social, maioritariamente os jornais impressos.
Partindo da ideia que se veio revelar vélida, de que a fibromialgia é uma doenga pouco
reconhecida e com apoios insuficientes, apresenta-se uma analise que justifica como a
falta de comunicacdo sobre a patologia pode comprometer o seu reconhecimento. O
estudo é realizado tendo em consideracdo as noticias publicadas sobre o tema da
fibromialgia e os comunicados de imprensa enviados pelas associacfes de doentes entre
0 ano de 2019 e 2020. Na primeira parte a atencdo emerge sobre a doenga da fibromialgia,
o0 conceito de relacGes publicas, terceiro setor e comunicacdo para a satde. Na segunda
parte, a partir de uma metodologia qualitativa, realizou-se a analise das noticias e

comunicados de imprensa, permitindo o desenvolvimento do presente trabalho.

Palavras-chave: comunicacdo para a saude, fibromialgia, relagdes publicas, associacfes

de doentes, terceiro setor, meios de comunicacao, literacia em satde



Abstract

In Portugal, there are five non-profit organizations that support patients with
Fibromyalgia: National Association against Fibromyalgia and Chronic Fatigue Syndrome
(Myos), Portuguese Association of Young People with Fibromyalgia (APJOF),
Barcelense Association of Fibromyalgia and Chronic Diseases (Fibro), Fibromyalgia
Patients Union of Viseu and the Association of Fibromyalgia Patients and Chronic
Fatigue (ADFC).

All have the mission of increasing knowledge about the pathology and thus contributing

to improve health literacy.

This work, is a master thesis that focuses on the relationship of associations with the
media, mainly printed newspapers. Based on the idea that proved to be valid, that
Fibromyalgia is a disease little recognized and with insufficient support, an analysis is
presented that justifies how the lack of communication about the pathology can

compromise its recognition.

The study is carried out considering the news published about Fibromyalgia and the press

releases sent by patient organizations between 2019 and 2020.

In the first part, attention is focused on the Fibromyalgia disease, the concept of public
relations, the third sector and communication for health. In the second part, based on a
qualitative methodology, the analysis of news and press releases was carried out, allowing

the development of this work.

Keywords: communication for health, Fibromyalgia, public relations, patient

associations, third sector, media, health literacy
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Introducao

A pertinéncia da escolha do tema da presente dissertacdo esta relacionada com diversos
propositos. Primeiro, a comunicagdo para a salde € uma area que me tem despertado
bastante interesse. Segundo, o tema central debruca-se sobre uma patologia desvalorizada
e desconhecida pela populacdo em geral: a fibromialgia. Terceiro, as associacdes de
doentes € um tema que precisa de especial aten¢do dado que 0s apoios sdo muitas vezes
insuficientes. Por ultimo, pretende-se que este trabalho possa ser um contributo para 0s
estudos sobre a doenca da fibromialgia e a comunicacdo que as associacfes de doentes

realizam com as partes interessadas.

A fibromialgia é denominada doenca reumatica desde 1922 (Sociedade Portuguesa de
Reumatologia, s.d.). Ainda assim, ndo tem sido objeto de muitos estudos no campo da

comunicacdo para a saude.

Esta patologia é mais frequente nas mulheres com idades compreendidas entre os 20 e 0s
50 anos, ainda assim, os dados sobre a mesma ndo sdo concretos, uma vez que, ha
pacientes que ndo conseguem realizar um diagndstico correto e ndo recebem o tratamento

necessario para controlar os sintomas (Price et al., 2014).

Tanto os tratamentos farmacoldgicos como ndo farmacoldgicos, sdo uma mais-valia para
melhorar a qualidade de vida do doente (Ahmad, 2014). Durante esta dissertacao,
pretende-se dar a conhecer melhor esta patologia que cria tantas interrogacfes na

populacdo, em geral, e nos profissionais de salde.

Face a todas as duvidas que existem sobre a doenca, € essencial ter organizacdes dispostas
a comunicar sobre a mesma, para desta forma aumentar o conhecimento da populagéo

sobre a fibromialgia. Sdo exemplos, as Associacdes de doentes.

Em Portugal, ha cinco associa¢des que apoiam doentes com fibromialgia, ainda assim,

ndo parece ser suficiente, uma vez que a doencga continua a sofrer algum estigma.

Um dos objetivos desta dissertacdo sera avaliar a relacdo que as Associacdes de doentes
tém com os Orgédos de comunicacgéo social, e de que modo a mesma influencia no pouco

conhecimento que ha sobre a patologia em Portugal.

Colocando-me no papel de um profissional de Relagdes Publicas (RP), o intuito sera
perceber como é que as mensagens estao a ser trabalhadas pelas organizag6es do terceiro

setor, para posteriormente serem divulgadas nos 6rgdos de comunicagéo social, focando
1



0S meios impressos, entre 0 periodo de 2019 e 2020. As organizacdes do terceiro setor ou
organizacOes sem fins lucrativos, ttm como principal preocupacdo os interesses do
publico (Quintéo, 2004).

As RP sdo um conceito dificil de esclarecer pelas muitas defini¢cGes que Ihe séo atribuidos
(Public Relations Society of America, s.d.).

Neste trabalho, a prioridade serd focar as RP como um processo estratégico de
comunicacdo que tém como finalidade construir relagdes mutuamente benéficas entre as

organizacg0es e o publico.

Quando abordamos as relacbes mutuamente benéficas, é essencial compreender a sua
importancia, uma vez que poderdo contribuir para criar a confianga e a compreensao
necessaria para atingir a visao e a missao de determinada organizacao (Public Relations

and Communication Association (PRCA, s.d.).

As RP estdo desde sempre associadas aos 6rgdos de comunicacdo social, e por esse
motivo, a relacdo com os Media é uma das areas mais valorizadas (Tench & Yomans,
2006). A populacdo continua a priorizar 0os 6rgdos de comunicacdo para receber
informacdo pertinente e veridica, por esse motivo a producao de contetdo realizada pelos
profissionais de RP continua a ser para e com 0s meios de comunicacdo (Wilcox,
Cameron & Xifra, 2014).

Sendo a area tematica da presente dissertacdo, a comunicacao para a salde, percebemos
facilmente a importancia de criar relagdes benéficas com os media para comunicar sobre
salde. As RP utilizam os canais de comunicacao e as mensagens que continuam a ser 0s
responsaveis por alcancar os grupos pretendidos, dependendo da organizacdo (Schiavo,
2014).

Face aos fatores ja referidos, a presente dissertacdo foca para além da comunicacdo para
a salde, a fungdo das RP - “Relagdes com os Media” - em especial no d&mbito das

associagOes de doentes.

As RP na &rea da salde apresentam objetivos, estratégias e taticas comuns a funcgéo de
um profissional de RP na maioria das organizagdes. Os profissionais de RP criam relagdes
fortes com diversos colaboradores da area da saude, para exercerem o papel de porta-voz

de mensagens importantes (Broom & Sha, 2013).



Muitos dos investigadores que se debrugcam sobre a comunicagdo para a saude,
preocupam-se fundamentalmente com a forma como os érgdos de comunicagdo social
podem ajudar a moldar a nossa compreenséo relacionada com questdes especificas sobre
salde e desta forma levar a mudanga de comportamentos (Wrigh, Sparks & O’Hair
2013).

E através da comunicacdo para a salde, contando com o contributo dos 6rgdos de
comunicacdo social, que somos expostos a informacéo sobre salide, com 0 objetivo de
encorajar comportamentos saudaveis, alertar para a consciéncia da populagdo, alterar
atitudes e mais importante, motivar as pessoas a adotarem 0s comportamentos

recomendados (Thomas, 2005).

Torna-se assim importante, estudar a relagdo que existe entre as associa¢des de doentes
com fibromialgia e os 6rgdos de comunicacgdo social, numa altura em que se comeca a
verificar um esforgo por parte destas organizacdes, de destacarem a sua funcédo social e
dar voz aos doentes. Deste modo, consideramos este tema atual, dado que que procura
estudar uma doenca com diagnosticos cada vez mais frequentes e, em simultaneo,
estigmatizada. Analisando a relagdo que as associa¢@es de doentes tém com os 6rgaos de
comunicacdo social, percebe-se de que forma esse contacto beneficia e contribui para que
a patologia seja mais valorizada. Por outro lado, apesar de cada vez mais existirem
associacOes que ddo voz aos doentes, a grande parte ndo inclui profissionais de RP.
Também por esta razdo, este trabalho poderd ser um contributo para o estudo da
disciplina, inserida na area tematica da comunicacdo para a saude, sendo possivel
compilar informacéo para investigacdes futuras. Um profissional de RP, dentro de uma
associacao que apoia doentes com fibromialgia, conseguira alterar mensagens para serem
divulgadas nos 6rgdos de comunicacédo social e consequentemente, ajudar na divulgacao

da doenca.

Tendo como pergunta de partida, como se processa a relagao das associa¢fes de doentes
com a comunicacao social, ndo se descurarg, contudo, como a fibromialgia é apresentada
e representada pelos meios de comunicagdo impressos. A investigacdo recorrera para a
recolha de dados, a analise documental e a analise categorial temética para uma analise e

interpretacdo dos mesmos.

A escolha de uma metodologia qualitativa surgiu porque a mesma permite o investigador,

estudar em profundidade o assunto em causa. No sentido de responder a questdo de



partida, este trabalho serd dividido em duas partes: revisdo da literatura e investigacdo

empirica.
A primeira parte é composta por dois capitulos:

No primeiro capitulo, estd presente um enguadramento sobre as organizacbes da
sociedade civil, assim como da doenca da fibromialgia, desde o seu conceito, causas,
tratamento, diagndstico, as associagcBes, 0s momentos que contribuiram para o seu
reconhecimento, e ainda como a mesma influéncia na qualidade de vida do paciente. Ao
realizar-se a leitura do primeiro capitulo, espera-se que haja uma melhor compreensao
sobre a fibromialgia, assim como, perceber qual o percurso que tem sido realizado em
Portugal, para torna-la uma doenca valorizada. No segundo capitulo, iremos debrucar-
nos sobre as RP. Refletindo sobre algumas defini¢des e autores como: Harlow, Grunig,
Hunt, Trench, Yeomans, Cutlip, Center, Lesley, Broom, Eir6-Gomes, entre outros. Para além
de analisarmos a evolucdo que o conceito tem sofrido, sera dada énfase as areas de
atuacdo das RP, dando especial destaque a “Relacdo com os Media”. No seguimento
deste, referimos ainda como as RP trabalham nas organizagbes do terceiro setor,
destacando a sua funcdo estratégica. O segundo capitulo, descreve também o conceito da
comunicacdo para a saude e 0os modelos que ajudam a criar um plano de comunicacdo em
salde. Por fim, explora a comunicacgdo nas associac@es de doentes e a literacia em salde,

onde descrevemos a importancia de ambos para a tomada de decises que afetam a satde.
A segunda parte é composta por mais trés capitulos:

No terceiro capitulo, apresentamos o desenho da investigacdo. Comegcamos por explicar
0 processo da investigacdo em etapas, assim como a metodologia escolhida. Expomos a
pergunta de partida, bem como os objetivos de pesquisa e 0s métodos de recolha de dados.
O quarto capitulo, apresenta os resultados através de graficos para facilitar a
interpretacdo. A discussdo dos mesmos, é realizada no quinto capitulo. Por fim, no sexto
e Ultimo capitulo, é apresentada a conclusdo, onde é feito o registo de todas as notas

conclusivas do presente trabalho.



Capitulo I: Organizacdes da Sociedade Civil
1.1 Caracterizacao do terceiro setor

Foi ha mais de um milénio que surgiu o setor da sociedade civil, quando os primeiros
monarcas e os lideres da Igreja Catolica criaram e apoiaram uma serie de instituicoes de

caridade (Franco, Sokolowski, Hairel & Salomon, 2007).

“Sociedade Civil” € um conceito que, na pratica € utilizado como sinénimo de “Terceiro
Setor” (Eir6-Gomes, 2017). Segundo Quintdo (2004), Terceiro Setor, € um termo cada
vez mais utilizado em diferentes abordagens e “encontra-se dentro de uma problematica
tedrica das ciéncias sociais, e designa uma realidade social heterogénea e difusa, mas com
uma relevancia politica, econdmica, social e cultural cada vez mais reconhecidas.”

(Quintdo, 2004, p.2).

O termo “Terceiro Setor” surgiu, porque embora tenha origens antigas, foi invisivel
durante muito tempo e terd sido o terceiro setor a ser descoberto pelos meios de
comunicacdo social, pelo publico, em geral e pelos decisores politicos (Andrade e Franco,
2007).

Em Portugal, existe um conjunto alargado de conceitos que descrevem este tipo de
instituicGes, como: organizacdes ou instituicdes sem fins lucrativos; economia social e /
ou solidaria; organizacbes ndo governamentais; terceiro setor; terceiro sistema e

economia alternativa (Franco, 2005; Eir6-Gomes, 2017; Andrade & Franco, 2007).

Eir6-Gomes (2017), destaca ainda os seguintes termos: Economia de Interesse Geral;

Economia Popular e Economia Comunitaria.

O conceito mais recente utilizado em Portugal ¢ “setor das organizagdes da sociedade
civil”, no entanto, todos 0s que ja referimos sdo possiveis de encontrar, embora tenham o

mesmo significado (Franco, 2005).

A pluralidade de defini¢Ges sobre o terceiro setor, € um contributo para a demora que se
verifica em declara-los como um setor, por isso, é importante definir e perceber com

clareza o significado do mesmo (Andrade & Franco, 2007).
Segundo Quintdo (2004):

“O termo “Terceiro Setor” € utilizado para designar um conjunto de
organizagOes muito diversificadas entre si, que representam formas de

organizacdo de atividades de producdo e distribuicdo de bens e
5



prestacdo de servicos, distintas dos dois agentes econémicos
dominantes — os poderes publicos e as empresas privadas com fins

lucrativos- designados de forma simplificada por Estado e Mercado
(p.2).”

Andrade & Franco (2007), destacam a descricdo realizada por Rifkin sobre o Terceiro

Setor:

“As organizacdes do terceiro sector sdo as incubadoras de novas ideias
e fora onde se da voz as injusticas sociais. [...] Sao os lugares em que
0s pobres podem encontrar uma ajuda [...]. As organizagdes sem fins
lucrativos ajudam a preservar as tradicbes e abrem portas a novas
experiéncias intelectuais. O terceiro sector é onde muitas pessoas
aprendem a praticar a arte da participagdo democratica. E o lugar em
gue o companheirismo se procura e as amizades se criam. Proporciona
um espaco e tempo para a exploracdo da dimensdo espiritual.
Finalmente, o terceiro sector é onde as pessoas relaxam e brincam, e
onde experimentam os prazeres da vida e da natureza (Rifkin, 1996 in
Andrade & Franco, 2007, p.12).

A Sociedade divide-se em trés setores (Franco, Sokolowski, Hairel & Salomon, 2007).

e Governo (nacional, regional e local);
e Empresas privadas;
e O Terceiro Setor (conjunto de associacOes e entidades que ndo tenham fins

lucrativos e atuem para executar atividades de utilidade publica).

As sociedades privadas que ndo tenham como objetivo obter lucros, fazem também parte

do Terceiro Setor (Franco, Sokolowski, Hairel & Salomon, 2007).

Segundo Eir6-Gomes (2017) dentro dos trés setores referidos, a Sociedade Civil faz parte
do terceiro, é independente do Estado, das empresas, familias, igrejas e comunidades

tradicionais.

Sao inlmeras as organizagdes que prestam servigos que complementam 0s servigos
publicos, da qual a populacdo pode fazer parte e comunicar necessidades da comunidade
e perseguir interesses individuais e de grupo (Franco, Sokolowski, Hairel & Salomon,
2007).



A relevancia do Terceiro Setor justifica-se em diferentes perspetivas (Quintdo, 2004): do
ponto de vista economico (por produzir bens e servigos em inimeras areas da atividade
econdmica, e pelas organizacBes dinamizarem novas areas de atividade, novos produtos
e novos mercados); do emprego e da luta contra 0 desemprego (apresenta-se como um
setor empregador); da luta contra a excluséo social (criando novas respostas a satisfacdo
de necessidades sociais); do desenvolvimento local (criando respostas a problemas mais
amplos) (Quintéo, 2004).

1.2 A fibromialgia

A fibromialgia € uma doenca cronica caraterizada por dor musculo-esquelética
generalizada e difusa, com uma exagerada hipersensibilidade em multiplos pontos
predefinidos (tender points) (Lépez-Pousa et al., 2013). Esta, € denominada de doenca
reumatica desde 1992, altura em que a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) a
classificou dessa forma (Sociedade Portuguesa de Reumatologia, s.d.). E uma patologia
da area da reumatologia, uma vez que, envolve musculos, tenddes e ligamentos, no
entanto, ndo envolve as articulagcdes ou 6rgdos internos (Associacdo Nacional contra a

fibromialgia e sindrome de fadiga crénica (Myos), s.d.).

Quadro 1: Datas que marcam o reconhecimento da fibromialgia.

1990 O American College of Rheumatoloy reconheceu a fibromialgia como uma doenca
reumatica.

1992 A Organizacdo Mundial de Saude atribuiu o cddigo CID-10 M79.7 & fibromialgia.

2003 A fibromialgia foi reconhecida em Portugal, através da Circular Informativa no

27/DGCG de 03/06/2003.

2016 Foram aprovadas pela DGS as novas normas de diagndstico, através da Circular
Normativa no 017/2016 de 27/12/2016.

(Queiros et al., s.d).

Sabe-se que tanto os homens, mulheres ou criangas de todas as idades, etnias e estatutos,
sdo afetados pela doenca. Aproximadamente, a fibromialgia, afeta mundialmente, cerca
de 2% a 5% da populacdo adulta, sendo que 80% a 90% s&o mulheres com idades
compreendidas entre os 20 e os 50 anos. Ainda assim, idosos, criangas e adolescentes

podem também contrair a doenca (Myos, s.d.).



N&o sdo conhecidas as causas exatas da fibromialgia, contudo, isso ndo significa que os
sintomas ndo existam ou estdo relacionados com uma perturbagéo psicoldgica do doente.
A doenca pode sim, estar ligada a traumas fisicos e psicolégicos (Arthritis Research UK,
2016). A sensibilidade extrema a dor, pode estar relacionada com alteragdes dos
neurotransmissores e do processamento da dor, tanto a nivel do sistema nervoso periférico
como do sistema nervoso central, que conduz a situagbes de hipersensibilidade a
estimulos externos. O cérebro dos pacientes, interpreta os estimulos de forma distinta a
maioria das pessoas, isto porque, para estas, 0s estimulos ndo dolorosos sdo interpretados
como dor pelo cérebro dos individuos afetados pela doenca. O stress psicolégico
(preocupacdo, ansiedade) pode contribuir para 0 aumento da dor, uma vez que aumenta a

tensdo que é conduzida até aos musculos (Sociedade Portuguesa de Reumatologia, s.d.).

Habitualmente, para além da dor permanente, a doenga relaciona-se com uma grande
variedade de sintomas, entre os quais se destacam a fadiga persistente e cansagco matinal,
perturbacdes de sono (insénia, despertares noturnos frequentes e sonos néo reparadores),
rigidez generalizada e perda de capacidade funcional e alteraces de humor (falta de forca
e vontade para realizar as tarefas diarias, cansaco intenso e sensacdo de esgotamento
fisico), bem como problemas de cogni¢do, memoria e concentracao (Lépez-Pousa et al.,
2013). Para além de generalizada, a dor masculo-esquelética caracteriza-se como, pouco
definida, imprecisa, difusa e migratoria, podendo variar de intensidade. Pode
acompanhar-se de formigueiros, sensac¢ao de adormecimento, tremor, sudacgao e sensacéo
de rigidez de articulacBes e musculos. A dor agrava com o frio, com alteragdes do sono,
e em periodos de maior stress, preocupacGes ou angustia. Outras manifestacfes que
podem estar associadas a esta doenca sdo: intolerancia ao frio e/ou calor, sindrome colon
irritavel, enxaqueca ou cefaleia de tensdo, dores menstruais, disfuncdo da articulacao
temporo-mandibular, bexiga hiperativa e depressdo (Sociedade Portuguesa de

Reumatologia, s.d).

1.2.1 Diagnostico e tratamento

A fibromialgia € uma doenga muito dificil de diagnosticar, uma vez que, os sintomas
variam e podem ter outras causas associadas. Nos dias de hoje, ndo ha exames
(laboratoriais, radioldgicos) que possam confirmar o diagndstico porque os proprios
doentes, apresentam resultados normais. Maioritariamente, esses métodos sao utilizados
para descartar outro tipo de doencas, mas ndo concluem que o paciente sofre de
fibromialgia (Arthritis Research UK, 2016).



Foi em 1990 que o American College of Rheumatology (ACR) introduziu 0s primeiros
critérios para o diagnostico da fibromialgia. Estes, tinham em consideragdo a dor
musculo-esquelética generalizada, num periodo superior a trés meses, assim como, a
presenca de pontos sensiveis especificos em certas areas do corpo. Os doentes,
apresentavam sensibilidade em 11 pontos de dor, dos 18 estabelecidos (Myos, sd). No
entanto, esses critérios foram considerados de dificil aplicagdo, e apesar de terem sido
utilizados outros métodos, a maioria limitava-se a relacionar a dor e a fadiga generalizada
(Perrot, et al., 2010). Desta forma, os critérios para diagnosticar a doenga, passaram por

diversas alteracGes, sendo a mais recente publicada em 2016 (Myos, s.d).

Figura 1: Os 18 pontos descritos nos critérios de diagndstico.

(Associacéo Portuguesa de fibromialgia,s.d).

Segundo a Direcao-Geral de Saude (DGS, 2016), o diagnostico de fibromialgia deve ser

confirmado por:

1) Presenca de sintomas como fadiga, acordar cansado, dor generalizada e alteracGes

cognitivas, durante um periodo superior ou igual a 3 meses;

2) Resultado superior ou igual a 13 pontos do instrumento de diagndéstico da fibromialgia,

obtido através dos seguintes parametros (Anexo I):



. indice de dor generalizada maior ou igual a 7 e escala de gravidade dos sintomas igual,

ou superior a 5; ou

1. indice de dor generalizada entre 3 e 6 com a escala da gravidade dos sintomas superior
a 9 e com presenca de dor abdominal e/ou com depressdo e/, ou cefaleia, nos Ultimos 6

meses.
3) Auséncia de outra doenca que possa explicar a sintomatologia.

O médico, ao analisar cuidadosamente os sintomas do paciente, podera determinar numa
primeira fase se 0 mesmo cumpre com os requisitos da doenca. De forma a excluir outras
causas que possam apresentar manifestacGes semelhantes, devera posteriormente realizar
alguns exames auxiliares para um diagnéstico diferencial (laboratoriais e/ou radiol6gicos)
(Wolfe et al., 2010).

Na norma da Abordagem Diagnéstica da fibromialgia, a DGS (2016) referiu ainda que
para diagndstico diferencial devem ser prescritos 0s seguintes meios complementares de
diagnostico: Hemograma completo; velocidade de sedimentacdo (VS); doseamento de
Proteina C reativa (PCR); hormona estimulante da tiroide (Thyroid-Stimulating Hormone

— TSH); Creatinina fosfoquinase (CPK) e Calcio sérico.

Caso seja necessario prescrever outro exame complementar, para além dos referidos, essa

informacdo deve estar fundamentada no processo clinico (DGS, 2016).

Uma vez diagnosticado, e antes de realizar o tratamento terapéutico, deve ser efetuada
uma avaliacdo inicial através do Questionario de Impacte da fibromialgia revisto (Anexo
I1 e Anexo I11) (DGS, 2016).

E importante saber que o diagndstico de fibromialgia, ndo excluem a presenca de outras
doencas, por isso mesmo, é fundamental saber distinguir as patologias associadas a cada
diagndstico. Ha pacientes em que ndo se consegue realizar um diagndstico correto e ndo

recebem o tratamento adequado (Price et al., 2014).

A fibromialgia é uma patologia com muitas interrogacoes, limitando o desenvolvimento
dos tratamentos. Como ainda ndo existe cura, as op¢bes focam-se em controlar os
sintomas para melhorar a qualidade de vida do paciente, através de tratamentos
farmacoldgicos e ndo farmacoldgicos (Ahmad, 2014). E importante que os doentes

compreendam as limitacGes dos tratamentos e que reconhecam que a terapia podera

10



recuperar e manter a qualidade de vida, reduzindo a dor, mas raramente a removera por
completo (Phillips & Clauw, 2011).

Os tratamentos farmacologicos sdo prescritos pelo médico com o intuito de aliviar a dor,
gerir 0 sono e a depressao associada a fibromialgia. Estes, ndo curam a doenca, e ndo
aliviam completamente a dor, mas podem ser Uteis na diminui¢do dos sintomas. Os
principais farmacos utilizados sdo os analgésicos opidides que sdo utilizados no
tratamento de dores moderadas a fortes, porém o consumo destes tem de ser gerido uma
Vez que, 0 consumo em excesso pode causar dependéncia (Arthritis Research UK, 2016).
Os tratamentos ndo farmacolégicos abrangem, a fisioterapia, terapia ocupacional, clinicas
e programas de gestdo da dor e sessdes de psicologia que ajudardo na diminui¢éo da dor
e a combater a ansiedade tornando o paciente mais ativo e capaz de gerir as suas atividades
melhorando a qualidade de vida (Arthritis Research UK, 2016).

Até aos dias de hoje, o tratamento da fibromialgia tem alcangcado cada vez mais relevancia
tornando-se numa problematica de satde publica de atengdo prioritaria. Fatores como, a
elevada incidéncia da doenca na populacdo adulta, o desconhecimento das causas que
provocam a mesma, e ainda o facto de ndo existir um tratamento totalmente eficaz,

justificam essa importancia (Mena et al., 2019).

1.2.2 Qualidade de Vida

A fibromialgia, € uma patologia que afeta o bem-estar fisico, mental e social dos
pacientes, coloca em causa a capacidade funcional do individuo e a sua qualidade de vida,
uma vez que compromete a realizacdo de atividades de vida diaria (Couto et al., 2019).
Pagano et al., (2004) concluiram nos seus estudos, que 0 grupo de pacientes com
fibromialgia tem pior qualidade de vida que o grupo de controlo, interferindo também no

estado de ansiedade do doente.

Os sintomas associados a doenca, desmotivam os doentes para a realizacdo de atividades
fisicas, laborais e sociais (Mazo & Estrada, 2018). Desta forma, ha uma tendéncia para
se tornarem pessoas mais sedentarias, havendo a probabilidade de comecarem a existir
problemas de sobrepeso, aumentado também o0s sentimentos de incapacidade e pouca

valorizagédo pessoal (Mazo & Estrada, 2018).

Os doentes, aprendem a gerir a dor e a lidar com os restantes sintomas para que consigam

ganhar qualidade de vida. S&o varias as opg¢des que podem ajudar 0s pacientes com
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fibromialgia. O primeiro passo, é eles estarem conscientes da importancia do autocuidado
para melhorar a qualidade de vida (Arthritis Research UK, 2016).

O autocuidado define-se como a capacidade do doente para avaliar constantemente as
suas necessidades, realizando tarefas de autocuidado para se manter ativo e saudavel
(Couto et al., 2019).

Segundo a Myos (s.d.), a educacdo € um dos fatores mais importantes para um
autocuidado adequado do doente. Conhecer a doenga e perceber como ela reage no seu
préprio corpo, gerir o stress e perceber também os fatores que podem encadear momentos
de angustia, sdo formas de gerir os sintomas e consequentemente, viver melhor com os
mesmos. Esta educacao ajudard o doente a ser mais empenhado a pré-ativo, adotando
uma postura mais otimista, o prognéstico sofrera também mudancas mais positivas
(Myos, s.d.). Desta forma, doentes empenhados e motivados conseguem, dentro dos
possiveis, uma boa qualidade de vida. Ao contrario de pacientes desanimados e que nao
demonstram vontade de colaborar que apresentam um quadro clinico severo (Velkuru,
2009).

Embora a fibromialgia seja uma doenca cronica, ha uma larga opg¢do de terapias que
podem melhorar o estado de satde do doente (Velkuru, 2009). E importante manter uma
vida ativa, com a pratica de exercicios aerobicos que evitem que 0s musculos
enfraquecam, por exemplo, praticar natacdo, caminhar ou andar de bicicleta. Por outro
lado, também se torna importante a adocdo de habitos saudaveis, a procura de apoio e
terapias que aliviem os sintomas e que ajudem a viver melhor com a doenca (Arthritis
Research UK, 2016).

A préatica regular de exercicio fisico é das mais recomendadas, para atenuar a
sintomatologia e aumentar a independéncia do paciente ao realizar atividades da vida
diaria (Abreu, 2011). Com o mesmo intuito, aconselha-se a realizacdo de programas de
reabilitacdo ou fisioterapia, em que para atingir resultados a longo prazo, serd necessario
realizar sessdes regulares (Soares, 2011). E também muito importante que os familiares
do doente ajudem na sua educacdo, fazendo com que 0 mesmo consiga reconhecer e
ajustar os seus limites, cooperando entre si para contribuir para o bem-estar comum
(Myos, s.d.). Também no trabalho, o doente podera cooperar com 0 Seu superior para
alteracOes de horarios ou a adocdo de medidas que irdo facilitar o seu dia de trabalho
(Myos, s.d.).
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A qualidade de vida é um bem essencial a todos, e cada vez mais, as investigacdes na
salde se focam em melhorar esse fator na vida de doentes crénicos. Estudar doentes com
fibromialgia, podera contribuir para desenhar solu¢cdes mais rapidas e duradouras,

melhorando o bem-estar dos doentes.

1.2.3 A doenca em Portugal

Nos ultimos anos, em Portugal como noutros paises, a investigacao cientifica tem trazido
importantes contributos para um melhor conhecimento da fibromialgia, das suas
caracteristicas como doenca cronica, das suas origens e das suas implicacBes para o

tratamento e para a melhoria da qualidade de vida dos doentes (Myos, s.d.).

Segundo o Servico Nacional de Saude (SNS, 2016), a fibromialgia atinge cerca de 2% da
populacdo adulta portuguesa, sendo que as mulheres sédo cinco a nove vezes mais afetadas
do que os homens. Por norma, a doenca manifesta-se em individuos com idades
compreendidas entre os 20 e 0os 50 anos (SNS, 2016). Foi uma doenca reconhecida em
Portugal em 2003 através da Circular Informativa n°27/DGCG de 03/06/2003v e em 2016
foram aprovadas pela DGS as novas normas de diagnostico, através da Circular
Normativa n° 017/2016 de 27/12/2016 (Queiros et al., s.d.).

Em entrevista a Ricardo Fonseca enfermeiro e diretor da Myos (2020), este afirma que a
populacdo portuguesa conhece a doenca, mas continuam a querer ndo compreender o que
ela é, ha um estigma social a volta da mesma e por isso mesmo é chamada, a doenca da

exclusao.

Esta conjuntura demonstra a importancia de conhecermos a fibromialgia como uma
doenca cronica, mas também desafios ao nivel da comunicacdo. Sendo esta, uma
patologia excluida por muitos, € urgente comunicar sobre a mesma, para que a populagao
a conheca e também possam ajudar os doentes a serem visiveis. Para isso, € também
importante sensibilizar os profissionais de salde. Face a esta necessidade, as associacoes
procuram comunicar através de varios meios de comunicacéo disponiveis, ainda assim,
ndo parece ser suficiente, uma vez que a doenca continua a sofrer algum estigma e néo é
conhecida por muitos. Neste caso, como profissional de RelagGes Publicas, é fundamental
perceber se as mensagens estdo a ser bem trabalhadas para serem transmitidas nos meios

de comunicagéo e consequentemente, ajudar na divulgacéo da doenca.
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1.2.4 As Associacdes de Doentes

Em Portugal, existem Associa¢cdes que apoiam doentes com fibromialgia como é o caso
de: Associacdo Nacional Contra a fibromialgia e Sindrome de Fadiga Crénica (Myos);
Associacdo Portuguesa de Jovens com fibromialgia (APJOF); Associagdo Barcelence de
Fibromialgia e Doencas Cronicas (FIBRO); Unido Doentes Fibromialgicos de Viseu;

Associacao de Doentes com Fibromialgia e Fadiga Cronica (ADFC).
Quadro 2: As organizaces e a sua missao.

Nome Missédo

Associacdo Nacional =~ A associacdo tem como missdo defender o doente e esclarecer familiares,
Contra a fibromialgia = profissionais de saude e a populagdo em geral sobre a fibromialgia (Myos,
e Sindrome de Fadiga = s.d).

Cronica (Myos)

Associacao A associacdo apoia, sensibiliza e trabalha em prol das pessoas

Portuguesa de Jovens = diagnosticadas com fibromialgia e as suas familias (APJOF, s.d).
com fibromialgia
(APJOF)

Associacao Apoiar todas as pessoas que sofrem de fibromialgia e doencas cronicas
Barcelence de (FIBRO, s.d).
Fibromialgia e
Doencas Cronicas

(FIBRO)

Unido Doentes
Fibromiélgicos de
Viseu
Associacdo de
Doentes com
Fibromialgia e
Fadiga Cronica
(ADFC)

Conseguir chegar aos doentes e familiares. Assim como, sensibilizar para a
doenca na populacdo que a desconhece (Unido Doentes Fibromiélgicos de
Viseu, s.d).

A Associacdo pretende desenvolver iniciativas junto das entidades
competentes e estabelecer programas de assisténcia, como forma de apoiar
os Doentes. Promover campanhas de informacéo, e ajudar na investigacao
e na terapéutica (ADFC, s.d).

(fibromialgia, Familia & Amigos, s.d).
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Capitulo II: As Relac¢bes Publicas
2.1 Definicdo do conceito de Relagdes Publicas

O termo RP tem gerado algumas dificuldades no que diz respeito & sua definicdo. As
varias definicdes apresentadas, sdo associadas diferentes perspetivas e enquadramentos
sobre a finalidade desta atividade. No decorrer da histdria das RP, muitos foram os autores

que tentaram encontrar o melhor conceito.

Heath (2001), acredita que a confusao e a falta de clareza sobre o mesmo, foram agravadas
pela imensidade de definicdes e terminologias existentes na literatura, e
consequentemente, auséncia de uma definigdo universalmente aceite e precisa do papel

central das RP.

Rex F. Harlow, criou 500 defini¢es para o conceito. Apos ligar os principais topicos de

cada uma delas, encontrou uma Unica definicéo:

“As Relagdes Publicas exercem uma funcdo de gestao, que ajuda

a organizagdo a estabelecer e manter linhas mutuamente
benéficas ao nivel da comunicagdo e cooperacdo entre a
organizacdo e os seus publicos; envolve a gestdo de problemas ou
assuntos; auxilia ao manter-se informada sobre a opinido publica
e pronta para responder perante esta; define e enfatiza a
responsabilidade da gestdo em servir o interesse publico; auxilia
a gestdo a preparar-se e a utilizar a mudanca; apresenta-se como
uma funcdo que permite antecipar tendéncias; e utiliza a
investigacdo e as técnicas de comunicacdo ética como as suas
principais ferramentas” (Harlow, 1976 em Tench & Yomans,
2006, p. 6).

A Public Relations Society of America (PRSA), em 1982 adotou uma definicdo mais
curta e clara: “as relagdes publicas ajudam uma organizagao e os publicos a adaptarem-
se mutuamente”. A defini¢ao que foi criada décadas depois, e que se mantém, explica que
as RP sdo um processo de comunicacdo estratégica que constréi relages mutuamente
benéficas entre as organizagdes e 0s seus publicos (Public Relations Society of America,
s.d.). Nesta definicdo, destacam-se as principais carateristicas das RP: um processo de

comunicagdo, de natureza estratégica, com foco nas relagbes mutuamente benéficas.
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Na mesma linha de pensamento, Cutlip, Center & Broom (1994) definiram as RP como
“a funcdo de gestdo que estabelece e mantém relacionamentos mutuamente benéficos
entre uma organizacédo e publicos dos quais depende 0 seu sucesso ou fracasso” (citado
de Heath, 2001, p. 36).

Heath (2001), assume que as RP tém uma funcéo de gestdo que ajudam as organizagdes

a responder estrategicamente aos diferentes publicos e atingir a sua missao e visao.

As RP procuram criar um compromisso entre a organizacao e os diferentes publicos,

através de uma negociacdo constante (Eir6-Gomes, 2017).

As RP devem promover uma comunicagdo aberta, assim como bidirecional e um
entendimento mUtuo em que o objetivo ndo € apenas informar, mas também mudar as
atitudes e comportamentos das pessoas, conseguindo alcancar as metas da organizacao.
E um procedimento bidirecional, porque a mudanca e a adaptacdo ocorrem para a
organizacao e nao apenas para o publico-alvo (Wilcox, Cameron & Reber, 2015). Além
disso, a pratica eficaz das RP requer pensamento estratégico, capacidade de resolucao de

problemas e outras capacidades de gestdo (Public Relations Society of America, s.d.).

Apesar do termo Rela¢des publicas ser utilizado pelo Mundo fora, algumas organizacoes
costumam usar outros conceitos para descrever a funcdo das RP. Comunicagédo
corporativa, comunicacdo, marketing e comunicacdo, comunicacao e politicas pablicas,
comunicacdo global e relagdes institucionais sdo alguns dos termos utilizados (Wilcox,
Cameron & Xifra, 2006).

Independentemente do rétulo, todos olham e lembram a capacidade de lideranca e a visao
de comunicacdo estratégica, porque a maioria das especialidades relacionadas com o
campo das RP, adotou o conjunto de habilidades e abordagens que a mesma desenvolveu
nos Gltimos 75 anos ou mais (Botan, 1997; Botan & Soto, 1998 in Smith, 2014).

O conceito basico e a motivacao das RP sdo semelhantes de uma organizag&o para a outra,
seja ela grande, pequena, local ou global. Todas as organizacbes se esforcam para
estabelecer e manter relacionamentos positivos com os seus publicos, importantes para a

sobrevivéncia e crescimento organizacional (Broom & Sha, 2013).

A Public Relations and Communications Association (PRCA), esclarece que as RP séo o
resultado daquilo que a organizacéo €, diz, e daquilo que os outros dizem sobre ela, isto

porque sdo utilizadas para promover e construir uma reputacdo e uma imagem publica
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positiva da organizagdo, e sdo usadas para criar confianca e compreensdo entre a

organizacao e os seus publicos (PRCA, s.d.).

Apesar das inimeras definicdes associadas ao conceito de RP, ndo é necessario

memorizar nenhuma em particular, e para isso, na seguinte tabela, sdo apresentadas as

palavras-chave utilizadas na maioria das defini¢cdes (Wilcox, Cameron & Xifra, 2006).

Quadro 3: Palavras-chaves encontradas nas definicfes de Relagdes Publicas.

Palavras-Chave

Solucionar

Planificada

Resultados

Interesse Publico

Comunicacao bidirecional

Funcéo de gestdo

Descricdo

As Relagdes Publicas sdo, uma atividade
intencionada e organizada que procura encontrar
solucBes para determinados problemas.

E uma atividade organizada, que exige um
processo sistémico, através de pesquisa e
pensamento estratégico.

Séo orientadas para resultados, orientando-se por
politicas e respondendo as preocupagdes publicas.
Procuram alinhar os interesses organizacionais
com as preocupagdes e interesses do publico,
tentando alcangar situagfes mutuamente benéficas.
Mais do que divulgar informagdo, de forma
unilateral, as Relagfes Publicas procuram obter
feedback da interacdo com os publicos e perceber
como estes se sentem face a determinado assunto.
Consideram-se assim, a arte de ouvir e conversar.
As Relagdes Publicas alcancam a sua méxima
eficidcia quando sdo integradas estrategicamente
nos processos de tomada de decisdo da direcdo de

determinada organizacéo.

( Wilcox, Cameron e Xifra, 2006).

Ao analisarmos a evolucdo que o conceito tem sofrido ao longo do tempo, damos conta

que a maior parte das definicbes referem o relacionamento entre o puablico e a

organizacdo, mas que em definicdes mais completas, considera-se as RP uma ferramenta

de gestdo estratégica que promovem relacionamentos benéficos.

E essencial definir de forma clara e concisa a atividade das RP, principalmente pela forma

como as organizagdes dependem da mesma para serem bem-sucedidas.
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"Ha& quem confunda um porteiro de discoteca com um

profissional de Rela¢BGes Publicas; ou um vendedor com um

Relacdes Publicas; ou ainda um especialista em Marketing com

um RelacBes Publicas... na realidade, embora algumas dessas

tarefas possam tocar as Relagdes Publicas, elas ndo o sdo. Como

sdo multifacetadas, as RP nem sempre sdo bem entendidas,

particularmente ao nivel do senso comum” (Sousa, 2003, p.6).

Muitos confundem as RP com as taticas e atividades que esta utiliza. Por exemplo, ha

guem pense que publicidade é 0 mesmo que dizer Relagbes Publicas. No entanto, a

publicidade ¢ uma das estratégias mais utilizadas nas RP, assim como o “lobby”, e a

comunicacdo (Broom&Sha, 2013).

2.2 Areas de atuacéo das Relacdes Publicas

No campo das RP, os profissionais atuam conforme as areas de intervencdo que estéo

inseridos, que vdo ao encontro das politicas definidas pela organizacdo, com o intuito de

alcancar os seus objetivos (Sousa, 2003). Séo diversos 0s autores que tentam realizar uma

classificacdo sobre as areas de atuacdo das RP (Schmitz, 2008; Public Relations Society

of America, s.d.; Eir6-Gomes, 2017; Broom&Sha, 2013; Wilcox, Cameron & Xifra,

2012).

Quadro 4: Classificagdo sobre as areas de atuacdo das Relac¢bes Publicas

Autores
Schmitz (2008)

(Public Relations Society of America, s.d.)

As principais areas das Relacdes Publicas

Relagdes com o governo e assuntos publicos;

Relacdes Internas;

Gestdo de Crise;

Lobby;

Relacdes com os membros;
Arrecadagdo de fundos;
Publicidade.

Aconselhamento;
Investigagéo;
Relacbes com os media;
Publicidade;
Comunicacéo corporativa;
Relag¢des comunitarias;

Assuntos Publicos,

18



(Eir6-Gomes, 2017)

(Broom&Sha, 2013)

(Wilcox, Cameron & Xifra, 2014)

Assuntos governamentais,
Gestdo de problemas;

Relagdes financeiras;

Relagbes com a indlstria, Desenvolvimento e

captacdo de fundos;
Relag¢6es multiculturais;

Comunicacdo de marketing.

Comunicacdo Institucional;

Comunicacdo Interna / Relagbes com o0s

colaboradores;

Gestdo de Assuntos;

Gestdo de crises;

Relag¢bes com as comunidades;

RelacBes com os Investidores;

Relagbes com o governo e assuntos publicos

(lobbying);

RelacBes com os meios de comunicagéo social;

Relagdes com os consumidores; Responsabilidade

social corporativa; Patrocinios;

Advocacy;

Comunicacdo para a Mudanca social
comunicacdo  no interesse  publico

desenvolvimento.

Publicidade

Relagdes governamentais / Lobbying
Comunicacdo interna

Assessoria de Imprensa

Gestao de Crises

Desenvolvimento

Comunicacdo de Marketing
Investigacdo

Comunicacéo de crise
RelacBes com os Media
RelacBes com a comunidade

Gestdo de Eventos

/
/
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Comunicacdo Corporativa
Relacdes financeiras
(Compilagdo do quadro realizada por Tatiana Nunes, 2011, p.43).

Com base nas classificacdes apresentadas na tabela sobre as reas de atuacdo das RP,
analisamos sete das mais estudadas e que estdo integradas no tema desta dissertacéo:
Comunicacdo Institucional, Comunicacao Interna, Gestdo de Crises, Relagdes com o
governo, Responsabilidade Social Corporativa, Gestdo de Crise, Comunicagdo no
Interesse Publico / Desenvolvimento e RelagGes com os Media.

2.2.1 Comunicacao Institucional

A comunicacdo institucional esta ligada a gestdo de identidade, imagem e reputacao,
permitindo a determinada organizacao diferenciar-se e tornar-se Unica (Eir6-Gomes,
2017). Através da Comunicagdo Institucional, um profissional de RP desenvolve e
participa nas politicas publicas, ajudando a empresa a adaptar-se as expetativas do publico
(Wilcox, Cameron & Xifra, 2006).

Tench & Yomans (2006), ligam a comunicacao institucional aos conceitos de reputacéo,

imagem e gestdo de relacionamentos.

Através da gestdo estratégica das RP, esta permite a construcdo da imagem e identidade

de uma organizacdo (endomarketing.tv, s.d.).

Brown et al. 2006 (citado em Mendes, 2013): tentaram clarificar esta definicdo,

distinguindo quatro pontos-chave:

1) ldentidade - Quem € que n6s somos enquanto organizacdo?

2) Imagem desejada - O que é que a organizacao quer que 0s outros pensem sobre
si?

3) Imagem construida - O que é que a organizacdo julga que 0s outros pensam sobre
a organizacao?

4) Reputacgdo - O que é que os stakeholders de facto pensam acerca da organizagao?

E através da comunicac&o institucional que as organizag6es criam uma imagem positiva
ou negativa perante o publico. Esta, resulta das mensagens emitidas pela organizacéo e
da sua identidade (Sousa, 2003).

2.2.2 Comunicagao Interna /Relag&o com os colaboradores
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As relagdes internas sdo a parte especializada das RP que constroem e mantém uma
relagdo mutuamente benéfica entre os gestores e os funcionarios de uma organizacéo
(Broom&sSha, 2013).

Segundo Sousa (2003):

“A relacdo com os colaboradores ¢ uma area vital das RP,
estando direcionada essencialmente para o publico interno, tendo
diversos objetivos associados: criar uma imagem positiva de
determinada organizacdo; motivar e aumentar a produtividade
dos colaboradores; prever acidentes de trabalho; melhorar o
ambiente de trabalho e a convivéncia entre colaboradores;
melhoria e lubrificacdo de canais de comunicagéo verticais (da
base para 0 topo e do topo para a base) e horizontais (entre
colaboradores ou sectores ao mesmo nivel); canalizar e processar

reclamagdes e sugestoes, etc.” (p.10).

A Fundacao PRSA reforca esta ideia, esclarecendo que a comunicacao interna serve para
responder as preocupacdes, necessidades de informacdo e motivacdo dos colaboradores

de uma empresa ou associacao (Public Relations Society of America, s.d.).

A comunicacdo Interna ajuda com que a empresa tenha as seguintes valéncias: unido;
Motivacdo; Envolvimento; Transparéncia; Consisténcia e um melhor relacionamento
(masterd, 2019).

Os funcionarios sdo essenciais para 0 sucesso de qualquer organizacdo. Antes que
qualquer relacdo possa ser mantida com clientes, consumidores, investidores, e outros
publicos externos, a administracdo deve priorizar aqueles que executam o trabalho — os
funcionarios (Broom&Sha, 2013). Desta forma, o profissional responsavel pela
comunicacdo deve ter em consideracdo as técnicas que poderdo ser utilizadas para

alcancar os objetivos ja referidos e adapté-las a cada colaborador (masterd, 2019).

2.2.3 Gestao de Crises

Esta € a area das RP que se ocupa na prevencgdo de crises e no planeamento de resposta a
dar perante a mesma (Sousa, 2003). Segundo Sousa (2003), as crises tém trés fases:
identificacdo da crise; fase aguda da crise; pos-crise. A fase aguda, representa a altura em
que a mesma se instala, o pos-crise é caracterizado como um periodo de avaliacGes e
adaptacéo.
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Por sua vez, Kathleen Fearn-Banks descreveu cinco fases das crises: detecdo; prevencao;
contencdo; recuperagéo; aprendizagem. O autor afirma ainda que a fase da aprendizagem

é crucial para ajudar a prevenir crises futuras (citado em Broom&Sha, 2013).

E necessario que os profissionais de RP consigam ter a habilidade de manter a calma,
assim como a capacidade de orientar os clientes no decorrer de situagOes de crise. Para a
organizacdo estar preparada a encarar frases dificeis, € necessario planear com
antecedéncia criando, por exemplo, um plano de comunicacdo de crise (TeamLewis,
2018).

Segundo Sousa (2003), planeamento estratégico das RP em situacdes de crise baseia-se
na: realizacdo de inventarios das possiveis crises; estudo sobre as respostas a dar a cada
uma dessas possiveis crises; constituicdo antecipada das equipas de gestdo de crise;
Simulagdes de acGes em possiveis crises; definicdo de um espaco fisico para instalar a
equipa de gestdo em situacGes de crise; elaboracdo do manual de resposta a crise;

definicdo dos meios a usar em situacdes de crise, etc.

A gestdo de crises tornou-se uma parte cada vez mais importante, na pratica das RP. De
acordo com o estudioso Tim Coobs, esta importancia justifica-se devido ao alto valor
atribuido a reputacéo organizacional, ao aumento do ativismo das partes interessadas /
consumidores, as novas tecnologias de comunicacdo, principalmente as redes sociais
(Broom&sSha, 2013).

2.2.4 Responsabilidade Social Corporativa

Devido a ma interpretacdo que muitas vezes é feita sobre a profissdo das RP, considerada
por uma técnica de persuasdo ou manipulacdo da opinido publica, a ideia de
Responsabilidade Social Corporativa (RSC) como uma area das RP, é muitas vezes

considerada contraditéria (Gongalves, 2007).

A RSC tem vindo mais recentemente a ser assumida como uma das funcdes das RP. O
esforco voluntario para contribuir para a preservacdo ambiental ou para uma melhor
qualidade de vida dos colaboradores, ou consumidores sdo exemplos do que pode ser
considerada a RSC (Eir6-Gomes, 2017).

A RSC esta associada a nogéo de sustentabilidade que tem como objetivo interligar o
sistema economico, ambiental e social expandindo as atividades das empresas no presente
e no futuro. Desta forma, esta é importante para o desenvolvimento dos negécios e

estabelecer relagcbes positivas entre as organizagdes e as partes interessadas
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(stakeholders), impulsionando as empresas a adotar uma postura que privilegia a ética e
a qualidade da relagdo empresa-sociedade (Kraemer, 2005).

Este pensamento faz todo o sentido quando lembramos as RP como uma atividade que
equilibra os interesses da organizacao e dos seus publicos, auxiliam as organizagdes sobre
o papel social que devem desempenhar, colaborando com acGes de interesse publico
(Oliveira & Nader, 2006).

A gestdo da RSC, exige profissionais de RP que tenham a capacidade de adaptacéo,
perante um cenario complexo e dindmico, em constante transformacdo (Goncalves,
2007).

2.2.5 Relagbes com governos e assuntos publicos (lobbying)

Os assuntos publicos de uma organizacao, sao as questdes de interesse dos cidaddos, sobre
a qual uma organizagdo deve comunicar (Schmitz, 2008). As Relagdes Governamentais
encarregam-se de gerir o relacionamento direto com o poder publico, em nome da

organizacdo (Public Relations Society of America, s.d.).

O lobbying esté& incluido no programa dos assuntos governamentais (Public Relations
Society of America, s.d.). Esta associacdo, é realizada com o intuito de alcancgar 0s
objetivos organizacionais, através da implementacdo de acdes legitimas por parte das

organizac@es para influenciar politicas publicas a favor da mesma (Broom&Sha, 2013).

Segundo Sousa (2003), o lobbying cria “relacdes diretas com os agentes legislativos,
executivos e reguladores em nome de uma entidade, de um grupo ou de um sector, tendo

em vista a obtengédo de beneficios ¢ vantagens para essa entidade, grupo ou sector” (p.10).

2.2.6 Comunicacdao no Interesse Publico

A comunicagdo no Interesse Publico pode ser definida como o desenvolvimento de
programas/campanhas que visam provocar a mudanga nos conhecimentos, atitudes e
comportamentos dos publicos, tendo como finalidade o bem comum (Paisley, 2001;
Dozier et al., 2001; Piotrow et al., 2001; Figueroa et al., 2002; Mefalopulos, 2008;
Lourengo, 2009 citado em Eir6-Gomes, 2017).

Esta area das RP e também muitas vezes designada como “desenvolvimento”, ¢ definida
como a parte especializada das RP nas organizagdes sem fins lucrativos que constroi e
mantém relacionamentos com doadores, voluntarios e membros para garantir apoio
financeiro e voluntario (Broom&Sha, 2013).
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As diversas areas de atuacdo em RP, permitem-nos perceber a exigéncia e versatilidade
que um profissional de RP terd de assumir. Este, deve compreender as atitudes e
preocupacOes dos grupos com o0s quais interage para manter relacdes de cooperacdo com
eles. Observam as tendéncias sociais, economicas e politicas que podem, em ultima
instancia afetar a organizagdo, e recomendam maneiras de aprimorar a imagem da
empresa com base nessas tendéncias. Além da capacidade de comunicar pensamentos de
maneira clara e simples, os especialistas em RP devem mostrar criatividade, iniciativa e
bom senso. Tomada de decisdo, resolucdo de problemas, e habilidades de pesquisa

também sdo importantes (Wilcox, Cameron & Xifra, 2012).

2.2.7 Relacdo com os Media

As RP surgiram associadas a relagdo com os érgdos de comunica¢do social, quando na
primeira parte do século XX, a opinido publica de massa era importante e estes eram
cruciais para o fluxo de informacdes e o debate publico. Por essa razdo, esta € uma das
areas de intervencdo que tem maior reconhecimento por parte do mercado e da sociedade
(Tench & Yomans, 2006).

Segundo (Taylor & Francis, 2020) “as relagdes com os media sdo definidas como o
relacionamento do profissional de RP com os editores e reporteres dos meios de
comunicacgdo de massa que funcionam como canais de comunicagédo diretamente com as
partes interessadas da organizagdo” (p.105). Esta rela¢do alcanca uma grande quantidade
de publico, promove a consciencializagdo do mesmo, assim como ajuda a formar a

opinido publica sobre determinada organizacgdo e a sua misséo (Theaker, 2020).

Os 0Orgaos de comunicacdo continuam a ser as principais plataformas de distribui¢do de
materiais de RP. Jornais, radio e televisdo mantém-se os mais confiaveis como fontes de
informacdo do que tweets ou Facebook. Os profissionais de RP produzem contetdo para
e com 0s meios de comunicacdo (Wilcox, Cameron & Reber, 2015).

A maior parte das vezes, os responsaveis por determinada organizacdo, ttm medo que a
cobertura jornalistica influencie negativamente a reputacdo da organizagdo. O
profissional de RP, deve mostrar que uma relacdo aberta e amigavel com os 6rgéos de
comunicagdo social, uma vez que estes podem servir os interesses da organizacao e

reforcar a reputacdo da mesma (Tench & Yomans, 2006).

Os efeitos que os orgdos de comunicagdo social criam sobre um individuo, podem

manifestar-se no estado psicoldgico ou sociolégico, apds o consumo da informacgéo. Este
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consumo impulsiona uma nova ideia, reforca uma ideia que ja existia, ou cria uma
conversdo para uma opinido oposta a que existia anteriormente. Saber que o puablico
recebeu e viu a mensagem ndo garante de que a mesma produz os efeitos desejados
(Heath, 2001).

A intervencdo realizada através dos 6rgaos de comunicacao, exige a utilizacao de técnicas
e materiais que permitem um maior alcance e confianca do publico. Hoje em dia, as redes

sociais ampliam também esses fatores (Wilcox, Cameron & Xifra, 2006).

Pela constante evolucdo tecnologica, ao longo do tempo, a forma como as noticias sao
consumidas tem sofrido algumas mudancas, ainda assim, apesar do jornalismo tradicional
ter sofrido muitas alterac6es, ainda hoje desempenha um papel importante na agenda-
setting (Theaker, 2020).

A agenda-setting € uma corrente de investigacdo que espelha a ideia de que a agenda
medidtica cria efeitos nas pessoas, influenciando a agenda publica. Este é um resultado
incidental derivado do uso que as mesmas fazem dos mass media (McCombs & Shaw,
1972).

A influéncia dos 6rgdos de comunicacdo na importancia o publico da a esses objetos, é o
primeiro nivel da agenda-setting ( Wright, Sparks & O’Hair, 2013).

Os objetos que sdo foco de atencdo no primeiro nivel de agendamento tém atributos,
caracteristicas e propriedades que descrevem cada objeto (Camponez, Ferreira &
Rodriguez-Diaz, 2020). A influéncia nas agendas de atributos, é agora referida como o

segundo nivel da agenda-setting (Wright, Sparks & O’Hair, 2013).

O mais recente, é o terceiro nivel da agenda-setting, o agendamento em rede (Guo &
McCombs, 2016 in Camponez, Ferreira & Rodriguez-Diaz, 2020). O primeiro e segundo
niveis tratam os objetos e os atributos como elementos separadamente. No entanto, no
terceiro nivel os objetos e atributos sdo simultaneamente cedidos pelos 6rgdos de
comunicacdo social para o publico. Estes, ndo sdo transmitidos ao publico de forma
isolada (Alkazemi & Wanta, 2017).

Os mais recentes estudos concluiram que os 6rgéos de comunicacao social ndo tém apenas
0 poder de nos oferecer assuntos que vao despertar a nossa atencao e sobre 0s quais iremos
conversar. Para além disso, eles dizem-nos como devemos pensar sobre esses mesmos

assuntos (Scheufele, 1999). Muitos autores explicam este facto através do conceito de
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framing, ou enquadramento. Robert Entman, é considerado um dos principais estudiosos

sobre a teoria do enquadramento.

A base da teoria do framing ou teoria do enquadramento é que 0s 6rgdos de comunicacédo
social concentram a atencdo em certas questdes e, posteriormente, da-lhes um significado.
Esta teoria sugere que como algo é apresentado ao publico (frame), influéncia as escolhas

que as pessoas fazem enquanto processam essas informacdes (Arowolo, 2017).

Robert Entman (1993) explica o framing, como uma “selecdo e saliéncia” de
determinados aspetos da realidade: "Enquadrar significa selecionar alguns aspetos de uma
realidade percebida e torna-los mais salientes atraves de um texto comunicativo, de modo
a promover uma definicdo particular do problema, uma interpretacdo causal, uma

avaliacdo moral e /ou recomendacdo de tratamento para o item descrito” (p.52).

As consequéncias do enquadramento podem ser apresentadas individual ou socialmente.
Num individuo, a consequéncia est4 relacionada com a mudanca de atitudes relativamente
a um assunto, com base na exposicao de frames. Por sua vez, na sociedade, os frames
podem contribuir para alterar atitudes, como a socializacdo politica ou a tomada de
decisdo (Scheufele, 1999).

Percebemos entdo que enquanto a teoria da agenda-setting lida com a relevancia das

questdes, o enquadramento esta preocupado com a apresentacdo das questdes.

Sdo muitos os autores que pretendem entender a forma como ocorre 0 enquadramento
jornalistico, porque é esse mesmo enquadramento que influencia a compreensdo do
publico, e consequentemente, a formacéo de politicas (Wilcox, Cameron & Reber, 2015).
E facil percebermos esta preocupacio quando os 6rgéos de comunicacdo social tratam

questdes relacionadas com a saude.

2.3 As Relacdes Publicas no Terceiro Setor

As RP contribuem para o desenvolvimento favoravel das organizac6es do Terceiro Setor,
controlando as atividades da mesma, sensibilizando o seu publico, atrair voluntarios,
conseguir recursos, e ainda, ganhar visibilidades nos 6rgdos de comunicag¢do social
(Lisboa, s.d.).

Segundo Eir6-Gomes (2017), as RP nas OSC devem ser vistas como profissionais e
estratégicas, tal como acontece em qualquer organizacao. Ainda assim, ha diferencas que

se tornam desafiantes para os profissionais de comunicagéo (Eiro-Gomes, 2017).
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Eir6-Gomes e Nunes (2012), discutem esse ponto afirmando que, na opinido das autoras,
“desempenhar a funcéo (como gestdo estratégica) das RP dentro de uma organizagao sem
fins lucrativos é, ao contrario do que autores como Bates defendia, distinta da préatica das

RP dentro de uma organizagdo com fins lucrativos.

Nas organizagdes sem fins lucrativos, o desafio vai para além de conciliar os interesses e
as necessidades da entidade com as dos seus stakeholders. Estas ndo tém como foco o seu
préprio sucesso, mas sim os interesses do publico-alvo, querendo sobretudo contribuir

para melhorar a sociedade (Eir6-Gomes & Nunes, 2012).

Os responsaveis pela vertente das RP nas organizac6es do Terceiro Setor que comunicam
sobre salde, desenvolvem Campanhas de Comunicacdo de Interesse Publico que
contribuem para melhorar a reputacdo da empresa e construir relacdes benéficas com os

seus publicos (Eir6-Gomes & Nunes, 2012).

Eisenber e Eschenfelder (2009), identificaram trés desafios da comunicagdo que sao
essenciais para 0 sucesso da gestdo nas organizagdes sem fins lucrativos: realizar
parcerias, esclarecer a identidade e missdo da entidade e, promover o envolvimento dos

funcionarios.

As parcerias eficazes com as partes interessadas (com diferentes tipos de negdcios, com
0 governo, ou outras organizacdes sem fins lucrativos), € um dos maiores desafios que 0s
responsaveis pela comunicacao das organizacdes sem fins lucrativos enfrentam, uma vez
que, a importancia de criar relacdes benéficas com as partes interessadas, é uma das
principais diferengas entre este tipo de organizagdes e as entidades com fins lucrativos
(Drucker, 1990 in Eisenber & Eschenfelder, 2009).

Esclarecer a identidade e a missdo das organiza¢fes sem fins lucrativos, € muito
importante para ndo criar conflitos ao determinar a estratégia e estrutura da organizacao,
e para evitar decisfes de gestdo que sdo influenciadas por pressées ambientais, ou que
ndo apresentam uma resposta clara para justificar tais opcoes (Eisenber & Eschenfelder,
2009).

E possivel medir o sucesso das organizacdes sem fins lucrativos, através do alcance dos
objetivos, baseados na missdo que as mesmas propdem. Esta medicdo, é feita
essencialmente através das respostas dadas as necessidades dos seus stakeholders (Lewis,
Hamel & Richardson, 2001).
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Conseguir envolver os funcionarios € outro fator fundamental quando abordamos a
comunicagado nas organizac¢des sem fins lucrativos, no entanto, é também mais desafiante.
Qualquer funcionario deve identificar-se com o0s objetivos da organizacdo, e ir ao
encontro dos valores da mesma, mas nas instituicbes em questdo, essa necessidade
sobressai (Eisenber & Eschenfelder, 2009).

Nas OSC, as RP encontram desafios constantes, ao contrario de outro tipo de
organizagOes que se focam em conciliar os interesses e necessidades da organizacdo com
a dos seus stakeholders. Para uma organizacdo sem fins lucrativos, 0s interesses do
publico e 0 bem-estar vém em primeiro lugar, mais do que o proprio sucesso das
organizacg6es. O foco é contribuir para o bem da sociedade, e € essa a principal diferenca
da comunicacao que se pratica em organizacdes do Terceiro Setor e nas organizagdes com

fins lucrativos (Eir6-Gomes & Nunes, 2012).

2.4 As Relacbes Publicas e a Comunicacao para a Saude
2.4.1 Relagfes Publicas enquanto funcéo estratégica

Independentemente do tipo de organizacdo, as bem-sucedidas formulam sempre
estratégias que envolvem uma grande quantidade de informac6es, analises e tomadas de
decisbes (Fawkes, 2001).

Segundo Eir6-Gomes (2017), “assume-se as RP enquanto Comunicagdo Estratégica,
enquanto uma funcdo de gestdo estratégica que trabalha para construir e gerir relaces
entre a organizagdo e todos os seus stakeholders através da negociacdo e procurando
solucBes benéficas a longo prazo para ambas as partes (p.40). A preocupacao central, sdo
as necessidades dos publicos e da sociedade, os profissionais de RP analisam
constantemente a realidade envolvente para que o foco nos stakeholders ndo se perca
(Eir6-Gomes, 2017).

As RP podem contribuir para a execugdo dessas estratégias de duas formas: ajudar a
pesquisar e interpretar informagdes do ambiente social e permitir que as decisdes sejam

tomadas, atraves da visdo estratégica da comunicagéo (Fawkes, 2001).

Na gestdo de uma entidade, a estratégia de comunicacdo baseia-se na reputacdo que a
mesma pretende alcancar e manter com os principais stakeholders, sendo uma mais na

orientagdo de campanhas de comunicacao especificas (Fawkes, 2001).
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As RP sdo sobretudo um contributo para a sociedade, construindo estratégias que
impulsionem a mudanca de conhecimentos, atitudes e comportamentos dos publicos e

consequentemente melhorem a esfera social (Eir6-Gomes, 2017).

Uma estratégia de comunicagdo envolve que se faca uma avaliacdo da organizacdo em
termos de como ela é vista atualmente (reputacdo corporativa), e de como ela quer ser
vista (visdo) (Cornelissen, 2014). E necessario alinhar a reputacéo das partes interessadas
com a visdo da organizacéo, para que se obtenha o suporte necessario para a estratégia da
organizacao. Em casos em que a reputacao das partes interessadas ja esteja alinhada com
a forma como a organizacdo deseja ser vista, sera necessario reforcé-las (Cornelissen,
2014).

Boas estratégias de comunicacdo ddo também prioridade ao didlogo e a participacao ativa
do publico, contribuindo para a mudanca comportamental e social. Para que essa mudanca
seja em grande escala, é necessario ter em consideracdo os valores, normas sociais e as
desigualdades que estdo presentes em diferentes culturas (World Health Organization,
2005).

2.4.2 Conceito de Comunicacao para a Saude

A comunicacdo para a saude € um conceito multidisciplinar e por esse motivo nas muitas
defini¢des existentes, encontram-se diferencas. De modo geral, todas elas referem o papel
gue a comunicacdo em salde tem para influenciar, apoiar e capacitar individuos,
comunidades, profissionais de salde e todos 0s grupos interessados para adotar um
comportamento que ira melhorar os resultados da satde publica (Schiavo, 2014).

Para uma compreensdo mais profunda, é essencial comegcarmos por definir o termo

“saude” e “comunicagdo”, separadamente.

O termo saude € complicado de definir pelas multiplas interpretacdes que diferentes

individuos fazem, consoante a cultura em que estdo inseridos (Wright, Sparks & O’Hair,
2013).

Segundo a OMS (Organizacao Mundial de Saude): “Satde ¢ um estado de completo bem-
estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de determinada doenga.” (World

Health Organization, 2021).

No dicionario portugués online, Iéxico (s.d.), comunicagdo é definida da seguinte forma:

1) “o ato de comunicar, de se relacionar”; 2) “mensagem, informagdo: fazer uma
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comunicagdo”; 3) “ligacdo entre varios pontos: falta de comunicagdo entre os
departamentos”. A comunicacdo tem também como objetivo: iniciar agdes; tornar
conhecidas as necessidades; trocar informaces, ideias, atitudes e crencas; gerar
compreensdo; estabelecer e manter relacbes (US Office of Disease Prevention (2004), in
Thomas (2005).

Ao comunicarem, as pessoas dao um significado comum as mensagens que transmitem
ou recebem, sendo que muitas das vezes o significado € o problema, uma vez que o
mesmo pode variar dependendo do contexto, da cultura e do canal utilizado para
transmitir a mensagem (Bass & Parvanta, 2020). Na comunica¢do para a Salde os canais
de comunicacao e as mensagens sao 0s principais responsaveis por alcancar e envolver

0s grupos pretendidos (Schiavo, 2014).
Para Schiavo (2014), a comunicagdo em saude é:

“um campo de pesquisa tedrica e pratica, multifacetado e
multidisciplinar, preocupado em alcancar diferentes populacbes e
grupos para trocar informacdes, ideias e métodos relacionados com a
saude, a fim de influenciar, envolver, capacitar e apoiar individuos,
comunidades, profissionais de salde, pacientes, organiza¢@es, grupos e
0 publico para que defendam, adotem ou mantenham um
comportamento, pratica ou politica de saude ou social que acabara por

melhorar os resultados individuais, comunitarios e de saude publica
(p. 5).

A comunicacdo em salde engloba o estudo e o uso de estratégias de comunicacdo para
informar e influenciar os conhecimentos, atitudes e comportamentos individuais e da
comunidade em relacdo a saude, contribuindo para a prevencao de doencas e promogao
de satde (Thomas, 2005).

Harrington (2015) através de uma definicdo mais curta e concisa afirma que
“comunicac¢do para a saude ¢ o estudo de mensagens que contribuem para o bem-estar

fisico, mental e social” (p.9).

A comunicacdo para a salde é entdo, o estudo e 0 uso de estratégias de comunicacdo que
irdo informar e influenciar as decis6es dos individuos e da comunidade, com o intuito de

melhorar a saude publica (Bass & Parvanta, 2020). Esta deve ainda ser baseada numa
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troca bidirecional de informagdes, criando sentimentos muatuos de compreensdo e

simpatia entre 0s membros da equipa de comunicagdo e o publico-alvo (Schiavo, 2014).

Um dos principais desenvolvimentos na comunicacdo para a saude, foi perceber que esta
desempenha um papel crucial no estado de satde individual e comunitario (Thomas,
2005). Compreender o que é a comunicacdo em saude, ajuda a criar uma mentalidade
organizacional certa que levara ao uso bem-sucedido de estratégias de comunicacéo,

alcancando individuos e a sociedade em geral (Schiavo, 2014).

E importante considerarmos a pesquisa em comunicacdo em sadde multidisciplinar,
interdisciplinar e transdisciplinar (Harrington, 2015). A pesquisa interdisciplinar exige
que a questdo da saude tem que ser tratada de uma forma colaborativa, em equipa, onde
diferentes disciplinas trabalham em conjunto para planear, implementar e avaliar os

esforcos para melhorar a satde individual e pablica (Kreuter & Parrot, 2011).

A comunicac¢do para a saude pode ocorrer em diferentes niveis: individual; grupal ou

organizacional; comunitario e Social (Thomas, 2005).

O individuo é fundamental para realizar uma mudanca social relacionada com a salde,
uma vez que séo 0s comportamentos individuais que afetam a mesma (Bass & Parvanta,
2020). Os relacionamentos com o grupo ao qual pertence tém um impacto significativo
na salde do individuo, as estratégias de comunicacdo podem moldar as informacdes que
um grupo recebe, atraves, por exemplo de lideres de opinido (Thomas, 2005). As
iniciativas ao nivel comunitério sdo planeadas por organizaces e instituicdes que podem
influenciar o comportamento individual: escolas, local de trabalho, estabelecimentos de
saude (Thomas, 2005). A sociedade como um todo tem muita influéncia no
comportamento de cada individuo, incluindo normas e valores, atitudes e opinides, leis e

politicas.

Quantos mais niveis um plano de comunicacdo consegue influenciar, maior a
probabilidade de criar a mudanga desejada (Thomas, 2005).
2.4.3 Modelos de Comunicacédo para a Saude

Os modelos de Comunicacdo para a Saude sdo particularmente importantes uma vez que
ajudam a abordar um problema e séo a base para realizar um plano de comunicacgéo
(Schiavo, 2014; Arkin et al.s.d.).
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Segundo Arkin et al. (s.d.) as teorias e modelos ndo substituem um planeamento e
pesquisa eficazes, no entanto, oferecem muitos beneficios na execucdo de um plano de
comunicacdo para a saude respondendo a perguntas como: porque existe um problema?
O que é preciso saber sobre o0 publico-alvo antes de agir? Como alcancar pessoas e causar

impacto? Quais estratégias usar para causar uma mudanca?

A Comunicacdo para a Saude é influenciada por diferentes disciplinas e as mais
importantes sdo divididas em trés categorias: teorias comportamentais e das ciéncias
sociais, teorias da comunicagdo de massa e modelos para 0 comportamento estratégico e

para a comunicacao para a mudanca social (Schiavo, 2014).

2.4.3.1 Teorias comportamentais e das ciéncias sociais

As teorias comportamentais e das ciéncias sociais sdo formas sistémicas de compreender
0 comportamento de determinado individuo ou de um grupo em situacdes especificas
(Bass & Parvanta, 2020). De forma geral, estas procuram analisar e explicar como a

mudanga individual, comunitaria e social é conduzida (Schiavo, 2014).

2.4.3.2 Diffusion of Inovation Theory

Desenvolvida por E.M Rogers em 1962 é uma das teorias mais antigas das Ciéncias

Sociais utilizadas na Saude Publica (Parvanta & Bass, 2020).

A Diffusion of Inovation Theory baseia-se em cinco subgrupos consoante as
caracteristicas do publico e a capacidade que 0s mesmos tém para aceitar e adotar a

inovacédo (Beal e Rogers, 1960 in Schiavo, 2014).

Os innovators atuam como modelos, uma vez que irdo persuadir outros subgrupos a
adotar novos comportamentos, seguindo-se segundo a escala de Rogers os Early adopters,

Early majority, Late majority e Laggards (Parvanta & Bass, 2020).

Esta segmentacdo das audiéncias imposta por Rogers, tem grande importancia no
momento de criar mensagens ou qualquer atividade inserida numa campanha de
comunicagdo, uma vez que é crucial darmos conta que para além do publico estar inserido

em diferentes subgrupos, tém necessidades distintas (Schiavo, 2014).
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2.4.3.3 Health Belief Model

Este modelo foi desenvolvido por Becker, Hoefner & Haiman em 1977 e tem como
objetivo explicar o porqué de as pessoas ndo participarem em programas que podem

ajuda-las a diagnosticar ou prevenir doencas (Schiavo, 2014).

Tal como 0 nome sugere, esta teoria aborda as crencas e atitudes relativas as seguintes
componentes (Pavanta & Boss, 2020):

-Perceived susceptibility: A percecdo do individuo de que esta em risco;
-Perceived Severity: A percecdo que o individuo tem de que a doenca é grave ou fatal,

-Perceived benefits: A percecdo do mesmo sobre as vantagens de adotar comportamentos

que reduziriam o risco de gravidade;

-Perceived barriers: A percecdo sobre o0s custos e obstaculos para adocdo dos

comportamentos recomendados.

2.4.3.4 Social Cognitive Theory

Esta teoria é também conhecida como Social Learning Theory e defende que o
comportamento é influenciado por uma combinacdo de fatores e eventos pessoais e

externos (Pavanta & Boss, 2020).

Segundo esta teoria 0 ambiente é um local onde os individuos podem observar uma acéo,
compreender as consequéncias da mesma e conforme as influéncias pessoais e

interpessoais, motivar-se a repeti-la e adota-la (Schiavo, 2014).

2.4.3.5 Theory of Reasoned Action

Esta teoria foi desenvolvida por Ajzen & Fishbein em 1980 e sugere que o desempenho
comportamental é determinado principalmente pela forca da intencdo da pessoa de
realizar um comportamento especifico, identificando dois fatores que contribuem para
essas intencOes: a atitude de uma pessoa em relagdo ao comportamento e as normas

subjetivas de uma pessoa sobre o comportamento (Schiavo, 2014).

As atitudes s@o definidas como emogOes ou sentimentos positivos, ou negativos em
relagcdo a um comportamento, uma pessoa, uma ideia. As normas subjetivas séo definidas
como a opinido ou julgamento positivo ou negativo, que entes queridos, amigos, familia,

colegas ou outros possam ter sobre um potencial comportamento (Schiavo, 2014).
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A comunicacdo pode desempenhar um papel importante ao apoiar as intengdes
comportamentais, aumentado a probabilidade de se tornarem comportamentos reais
(Pavanta & Bass, 2020).

2.4.3.6 Convergence Theory

A Convergence Theory surgiu em 1979 por Kincaid. Esta baseia-se na ideia de que as
percecdes individuais e comportamentos sdo influenciados pelas perceces e
comportamentos dos membros do mesmo grupo, assim como colegas de trabalho e
familiares (Schiavo, 2014).

2.4.3.7 Stages of Behavior Change Model

Também conhecida como transtheoretical model, esta teoria define a mudanca
comportamental como um processo que passapor diferentes estagios: Precontemplation;
Contemplation; Decision; Action e Maintenance (Schiavo, 2014; Pavanta & Bass, 2020).

Estes conceitos correspondem respetivamente a individuos que ndo tém intencdo de
adotar um comportamento, mas estdo a aprender sobre ele, a individuos que estdo a
considerar adotar o comportamento recomendado, a individuos que decidem adotar o
comportamento recomendado, a individuos que tentam adotar o comportamento
recomendado por um curto periodo de tempo e a individuos que permanecem a adotar o

comportamento recomendado por um longo periodo de tempo (Schiavo, 2014).

Diferentes individuos podem estar em diferentes estagios do processo e, portanto, é
importante existirem intervencdes e comunicacgdes personalizadas para cada um deles (
Pavanta & Bass, 2020).

2.4.3.8 Communication for persuasion theory

Esta teoria foi desenvolvida pelo psicologo social William Mc Guire e concentra-se em
explicar, através de 12 passos interdependentes, como as pessoas processam a informacao
(Schiavo, 2014).

Schiavo (2014) destaca 0s 12 passos a que os individuos sdo submetidos sequencialmente

e que ajudam a assimilar e realizar um novo comportamento:

e Estes devem ser expostos as mensagens;
e Devem ter em atengdo as mesmas;

e Devem considera-las pessoalmente interessantes ou relevantes;
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e Devem procurar percebé-las;

e Devem procurar perceber de que forma é que o novo comportamento pode ser
encaixado nos seus estilos de vida;

e Devem aceitar a mudanca recomendada;

e Devem relembrar e validar as mensagens;

e Devem estar aptos a pensar nas mensagens em situagdes ou contextos relevantes;

e Devem tomar decisdes com base nessas mesmas mensagens;

e Devem comportar-se de acordo com tal deciséo;

e Devem receber incentivos pelo comportamento adotado;

e Devem integrar 0 novo comportamento na sua vida.

2.4.4 Teorias de Comunicacéo de Massa

Os meios de comunicacao tém a capacidade de atingir uma percentagem significativa de

grupos e publicos interessados (Schiavo, 2014; Arkin et al.,s.d.).

Arkin et al. (2004), refere que os meios de comunicagdo de massa como a radio, televisao,
revistas, outdoors e jornais, sdo uma abordagem de comunicacao testada e comprovada

que fazem referéncia a satde em geral, doencas especificas, e a prevencdo e tratamento.

Segundo Schiavo (2014) “os meios de comunicagdo de massa se forem utilizados
adequadamente dando resposta as preferéncias e necessidades do publico sdo um conector

poderoso entre quem comunica e o publico-alvo (p. 51).”

A teoria apresentada a seguir representa um exemplo dos modelos e estudos nesta

categoria.

2.4.4.1 Cultivation Theory of Mass Media

Esta teoria foi desenvolvida por George Gerbner e explica que os meios de comunicagao
social tém o poder de retratar um comportamento para torna-lo socialmente aceitavel,
moldando as percecbes e 0s sentimentos do publico em relagdo a esse comportamento
(Schiavo, 2014, Potter, 1993).

A expressdo “Cultivation” refere-se a capacidade que os mass media tém para produzir

efeitos a longo prazo sobre o publico-alvo (Schiavo, 2014; Potter, 1993).
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2.4.5 Modelos para o Comportamento Estratégico e para a Comunicacao
para a Mudanca Social

2.4.5.1 P-Process

O P-Process foi desenvolvido pela Johns Hopkins Bloomberg School of Public
Health/Center for Communication Programs e divulgado em 1982 sendo uma teoria
pensada para orientar os profissionais de comunicacdo no desenvolvimento de programas

de comunicacdo estratégica ( Health Communication Partnership, 2003).

O P-Processo foi estruturado passo a passo como forma de ajudar pessoas a alcangcarem
mudancas saudaveis. Diariamente esta teoria é utilizada na implementacéo e avaliacdo de
programas de mudanga de comportamentos inovadores e criativos para reduzir a
transmissao do HIV, promover o planeamento familiar / salde reprodutiva, reduzir a
mortalidade materna, promover a sobrevivéncia infantil, prevenir doencas infeciosas e

proteger 0 meio ambiente ( Health Communication Capacity Collaborative, 2013).
Este modelo apresenta cinco fases distintas, descritas de seguida.

A andlise ¢é a primeira etapa e € nesta fase, necessario entender o problema, o publico,
identificar as barreiras a mudanca de comportamento (econdmicas, -culturais,
educacionais, sociais) as politicas e programas ja existentes, identificar fatores que
facilitem a mudanca de comportamento e os canais de comunicacao disponiveis ( Health

Communication Partnership, 2003).

Apbs a analise segue-se a fase do design estratégico em que sera necessario estabelecer
objetivos de comunicacdo personalizados consoante as necessidades, preferéncias e
carateristicas de cada individuo e ainda o desenvolvimento um plano de implementacéo,
cronograma e um plano de monitorizacéo e avaliagcdo ( Health Communication Capacity
Collaborative, 2013).

A terceira fase do processo é a do desenvolvimento e de teste. Nesta etapa serdo
desenvolvidos produtos de comunicacdo em que a criatividade é fundamental para
inspirar o publico & mudanca. E também importante testar as ideias que surgirem para
garantir que as mensagens sdo claras e ndo precisam de ser ajustaveis (Health

Communication Partnership, 2003).

Segue-se a fase da implementacdo e monitorizagdo em que os planos realizados sdo

monitorizados para que potenciais problemas sejam resolvidos rapidamente, os planos
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possam ser implementados e os produtos distribuidos (Health Communication
Partnership, 2003).

Na ultima etapa — avaliacdo e replaneamento — sera feita uma avaliacdo para
perceber se 0 programa atingiu os objetivos esperados, os resultados serdo divulgados
(objetivos bem-sucedidos e consequéncias indesejadas) e determinam-se necessidades

futuras para que seja possivel redesenhar o programa e atingir melhores resultados.

2.4.6 A Comunicagéo nas Associagdes de Doentes

As AssociacOes de doentes tém dois papeis fundamentais na sociedade: a protecdo das
pessoas fornecendo tratamentos e servicos que o Estado ndo consegue oferecer, e ainda,
a educacdo para a saude e a promogdo da literacia em saide (Nabais, 2016).

As organizacGes e profissionais de saude tém a responsabilidade de apresentar
informacgdes sobre salde, de uma forma que os pacientes, incluindo aqueles com
conhecimento limitado sobre salde, possam usar e compreender (Stableford & Mettger,
2007).

Com o intuito de combater as barreiras geograficas, as associagdes comunicam através de
paginas web, redes sociais e videos online, partilhando também material como artigos

académicos e cientificos (Esparcia & Villafranca, 2017).

Os 6rgdos de comunicacdo social sdo os responsaveis pela percecdo dos problemas
sociais, uma vez que se é dado maior destaque a determinado tema, ha uma tendéncia

para que o publico se preocupe mais com esse assunto. (Igartua et al., 2007).

Para conseguirem visibilidade e apoios, as associa¢cdes tentam ser ouvidas pelos meios de
comunicacdo tradicionais: jornais, radio e televisdo. Ja a internet permite mais

acessibilidade a informacdo, reduzindo as desigualdades (Esparcia & Villafranca, 2015).

Segundo Eir6-Gomes & Nunes (2013) é o profissional de RP, o responsavel pela
comunicacgéo de qualquer organizagdo, com o intuito de alcangar os objetivos e a misséo
da mesma, assim como contribuir para a mudancga (in Eir6-Gomes & Garcia, 2020). “A
mudanca implica 0 empowerment das pessoas, capacitar as pessoas para as tomadas de
deciséo, processo onde as associagdes tém um papel relevante a desempenhar” (Nabais,
2016).

E da responsabilidade dos que comunicam sadde, quer seja num hospital, farmacia ou
organizacéo, utilizar meios de audiovisual ou outros meios de comunicagao, assim como
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0 seu proprio conhecimento para ajudar o publico a compreender e utilizar informacoes
sobre satde (Parvanta & Bass, 2020).

No entanto, a maior parte das associa¢fes ndo integra profissionais de RP por falta de
recursos e trabalho na area da comunicacao é realizado por voluntérios ndo remunerados
(Esparcia & Villafranca, 2015).

Ainda assim, as associa¢Oes de doentes tém assumido um papel fundamental na esfera
social, uma vez que os doentes tém vindo a descobrir as vantagens de se associarem e
fazerem parte de uma organizacdo que aproxima familiares, utentes e profissionais de
salde, juntando esforcos para aumentar a influéncia junto da opinido publica (Santos,
2020).

2.4.7 Literacia em Saude

Entende-se por Literacia em Salde o conjunto de capacidades e habilidades para aceder
e utilizar informac6es, que ajudam a tomar decisdes que afetam a salde (Parvanta & Bass,
2020). Essas habilidades sdo necessarias, para que as pessoas se consigam integrar no
ambiente e atuar com base nas informac6es que adquirem sobre salde. Capacidade de
interpretar documentos, ler e escrever prosa (escrita), usar informacdes quantitativas
(matematica) e falar e ouvi com eficécia (oral) sdo exemplos de habilidades incluidas na
definicdo (Agency for Health Care Research and Quality, 2011; Parvanta & Bass, 2020).
Entender instrucBes sobre frascos de medicamentos prescritos, recibos de consultas,

orientacGes médicas sao alguns exemplos concretos ( National Library of Medicine, s.d.).

Define-se também como "o grau em que os individuos tém a capacidade de obter,
processar e compreender informacdes e servigos basicos de salude necessarios para fazer

decisoes de saude apropriadas” (National Library of Medicine, s.d.).
O Glosséario da Promocao para a Saude define também o conceito:

“A literacia em saude representa as capacidades cognitivas e
sociais que determinam a motivagcdo e a capacidade dos
individuos para obter acesso, compreender e usar a informacao
de maneiras que promovam e mantenham a boa salde. A
literacia em saude significa mais do que ser capaz de ler folhetos
com sucesso e realizar consultas médicas. Ao melhorar 0 acesso

das pessoas a informacdo sobre a salde e a sua capacidade de
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usa-la eficazmente, a literacia em saude revela-se fundamental

para o empowerment”(Nutbeam, 1998, p.10).

As definicdes mais recentes focam as habilidades necessarias para as pessoas se
integrarem no sistema de saude, assim como a importancia de uma comunicacao eficaz
entre os profissionais de saude e os pacientes. Ambos desempenham papeéis importantes

na literacia em saude (National Library of Medicine, s.d.).

Segundo Kickbusch et al., (2006), as competéncias das pessoas em literacia em salde

incluem:

1. Competéncias béasicas em salde que facilitam a adocdo de comportamentos
protetores da salde e de prevenc¢do da doencga, 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 decis6es de salde na selecédo de bens

e servicos e agir de acordo com os direitos dos consumidores, caso necessario;

4. Competéncias como cidadao, através de comportamentos informados como o
conhecimento dos seus direitos em salde, participacdo no debate de assuntos de

salde e pertenca a organizacOes de salde e de doentes.

A literacia em saude é uma estratégia que ajuda a aumentar a capacidade das pessoas de
assumir responsabilidades, consoante as competéncias que estas desenvolvem
(Kickbusch et al., 2006).

Segundo Kickbusch et al. (2006), a literacia em salde carateriza-se por ser ativa e

dindmica. Na tabela abaixo apresentamos a explicacdo para esta afirmacao.

Quadro 5: Caracterizagdo da literacia em saude

Literacia em Saude
Ativa Dinamica

A sociedade esta em constante mudanca e as Individuos com um nivel elevado de literacia em
competéncias da literacia em salde mudam @ salde, envolvem-se com trocas de didlogos

também. continuos.

Os cidaddos aprendem constantemente novas Estes cidaddos conseguem manter o equilibrio

informagBes, assim  como  desaprendem  entre a autonomia e a dependéncia nas interaces
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informacdes desatualizadas para orientar as suas —com profissionais de salde, associacdes de doentes

decisdes relacionadas com a saude. e todos 0s servicos de salde.
(Baseado na informag&o contida em Kickbusch et al., 2006)

A verdade, é que quanto maior for o nivel de literacia em satde mais propicio o cidadédo
estd para: participar em medidas preventivas; compreender a importancia de detetar
precocemente qualquer doenca; dar uso aos servigos de salde com mais eficiéncia e

cumprir melhor com qualquer plano de tratamento (Parvanta & Bass, 2020).

Melhorar a literacia em saude permitira ainda, superar as desigualdades, impedindo que
0s grupos mais vulneraveis, como idosos, deficientes e com um nivel de escolaridade
inferior, sejam privados de receber informacdo e de ganhar aptiddes importantes sobre
salude (Kickbusch et al., 2006). H4, por exemplo, um grande nimero de familias de
imigrantes e refugiados que ndo conseguem comunicar com o inglés, e desta forma,

manterem-se informados sobre os cuidados de salde (Parvanta & Bass, 2020).

Cabe aos profissionais que comunicam sobre salde, garantir que os cidaddos possam
encontrar, compreender e utilizar informag0es para que consigam tomar as melhores

decisoes e cuidarem da sua saude (Parvanta & Bass, 2020).

Para que haja uma evolucéo positiva na literacia em saude, o Affordable Care Act de 2010
identificou quatro areas que devem ser abordadas (in Parvanta & Bass, 2020).

Figura 2: As &reas abordadas na literacia em saude

Melhorar a qualidade e a complexidade
do sistema de cuidados de saude.

[

Apresentar os beneficiosde

medicamentos prescritos assim como
informagdes de risco.

%

Facilitar a comunicacio e consequentemente as
decisdes tomadas entre profissionais e pacientes.

Areas que devem ser abordadas para
melhorar a literacia em saude:

)

Promover a capacitacdo dos profissionais
de zaude no desenvolvimento de
estratégias em todas as areas da saude.

(Esquema da prépria autoria baseada na informagéo em Parvanta & Bass, 2020).
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Capitulo Ill: Metodologia de Pesquisa

3.1 Desenho da Investigacdo Empirica

A investigacdo é um processo sistematico, flexivel que contribui para explicar e

compreender os fendmenos sociais (Coutinho, 2014). A autora acrescenta ainda que:

“Investigar ¢ uma atividade que pressupde algo que ¢ investigado, uma
intencionalidade de quem investiga e um conjunto de metodologias,
métodos e técnicas para que a investigacao seja levada a cabo numa
continuidade que se inica com uma interrogacdo e termina com a

apresentacao publica dos resultados da investigacdo™ (p.2).

Segundo (Quivy & Campehoudt, 1998) “uma investigacao ¢, por defini¢do, algo que se
procura. E um caminho para melhorar o conhecimento e deve ser aceite como tal, com

todas as hesitagdes, desvios e incertezas que isso implica” (p.31).

Na 4rea da saude “¢ crucial realizar investigagdes cujos desenhos consigam contemplar
tantas indagacdes que exigem explicacfes mais amplas, que deem conta da amplitude dos
problemas, mas que também os possam aprofundar, sobretudo sob o ponto de vista das

pessoas envolvidas” (Goldenberg et al., 2003, p.119).

No inicio de uma investigacdo em ciéncias sociais, 0 processo é semelhante em grande
parte dos casos, uma vez que sabemos gue vamos estudar uma problematica (Quivy &
Campehoudt, 1998).

Segundo Quivy e Campenhoudt (1998) o procedimento de uma investigacdo em ciéncias
sociais € composto por trés atos. O primeiro ato é o da rutura, que consiste em romper
preconceitos e falsas evidéncias que podem ser construidas pelas falsas aparéncias. Esta
¢ uma fase crucial, uma vez que nos ajudard a compreender a logica de qualquer
fendmeno. Segue-se 0 segundo ato — a construcao — tal como o nome indica, nesta fase,
faz-se uma previsdo do rumo da investigacdo. O terceiro e Gltimo ato — a verificagdo —
baseia-se na no¢do de que, uma proposicdo pode ser verificada pelos factos adquirindo
apenas um estatuto cientifico. Os trés atos apresentados sao independentes uns dos outros,
no entanto, constituem-se mutuamente e s@o realizados ao longo de uma sucessao de sete

etapas:
Etapa 1 - Pergunta de Partida
Etapa 2 - A exploragcao
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Etapa 3 - O problema

Etapa 4 - A construcdo do modelo da analise

Etapa 5 - A observagéo

Etapa 6 - A analise das informacdes

Etapa 7 - As conclusdes (Quivy & Campenhoudt, 1998)

Posto isto, 0 presente capitulo tem como principal objetivo apresentar a metodologia

utilizada para dar resposta a pergunta de partida desta investigacao.

3.2 Pergunta de Partida e objetivos de estudo

A pergunta de partida é extremamente importante no processo da investigacdo, obrigando
o0 investigador a especificar com precisdo e rigor o problema que quer estudar (Bryman,
2012).

O problema tem como funcéo focar a atencao do investigador, e desempenha o papel de

“guia” no decorrer da investigacdo (Coutinho, 2014).

Bryman (2012) defende que se a pergunta ndo for especifica e clara, € muito provavel que
o investigador perca o foco, perdendo a certeza sobre o tema da pesquisa e colocando em

causa toda a parte empirica da investigacao.

Segundo Quivy e Campenhoudt (1998) “traduzir um projeto de investigacdo sob a forma
de uma pergunta s6 serd util se essa pergunta for corretamente formulada™ (p.34). Desta
forma, os autores propdem algumas caracteristicas relevantes que uma pergunta de
partida deve ter: exigéncias de clareza; exigéncias de exequibilidade; exigéncias de

pertinéncia.

As perguntas ndo devem ser muito amplas (para que ndo seja necessaria uma grande
quantidade de informacéo para o estudo), nem muito restritas (pode haver o risco de o
estudo nédo contribuir para a &rea da Comunicagdo para a Saude), e é essencial, demonstrar
gue a pergunta de partida esta relacionada com a pesquisa e revisdo da literatura realizada
(Bryman, 2012).

A pergunta de partida desenvolvida para este trabalho de investigacao é:

e “Como se processa a relagdo das associacOes de doentes com 0s Orgdos de

comunicacao social?”
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Sendo a fibromialgia uma doenga com muitos entraves, e visto que, existe ainda algum
desconhecimento por parte da populagdo em geral em compreender esta doenca,
considerou-se fundamental analisar a relacdo dos 6rgéos de comunicacdo social com as
associacOes de doentes, verificando se esta, influéncia para a falta de conhecimento

referida.

Para dar resposta a questdo de partida, sera feita uma analise na comunicacao realizada
pelas associacdes de doentes, através dos comunicados de imprensa que as mesmas
enviaram entre 0 ano de 2019 e 2020 para os 6rgaos de comunicacdo social. Sera também
realizada uma andlise nas noticias publicadas sobre a doenca, no periodo referido.

Sendo o objetivo da comunicacdo para a salde partilhar informacdes e influenciar as
decisdes que melhoram a salde dos individuos (Schiavo, 2014), entdo é crucial
percebermos se essa comunicagdo é bem-sucedida a partir da relacdo entre as associa¢des

e 0s Orgdos de comunicagdo social.

Segundo Wright, O’Hair e¢ Sparks (2013) ha um namero bastante grande de
investigadores interessados no papel dos 6rgdos de comunicacdo social e, a0 mesmo
tempo, em ajudar a moldar a compreensdo dos individuos sobre questdes especificas

relacionadas com a Saude.

Os 0rgdos de comunicacdo, como 0s impressos, podem nado ser eficazes em alterar o
comportamento, no entanto, podem conseguir motivar ou consciencializar a populagédo
sobre um problema de satde (MacDonald, 1998). Esta interpretagdo leva-nos a pensar no

conceito de “definicdo da agenda”.

Os jornalistas, como profissionais de comunicacdo, devem-se tornar parceiros de
organizacGes ou profissionais que comunicam saude, sendo um beneficio para todas as

partes e aumentando o alcance das mensagens sobre saude (Hugman, 2009).

Os resultados de qualquer pesquisa em comunicagdo para a salde, podem ter um impacto
positivo na salde e no bem-estar da sociedade (Harrington, 2015). Acredito que de
alguma forma, este trabalho serd um contributo para os estudos sobre a fibromialgia e

igualmente sobre a area da comunicacao para a saude.

Para conseguirmos chegar a uma conclusdo/solucdo para um problema, objetivos
definidos sdo muito importantes. Os objetivos de pesquisa fazem um balanco daquilo que

se quer alcangar com o estudo. Estes, serdo uma ajuda para a construgédo do foco do
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estudo, evitando que sejam abordados dados desnecessarios para a compreensao e na
resolucéo do problema definido (Patidar, 2018).

Os projetos de investigacdo apresentam tradicionalmente, dois tipos de objetivos: o geral
e os especificos. Ambos resumem 0s pontos que o investigador pretende clarificar e
devem estar interligados com o problema proposto (Farias et al., 2009; Patidar, 2018).

Uma boa técnica para exprimir uma acdo bem definida e mensurdvel, é comecar a
enunciar o objetivo com um verbo no infinitivo (Farias et al., 2009; Freitas & Prodanov,
2013).

O objetivo geral, espelha o resultado que pretende alcancar com o estudo em termos
gerais, sendo que este, sO é possivel através do cumprimento dos objetivos especificos
(Farias et al., 2009; Patidar, 2018).

O objetivo principal da presente investigacéo é:

e Avaliar a relacdo entre os 6rgdos de comunicacdo social e as associacdes de

doentes com fibromialgia.

Os objetivos especificos sdao mais numerosos pois abordam sistematicamente varios
aspetos do problema (Farias et al., 2009; Patidar, 2018). Eles especificam o que sera

realizado durante o estudo. Os objetivos especificos séo:

e Auvaliar como os 6rgdos de comunicacao social abordam a doenca da fibromialgia;

e Perceber a comunicacao realizada pelas associacdes de doentes com fibromialgia;

e Analisar a frequéncia com que iniciativas de comunicacgdo séo realizadas pelas
associagOes de doentes com fibromialgia.

e Auvaliar a frequéncia de noticias publicadas sobre a doenca da fibromialgia.

As pesquisas num processo de investigacdo podem ocorrer atraves de diferentes métodos
- qualitativos, quantitativos ou mistos - e cada um deles oferece beneficios exclusivos

para avaliar uma problematica (Quivy & Campenhoudt, 1998).

Antes de revelar qual a melhor opc¢éo para a realizacdo desta investigacao, considerei

importante definir cada um dos métodos, destacando as principais diferencas.

Quadro 6: Caracterizagdo dos diferentes métodos.
Métodos qualitativos Métodos quantitativos Métodos Mistos
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Os dados sdo normalmente
recolhidos no ambiente do

participante.

Testa teorias objetivas e analisa

a relagdo entre variaveis.

Envolve a recolha de analise de
dados qualitativos e

guantitativos, combinando

ambas as abordagens no
decorrer do estudo.

A anélise de dados é realizada As variaveis medem-se a partir = Envolve diferentes pressupostos

de forma indutiva. de instrumentos que apresentam filosoficos.

dados numerados.

O investigador interpreta os Os dados sdo analisados através = Acredita-se que um estudo que

resultados dos dados. de procedimentos estatisticos. inclua esta abordagem tem mais

forca do que qualquer
abordagem sozinha.
Fonte: Adaptado de (Creswell, 2009)

O método quantitativo esta integrado no paradigma positivista, que acredita numa unica
realidade, que a mesma pode ser medida através de principios cientificos e defende o
afastamento entre o investigador e o objeto de estudo (Onwuegbuzie & Leech, 2005; Gelo
et al., 2008; Bardin, 1977).

O método qualitativo estd integrado no paradigma interpretativo, que acredita em
maultiplas realidades, cuja interpretacdo depende do olhar do investigador e defende ainda
que o investigador e o objeto de estudo sdo dependentes um do outro, sendo que uma boa
a relacdo entre ambos beneficia a pesquisa (Onwuegbuzie & Leech, 2005; Gelo et al.,
2008; Bardin, 1977).

Na perspetiva de Goldenberg et al., (2003) a escolha do melhor método, sera sempre
baseada na capacidade que os mesmos, tém de levar o investigador a alcancar respostas
para as suas perguntas.

Para atingir os objetivos propostos, a escolha para a presente investigacdo foi o0 método
qualitativo.

Segundo o Dicionério de Medicéo e Pesquisa de Relagdes Publicas:

“A pesquisa qualitativa procura compreender profundamente questdes
particulares, em vez de informagOes estatisticas gerais, através de
métodos abertos, como entrevistas em profundidade, focus grupo e

observagdo etnografica.” (Stacks & Bowen, 2013, p. 25).

Uma das principais razGes que justifica a utilizacdo do método qualitativo, € o facto de
estarmos perante um estudo exploratério, quer isto dizer que ndo se escreveu muito sobre
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0 tema e o investigador tenta construir um entendimento sobre o0 mesmo a partir daquilo

que observa ou ouve (Creswell, 2009).
Tal como defendido por Bardin (1977):

“A analise qualitativa ¢ valida, sobretudo, na elaborag¢ao das deducdes
especificas sobre um acontecimento ou uma variavel de inferéncia
precisa, e ndo em inferéncias gerais. Pode funcionar sobre corpos
reduzidos e estabelecer categorias mais descriminantes, visto ndo estar
ligada, enquanto analise quantitativa, a categorias que déem lugar a
frequéncias suficientemente elevadas, para que os calculos se tornem

possiveis” (p.115).

Apresentando tracos descritivos ao aproximar-se da realidade estudada, a investigacéo
qualitativa tem mais facilidade em captar uma ampla quantidade de dados que servirdo
de base ao tema estudado. Esta aproximacdo a realidade permite o desenho de uma
investigacdo ndo estruturada e aberta que permite reformular suposi¢des ou hipbteses
(Goldenberg et al., 2003).

Esta sec¢do do trabalho, é o resultado do desenvolvimento sequencial de um estudo de
natureza exploratoria, sendo constituida essencialmente por quatro partes: revisao

bibliogréfica, analise documental, entrevista e analise de conteudo.

Em suma, na presente investigacao foi privilegiada a metodologia qualitativa, partindo de
uma analise documental dos comunicados de imprensa enviados aos Orgdos de
comunicacdo social pelas associacdes, e seguindo com a analise documental das noticias

relacionadas com a fibromialgia publicadas na imprensa, entre o0 ano de 2019 e 2020.

Com a realizacdo desta investigacdo, pretende-se contribuir para um melhor
entendimento da fun¢ado “Relagdes com os Media” em especial no ambito das associacdes
de doentes. Estas organizac¢des representam uma voz importante na area da Comunicagao
para a Saude e para 0 aumento da literacia sobre a fibromialgia, € essencial perceber se a
relacdo entre as associagdes e 0s 6rgdos de comunicacdo social é positiva ou negativa,

concluindo se a mesma pode estar a influenciar a falta de conhecimento sobre a doenca.

3.3 Procedimentos de recolha e anélise de dados

3.3.1 Analise documental
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Para Bardin (1977), a analise documental ¢ “uma operag@o ou um conjunto de operagoes
visando representar o contetdo de um documento sob a forma diferente do original, a fim

de facilitar num estado ulterior, a sua consulta e referenciagao” (p.45).

Bryman (2012) acredita que os documentos sdo janelas das realidades sociais e
organizacionais, dado que os documentos que uma organizacdo cria, séo vistos como
representacdes da realidade dagquela organizacéo, isto €, conseguem dizer-nos algo sobre
0 que se passa em determinada organizacgéo e ajudam-nos a perceber a cultura e ethos da

mesma.

A analise documental faz-se principalmente por classificacdo-indexacao e por intermédio
de procedimentos de transformacdo, tendo como objetivo, analisar e representar de forma
condensada as informacGes provenientes dos elementos pesquisados, que permitem
elaborar um documento secundario com o maximo de informacdes pertinentes sobre a

tematica em foco (Bardin, 1977).

A anélise documental permite sobretudo armazenar informagéo e facilitar o acesso ao
observador, para que obtenha o méaximo de informacdo (aspeto guantitativo), com o

maximo de pertinéncia (aspeto qualitativo) (Bardin 1977).

Esta permite ainda a indexagdo, Bardin (1977), explica que “por classificagdo em
palavras-chave, descritores ou indices, é possivel classificar os elementos de informacao
dos documentos, de maneira muito restrita. Esta indexacdo é regulada segundo uma
escolha (de termos ou de ideias) adaptada ao sistema e ao objetivo da documentagdo em

causa.” (p.46).

E importante estabelecer critérios de avaliacio da qualidade dos documentos, e Scott
(1990, in Bryman, 2012) sugere quatro critérios: autenticidade, credibilidade,
representatividade e significado.

A autenticidade permite-nos questionar se o documento é legitimo e real, a credibilidade
foca-se nos erros ou distor¢cbes que possa existir, a representatividade permite-nos
perceber se 0os documentos representam determinado segmento ou grupo pelo qual se faz
representar, e por fim, o significado permite-nos questionar se a evidéncia é clara e
compreensiva. A relevancia destes critérios varia conforme o documento que analisamos
(Bryman, 2012).

Tendo em conta a pergunta de partida da presente investigacdo, a analise documental

recaiu sobre dois aspetos diferentes: por um lado, documentos que representam 0s
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comunicados de imprensa enviados pelas Associagdes, por outro, documentos que
representam as noticias publicadas nos jornais impressos entre o0 ano de 2019 e 2020 sobre

a fibromialgia.

Para obter os comunicados de imprensa, foi enviado um email (Anexo XXI) a cada uma
das associag¢Oes onde referia: 0 meu nome, o nome da professora orientadora, 0 nome da
escola, o0 nome do curso, o tema do trabalho e o motivo que me levou a solicitar os

documentos.

Obtive resposta de todas as Associa¢cdes, no entanto, duas referiram que ndo me poderiam

ajudar ou ndo tinham informacéo que pudesse ser util (Anexo V).

Para a sele¢do das noticias impressas foi utilizada a plataforma “Media Monitor” que
permite consultar todas as noticias publicadas entre o periodo ja referido e contenham

pelo menos uma vez o termo “fibromialgia”.

A Media Monitor € uma empresa do grupo Marktest que tem “como missdo auditar os
investimentos publicitarios nos diferentes meios e é responsavel pelo servico de

“Clipping”, disponibilizado via internet, sobre todos os principais meios.” (Marktest,

s.d.).

Apbs a consulta no Media Monitor foi possivel constatar que foram publicadas 109
noticias em 2019 e 104 noticias em 2020 que continham pelo menos uma vez a palavra,

fibromialgia.

No entanto, para a analise dos dados selecionaram-se apenas as noticias que referem no
titulo a palavra fibromialgia ou que tém como tema central as associa¢des de doentes, a
dor crénica ou as doengas reumaticas, que sdo também uma mais-valia para percebermos

o0 que ¢ a fibromialgia.

Todos os documentos foram arquivados em pastas para dar prosseguimento a recolha de
dados. Para cada noticia, foram realizados apontamentos que continham: ID da noticia, 0
titulo do artigo, o nome do jornal, 0 ambito, a data, as paginas, a existéncia de capa, a

existéncia de imagem, o nome do autor do artigo e o tema principal (Anexo I11).
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3.3.2 Anédlise Categorial Tematica

A andlise de conteudo foi a técnica escolhida para analise e interpretacdo de dados.
Segundo Bardin (1977), a andlise de conteudo ¢ definida como “um conjunto de técnicas
de andlise das comunicacfes visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos
de descricdo do conteddo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢Bes de producdo/rececdo

(varidveis inferidas) destas mensagens” (p.31).

Esta é uma técnica cada vez mais utilizada, uma vez que permite ao investigador tratar
sistematicamente informagdes com um grau de complexidade superior (Quivy &
Campenhoudt, 1998).

A andlise de contetdo é constituida por diferentes fases que se organizam em trés polos

cronoldgicos:
1) Pré-anélise

Esta fase é muito importante, exigindo que o material recolhido seja organizado,
permitindo a escolha dos documentos para serem submetidos para analise. Apos a leitura
flutuante dos documentos, selecionamos o corpus, isto €, o conjunto dos documentos que
serdo submetidos a procedimentos analiticos (Bardin, 1977). Neste estudo, serdo
submetidos a andlise 102 noticias publicadas na imprensa no ano de 2019 e 2020 que

abordam o tema da fibromialgia.
2) A exploragdo do material

Esta € a fase constituida pelas etapas de codificacdo e categorizacdo do material. Na
primeira, realiza-se e escolha das unidades de registo “a unidade de significa¢do a
codificar e corresponde ao segmento de contetdo a considerar como unidade de base,

visando a categorizacdo e a contagem frequencial” (Bardin, 1977, p.104).

A unidade de registo neste estudo, séo as 102 noticias recolhidas que focam a fibromialgia

ou temas que ajudam a perceber melhor a doenca.

Sendo esta a fase da analise propriamente dita € importante referir que para a analise de

dados optdmos pela anélise tematica categorial.

A andlise tematica categorial permite-nos calcular e comparar a frequéncia com que
determinadas caracteristicas, que serdo agrupadas em categorias, estdo presentes no

objeto de estudo (Quivy & Campenhoudt, 1998).
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Bardin (1977) faz uma descricdo profunda do processo de categorizagéo:

“A categorizagdo ¢ uma operagao de classificacdo de elementos
constitutivos de um conjunto, por diferenciacdo e, seguidamente, por
reagrupamento segundo o género (analogia), com o0s critérios
previamente definidos. As categorias, séo rubricas ou classes, as quais
reinem um grupo de elementos (unidades de registo, no caso da analise
de conteido) sob um titulo genérico, agrupamento esse efetuado em

razdo dos caracteres comuns destes elementos.” (p.117).

O processo de categorizacdo pode ser semantico, sintatico, léxico e expressivo. No
presente estudo, optamos pelo processo semantico que nos ajudara a agrupar os diversos

temas em diferentes categorias (Bardin, 1977).

No processo de categorizacao sera necessario seguir dois passos fundamentais: primeiro
proceder ao isolamento dos temas (inventario), de seguida repartir os elementos e
procurar a melhor alternativa de organizagéo (Bardin, 1977).

Bryman (2012) apresenta uma estratégia para auxiliar na analise tematica de dados
qualitativos, em que a ideia central é construir um indice com os temas principais e

subtemas, produtos de uma leitura e releitura exaustiva.

No presente estudo, no sentido de procedermos a uma analise mais cuidada, optamos por

separar 0s campos de analise em diferentes eixos complementares e interrelacionados:

1. O primeiro eixo de andlise, visa perceber o destaque que € dado pelos 6rgdos de

comunicagdo impressos sobre o tema da fibromialgia;

2. O segundo eixo de analise, tem como objetivo perceber quais os principais
conteddos abordados em cada noticia, identificando o tema principal, a categoria
e subcategoria em que cada um se enquadra. Pretende-se com esta identificacao,
perceber a visibilidade que é dada as associacdes pelos jornais impressos. Apés
esta identificacdo, sera feita uma analise dedicada somente as noticias que

abordam de alguma forma as associag¢Oes de doentes com fibromialgia.

3. O terceiro eixo de andlise, visa caracterizar a relacdo que as associagdes criam
com os 6rgdos de comunicagdo social, analisando os comunicados de imprensa

enviados pelas associac¢des de doentes.
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Para concluirmos o objetivo que se pretende com primeiro eixo, procedeu-se a

caracterizagdo de cada noticia, tomando nota das seguintes variaveis (Anexo Il1):

ID da noticia (Cédigo identificativo de cada noticia);

Titulo do artigo;

Nome do Jornal;

Ambito (se o jornal é regional, nacional ou especializado);

Data (ajudara a distinguir e quantificar as noticias de 2019 e 2020);
Pagina (ajudara a perceber a extensao da noticia);

Capa (ajudara a perceber o destaque que ¢é dado a noticia);

Imagem (existéncia ou ndo de um elemento ilustrativo);

Jornalista.

Com o intuito de alcangar o objetivo referente ao segundo eixo, identificAmos os temas

dominantes nas 102 noticias publicadas:

Papel da intervencdo no tratamento da fibromialgia

Uma visdo geral da fibromialgia

A importancia das atividades como forma de abordar a fibromialgia
Dor crénica — um dos sintomas mais prevalentes

A importéncia de apoios para combater a fibromialgia

A importéncia de partilhar informacao a partir de testemunhos reais

A investigagdo como ajuda fulcral na melhoria da literacia sobre a fibromialgia

E as categorias que cada noticia se insere:

Tratamentos ndo farmacoldgicos indicados para o tratamento da fibromialgia —
Esta categoria engloba as noticias que abordam a fisioterapia e a osteopatia em

pacientes com fibromialgia, os beneficios da MTC (Medicina Tradicional
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Chinesa), as vantagens do tratamento psiquiatrico, assim como, a importancia das

atividades da vida diaria (exercicio, sono, alimentag&o)®.

e Tratamentos farmacoldgicos indicados para o tratamento da fibromialgia — Nesta
categoria incluimos todas as noticias que referem o0s medicamentos

farmacoldgicos que diminuem os sintomas da doenca da fibromialgia?.

e Caracteristicas principais da fibromialgia — Nesta categoria, estdo incluidas as
noticias que caracterizam a fibromialgia, abordando os sintomas, tratamento,
diagnostico, assim como os principais desafios que 0s pacientes que manifestam

a doenca, enfrentam?®.

e Diferencas de género - Dentro desta categoria, encontram-se as noticias que
referem as diferencas da manifestacdo da doenca da fibromialgia no género

feminino e no género masculino®.

e Sessdes e campanhas informativas pelas associagfes e outras organizacgoes -
Engloba as noticias que divulgam debates, sessdes de esclarecimento, convivios

ou campanhas®.

e Organizacdo de convivios pelas associacOes - Esta categoria inclui as noticias que
divulgam convivios organizados pelas Associacbes de doentes com

Fibromialgia®.

e Tipos de tratamentos para combater a dor cronica - Estdo presentes as noticias que
relatam os tratamentos mais eficazes para combater a dor crénica, um dos

sintomas mais comuns na doenga da fibromialgia’.

e Caraterizacdo da dor cronica - Inclui as noticias que tém como foco a dor cronica,

mas que em algum momento referem a doenca da fibromialgia®.

L Ver Anexo IV — Exemplo de noticias -para Tratamentos ndo farmacolégicos indicados para o tratamento
da fibromialgia
2 Ver Anexo V - Exemplo de noticias para Tratamentos farmacoldgicos indicados para o tratamento da
fibromialgia
3 Ver Anexo VI - Exemplo de noticias para as caracteristicas principais da fibromialgia
4Ver Anexo VIl - Exemplo de noticias para as diferencas de género
5> Ver Anexo VIII - Exemplo de noticias para as Sessdes e campanhas informativas pelas associacbes e
outras organizagdes
8Ver Anexo IX - Exemplo de noticias para Organizacdo de convivios pelas associacdes
7 Anexo X - Exemplo de noticias para “Tipos de Tratamentos para combater a dor crénica.”
8 Ver Anexo X! - Exemplo de noticias para “Caracterizac3o da dor crénica”
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e A importancia das associagdes - Esta categoria engloba as noticias que explicam
a importancia das associa¢fes e como € que a falta de apoio influéncia no sucesso
das mesmas. As noticias referem associacoes relacionadas com a fibromialgia e

com as doencas reumaticas®.

e A importancia da assisténcia médica - Esta categoria inclui as noticias que focam
a falta de assisténcia médica em doentes com fibromialgia. Sdo partilhados

testemunhos de especialistas e pacientes sobre esta problematica’®.

e A importancia dos 6rgdos do estado — Esta categoria aborda a relevancia que os
Orgdos do estado tém para melhorar a qualidade de vida de pacientes com
fibromialgia, nomeadamente a seguranca social que é responsavel por passar a

certificacio de como o doente ndo esta apto para trabalhar, por exemplo®Z.

e Explicacdo de como lidar com a doenca - Nesta categoria incluimos testemunhos
de doentes com fibromialgia que partilham informagdes sobre como lidar com a
doenca. Também especialistas em doencas reumaticas, revelam a importancia de

educar os doentes para que possam melhorar a qualidade de vida'?.

e Implementagéo de plataformas virtuais — Esta categoria foca como a investigacao
pode ser fulcral em problemas de salde, nomeadamente, criar plataforma virtuais

para ajudar a lidar com a doenca da fibromialgia®3.

e Implementacdo de terapias — Esta categoria engloba as noticias relacionadas com
as investigagdes que tém sido feitas em torno de novas terapias como: estudos de
moléculas, terapias de estimulacdo transcraneana, e exercicios inovadores de

fisioterapia.l*

e Estudos demogréaficos - Nesta seccdo as noticias abordam os estudos que tém sido

realizados na ilha dos Acores acerca da fibromialgia.*®
E ainda as subcategorias que cada noticia se insere:

e O papel da fisioterapia no tratamento da fibromialgia

% Ver Anexo Xll - Exemplo de noticias para “A importancia das associacdes.”
10 ver Anexo XIlIl - Exemplo de noticias para “A importancia da assisténcia médica.”
11 ver Anexo XIV - Exemplo de noticias para “A importancia dos érgdos do Estado.”
12 yer Anexo XV - Exemplo de noticias para “Explicacdo de como lidar com a doenca.”
Byver Anexo XVI - Exemplo de noticias para “Implementacio de plataformas virtuais.”
14 Ver Anexo XVII - Exemplo de noticias para “Implementac3o de terapias.”
15 Ver Anexo XVIII - Exemplo de noticias para “Estudos demograficos.”
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O papel da Medicina Tradicional Chinesa no tratamento da fibromialgia
O papel da osteopatia no tratamento da fibromialgia

A importéncia da psicologia na fibromialgia

A importancia das Atividades da Vida diaria e fisicas no controlo da fibromialgia
Medicamentos com efeito sedativo e calmante no alivio dos sintomas
Importancia do conhecimento acerca da realidade da doenca
Importancia de educar o paciente de forma a melhorar a sua luta pessoal
Fibromialgia com mais prevaléncia nas mulheres

Perceber a relacdo do exercicio fisico e a fibromialgia

A fibromialgia e a sindrome da fadiga cronica

Dar a conhecer a realidade da doenca

Abordagem dos apoios disponiveis na capacitacdo para o trabalho

A importancia de criar momentos lGdicos entre pessoas com fibromialgia e
pessoas interessadas
Inauguracdo da associacdo de doentes com Fibromialgia e Sindrome da Fadiga

Crobnica
Prevaléncia da dor crénica nas mulheres

Perceber que os doentes resistem a toma de farmacos e dao preferéncia a

medicinas alternativas

A dor crénica como um dos principais sintomas na fibromialgia
Falta de apoio para as associagoes

Associados da liga portuguesa contra as doencas reumaticas
Falta de assisténcia nos hospitais

Seguranca social nega condicGes para certificacao

Foco na educacgéo dos doentes

Foco na explicacéo sobre os primeiros sinais de alerta
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e Foco no tratamento

e MyFibromyalgia”

e Estimulagdo transcraneana através de corrente elétrica na reducéo da dor
e Estudo de molécula para desenvolver novas terapias

e Investigar o efeito da fisioterapia em pessoas com fibromialgia

e Impacto da fibromialgia nos agores

Para analisar as categorias descritas em cima, foi criado um quadro, onde sdo identificadas

as noticias que correspondem a cada tema, categoria e subcategoria (Anexo XIX).

Para além disso, através da leitura das mesmas, transcrevemos algumas unidades de
registo para justificar quais as que de alguma forma, abordavam as associacdes de

doentes.

Selecionamos somente as noticias que referiam em algum momento essas associacoes,

para percebermos se a mencgédo que se faz € considerada com (Anexo XX):

e Pouco destaque: Se as associagdes forem mencionadas apenas como exemplo,
sem qualquer descricdo das mesmas que complemente informacao.

e Algum destaque: Se forem fornecidos contactos das associagdes, assim como uma
breve descricdo das mesmas.

e Muito destaque: Se o tema principal da noticia for qualquer uma das Associagdes
que apoiam doentes com fibromialgia ou as Associa¢fes como um todo.

Para concluirmos o objetivo que se pretende com o terceiro eixo, analisamos 0s

comunicados de imprensa que foram enviados pelas associa¢des de doentes.

Foram contactadas por email (Anexo XXI) cinco associacdes que apoiam doentes com
fibromialgia, nomeadamente: Myos - Associacdo Nacional contra a Fibromialgia e a
Sindrome de Fadiga Cronica; APJOF - Associacdo Portuguesa de Jovens
com Fibromialgia; Fibro - Associacao de Barcelense de Fibromialgia e doencas cronicas;
Unido Doentes Fibromialgicos de Viseu e ADFC - Associacdo de doentes com
Fibromialgia e Fadiga Crénica. No caso desta Ultima associacdo que referimos, foi
necessario contactar através do Facebook porque ndo obtivemos qualquer resposta através

do email.

Classificamos a resposta dada pelas associacGes como:
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e Positiva— Uma resposta com a informacéao pretendida. As associagOes revelaram

quais as noticias geradas através do contacto com os 6rgdos de comunicagao

social.

e Negativa — As associa¢des ndo continham informacéo que pudesse ajudar.

Quadro 7: Analise da resposta dada pelas Associac6es

com Fibromialgia e Fadiga
Crénica

Associacoes Resposta N° de Comunicados N° de Comunicagdes
de imprensa geradas
Myos - Associagdo Nacional Negativa
contra a Fibromialgia e a
Sindrome de Fadiga Crénica
APJOF - Associagdo Positiva 1 2 em plataformas
Portuguesa de Jovens online (N103 e N104)
com Fibromialgia
FIBRO - Associagdo de Positiva Sem identificacdo 8 em plataformas
Barcelense de Fibromialgia e online (N105, N106,
doengas cronicas N107, N108, N109,
N110, N111, N112)
1 em jornal impresso
(N102)
Unido Doentes Fibromialgicos Positiva Sem identificacéo 3 em plataformas
de Viseu online (N113, N114,
N115)
ADFC - Associacdo de doentes Negativa

(13

Os numeros de comunicados de imprensa que estdo representados como ‘“ndo

identificado”, justifica-se pelo facto de as AssociacGes ndo terem enviado qualquer

comunicado de imprensa. Estas, enviaram apenas as comunicacdes que foram publicadas

com o contacto que realizaram com 0s 6rgaos de comunicacao.

As comunicacdes realizadas pelas Associacfes foram mais eficazes juntamente dos

orgdos de comunicacdo online. Desta forma, realizdmos também a identificacdo de cada

noticia publicada, (Anexo XXII) e procedemos a divisdo em tema, categoria e

subcategoria, juntamente com as restantes, mas identificadas a vermelho para que seja

possivel distinguir (Anexo XIX).
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Capitulo IV - Resultados

Neste capitulo, destacam-se os resultados obtidos pelo trabalho realizado até ao momento.
Optou-se por estruturar este balanco tendo em conta a divisdo realizada nos eixos ja

definidos na analise de conteldo.

4.1 Noticias publicadas sobre a fibromialgia

O objetivo que teve na base do primeiro eixo de andlise, foi perceber o destaque que é
dado pelos jornais impressos sobre o tema da fibromialgia. Através da analise dos titulos,

ambito assim como a extensdo das noticias.

ApoGs a pesquisa das noticias, verificou-se que os valores ndo foram muito diferentes,

comparando as noticias publicadas sobre a doenca no ano de 2019 e 2020.

Contabilizdmos um total de 53 noticias no ano de 2019 e 49 no ano de 2020, equivalente
a 52% e 48% respetivamente.

Figura n° 3: Diferenca do numero de noticias publicadas no ano de 2019 e 2020 (em %0)

n Ano de 2019 = Ano de 2020

Quando analisados os titulos dos artigos, em 102 noticias selecionadas entre o ano de

2019 e 2020, determindmos que 61 continham no titulo a palavra “fibromialgia”.
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Figura n° 4: Presenca da palavra “fibromialgia” no titulo (em %).

m Apresenta  w M3o apresenta

Os titulos que incluem a palavra “fibromialgia” sdo por exemplo: “A fisioterapia na
fibromialgia®®”; “Fibromialgia e a MTC!"”; “Relacio entre exercicio fisico e fibromialgia

debatida em Viseu!®”,

Dentro das noticias que ndo apresentam no titulo a palavra “fibromialgia”, 11 artigos
destacam a palavra “dor” ou “dor cronica” que representa indiretamente a doenga, uma
vez que € o sintoma mais comum. S3o exemplos, as seguintes noticias: “Dor cronica mais

prevalente nas mulheres que nos homens®<; “A dor no feminino?” ou “Dor sem fim?'”.

Quanto ao ambito das noticias, maioritariamente, os artigos foram publicados por jornais
impressos regionais, seguindo os especializados, e por ultimo, 0s nacionais. Foram assim
identificadas: 53 noticias em jornais impressos regionais, 36 noticias em jornais

especializados e 13 em jornais impressos nacionais.

16 \Ver anexo |, noticia nr.1
7 Ver Anexo |, noticia nr.3
18 \/er Anexo |, noticia nr.4
13 Ver Anexo |, noticia nr.11
20 er Anexo |, noticia nr.21
21 yer Anexo |, noticia nr.29
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Figura n° 5: Ambito da cobertura das noticias (em %)

m Regional w Especializade = Macional

Nas publicacbes de ambito regional, o Correio do Minho e o Diério de Viseu foram os
que publicaram mais noticias sobre a doenca da fibromialgia, identificAmos quatro

noticias em ambos.

Relativamente a extensdo das noticias, como mostra a figura n°6, 80 noticias ocuparam
apenas uma péagina. Na sec¢do das noticias que ocuparam duas paginas e as que

preencheram mais do que duas paginas, verificAmos um total de 11 noticias em cada.

Figura n® 6: Andlise da extensdo das noticias

1,00 10,00 100,00

o - . - _
Urna pagina Duas paginas Mais do que duas pagmas?
J)I M2 de noticias 80 11 11 L

m N2 de noticias

Ainda com o intuito de perceber o destaque que é dado ao tema da fibromialgia na

imprensa escrita, apuramos a quantidade de noticias que tiveram presenga na capa.

Entre as 102 em analise, foram apenas seis as que ganharam destaque na capa.
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Figura n® 7: Analise do destaque das noticias na capa

n Destaque na capa m Sem destague na capa

Como mostra a figura, os valores sao bastantes divergentes. Em percentagens, 94% das
noticias ndo tiveram destaque na capa da imprensa escrita e apenas 6% conseguiram essa

visibilidade.

4.2 Divisdo dos artigos por tema, categoria e subcategoria

O objetivo que teve na base do segundo eixo de andlise, foi identificar quais os principais
contetdos abordados em cada uma das noticias assim como, realizar uma anélise dedicada
somente as que referiram de alguma forma as associac@es, percebendo qual o destaque

que Ihes sdo atribuidas.

Através da anélise categorial tematica das noticias, foi possivel compreender que o tema
que mais prevaleceu entre o ano de 2019 e 2020 foi, “Uma visao geral da fibromialgia”,

seguido da, “A importancia das atividades como forma de abordar a fibromialgia”.

Figuran®8: A frequencia de noticias existentes em cada tematica

L ES Frequéncia de noticias

Uma Visdo geral da fibromialgia 34 noticias
A importancia das atividades como forma de

abordar a fibromialgia 20 noticias
A investigagdo como uma ajuda fulcral na melhoria

da literacia sobre a fibromialgia 13 noticias
A importancia de partilhar informacgao a partir de

testemunhos reais 10 noticias
Papel da intervengdo no tratamento da fibromialgia 9 noticias
Dor crénica - Um dos sintomas mais prevalentes 9 noticias
A importancia de apoios para combater a

fibromialgia 7 noticias
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A tematica que menos artigos originou foi “A importancia de apoios para combater a
fibromialgia”. Os temas “Dor cronica - Um dos sintomas mais prevalentes” e “Papel na
intervenc¢ao no tratamento da fibromialgia”, foram também dois dos considerados menos

relevantes.

Quando analisadas as categorias de que cada noticia faz parte, registamos os valores

expostos na figura seguinte.

Figura n°9: Analise das categorias em que cada noticia se insere

33
Sessoes e campanhas informativas pelas... ——————————— 15
- - . o —— ]}
ratamentos nao farmacologicos indicados... ——— 3

mplementacdo de terapias  m——

Estudos demograficos e |4

A importancia das associagoes s 3
- ]
Aimpeortancia dos orgdos do estado  wm 2
. ==
Tratamentos farmacologicos indicados... m 1
m ]
Caraterizacdo da dor cronica w1

o 5 10 15 20 25 30 35

Com uma margem significativa, a categoria “Caracteristicas principais da fibromialgia”,
¢ a que apresenta um maior numero de noticias, com um total de 33 artigos publicados.
A categoria “Explica¢ao de como lidar com a doenga”, é a que se destaca a seguir, com
um total de 13 noticias. “Diferencas de género na fibromialgia”, “A importancia dos
orgaos do Estado” e “Tratamentos Farmacologicos indicados para o tratamento da
fibromialgia” s3o as que menos relevancia tiveram na imprensa escrita. Estas trés

categorias, tém apenas uma noticia que as representa.

Para retratar as subcategorias que identificAmos, procedemos a realizacdo da figura

seguinte.
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Figura n® 10: Andlise das subcategorias em que cada noticia se insere
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A subcategoria que se destacou foi a “Importancia do conhecimento acerca da realidade
da doencga”, com 30 noticias. Na subcategoria “Dar a conhecer a realidade da doenca”,
estdo inseridas oito noticias, sendo a segunda subcategoria com um maior nimero de
noticias a representa-la. De seguida, destaca-se a subcategoria “Foco na educa¢do dos

doentes”, com sete noticias que abordam esta tematica.

As subcategorias com menos destaque sdo “O papel da MTC no tratamento da
fibromialgia”, “O papel da Osteopatia no tratamento da fibromialgia”, “A importancia da
psicologia na fibromialgia”, “Medicamentos com efeitos sedativos e calmantes no alivio
dos sintomas”, “Fibromialgia com mais prevaléncia nas mulheres”, “Perceber a relagio
do exercicio fisico e da fibromialgia”, “Abordagem dos apoios disponiveis na capacitagdao
para o trabalho”, “Inauguragdo da associa¢do de doentes com fibromialgia e Sindrome da
Fadiga Cronica”, “A dor cronica como um dos principais sintomas na fibromialgia”,
“Falta de apoios para as associa¢des”, “Foco no tratamento”, “Estimulacdo transcraneana
através de corrente elétrica na redugdo da dor” e “Estudo de molécula para desenvolver

novas terapias”. Em cada uma, constatimos apenas uma noticia.

Apos a selecdo das noticias que abordam em algum momento, as associacdes de doentes,
identificamos quais as que deram pouco destaque, algum destaque ou muito destaque
(Anexo XVIII).

Em 102 noticias, com a ajuda das unidades de registo, selecionamos 26 que abordaram

de alguma forma, as associacfes que apoiam doentes com fibromialgia.
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Figura n®11: Andlise do destaque dado as associagdes de doentes

n Pouco destaque  wm Algum destague Muito destagque

A seccdo “Algum destaque”, apresenta um total de 18 noticias que representa 69% das
26 selecionadas. De seguida, com 6 noticias e uma percentagem de 23%, estdo inseridas
as noticias com “pouco destaque”. Por ultimo, com apenas duas noticias selecionadas,
correspondente a 8%, apresentam-se as noticias que revelaram dar “muito destaque” as

associacOes de doentes, um total de trés noticias.

4.3 A comunicacgéo realizada pelas Associac¢des

O contacto com as associacfes de doentes, foi sem duvida o maior desafio do presente
trabalho. Das cinco associacdes contactadas, assumimos que trés deram uma resposta

positiva e duas deram respostas negativas.

Ainda assim, as respostas positivas, apesar de conterem informacao relevante para o

trabalho, estavam muito incompletas.

As associacdes da Myos e a ADFC ndo fazem parte desta analise, uma vez que as suas

respostas foram negativas (Anexo XIX).

A APJOF, a FIBRO e a Unido de Doentes Fibromialgicos de Viseu, responderam

positivamente, pelo que os resultados das suas respostas serdo representados a seguir.

Através da informacao que nos foi fornecida por parte destas trés associacgoes, foi facil
perceber que a comunicacdo é muito mais eficaz através de plataformas online como:

jornais online, radio online e blogues.

A figura demonstra-nos essa eficécia, representando 93% correspondentes a 13 artigos
publicados em plataformas online, e 7% que correspondem a somente um artigo

publicado em jornais impressos.
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Figura n°12: Andlise das comunicacdes geradas pelas associacdes em plataformas online e jornais

impressos

n Plataformas online  w Jornal impresso

Apbs a identificacdo de cada artigo publicado, realizamos também a divisdo em tema,

categoria e subcategoria de cada um deles.

Quanto ao tema, percebemos que os 13 artigos selecionados estdo divididos em trés
tematicas: “A importancia das atividades como forma de abordar a fibromialgia”; “uma
visdo geral da fibromialgia”, e 0” Papel da intervencdo no tratamento da fibromialgia”.
Contabilizdmos para cada um dos temas, oito artigos, quatro artigos, e apenas um artigo
respetivamente.

Figura n® 13: Tema em que cada artigo publicado esta inserido
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G
3 4
3
2 1
1
. |
Papel da intervencio no Uma vis3o geral da A importancia das atividades
tratamento da fibromialgia fibromialgia como forma de abordar a

fibromialgia

No que diz respeito a categoria, foram novamente trés as selecionadas. A categoria que
se destaca ¢ a “SessOes e campanhas informativas pelas associagdes e outras

organizagdes”, com oito artigos. A categoria ‘“caracteristicas principais da fibromialgia”
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é representada por mais quatro artigos. Apenas um artigo foi inserido na categoria,

“Tratamentos nao farmacoldgicos indicados para o tratamento da fibromialgia”.

Figura n° 14: Categoria em que cada artigo publicado esta inserido

pettdiaiiicionlll  F
associaghes e outras organizactes

Caracteristicas principais da fibromialgia _ 4

Tratamentos ndo farmacologicos indicados . 1
para o tratamento da fibromialgia

Relativamente as subcategorias, as Unicas que tiveram efeito para os artigos analisados
foram: “A importancia das Atividades da Vida diério e fisicas no controlo da
fibromialgia”, “Importancia do reconhecimento acerca da realidade da doenga” e “Dar a

conhecer a realidade da doenga”.

Figura n° 15: Subcategoria em que cada artigo publicado esta inserido
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A importanda das Atividades Importancia do Dar a conhecer a realidade da

da Vida digria e fisicas no conhecimento acerca da doenca
controlo da fibromialgia realidade da doenca

A figura demonstra a diferenca que existe nas subcategorias dos artigos publicados. Estas,
estdo representadas com mais um, quatro e oito artigos, respetivamente.
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Capitulo V - Discusséo
5.1 Discusséao dos resultados
5.1.1 Noticias publicadas sobre a fibromialgia

Entre o ano de 2019 e 2020 foram publicadas 102 noticias nos jornais impressos sobre a
doenca da fibromialgia, um numero bastante pequeno para um periodo significativo.
Surpreendentemente, concluimos que ndo houve grande disparidade na quantidade de
noticias publicadas no ano de 2019 comparativamente com o ano de 2020 (53 noticias e
49 noticias publicadas respetivamente). A escolha deste periodo, teve em conta o
aparecimento da covid-19 em 2020. Esperava-se que nesse ano atipico, a relevancia dada
ao assunto da fibromialgia fosse inferior quando confrontando com o ano anterior. Estes
resultados, demonstram que n&o haver grande preocupacao em abordar a doenca por parte
dos jornais impressos, independentemente dos acontecimentos que possam surgir e que

sdo prioridade da cobertura nacional.

Quando analisado o nimero de noticias que destacaram a palavra “fibromialgia” no titulo,
os resultados revelaram que ndo houve um grande contraste de valores. Foram 61 as que
apresentaram no titulo a palavra “fibromialgia”. Percebe-Se que na maioria das noticias,
identificamos de imediato o assunto, apenas com a leitura do titulo. Ainda assim, 61
noticias, correspondente a um periodo de dois anos, continua a ser um ndmero muito
pequeno. Desta forma, pode afirmar-se mais uma vez, que ndo héa interesse por parte da

imprensa em assumir a fibromialgia como um tema importante e merecedor de destaque.

Apesar de 0s nimeros serem preocupantes, é importante dizer que os jornais de ambito
regional sdo os que mais expdem a doenca da fibromialgia. Pode-se justificar estes
resultados pelas sedes das associacdes de doentes estarem localizadas em regifes mais
pequenas. O Diéario de Viseu e o Correio do Minho sdo os que mais noticias publicaram
sobre a temética com principal ligacdo a Unido de Doentes Fibromialgicos de VISEU e a
Fibro, respetivamente. De qualquer das formas, ndo se justifica que os restantes, ndo

tenham preocupacao em retratar a doenca.

Ainda relativamente a visibilidade que a doenca tem nos 6rgdos de comunicagdo em
estudo, através da analise da extensdo das noticias, verificou-se que a maioria (80
noticias) tém apenas uma péagina. Os registos demonstram que para além do assunto

“fibromialgia” ndo ser uma referéncia para os 6rgaos de comunicacao, quando existe um
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artigo que aborde o tema, este ndo é extenso o suficiente para dar destaque as
especificidades que a doenca apresenta.

A Ultima nota realizada na andlise de noticias publicadas sobre a fibromialgia, foi sobre
a distincdo de cada peca na capa. Os valores demonstraram ser bastante negativos. Com
uma ampla margem, verificamos que apenas 6 noticias ganharam destaque na capa. Mais
uma vez, 0s numeros sao preocupantes. A presenca de um numero reduzido de pecas
realizadas com mais de uma pagina e o facto de serem poucas a aparecer na capa, pode
justificar-se pela existéncia de temas considerados mais relevantes para a cobertura

jornalistica.

Estes dados, dizem-nos também que ndo ha importancia por parte dos jornais impressos
em dar mais énfase ao tema da fibromialgia, sendo que foram poucas as noticias

identificadas na capa.

Com um estudo que abrange dois anos consecutivos, é possivel dizer que os numeros de
noticias publicadas sobre a fibromialgia, ndo sdo suficientes para desenvolver
positivamente a literacia em saude e sobretudo, alterar o pouco conhecimento que existe

sobre a doenca em Portugal.

5.1.2 Diviséo dos artigos por tema, categoria e subcategoria

Ap0s analisados os temas que se destacaram nas pecas em estudo, foi possivel averiguar
que grande parte tem como foco divulgar a doenca da fibromialgia. Um aspeto positivo,
sendo ser importante evidenciar a doenca e todas as suas particularidades, desconhecidas
por muitos. Foram 34 as noticias encontradas que se inseriram na tematica, “Uma visao
geral da fibromialgia”. Estes registos, sdo de importante reflexdo. Apesar de ter sido o
tema mais abordado, com alguma margem em relacdo aos restantes, € importante voltar
a referir que os ndmeros sdo bastante baixos relativamente ao que era esperado, e

insuficientes para que a doenca ganhe reconhecimento.

Outro aspeto a ter em conta, é 0 pouco destaque dado a tematica da importancia dos
apoios. Esta, vem comprovar que ainda ha a percorrer um longo caminho no combate aos
entraves que a doenca apresenta, como por exemplo, a qualidade de vida do paciente e a

literacia em saude.

Quanto aos resultados registados na analise das categorias, compreende-se que o foco das
noticias ser as caracteristicas da doenca, ou a explicacdo de como lidar com a doenca.

Esses sdo temas com interesse tanto para pacientes, como para a familia dos mesmos, e
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para o publico que estd motivado em saber mais, ou descobre que a doencga existe e ganha
curiosidade sobre a mesma. Ainda assim, é preocupante 0 numero de artigos que ddo
atencdo a importancia das forcas do Estado. Considera-se urgente, alarmar as forcas
politicas e insistir para estas contribuirem e melhorar as condi¢des das associacdes e dos

doentes e dos proprios doentes.

As subcategorias, sdo as que permitem uma visao mais especifica sobre o assunto de cada
peca em estudo. Apds a analise das anteriores, ndo foi surpreendente os resultados
obtidos. As subcategorias que se destacaram, demonstram que ha maior preocupagéo em
abordar a realidade da doenca, assim como atividades que apelem & importancia de

conhecer a doenca e ainda, importancia de educar os doentes.

Mais uma vez, as subcategorias que falam sobre os apoios necessarios para melhorar a
literacia em saude, desmistificar a doenca, e melhorar a qualidade de vida dos doentes,
sd0 as mais preocupantes, considerando que deveriam ter um numero superior de noticias

gue as represente.

Estes resultados, vém corroborar os dados partilhados anteriormente. As associacdes de
doentes sdo 0 mecanismo mais acessivel que o pablico interessado, sobretudo os doentes,
tém para melhorar o seu estilo de vida. Ainda assim, estas sdo poucas vezes tema de
destaque. Estas conclusdes, podem significar que os jornalistas ndo tém conhecimento
necessario para abordar a tematica, ou que ha falta de didlogo entre as associacoes e 0s
orgdos de comunicacdo. Conseguimos justificar a segunda, discutindo os resultados a

seguir representados.

5.1.3 A comunicacdao realizada pelas Associagcfes

Quando analisada a comunicacdo realizada pelas Associacdes percebemos que logo a
partida, a resposta negativa de duas das organizacdes, revela desinteresse em participar
ou mesmo falta de informacdo para partilhar. Ainda assim, ambas as op¢Ges demonstram
fraca comunicacao por parte das associacdes, tanto com o publico interessado, como com

0s 0rgdos de comunicacao social.

Os dados registados das associagOes que responderam positivamente, revelam que as
comunicagdes geradas através do contacto com os orgdos de comunicacdo, foram
maioritariamente em plataformas online (93%). Uma justificacdo valida para estes dados,
pode ser a liberdade de espaco que o online tem, comparativamente com 0s jornais

impressos, por exemplo.
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Identificou-se 13 artigos publicados a partir da comunicagdo que as associagoes
realizaram. Um valor ainda mais preocupante e alarmante que coloca, mais uma vez em

causa, a estratégia utilizada por estas organizagdes para chegar aos interesses do publico.

O registo realizado sobre o tema, categoria e subcategoria mostram-nos que as
associacOes de doentes sdo assuntos, sobretudo, quando hd algum evento ou atividade que
estas organizam e € necessario divulgar. Ainda assim, 0 nome destas organizacoes

também aparece quando se fala da doenca em geral.

Os numeros assinalados sdo preocupantes e revelam que a comunicacdo entre as
associaces e 0s 0rgdos de comunicagdo é muito fraca, impedindo que a doenca se torne

na doenca que todos conhecem e aceitam.

5.2 Discussao relativa aos métodos

Apos finalizar o estudo em causa, considerou-se importante discutir as vantagens dos
métodos utilizados, assim como possiveis alguns entraves verificados e deverao ter sidos

em conta, em trabalhos futuros.

A opgdo da analise documental foi sem ddvida a escolha acertada, permitindo a realizagdo
da leitura intensa das noticias relativas a doenca da fibromialgia, assim como de toda a

informacado que as associacoes forneceram.

Ao realizar a anélise categorial tematica, existiram algumas dificuldades em perceber qual
a melhor forma de proceder a categorizacdo. O processo foi facilitado apds verificar que
dividir em tema, categoria e subcategoria seria a melhor opcdo. Esta divisdo torna o
estudo mais intuitivo, dado que o quadro realizado esta de facil compreensdo, néao

havendo necessidade de fazer uma leitura extensa.

A maior dificuldade, foi encontrar a melhor alternativa para proceder a andlise da
comunicacéo realizada pelas associacOes. Nao se esperava que a informacdo fornecida
fosse tdo escassa. Seria importante, em estudos futuros, comunicar com as associacfes
presencialmente, visto que foi impossivel no ano que passou, podendo existir recolha de

informacdo mais pertinente.

Outra opcdo seria numa proxima, focar o trabalho nas associagdes de doentes,
especificamente na comunicacdo estratégica que as mesmas utilizam para alcancar o

interesse do publico. As associagdes revelaram ser o entrave maior na comunicagdo sobre
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a doenga da fibromialgia. Seria importante intensificar este estudo, com a realizacdo de

um plano de comunicagao, por exemplo.

O trabalho dos jornalistas, pode ser também um estudo importante para chegar a
conclusBes mais pormenorizadas na analise da cobertura mediatica sobre a doenca da
fibromialgia. Realizar inquéritos aos jornalistas que ja alguma vez publicaram sobre o

assunto, por exemplo.

Outro foco de interesse para um trabalho que realizara, seria a populacdo em geral,
dividindo a atencdo entre: os doentes, os familiares e individuos que ndo tém contacto
com a doenca. A realizacdo de inquéritos, seria uma vez mais, uma boa alternativa para

analisar a percecao do publico sobre a doenca.

Apesar de todos os entraves revelados, esta investigacdo permitiu uma reflexdo sobre a
doenca da fibromialgia e o nivel de comunicacdo que as associacfes e 0s 6rgdos de

comunicacéo social realizam sobre a mesma.

Com um sentimento final de preocupacao, espera-se que no futuro, seja possivel realizar

um trabalho que envolva a solugédo para a problematica aqui representada.
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Capitulo VI - Concluséo

Em funcdo da pertinéncia deste trabalho, procurou-se encontrar uma resposta para a falta
de conhecimento que a populacdo em geral tem sobre a fibromialgia. Foram objeto de
andlise, as noticias sobre a fibromialgia e as associa¢@es de doentes. Concluiu-se que as
associagdes ndo utilizam estratégias de comunicacéo eficazes para que a fibromialgia
venha a se torne uma patologia reconhecida por todos. Com o trabalho realizado, espera-
se que este seja um contributo para os estudos sobre a comunicagdo realizada pelas

associacOes de doentes e ainda, sobre a doenca da fibromialgia.

Com o intuito de chegarmos a essas conclusdes, analisaram-se as noticias que abordaram
a doenca da fibromialgia e os comunicados de imprensa enviados pelas associacdes de
doentes, entre 0 ano de 2019 e 2020.

Com a analise das noticias, foi possivel concluir serem poucas as que no periodo referido,
fazem referéncia a doenca da fibromialgia, com um total de 102 noticias selecionadas.
Ainda assim, das selecionadas, a maioria (61,60%) apresenta no titulo a palavra
“fibromialgia”. Apesar de considerar serem poucas as noticias publicadas no periodo de
dois anos, a presenga da palavra “fibromialgia” no titulo ¢ uma mais-valia, destacando de
imediato o tema da noticia. O periodo escolhido para realizar a analise foi 0 ano de 2019
e 2020, esta escolha justifica-se pela grande mudanca que houve na informacdo de
destaque com o aparecimento da covid-19. Ainda assim, ndo se verificou discrepancia

nas quantidades de noticias publicadas sobre a fibromialgia em 2019 ou em 2020.

O estudo indica que, os jornais de &mbito regional sdo os que ddo maior destaque a doenca
e 0s de &mbito nacional ndo abordam com tanta frequéncia esta tematica. Além disso, foi
possivel concluir que a extensdo das noticias ndo € suficiente para pormenorizar aspetos
da doenca, visto que a maioria das noticias apresentou apenas uma pagina de texto.
Através da analise, concluimos também que ndo é dado destaque as associacfes nem a
falta de apoios que os doentes com esta patologia enfrentam, sendo que estas foram das
tematicas com menor relevancia. Desta forma, justifica-se o pouco conhecimento que a
populacdo tem sobre a doenga e todos os obstaculos que pacientes e familiares enfrentam

quando convivem com a mesma.

Com base nas tematicas identificadas, realizar o registo das categorias e subcategorias,
facilitou a compreensdo sobre quais os assuntos predominantes. Sendo a subcategoria,
considerada o registo de analise mais pormenorizado, concluimos que a grande parte das

noticias centra-se em passar a ideia da importancia do conhecimento acerca da doenca da
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fibromialgia. Quanto ao nivel de destaque que se deu as associa¢des por parte dos jornais
impressos, verificou-se que ndo € dada grande relevancia a estas organizacGes. Esta
informacdo, complementa a analise realizada sobre os comunicados de imprensa enviados
pelas associacdes. Verificou-se que as comunicac@es realizadas com base na contato que
as associacgdes realizam com os 6rgdos de comunicacao social, foram maioritariamente
em meios online. Estas comunicagdes foram inseridas em trés subcategorias, sendo que a
que ganhou mais relevancia foi a subcategoria “Dar a conhecer a realidade da doencga”.
Esta conclusdo prevé que existe uma grande falta de comunicacéo entre as organizacoes
e 0s Orgdos de comunicagdo, e consequentemente escassa informacgdo para transmitir ao
publico, contribuindo para a falta de literacia em salde. Sendo que as organiza¢Ges sem
fins lucrativos tém sobretudo como mais importante o publico-alvo, assume-se que o foco
das mesmas seja passar a informacao necessaria para que os stakeholders mantenham
informados. As partes interessadas, sobretudo doentes e familiares que encaram a doenga
no seu dia a dia, necessitam de mais apoio. E urgente que as associa¢des comecem a
comunicar estrategicamente e a contribuir para o avangco do conhecimento sobre a

realidade da doenca.

Com o trabalho apresentado, ha dois caminhos que é necessario seguir: melhorar a relagdo
entre as associacdes e 0s 6rgdos de comunicacdo, e compreender que os jornalistas
necessitam de ter habilidades para comunicarem sobre salde e especificamente, a doenca

da fibromialgia.

Alcancando estes objetivos, as associacdes de doentes melhoram a sua comunicagédo
estratégica sempre com foco nos interesses do publico, e € possivel recebermos com mais

frequéncia, informacéo relevante e fidedigna sobre a doenca da fibromialgia.

Considero gue esta dissertacdo € um alerta sobre a problematica exposta e um contributo
para os estudos sobre comunicacéo para a satde. Esta ajudou a compreender que a doenga
da fibromialgia precisa de mais apoios, pessoas interessadas e mais destaque nos 6rgaos

de comunicacéo social.

Um proximo desafio podera ser criar um plano de comunicacgédo para qualquer uma das

associacOes aqui representadas, num grau mais exigente.

72



Referéncias

Abreu, D. M. (2011). Impacto da fibromialgia na qualidade de vida dos pacientes
(Trabalho de licenciatura Universidade Fernando Pessoa, Porto). Repositorio da
Universidade Fernando Pessoa. http://bdigital.ufp.pt/handle/10284/2514

Agency for Health Care Research and Quality. (2011). Health Literacy Interventions and
Outcomes: An Updated Systematic Review. U.S. Department of Health and Human
Services 540 Gaither Road Rockville, MD 20850. Recuperado de:
https://www.ahrg.gov/downloads/pub/evidence/pdf/literacy/literacyup.pdf

Ahmad, J., & Tagoe, C. E. (2014). Fibromyalgia and chronic widespread pain in
autoimmune  thyroid  disease.  Clinical  rheumatology, 33(7), 885-891.
https://doi.org/10.1007/s10067-014-2490-9

Alkazemi, M., & Wanta, W. (2017). Agenda-Setting: History and Research Tradition.
University of Florida, USA. Recuperado de: file:///C:/Users/alertuser/Downloads/2017-
EncWantaandAlkazemi.pdf

Andrade, A., & Franco, R. (2007). A economia do conhecimento e as organizagdes sem
fins lucrativos. SPI - Sociedade Portuguesa de Inovacgéo. Porto, Portugal. Recuperado de:

https://spi.pt/documents/books/economia conhecimento/docs/Manual VII1.pdf

Ardévol-Abreu, A. (2015). Framing o teoria del encuadre en comunicacion. Origenes,
desarrollo y panorama actual en Espafia. Revista Latina de Comunicacion Social, 70, 423-
450. https://doi.org/10.4185/RLCS-2015-1053.

Arkin, E., Burklow, J.,Doner, L ., et al.(s.d). Making Health Communication: Programs
Work. U.S. Department of health & human services. Public Health Service. National
Institutes  of  Health. National ~ Cancer Institute. Recuperado  de:

https://www.cancer.gov/publications/health-communication/pink-book.pdf

Arthristis Research UK. (2016). Fibromyalgia.

https://www.versusarthritis.org/media/1251/fibromyalgia-information-booklet.pdf

Associacdo  Barcelence de  Fibromialgia e Doengas Cronicas.  (s.d).

http://fibro.pt/sobre nos.php

73


http://bdigital.ufp.pt/handle/10284/2514

Associacdo Nacional contra a fibromialgia e sindrome de fadiga crénica. (s.d).
Fibromialgia. https://myos.pt/fibromialgia/o-que-e-FM

Associacdo Portuguesa de Jovens com fibromialgia. (s.d). O que é a fibromialgia? O que

¢ a Fibromialgia (weebly.com)

Associacdo de Doentes com  Fibromialgia e Fadiga Crénica. (s.d).
http://adfc.pt/adfc/quem%20somos!.html

Bardin, L. (1977). Analise de Conteudo. 70.a ed. Lisboa, Portugal.

Broom, G., & Sha, B. (2013). Cutlip and Center’s Effective Public Relations. 11.a ed.

Harlow: Pearson.
Bryman, A. (2012). Social Research Methods. 4.a ed. Oxford: Oxford University Press.

Camponez, C., Ferreira, G., & Rodriguez-Diaz, R. (2020). Estudos do Agendamento
teoria, desenvolvimentos e desafios - 50 anos depois. Labcom comunicacdo e artes.
Covilhd, Portugal. Recuperado de: https://labcom.ubi.pt/ficheiros/202103102105-

202014 _estagendamento_ccamponezgbferreirarrdiaz.pdf

Cornelissen, J. (2014). Corporate communication: A guide to theory and practice.

Londres: Sage.

Coutinho, C. (2014). Metodologia de Investigacdo em Ciéncias sociais € humanas:
Teoria e Prética. 2a  ed. Almedina  S.A. Recuperado de:
https://books.google.pt/books?hl=pt-
PT&Ir=&id=uFmaAwAAQBAJ&0i=fnd&pg=PT3&dg=metodologia%20da%20investi
9a%C3%A7%C3%A30%20livro&ots=GhcDWYyiY Oa&sig=0Ch1gwIHG-
t2a0HDNKxI9 wXn2Y &redir_esc=y&fbclid=IwAR1gfFBW7_ aMRT--
cBAXKWNHPTCV2BniJPMe25t4f20VILVANUQI4uU9D0#v=0nepage&q&f=false

Couto, L., Yuan, S., Souza, I., Santo, A., Marques, A. (2019). Evaluation and association
of self-care agency with symptoms and quality of life in patients with fibromyalgia.
Fisioter Pesqui. 27(2). https://doi.org/10.1590/1809-2950/19009927022020

Creswell, J. W. (2009). Desenho da pesquisa: abordagens qualitativas, quantitativas e

métodos mistos. 3.a ed. Los Angeles: Sage.

74


https://apjof.weebly.com/fibromialgia.html
https://apjof.weebly.com/fibromialgia.html

Dicionario de Portugués Online. (s.d). Comunicacéo. (consultado a 09 de junho de 2021).
Recuperado de: https://www.lexico.pt/comunicacao/

Direcdo-Geral da Saude. (2016). Abordagem Diagnostica da fibromialgia. Circular
Normativa n°® 017/2016 de 27/12/2016 (atualizada no dia 13 de Julho de 2017)
http://nocs.pt/wp-content/uploads/2017/10/i023806-1.pdf

Eir6- Gomes, M., & Nunes, T. (s.d). 3rd sector PR or when Community is our main
stakeholder. sinergie, rivista di studi e ricerche n. 89, Settembre-Dicembre 2012, p. 167-
182 ISSN 0393-5108. Recuperado de:
https://repositorio.ipl.pt/bitstream/10400.21/7288/1/3RD%20SECTOR%20PR.pdf

Eir6-Gomes, M. (Ed.) (2017) A comunicacdo em organiza¢cdes da sociedade civil
conhecimento e reconhecimento. Escola Superior de Comunicacdo Social. Lisboa,

Portugal.

Eisenberg, E. M., & Eschenfelder, B. (2009). In the public interest: communication in
nonprofit organizations. In L. R. Frey & K. N. Cissna (Eds.), Routledge Handbook of

Applied Communication Research. Londres: Routledge

Endomarketing.tv. (s.d). Comunicacdo Organizacional - O que é, tipos, importancia e
como melhorar a da sua empresa. (consultado a 5 de junho de 2021). Recuperado de:
https://endomarketing.tv/comunicacao-organizacional/

Entman, R. M. (1993). Framing: Toward Clarification of a Fractured Paradigm. Journal

of Communication, 43, p. 51-58.

Farias, S. H.; Fontelles, M. J.; Fontelles, R. G. S.; Simdes, M. G. (2009) Metodologia da
Pesquisa Cientifica: Diretrizes para a Elaborac@o de um Protocolo de Pesquisa. Nucleo
de Bioestatistica Aplicado a pesquisa da Universidade da Amazonia.
https://files.cercomp.ufg.br/weby/up/150/0/Anexo_C8 NONAME.pdf

Fawkes, J. (2001). Public relations and the problems of professional identity. In C.
Valentini (Ed.), Public Relations (pp. 61-82). Berlin, Boston: De Gruyter Mouton.
https://doi.org/10.1515/9783110554250-004

75



Franco, R. (2005). Defining the Nonprofit Sector: Portugal. Working Papers of the Johns
Hopkins Comparative Nonprofit Sector Project, n.43, Baltimore: The Johns Hopkins
Center for Civil Society Studies. Recuperado de: http://ccss.jhu.edu/wp-
content/uploads/downloads/2011/09/Portugal_CNP_WP43_2005.pdf

Franco, R., Hairel, E., Salamon, L., & Sokolowski, S. (2007). O sector nédo lucrativo
portugués numa perspectiva comparada. Universidade Catolica Portuguesa. Faculdade
de Economia e Gestdo. Lisboa, Portugal. Recuperado de: capa UCP_PT_montagem
pdf.FH11 (akdn.org)

Freitas, E. C. de; Prodanov, C. C. (2013) Metodologia do Trabalho Cientifico: Métodos
e Técnicas da Pesquisa e do Trabalho Académico. 22 edi¢do. Novo Hamburgo, Editora
Feevale. Recuperado de: https://books.google.pt/books?hl=pt-
PT&Ir=&id=zUDsAQAAQBAJ&0i=fnd&pg=PA13&dg=Metodologia+do+Trabalho+C
1ent%C3%ADfico:+M%C3%A9todos++e+T%C3%A9cnicas+da+Pesquisa+e+do+Trab
alho+Acad%C3%AAmico&ots=dcZ38ky8EN&sig=kR49QcnKx7KRI8HVNAXKSQp
ZK2E&redir_esc=y#v=onepage&q=Metodologia%20d0%20Trabalho%20Cient%C3%
ADfic0%3A%20M%C3%A9tod0s%20%20e%20T%C3%A9cnicas%20da%20Pesquisa
%20e%20d0%20Trabalho%20Acad%C3%AAmico&f=false

Gelo, O., D. Braakmann e G. Benetka (2008), Quantitative and Qualitative Research.
Beyond the Debate, Integr Psych Behav, 42, 266-290. DOI: 10.1007/s12124-009-9107-

X

Goldenberg, P., Marsiglia, R., & Gomes, M. (2003). O classico e 0 novo: tendéncias,
objetos e abordagens em ciénciais sociais e saude (202 ed). Editora Fiocruz. Recuperado
de: https://static.scielo.org/scielobooks/d5t55/pdf/goldenberg-
9788575412510.pdf?fbclid=IwAR2]XXmOSu9Wrs8 7N-

PJLA6L5rDzr7520t WywKT9TO-Xulhr-uFH8RUL E#page=157

Goldenberg, P., Marsiglia, R.M., & Gomes, M.H. (2003). O classico e o0 novo: tendéncias,
objetos e abordagens em ciéncias sociais e saude. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz,. Cohn,
Amélia. Comentério da orelha do livro. DOI:10.7476/9788575412510

Gongalves, G. (2007). Etica das Relacdes Publicas. A falta de responsabilidade social

nos codigos eticos de relacdes publicas. Universidade da Beira Interior. Covilha,

76



Portugal. Recuperado de: http://www.bocc.ubi.pt/pag/goncalves-gisela-etica-das-

relacoes-publicas.pdf

Harrington, N. (2015). Health communication : theory, method, and application. New
York, NY: Routledge, 2015.Recuperado de: https://www.worldcat.org/title/health-

communication-theory-method-and-
application/oclc/890090618?start holding=7&loc=94043&tab=holdings

Health Communication Capacity Collaborative. (2013). The P Process. Five Steps to
Strategic Communication. Baltimore: Johns Hopkins Bloomberg School of Public Health
Center for Communication Programs.Recuperado de:
https://healthcommcapacity.org/wp-content/uploads/2014/04/P-Process-Brochure.pdf

Health Communication Partnership (2003). The new P-Process: Steps in Strategic
Communication. Recuperado de:

https://www.who.int/immunization/hpv/communicate/the new p process jhuccp 2003
-pdf

Heath, R. (2001). Handbook of public relations. Sage Publications, Inc.Thousand Oaks,

California.

Hugman, B. (2009). Healthcare Communication. Pharmaceutical Press. Chicago,
London. Recuperado de:
http://llrc.mcast.edu.mt/digitalversion/Table_of Contents_132286.pdf

Igartua Perosanz, J. J., Mufiiz Muriel, C., Otero Parra, J. A., & De la Fuente Juan, M.
(2007). El tratamiento informativo de la inmigracion en los medios de comunicacion
espafoles. Un andlisis de contenido desde la Teoria del Framing. Estudios Sobre El
Mensaje  Periodistico, 13, 91 - 110. Recuperado a partir de
https://revistas.ucm.es/index.php/ESMP/article/view/ESMP0707110091A

Kickbusch.l., Wait.S., Maag.D. Navigating health: the role of health literacy. London:
Alliance for Health and the Future. International Longevity Centre-UK; 2006.

Kraemer, M. (2005). Responsabilidade social corporativa: uma contribuicdo das
empresas para o0 desenvolvimento sustentavel. Revista Eletrdnica de Ciéncia
Administrativa, 4(1), 1-50. doi:https://doi.org/10.5329/RECADM.20050401005

77



Lewis, L. K., Hamel, S. A., & Richardson, B. K. (2001). Communicating Change to
Nonprofit Stakeholders: Models and Predictors of Implementers’ Approaches.

Management Communication Quarterly, 15(5)

Lisboa, W. (s.d). Rela¢cbes Publicas nas Organizagdes Beneficentes: um caminho para o
desenvolvimento. Projecto Piloto: Associacdo do Centro Comunitario do Dique —
Universidade Aberta. Universidade de Coimbra. Coimbra, Portugal. Recuperado de:

http://www.bocc.ubi.pt/pag/lishoa-wellington-relacoes-publicas-organizacoes-

beneficentes.pdf

Lopez-Pousa, S., Garre-Olmo, J., de Gracia, M., Ribot, J., Calvo-Perxas, L., & Vilalta-
Franch, J. (2013). Development of a multidimensional measure of fibromyalgia
symptomatology: the comprehensive rating scale for fibromyalgia symptomatology.
Journal of psychosomatic research, 74(5), 384-392.
https://doi.org/10.1016/j.jpsychores.2012.12.018

MacDonald, T.H. (1998). Rethinking Health Promotion: a global approach (12 ed.). O
Routledge.

Marktest (s.d.). MediaMonitor. (consultado a 3 junho de 2021). Recuperado de:
MediaMonitor : Empresa - Grupo Marktest - Estudos de Mercado, Audiéncias, Marketing

Research, Media

Masterd. (2019). Comunicacgdo interna: uma aliada do bem-estar de uma organizacao.
(Consultado a 5 de junho de 2021). Recuperado de:

https://www.masterd.pt/noticias/comunicacao-interna-organizacao

Mazo, J., Estrada, M. (2018). Implications of chronic pain on the quality of life of women
with fibromyalgia. Psicol. Estud. https://doi.org/10.4025/psicolestud.v23.e38447

McCombs, M. E., & Shaw, D. L. (1972). A funcéo de definicdo de agenda da midia de
massa. A Opinido Pablica Trimestral. p.176-187. http://www.jstor.org/stable/2747787

78


https://www.marktest.com/wap/a/grp/e~5.aspx#apresenta%C3%A7%C3%A3o
https://www.marktest.com/wap/a/grp/e~5.aspx#apresenta%C3%A7%C3%A3o

Mena, M., Mena, P., Reina, M., Jumbo, P., Andrade, J. (2019). Fibromialgia. Avances en
su tratamiento. Revista Cubana de Reumatologia 21(2).
http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1817-59962019000200013

Mendes, A. (2013). Reputacéo organizacional e Relacdes Publicas: contributos para o
esclarecimento da hierarquia entre os conceitos. Comunicacgéo Publica, vol.8, n13, p. 25-
29.

Nabais, J. (2016). O papel das Associacdes de Doentes na Sociedade. Forum Saude

Século XXI. Recuperado de: https://forumsaudexxi.pt/o-papel-das-associacoes-de-

doentes-na-sociedade/

National Library of Medicine. (s.d). Uma Introducdo a Alfabetizagdo em saude.

(consultado a 29 de junho de 2021). Recuperado de: https://nnim.gov/quides/intro-health-
literacy

Nunes, T. (2011). Terceiro sector: Rela¢6es Publicas como negociacdo e compromisso.
Mestrado Gestdo Estratégica das RelacOes Publicas. Escola Superior de Comunicacao
Social. Instituto politécnico de Lisboa. Lisboa, Portugal. Recuperado de:
https://repositorio.ipl.pt/bitstream/10400.21/463/1L/TATIANA%20NUNES%20Terceiro
%20Sector%20-
%20Rela%C3%A7%C3%B5es%20P%C3%BAblicas%20como%20Negocia%C3%A7
%C3%A30%20e%20Compromisso.pdf

Nutbeam, D. (1998). Health promotion glossary. Health Promotion International, 13(4),
349-364. Health Promotion Glossary (who.int)

Oliveira, M., & Nader, S. (2006). Relacbes Publicas na gestdo da responsabilidade
social:  desafio e oportunidade. Organicom. 3. 96. 10.11606/issn.2238-
2593.0rganicom.2006.139993

Onwuegbuzie, A. e N. Leech (2005). “Taking de «Q» out of research: teaching research
methodology without de divide between quantitative and qualitative paradigms”, Quality
& Quantity, 39, 267-296. https://doi.org/10.1007/s11135-004-1670-0

79


https://nnlm.gov/guides/intro-health-literacy
https://nnlm.gov/guides/intro-health-literacy

PRCA. (s.d). The power of communication. O que é relacbes Publicas? [Internet]
Disponivel  em [Consult. 9 de julho  2021]. Recuperado  de:

https://www.prca.org.uk/careers/what-is-pr

PRSA. (s.d). Public Relations Society of America. Sobre Relacbes Publicas. [Internet]
Disponivel em  [Consult. 19 de junho  2021]. Recuperado  de:
https://www.prsa.org/about/all-about-pr

Pagano, T., Matsutani, L. A., Ferreira, E. A., Marques, A. P., & Pereira, C. A. (2004).
Assessment of anxiety and quality of life in fibromyalgia patients. Sao Paulo medical
journal = Revista paulista de medicina, 122(6), 252—258. https://doi.org/10.1590/s1516-
31802004000600005

Parrott, R., & Kreuter, M.W. (2011). Multidisciplinary, Interdisciplinary, and
Transdisciplinary Approaches to Health Communication: Where do we draw the lines?.
The Routledge Handbook of Health Communication. Teresa, L. T., Roxanne, P., & Jon,
F. Nussbaum. Abingdon: Routledge.

Parvanta, C., & Bass, S.B. (2020). Health communication strategies and skills for a new

era. Wall Street: Jones & Bartlett Learning.

Patidar .(2018). Writing research objectives. Recuperado de:
www.drjayeshpatidar.blogspot.com

Perrot, S., Bouhassira, D., & Fermanian, J. (2010). Desenvolvimento e validacédo da
Ferramenta de Triagem Rapida da Fibromialgia (FIRST). Dor, 150(2), 250-256.
doi:10.1016/j.pain.2010.03.034

Phillips, K., & Clauw, D. J. (2011). Central pain mechanisms in chronic pain states-
maybe it is all in their head. Best practice & research. Clinical rheumatology, 25(2),141—
154, https://doi.org/10.1016/j.berh.2011.02.005

Pinto, R. (2019). Comunicacao de crise: 0 guido essencial e passo a passo. (Consultado a
9 de junho de 2021). Recuperado de: https://www.teamlewis.com/pt/magazine/gestao-de-

crise/

Potter, J. (1993). Teoria do Cultivo e Pesquisa. Pesquisa em Comunicagdo Humana.
19(4), 564-601. doi:10.1111/j.1468-2958.1993.tb00313.x

80



Price, C., Lee, J., Taylor, A. M., Baranowski, A. P., & British Pain Society (2014). Initial
assessment and management of pain: a pathway for care developed by the British Pain
Society. British journal of anaesthesia, 112(5), 816-823.
https://doi.org/10.1093/bja/aet589

Queirds, D., Mandim, J., Antunes, M., Fonseca, R. (s.d). fibromialgia -Familia&Amigos.

Recuperado de: https: //myos.pt/viver-com-a-doenca/e-book-fibromialgia-familia-e-

amigos

Quintdo, C. (2004). Terceiro Sector- elementos para referenciacdo tedrica e conceptual.
V congresso Portugués de sociologia. Universidade do Minho. Braga, Portugal.
Recuperado de: https://repositorio-
aberto.up.pt/bitstream/10216/54377/2/1ISWP52004000122487.pdf

Quivy, R & Campehoudt, L. (1998). Manual de Investigacéo em ciéncias sociais (2%ed).
Gradiva. Dunod, Paris. Recuperado de:
https://tecnologiamidiaeinteracao.files.wordpress.com/2018/09/quivy-manual-
investigacao-

novo.pdf?fbclid=IwAR1tKuboMDNIiL Cge3Gggkkiw5_YYbQZOWIwoUlI-
nFaVZQ8elK7pHSjxPFBA

Santos, M. (2020). Haja Saude: o significado da literacia na cidadania em satde. O

Ribeira de Pera. Recuperado de: https://www.oribeiradepera.com/mario-beja-santos-

haja-saude-o-significado-da-literacia-na-cidadania-em-saude/

Scheufele, D., (1999). Framing as a Theory of Media Effects. Journal of Communication,
Winter. Recuperado de:

file://IC:/Users/alertuser/Downloads/Framing As a Theory of Media Effects.pdf

Schiavo, R. (2014). Health communication: From theory to practice (2nd ed.). Jossey-

Bass.

Schmitz, A. (2008). Agéncia de Comunicacdo Gestdo, desafios e oportunidades. 2%ed.

Editora combook. Recuperado de: https://criancaeconsumo.org.br/wp-

content/uploads/2008/01/Agencia-de-Comunicacao-Gestao-desafios-e-

oportunidades.pdf

81


https://criancaeconsumo.org.br/wp-content/uploads/2008/01/Agencia-de-Comunicacao-Gestao-desafios-e-oportunidades.pdf
https://criancaeconsumo.org.br/wp-content/uploads/2008/01/Agencia-de-Comunicacao-Gestao-desafios-e-oportunidades.pdf
https://criancaeconsumo.org.br/wp-content/uploads/2008/01/Agencia-de-Comunicacao-Gestao-desafios-e-oportunidades.pdf

Servigo Nacional de Saude. (2016). Fibromialgia. (consultado a 9 de janeiro de 2021).
Recuperado de: Fibromialgia — SNS

Smith, R. (2014). Strategic planning for public relations. Mahwah, N.J: Lawrence

Erlbaum Associates.

Soares, Jodo R. (2011). Abordagem fisioterapéutica na fibromialgia: Uma reviséo
Sistematica. http://bdigital.ufp.pt/bitstream/10284/2528/3/T_18720.pdf

Sociedade Portuguesa de Reumatologia. (s.d). Fibromialgia. (consultado a 10 de janeiro

de 2021). Recuperado de: https://spreumatologia.pt/fibromialgia/

Sousa, J. (2003). Planeamento da comunicacdo (na perspetiva das relacdes publicas).
Universidade Fernando Pessoa. Porto, Portugal. Recuperado de:

http://www.bocc.ubi.pt/pag/sousa-jorge-pedro-planeamento-comunicacao.pdf?

Stableford, S., & Mettger, W. (2007). Linguagem simples: uma resposta estratégica ao
desafio de alfabetizacdo em salde. Revista de politicas publicas de satde, 28(1), 71-93.
https://doi.org/10.1057/palgrave.jphp.3200102

Stacks, D., & Bowen, S. (Eds.). (2013). Dictionary of public relations measurement and
research. Gainesville FL: Institute for Public Relations. Recuperado de:

http://www.instituteforpr.org/topics/dictionary-of-public-relations-measurement-and-

research

TeamLewis. (2018). RelacGes publicas: a visdo de uma universitaria. (consultado a 24
de julho de 2021). Recuperado de: Rela¢des Publicas - a visdo de uma universitaria | Team
LEWIS PT

Tench, R., & Yeomans, L. (2006). Exploring Public Relations. Essex: Pearson Education
Limited.

Theaker, A. (Ed.). (2020). The Public Relations Handbook (62 ed.). O Routledge.
https://doi.org/10.4324/9780429298578

Thomas, R. K. (2005). Health Communication. New York, NY, USA: Springer.

82


https://www.sns.gov.pt/noticias/2016/12/30/fibromialgia/

Unido Doentes Fibromidlgicos de Viseu. (s.d). (consultado a 10 de janeiro de 2021).
Recuperado de: https://uniaofibromialgicos.weebly.com/quem-somos.html

Velkuru, V., Colburn, K. (2009). Fibromyalgia. Primary Care Reports. 15(2).

https://www.reliasmedia.com/articles/111913-fibromyalgia

Villafranca, P., & Esparcia, A. (2017). A comunicacién y Enfermedades raras. La gestion
de la comunicacion de las organizaciones de pacientes. Covilhd: Labcom. IFP.

Wilcox, D. L., Cameron, G. T., & Reber, B. H. (2015). Public Relations Strategies and

Tactics (11.2 ed.). Inglaterra: Pearson

Wilcox, D., Cameron, G., Xifra, J. (2006) Relaciones publicas internacionales.
Relaciones Publicas - Estrategias Y Tacticas. 82 ed, Madrid, Pearson Educacion, p. 649-
679.

Wolfe, F., Clauw, D.J., Fitzcharles, M.A., Goldenberg, D.L., Katz, R.S., Mease, P.,
Russell, A.S., Russell, 1.J., Winfield, J.B & Yunus, M.B. (2010). The American College
of Rheumatology preliminary diagnostic criteria for fibromyalgia and measurement of
symptom severity. Arthritis  care & Research, 65(5), 600-610.
https://doi.org/10.1002/acr.20140

World Health Organization. (2021). Constituigdo. (consultado a 07 de junho de 2021).

Recuperado de: https://www.who.int/about/governance/constitution

World Health Organization. Regional Office for South-East Asia. (2005). Guidelines for
the clinical management of snake bites in the South-East Asia Region. WHO Regional
Office for South-East Asia.

Wright, K., Sparks, L., & O'Hair, D. (2013). Health Communication in the 21st Century.
Malden, MA: John Wiley. Recuperado de:
XEbdPhYJ40kZRWhaDCWcaX0MhpTrcdKYpQ4RQ

Rowolo, O. (2017). Understanding Framing Theory. Escola de Comunicacdo,

Universidade Estadual de Lagos, Ojo, Lagos.

83


https://doi.org/10.1002/acr.20140

Anexos

Anexo | - Critérios de diagnostico da fibromialgia

Critérios de diagnostics de fibramialgia

Critério
Uma pedsos datisfar o8 critériod de diagnéstoo para a fbromislgis gquands etfe reunidas as
seguintes I condigBes:
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Anexo Il - Questionario de Avaliacdo do Impacte da Fibromialgia Revisto (FIQR),
versdo portuguesa
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Anexo lll - Identificacdo das noticias
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at

1D not Titulo do artiga Nome do Jornal Ambito Data Pigina  Capa  Imagem Jornalista
N1 |A fisioterapia na fibromialgia Didrio de Aveiro Especializada 02fjan/13 5[NGo  |sim, doautor |Emanuel Tiago Santos Heleno
N2 |Dores incompreendidas TOP! Nacional 24fjan/19 salnio  |sim sem identificagio

N3 |Fibromialgia e a MTC vida e Saide Natural |Especializada 05/fev/19 10fnso  |fsim [sem identificacio

N4 |Relagiio entre exercicia fisico e fibromialgia debatida em Viseu Didrio de Viseu Regional 05/fev/19 6|NGo  Jsim sem identificagio

NS |Na fibromialgia a responsabilidade é partilhada 0 regional Regional 07 ffev/19 29|nG0 Jsim Beja Santos

NG |Na fibromialgia a responsabilidade é partilhada Correin dos Agores  |Regional 07/02/2019 12fns0  |sim Beja Santos

N7 |ma i ia a & partilhada Pastal do Algarve Regional 08/02/2019 16[NGo  |sim Beja Santos

N8 |Fibromialgia- Artigo/Cranica Correio da manha Regional 09/02/2019 12 |Nao [5im Fatima Faria

Na  [Fibromialgia- Artigo/Crénica Correio do Minho __ |Regional 12/fev/19 22|Nd0 |sim [susana Ferraz

N0 |Associagao de Jovens com Fibromialgia organiza convivio Didrio s Beira Regional 02/03/2019 2|nao Jsim Sem identificagio

N11 |Dor crénica mais prevalente nas mulheres que nos homens. [Médico Especializada 05/03/2019 13[NEe  Jsim [sem identificacio

N12 [Livre-se da doenca fantasma - Artigo / Cranica Familia Crista Nacional 05/03/2019 calnio  Jsim Carlos Martins

N13 [sintomas de menopausa quase duplicam o risco de dor crénica Diario das Acores Regional 13/03/2019 14fNso  |sim [sem identificacio

N14 |Afinal, o que & a Fibromialgia? Alto Minha Regional 14/03/2019 3i|nio Jsim Carlota Saraiva

N15 |Mova direcio precisa de mais apoios e reconhecimentos Barcelas Popular Regional 14/03/2019), 22|nd0 Jsim Pedro Granja

N16 |Sintomas de menopausa guase duplicam o risco de dor crénica Atlantico Expresso  |Regional 18/03/2019 17|nze  Jsim sem identificagio

N17 |Caldense apresentou livra “Abragar a dor” no Museu da Hospital e das caldas lornal das Caldas Regional 27/03/2019 11fNso  |sim Mariana Martinho

N18 |Dor crénica afeta mais mulheres do que homens Regizo de Cister Regional 04/04/2019 39nze  fsim Sem identicacio

N19 |Sobre o manto da flalsa) preguica vis3o Saude Especializada 05/04/2019 62nao  fsim [sara 54

N20 |Filomena Mourinho nio se deixa vencer pela fibromialgia Gazetadas Caldas  |Regional 05/04/2019 3lnio Jsim Matacha Narciso

N21 | dor no femining Maxima Especializada 05/04/2019 109|Nz0  fsim Isabel Stilwell

N22 [saiba mais sobre o sindrome da fadiga crénica Didrio do Alentejo  |Regional 12/04/2019 15fNa0  nEo Mirio Beja Santos

N23 |Dé para entender a fibromialgia? lornal do Congresso_|Espedializada 01/05/2019 7|Nso  fsim [losé Anténio P. da Silva
N24 |Dé para entender a fibromialgia? Médico News Especializada 05/05/2019 20nEe  fsim iosé Anténio P. da Silva
N25_|Fibromialgia: esperancas escondidas, esprancas destruidas Correin do Minha___|Regional 07/05/2019 26|NGo |sim |Analisa Candeias

N26 |"A fibromizlgia é, infelizmente, uma doena ignorada por muitos e disgnosticada tardiamente.”  |Regio de Leiria Regional 09/05/2019 ailnze  fsim Sérgio Santos
N27_|Dia Mundial da Fibromialgia Barcelos Popular Regional 09/05/2019 alnio  [nEo [sem identificacio

N28 |Fibromialgia Maria Nacional 09/05/2019[54 e 55 |NGo  |sim Raquel Tavares

N29 |Dor sem fim Telenovelas Especializada 10/05/2019[s0e51  |NEo  Jsim Ana Bardelia

N30 |1,7 por cento dos portugueses sofre de fibromialgia Douro Hoje Regional 15/05/2019 ] G [5im Sem identicagio

N31 |Sess3o sobre fibromialgia e sindrome de fadiga crénica lornal das Caldas Regional 15/05/2019 6o [nso [sem identicacio

N32 |Doenca “existe” hd seis anos Barcelos Popular Regional 16/05/2019 7 |nao [5im Dlga Costa

N33 |Dé que pensar Nova gente Especializada 23/05/2019 safnio  |nEo [sem identicagio

N34 [Fibromialgia: uma doenga invisivel mas muito real 0 despertar Regional 24/05/2019 alnio  |nEo Sem identicagio

N35 |A fibromialgia e o sindrome da fadiga crénica ainda s50 doengas invisiveis Gazeta das Caldas  |Regional 31/05/2019 2|nio |sim Natacha Narciso

N36 |A motard incansével Saida Especializada 05/06/2019 |14 e 18 Nzo  fsim iosé Pedro Tomaz
N37_|Fibromialgis-Quando a dor ndo dd tréguas Correin do Minha | Regional 11/06/2019 22|NG0 [sim ioana Afonso

N38 |Encontro sobre fibromialgia setibal Mais Regional 19/06/2019 7|nao |nEo sem identicagio

N39 [Vock é aquilo que sente Telenavelas Especializada 26/07/2019 74|NGo |sim uilia Arbex

N4D |inauguracio da nova sede da ADFC Correin da Beira Regional 05/08/2019 18fna0  |nEo sem identificagio

N41 [Fibromialgiz-uma doencaa conhecer melhor Nordeste Regional 06/08/2019 12|Ns0  |sim MYOS

N4z |Fibromialgia-uma doenga a conhecer melhar Mensageira de Bragan{ Regional 08/08/2019 13fNao  |sim MYOS

N43 |Francesa caminha para sensibilizar sobre a fibromilgia Didrio das Beiras Regional 21/09/2019 22|nG0 Jsim ot Alves

N4 |viver 2 (in) capacidade é a temética do 229 forim de apoic a0 doente reumdtico slidariedade Especializada 05/10/2019 17|Nao |sim Liga Portuguesa Cantra as doengas reumtic
N45 |Doencas reumaticas, 10 factos que deve saber 0 Almanda Regional 11/10/2019 18fNs0  |sim Dr. Inés Pilar
N46_[viver com dor Mariana Nacional 15/10/2019 44|nio Jsim sem identificagio

N47 |Fibromialgia-Aceitar o diagnasico é essencial Zen Energy Especializada 05/11/2019{1,32.33  [|sim  |sim [Carlos Costa
N4g_|Violette Duval caminha para aliviar a dor Publico Nacional 09/11/2018 |14 215 Nso  |NGo Rita Machado

N49 [Fibromialgia Correio damanhd  |Macional 17/11/2019 23|ndo Jsim vanessa Fidalgo
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as

para o tratamento da fibromialgia

Noticia identificada como N1

M50 |NEo permito que a fibromialgia tome conta da minha vida [Mova gente Especializada 21/11/2019 66, 67 & 68NEo Sim Anabels Pereira ernandes
[M51 irtual ajuda doentes com fi ornal Leiria Regional 15/12/2019 42 [Nso Nio Sem identificagio
M52 |Conferéncia online sobre fibromialgia Didrio as Beiras Regional 26/12/2019 22|NSo Nio Sem identificagio
N53 |Doentes com fibromialgia j§ podern beneficiar urma nova ferramenta Diario de Aveiro Especializada 26/12/2019]1e6 sim Sim Sem identificagio
M54 |Felicidade abre caminho para a cura da fibromialgia | Didrio de Coimbra Especializada 02/01/2020 E] R Sim Sem identificagio
NS5 | Prevenir doengas reumiticase redutir 03 seus custos da ordem d 05/01/2020)38 e 35 N30 Sim Liga Portuguesa Contra as doencas reurndtic
N56 |IPS estuda efeitos da fisioterapia em pacientes com fibromialgia Médico News Especializada 05/01/2020 8]NEo Nio Sem identificagio
N57 |EstimulagBe transcraneana por corrente elétrica no tratamento da fibromalgia HPA Magazine Especializada 05,/01/2020)80 & 81 N30 Sim Sem identificagio
M58 |Fibromialgia- Doenga incompreendida Saide & bem estar Especializada 05/01/2020 66 NS0 Sim Sem identificagio
[N5D |Dar erdnica - g Itad i do noves Sibadn Nagional 23/01/2020]1 & 34 a 45{Sim Sim Sutana Litio
[NEQ |Setdbal faz estudo sobre fibromialgia [Ensino Magazine Especializada 05/02/2020 14]NEo Sim Sem identificagio
NE1 JUm clhar sobre a fibromialga Jornal da Batatha Regional 05,/02/2020| 16]NSo Sim Ana Ribeiro
NE2 |Comna tratar a dor que nSo desaparece [Douro Haje Regional 05,/02/2020]1 &9 a 11 |Sim Sim Susana Licio
NE3 |Fibromialgia- A importancia da felicidade [Douro Hoje Regional 05,/02/2020]1 e 42 & 4415im Sim Prof José Antdnio Pereira da Silva
[NE4 | Palestra gratuita sobre fibromialgia em Leiria Regifo de Leiria Regional 06/02/2020 I0INEe Nio Sem identificagio
NES |Fibromisigia- As dores que no se veem Vip Especializada 15,02/2020 e Sim Dr. Pedro Choy
NE6 |Impacto da fibromialgia nos Agores vais ser estudado | Agariano Oriental Regional 20/02/2020 11 N3 Nio FRui Jarge Cabral
NE7 | Governo avanga com estudo & plano de intervencio sobre a fibromiagia Diario dos Agores Regional 20,/02/2020| 5[NEo Sim Sem identificagio
MBS |Agores vio avangar com estudo para conhecer o impacto da fibromialgia na sociedade Correio dos Agores Regional 20/02/2020 16N Sim Sem identificag o
NES |Vai langar o seu terceiro livio, mas a fibromialgia ests a roubar-the o sonho Diario de Viseu Regional 21,/02/2020| 2|NEo Sim Liliana Figueiredo
N70 |"SEo dores horriveis.” Lux Especializada 02/03/2020)1 & 32 4 33ysim 5im ] taair Coetha
N71 |Passa os dias na cama e luta hi 9 anos pela pensdo de invalider.” Jornal de noticias Portd Nacional 03,/03,/2020 20]No Sim Marta Neves
W72 |Passa os dias na cama e luta ha 9 anos pela pensdo de invalidez.” ornal de noticias Nacional 03/03/2020 23|NEo Sim Marta Neves
N73 |Doengas reumiticas no femining Saide & bem-estar Especializada 05/03/2020040 e 41 NS0 Sim DiraMaria Jodo Salvador
N74 Caminhada para Mulheres Diario de Viseu Regional 05/03/2020 ] Rk Nio Sem identificagio
N75 |Fibromisigia- Tratar pela natureza Sande Actual Especializada 05,/03/2020]16 e 17 |N3o Sim Georgina Fonseca
N76 |Gaverno regional quer fazer estudo sobre a fibromialgia | Didrio Insular Regional 05/03/2020 G]NEo Sim Sem identificagio
N77 |Caminhada para Mulheres Didrio de Viseu Regional 06,/03,/2020| 7NEo Nio Sem identificagio
N78 JAinds existe muite d di em relagio & fib l Regifio de Leiria Especializada 12/03/2000472 4 75 N30 Sim IMC
N79 |Conselhos de Médico Didrio doa Agores Regional 25,/03/2020/ 12[N3o Sim Antinio Raposo
NED |Fibromialgia Gazela de Pagos de FerRegional 30/04/2020 11 N3 Sim Manuela Santos
NE1 Jinvestigadeores estudam maolécula com potencial terapéutico para a fibromialgia Médico News Especializada 05,/05/2020)| 56 NS0 Nio Sem identificagio
ME2 Mais mulheres com dor crdnica Zen Energy Especializada 05/05/2020 8]NEo Sim Sem identificagio
ME3 |Fibromialgia Zen Energy Especializada 05,/05/2020)42 e 43 N30 Sim Pereira da Silva
[ME4 |Fibromialgia_Viver com dor. [Maria Nacional 07/05/2020)36 4 38 NS0 Sim Catarina Marting
[MES JAlimentagio saudivel , exercicio fisico e boa higiene de sono s3o aliados no tratamento Jornal da Bairrada Regional 21/05/2020)| 16]NSo Sim Sem identificagio
NEG |Dor crénica na Mulher Médica Especializada 05,/D6/2020)29 & 37 N30 Sim Dalila Veiga
ME7 |3 aliados contra a fibromialgia Zen Energy Especializada 05062020 8]Nso Sim Sem identificagio
NES O mistério da dor TOP! Nacional 11/D6/2020]38 e 35 N30 Sim Sem identificagio
MES |Fibromialgia- sofrer em siléncio LuxW oman Especializada 05,/07/2020]92 495 N30 Sim Leanor Temeira
NSO | Mais vale saber - O que é a fibromialgia? Didrio de Aveiro Regional 20/07/2020 21 NS Sim Sem identificagio
NS1 |Setdbal partilha apoio [Ensino Magazine Especializada 05,08,/ 2020 15 N0 Sim Sem identificagio
NG JFisioterapia aplicads & doentes cam fbromislgia Setibal JRegional 05/08/2020] L] B Sirit Sem identificag i
N93 |Fibromisigia, urna doenca mal compreendida & verdade Regional 10,/0r3,/ 2020 AJNEo Sim Francisca da Recha Aguiar
NS4 |A doenga das estrelas TOP! Nacional 10,/09/2020]30 & 31 N30 Sim Sem idetificagio
NS5 |Encontro Nadionl sobre o diagndstico e fibromia lgia Regido de Leiria Regional 17,09/ 2020 35]NSo Nio Sem identificagio
NS6 |IPS convida populaglo a participar em estudo sobre fibromialgia O Setubalense Regional 19/10/2020 8]NEo Nio Sem identificagio
NS7 |Dor acrénica - Para além do bdsico ornal Médico Especializada 15/11/2020 31|NSo Sim Dalila Veiga
NSE |Fibromialga e Medicina Psicossomitica ornal Médica Especializada 15/11/2020 12 N30 Sim Pedro Espada dos Santos
N9 |A nossa sadde ndo pode ficar cativa Publica Nacional 01,/12/2020| 17 |N3o Sim Sem identificagio
crdnica Prevenir Especializada 05/12/2020 32|NEo Sim Carlos Eugénio Augusto
em estudo setibal Regional 05/12/2020| 26|nzo Sem igentificagio
ia Correio d IMH onal 23,/12/2020 IN'.ArIeue Cerqueira

Anexo IV — Exemplo de noticias para Tratamentos ndo farmacoldgicos indicados
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A Fisioterapia
na fibromialgia

fbromialgia ¢ uma condicdo clinica carc-
rizadia por um conpunto de sinals ¢ sintomas
tipicos € que afeta, sobretudo, 0 sexo fe-
‘minino, entre 05 20 ¢ 05 55 anos, sendo res-
ponsivel por dols a sete por cento das con-
sultas de Medicina.

Geral e Familliar € entre.

desconhecidas, mas ¢ habitual encontrar nestes pacientes

0 ndo de realizar as suas tarefas da vida didria).

, Dada a natureza dos sintomas,

teradas,
critérios estabelecidos, nomeadamente a presenca de dor

sintormas. A este processo de diagnostico atipico acrescem
‘com fibromialgia sejam. por vezes, estigmatizados ¢ vistos
‘em maior o menor grau i sofreram.

sionais da drea do exercicio.

No que & Fisioterapia diz respeito, o programa de inter-
vengio deve passar sobretudo pela educagio do paciente

‘modalidades mais passivas como a Terapia Manual, a ter-

tal, deve ser dada primazia a0 trahalho ativo.

Artigo eseritoao abrigo donovo Acondo Ortogrifico

Anexo V - Exemplo de noticias para Tratamentos farmacoldgicos indicados para
o tratamento da fibromialgia

Noticia identificada como N75
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IALGIA:
PELA

A Fibromialgia € um transtorno muito complexo
e altamente debilitante e que se carateriza,
sobretudo, pela dor generalizada e por um
esgotamento fisico e mental cronico. Porém,
outros sintomas se podem também manifestar,
tais como cefaleias, rigidez matinal, crises de
ansiedade e de panico, depressao, disturbios do
sono ou sindrome do colon irritavel

+ Georgina Fonseca
MO, tom)

Master in Homeopathic Medicine, B.1 4.

anifesta-se com maior frequéncia nas mulheres, ainda

que ndo exclusvamente e, naturaimente, contribui, e

em muito, para a redug3o da qualidade da vida de quem
sofre deste problema

De um modo geral, considera-se uma patologia do Sistema
Musculo Esquelético, mas sabe-se também que o5 pacientes
que apresentam este diagnostico possuem uma  maior

ador. eracso s nivel do seu
Sisterna Nervoso, e que resulta num aumento de intensidade de
quaiquer estimulo doloroso.

Estudos recentes provam a possibilidade de existir uma alteragao
no eixo hipotalamo-pituitéria-adrenal (HPA), com atividade
elevada da hormona libertadora de corticotropina (CRH) e da
substancia P. podendo. também. afetar os sistemas enddcrino
e imunitario

Nio existern exames que possam confirmar um diagnostico
preciso, a classe médica baseia-se apenas no teste de. pelo
menos, doze pontos sensiveis, dos dezoito estabelecidos peio
Colégio Americano de Reumatologia

Desconhece-se uma causa aparente para O Seu aparecimento
embora possa estar associado 3 fatores como o stress ou
traumas psiquics, e também n3o existe um tratamento
convencional especilico para este problema, De um modo geral,
a terapdutica convencional assenta, sobretudo, em analgésicos,
antidepressivos, ansioliticos e relaxantes musculares

A HOMEOPATIA

A Fibromialgia, ou qualquer que seja o diagndstico, para a
Medicina Homeopitica serve apenas como uma referéncia, no
serve para a eleig30 de um remédio. O foco desta ciéncia s30 05
sintomas unicos e peculiares que individualizam o paciente e o
tornam distinto de outros doentes com um mesmo diagnostico.
Assim, importa saber 0 que podera ter estado na origem do
aparecimento desta manifestac3o. seia um trauma fisico ou
mental, seja uma perda ou UMa dor Psicologica profunda ou
ainda um esforgo, excessivo e continuado, capaz de conduzir
ola) paciente a um estado de exaustio e esgotamenta do
Sistema Nervoso

Desta feita, 0s remédios poder3o ser tantos qUanto as causas
s caracteristicas individuais de cada individuo.

De entre agueles que mais se adequam ao quadro clinico acima
referido, poderemos destacar os seguintes

ARNICA MONTANA:

Remédio traumatico por exceléncia, mental ou fisico, de
efeitos recentes ou remotos. O doente n3o suporta a ideia da
aproximag3o de alguém, com receio de ser tocado devido &
hipersensibilidade  dor. Qualquer local onde se deite parece
duro e provoca extrema dor.

RHUS TOXICODENDRON:

Extrema agitago e inquietagdo. mental e fisica, o paciente

ndo encontra uma posicdo de conforto. Grande rigidez.

especialmente matinal. o primeiro movimento € quase
P melhora, . C

GELSEMIUM:
Profunda fraqueza fisica. mental e emocional, incapacidade para
enfrentar as situagoes quotid prostragdo total. melh

repouso, aversio a companhia, MESMO Que esta permanea
em siléncio. Depressdo e tremenda ansiedade antecipatéria,
seja por exposiclo publica, por realizagdo de pequenas tarefas
ou medo de mas noticias, falta de forca e de coragem para
enfrentar pequenos desafios

TERAPEUTICA COADJUVANTE

Neste tipo de Ges, O recurso a dos
, com o triptofano, precursor de serotonina,

Consequéncias de esforcos p e

CAUSTICUM:

Trata-se de um remédio cuja esfera de ag3o 530 s nervos
e 0s musculos, incluindo os das pernas. laringe ou bexiga
conduzindo, progressivamente, & paralisia, incontinéncia
urinaria ou dificuldades de degluticdo. As articulagdes tornam-
se rigidas e os tenddes tendem a encurtar e a contrair. S30, de
um modo geral, pessoas muito e de

sio de extrema importdncia. Algumas plantas com efeito
calmante e sedativo, como a Valeriana, e relaxantes musculares
como o Magnésio podem contribuir para um maior alivio dos
sintomas. O recurso a moduladores da dor e da inflamaco,
como a Rosa Canina e o Harpagophytum, pela sua acdo
analgésica, e os dmegas 3 estio fortemente indicados no alivio
da inflamacdo e da rigidez.

Existem ainda outros recursos como a Terapia Floral a

grandes causas que nem sempre veem as suas lutas e os seus
esforGos reconhecidos.

L2 M e uma dieta equilibrada que
poderdo ser preciosos auxiliares na melhoria da qualidade da
vida destes doentes. |
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Noticia identificada como N2

]
Saide

Fibromialgia atinge 2 a 4%
da populagao portuguesa

Dores ;
incompreendidas

Esta doenca cronica é mais comum nas
mulheres, mas nao escolhe sexos. Com um
diagnéstico dificil, muitas vezes associado
a distirbios psicologicos, tem um impacto
brutal na qualidade de vida dos doentes,
podendo tornar-se incapacitante.

Fotos: Shutterstock

Sénia Tavares, vocalista dos
The Gift, ja assumiu que so-
fre de fibromialgia, uma
doenga cronica que atinge 2
a 4% da populagdo portugue-
sa e, entre muitos sintomas,
caracteriza-se por dores mus-
culares intensas (centrando-
-se No pescogo ou regido
lombar) e um cansago extre-
mo. Embora ndo se conhega
a causa desta enfermidade,
sabe-se que pode estar rela-
cionada com um desequili-

brio de determinadas subs-
tancias do sistema central
nervoso, sendo que o stresse,
os traumas fisicos ou emo-
cionais e as doengas imuno-
logicas e/ou endocrinologi-
cas podem contribuir para o
seu aparecimento.

FALTA DE SINAIS
A vocalista da banda de Al-
cobaga recebeu a noticia ha
seis anos, depois do nasci-
mento do filho. No entanto,

passou por um longo proces-
50 até saber o que tinha. Se-
gundo os médicos, a fibro-
mialgia estd muitas vezes as-
sociada a problemas psicol6-
gicos, devido a inexisténcia
de sinais fisicos visiveis, ou
de valores em andlises, le-
vando os doentes a verem as
suas queixas desvalorizadas.
O diagndstico surge quando
as dores persistem mais de
trés meses em pelo menos 12
a 18 pontos especificos do

Anexo VI - Exemplo de noticias para as caracteristicas principais da fibromialgia
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corpo. Sénia, de 41 anos,

procurou reumatologistas,
chegou a fazer o despiste de
lapus e chegaram a dizer-lhe
que sofria de depressdo.
Nunca deixou de dar concer-
tos, mas fica muito cansada
apds uma fournée.

A OUTRA FARMACIA
Reconhecida como doenga
pela Organizagdo Mundial
de Saide no final da década
de 70, a fibromialgia atinge

*P

mais mulheres, entre os 30 e
os 50 anos. Ndo existe um
tratamento especifico através
de farmacos. Muitos pacien-
tes tomam analgésicos, rela-
xantes musculares e antide-
pressivos, porém, as massa-
gens e as técnicas de relaxa-
mento sdo boas aliadas na
hora de aliviar as dores. A is-
to, soma-se a alteracdo do es-
tilo de vida. E importante
praticar exercicio — com um
treino ajustado a cada pessoa

SINTOMAS
* Dores persistentes pelo corpo;
« Sensagdo de ardor;

do sono;

« Dificuldade de concentragio;

« Sensagdo de formigueiro nas maos
e pés;

* Rigidez muscular;

* Dores de cabega;

« Inchago nas mdos e pés;

« Fadiga constante;

« Colon irritavel;

* Sintomas de depressdo.

— fazer fisioterapia, evitar o
stresse, dormir, no minimo,
oito horas e optar por uma
alimentagdo rica em magné-
sio, potéssio e Gmega 3.

Também Rita Ribeiro desco-
briu, ha trés anos, que sofre
desta sindrome. “Ndo ¢ inca-
pacitante desde que uma
pessoa se trate”, disse no
Vocé na TV!, na TVI, assu-
mindo que o diagnéstico, fei-
to por um reumatologista,
possa estar relacionado com
um stresse emocional. “Fui
cuidadora da minha mae du-
rante uns anos (...) E ndo
soube lidar bem com essa fa-
se". Rita ndo toma quimicos,
mas tem outros cuidados,
acompanhados por uma
equipa multidisciplinar. “Fa-
¢o caminhadas e como a ali-
mentagdo € a nossa farma-
cia, ndo como ghiten, nem
lactose; tomo suplementagdo
grande; fago acupuntura, io-

ga e eletroestimulagdo ™.

Anexo VII - Exemplo de noticias para as diferencas de género

Noticia identificada como N73
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Pra
DRA. MARIA JOAD
SALVADOR

Assistente Hospitalar de
Reumatologia; secretiria-geral da
Diregdo da Sociedade Portuguesa
de Reumatologia
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NESTE DIA INTERNACIONAL DA MULHER
(8 DE MARGO), E IMPORTANTE FALAR DAS
DOENGAS REUMATICAS, POIS AS MAIS

DE 120 DOENCAS DA ESPECIALIDADE DE
REUMATOLOGIA PODEM AFETAR DESDE
CRIANCAS A IDOS0S, MASATINGEM

MAIORITARIAMENTE 0 GENERO FEMININO.

Com a ajuda do reumatolo

medicamentos e com pm tratam

o mais cedo jpossivel, € possivel tratar

as doencas reumaticas e permitir

que todos tenham uma vha deé nualidade

retardar estas
incapacidade e fraturas.

doengas podem ser muito incapacitantes e defor-
mantes e alterar toda a vida da mulher, desde a
‘sua vida pessoal, a sua decisdo de constituir fami-
lia (muitas sdo jovens, quando ficam doentes) e a
sua vida profissional.

As doencas reumaticas podem dificultar ou
complicar uma potencial gravidez e muitos dos
tratamentos utilizados nestas podem
estar contraindicados durante a gestagio efou
amamentado. E, por isso, muito importante
as mulheres que desejam engravidar serem
seguidas regularmente numa consulta de Reu-
matologia, de forma a terem a sua doenca bem
controlada e a minimizar os riscos, Ha assim
muito mais hipbteses de a gravidez correr bem.

No que diz respeito a0 emprego, as entidades

devem

€ necessdrio ajustar hordrios, ajustar os locais e
ascmdiebesdemnw,mmltlueﬂas
doentes manterem a sua atividade

VERDADEIRAS HEROINAS

Se tiver sintomas de dor, inchaco das articu-
lagbes, rigidez, dificuldade em realizar as suas
tarefas, procure o seu médico de Medicina Geral
e Familiar. Este pode encaminhar rapidamente
para uma consulta de Reumatologia, se necessd-
rio. Um tratamento adequado, numa fase inicial
da doenga, pode evitar todas as complicagdes
eulememldrmvmmmueae

usmu“wﬂamlmwlusuvm

cronica, com dor e dificuldade de movi-
mentos e, mesmo assim, manter o seu trabalho,
cuidar dos seus filhos, cozinhar e cuidar da casa.

Anexo VIl - Exemplo de noticias para as Sessfes e campanhas informativas pelas

associacdes e outras organizacdes

Noticia identificada como N31

Sessﬁo sobre fibromialgia e sindrome de fadiga crénica

Uma sesséo

‘sobre fibromialgia e sindro-
me de fadiga crénica vai
ter lugar no dia 25 de maio,
jpela 15h, na Biblioteca Mu-
nicipal das Caldas da Rai-
nha.

A iniciativa & da Myos -
Associagho Nacional Con-
tra a Fibromialgia e Sindro-
me de Fadiga Cronica, uma
associagio ndo médica e
sem fins lucrativos, para a
defesa do doente e para o
seu esclarecimento, dos
familiares, dos técnicos de
sa0de e da populagio em
geral, fundada em 2003.

Esta instituigo particular
de solidariedade social des-
de 2012 Integra a LPCOR
- Liga Portuguesa Crm!rn
as Doengas

log i @ apoiar na for-
pmmm;ao da uudae pmhe- magao de profissionais de
céo saide, com os

Portugal na ENFA - Eumpe-
an Network of Fibromyalgia
Associations.

Os objetivos principais
da Myos sdo promover a
informago destas patolo-
gias de forma a desmistifi-
ca-las perante os doentes
@ a sociedade em geral @
consolidar o respeito pelos
doentes, dar apoio e acon-
selhamento aocs doentes,
promover atividades como
workshops, féruns, jorna-
das, encontros de doentes,
entre outros, de modo a in-
formar sobre as patologias,
o dia-a-dia dos doentes,
tratamentos, terapias e pro-
mover a

a Plataforma Saide em Du

a capacitagiio dos doentes,

seus projetos e formaglo
académica, em parceria
com instituicbes de educa-
4o e de saude e em pro-
jetos de investigagdo que
visem aumentar o conheci-
mente sobre a doenga.

A fibromialgia em Por-
tugal, segundo um estudo
da EpiReuma, estima-se
que afele pelo menos 1,7%
da populago, com predo-
minio nas mulheres acima
dos 40 anos. Outro estudo
estima uma prevaléncia de
36% de casos de fibro-
mialgia. Contudo, existem
Muilos casos que nao estao
diagnoslicados, sendo que
muitos doentes vivem com
indeterminagao de diagnos-

tico durante muito tempo.

A sindrome de fadiga
crénica pode afetar 7 a 300
casos por cada 100.000
adultos, a nivel global, ndo
havendo estalisticas da
prevaléncia em Portugal.

Ja foi comprovado que
a educaglo dos doentes
¢ fundamental para o seu
controlo terapéutico, sendo
referide como um dos pila-
res essenciais no acompa-
nhamento destes doentes,

gia, sdo quase tio importan-
tes como os

0s doentes com malurmlor

prescritos.

A Myos, desde que foi
criada, sempre se preocu-
pou com a capacitagio dos
doentes para uma respon-
sabilizagao do seu papel na
gestio da doenga cronica
© por isso procura informar
os doentes e consciencia-
lizar para a importancia da
pré-atividade na procura da
qualidade de vida e do seu

néo

o correto
deslas duas condigdes cli-
nicas, como o seu caréter
crénico, o desconhecimen-
to das suas causas e o0 co-
nhecimento dos fatores que
podem aliviar @ agravar as
suas queixas, das “dicas e
truques” que podem ajudar
aviver melhor com a patolo-

apenas no médico os resul-
tados, incentivando-os a ser
cooperantes com 0s médi-
cos que os acompanham e
assumirem em conjunto a
gestao da doenca.

A experiéncia  mostra
que o progndstico &, muitas
vezes, mais favoravel para

‘magéo,

‘como gerir a smlomazalogua
no dia-a-dia @ com maior
apolo dos familiares, ami-
gos, patrdes e colegas de
trabalho.

Dai a sesséo informa-
tiva sobre a fibromialgia e
sindrome de fadiga cronica,
visando sensibilizar, infor-
‘mar e consciencializar para
os desafios em viver com
eslas doengas, Em breve
pretende-se abrir uma dele-
gagho da assoclagho na ci-
dade das Caldas da Rainha,
estando j4 em andamento
@856 MeSMO Processo.

Anexo IX - Exemplo de noticias para Organizacao de convivios pelas associacdes

Noticia identificada como N10
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foje (EZI Restaurante 0 Telheiro

Associacao de Jovens
com Fibromialgia
organiza convivio

000 A Associagio Portuguesa de Jovens
com Fibromialgia organiza hoje um almogo
e convivio para pacientes e pessoas interes-
sadas, de todas as idades.

O evento arranca pelas 13HO00, no restau-
rante O Telheiro, seguindo-se um passeio
pelo jardim da Quinta das Lagrimas.

Refira-se que esta associacao dedica-se a
apoiar doentes de fibromialgia e os seus
familiares, ja que esta doenca afeta cerca de
1 por cento da populagao portuguesa.

Anexo X - Exemplo de noticias para “Tipos de Tratamentos para combater a dor crénica.”

Noticia identificada como N62

Como tratara

DOR

que ndo desaparece

Afeta cerca de 3 milhdes de portugueses, a
maioria mulheres. A dor crénica que atinge
todo o corpo pode ser provocada por doengas
reumaticas e autoi 1es: osteoporose, artrite,
lupus, fibromialgia e espondilite.

Piginas9, 10 e 11
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SAUDE. OS MELHORES TRATAMENTOS PARA DIMINUIR O SOFRIMENTO

Como tratara

DOR

que ndo desaparece

Afeta cerca de 3 milhdes de portugueses, a maioria mulheres.
Ador crénlu que atinge todo o corpo pode ser provocada por doom;u

artrite, lupus,

pondlllhmn sabia que pode viver melhor com injegdes que a(uam no

sistema imunitario? Ou que se usa plasma para diminuir as inflamagées?

A cirurgia aos nervos

periféricos e os neuroestimuladores sdo outros dos

tratamentos inovadores recentes. Fomos conhecer os casos de doentes
que ganharam qualidade de vida quando ja pensavam ndo ser possivel.

dor tomou-se cons-
tante no dia a dia de
Catarina Marques

de que, em 2010,

se baixou para tirar 0 cinto
do triciclo & filha, entio com
3anos. Sentiu chogques elétri-
cos pelo corpotodo e esteve de
baixa médica dois meses, mas
as dores ndo desapareceram.
Recorreu i osteopatia, hidro-
gindstica  fisioterapia. Sem
resultados. “Ainda me lembro
da dor sentida durante alguns

POR: SUSANA LUCIO

Ador crénica é um
problema de saide publica,
segundo a presidente da
Associacdo Portuguesa para
o Estudo da Dor, Ana Pedro

lar a doenga. O tratamento
& constituido por anticorpos
monoclonais, produzidos em
laboratério € em parte seme-
Ihantes aos que o sistema
imunitirio usa para identifi-
car e neutralizar bactérias ou
virus. “Sdo firmacos muito
caros, especificos ¢ com for-
mas de gestdo muito con-
troladas, que bloqueiam al-
guns mediadores na origem
2 inl

toques do osteopata”, conta &
SABADO. Ji melhor, voltou
40 trabalho, numa entidade
do Ministério da Educaglo,
mas comesou a amastar uma

ndar. “Tentava dis-

BIOTECNOLOGICA

doenga”,
da Sociedade Portuguesa de

ajuda a relaxar os misculos ¢
promove um exercicio
rado). Agora fago fisioterapia

ATRAVES DA DOR O
CEREBRO IDENTIFICA
O LOCAL DA LE!

E REAGE QUASE
DE IMEDIATO,
PROTEGENDO O
CORPO

riais, situados na espinal me-
dula, e chegam a0 cérebro, O
sistema nervoso central iden-
tifica a localizalo e intensi-
dade do estimulo doloroso ¢
reage em segundos: retiramos
A sl do sk i k.
Depois, 0 cérebro envia
eléricos pela medula espuul

Abel Nascimento
“A dor cronica devend ser
identificada ¢ tatada com
urgéncia

bem-estar. Estas blogueiam
© sinal da dor ¢ 0 sofimento
sentido abranda,

E quando os estimulos
dolorasos ndo cessam duran-
te mais de trés meses? Nestes
casos podem ocorrer altera-
¢des no sistema nervoso cen-
tral. Como o sinal da dor ¢
transmitido e retransmitido de

pilates terap
A dor cronica atinge trés
milhoes de portugueses, a
maioria mulheres, ¢ o soffi-
mento é consideravel. Se-
d do Chronic Pain

tantemente, 0 cérebro modifi-
€a-0 ¢ aumenta a intensidade
¢ durago da dor. Por isso,
€ cmencal ue exa st e

tada A dor

Care - prevaléncia ¢ caracteri-
zagdo da dor cronica nos cui-

cronica deverd ser identifica-
da ¢ tratada com urgéncia,

microcinurgia nervosa para inibir
‘que o sinal da dor chegue 30
cérebro

acontece quando o liquido vis-
coso que lubrifica a cartilagem
deixa de ser produzido em
tanta quantidade. A osteoar-
trose ¢ a mais comum das
doengas reumiticas e atinge
cerca de um milhdo de portu-
gueses - 90% destes tém mais
de 60 anos

Na altura, um médico or-
topedista prescreveu-lhe anti-
-inflamatérios e fisioterapia.
Tentou ainda a osteopa- tia ¢

rea-
lizado em 2018 ¢ que envolveu
8.480 doentes de 58 unidades
de saiide, a média da intensi-
dade méxima da dor, avaliada
numa escala de 12 10, foi de 7.

ALTERACOES

NO CEREBRO
As causas mais comuns
530 as dores nas costas ou

uma
seis meses, ullv:palu o blo-
queios de controlo a0 nivel
da medula, do hipotdlamo e
dosistema limbico, atingindo
© cortex cerebral *, explica &
SABADO o professor Abel
Nascimento,

mas nada redu-
ziu as dores. José Rodrigues
ndo desistiu € procurou alivio
1o bloco operatorio. “A mi-
crocirurgia nervosa, feita com
microscopico para ampliagio
das esrutoas,aonivel dos -
versos e

dico do Instituto de Cirurgia
Reconstrutiva, em Coimbra.
“Esta situagdo leva a que se

Luis Cunha
Micaads. Cada dose pode
custar entre 300 ¢ 1,000 eu
Nas docnas mlmmum
It

lombalgias,

tudo por mi postura. Mas hi
doengas que produzem uma
dor musculoesquelética, resul-
. € outras,

fargar que estava cheia de do-
res € ndo me queixava, Rece-
ava que os colegas pensassem
que eu ndo queria trabalhar.
Unm dia estacionou o carro no
pargue do local de trabalho e
ndo conseguiu movimentar as
pemas para sair. Aguentou a
dor ¢, virios minutos depois,
estava em pé. Convenceu-se
de que seria capaz de subir a
rampa do parque, mas foi-The
impossivel. Nao havia como
disfarcar ¢ encostou-se & pa-
rede a chorar,

$6 em 2016 ¢ que foi
diagnosticada com espondi-
lite anquilosante, uma do-
enga reumdtica ¢ autoimune
que afeta as articulages da
coluna, soldando-as ¢ provo-
cando rigidez ¢ dor. Por essa
altura, para além dos analgé-
sicos, relaxantes musculares
€ anti-inflamatérios, tomava
medicagio para dormir. “A
dado momento, aguentamos o

que i aguentar”,

confessa a funcioniria pabli-
ca, de 47 anos.

0 alivio surgiu em 2017,

is de iniciar uma terapia

biotecnologica para contro-

.-.au, amplificando a sua ko
contra inimigos que ndo exis-
tem ¢ acaba por atacar o pro-

como as doengas reumiticas
nas quais se inclui a espondi
lite anquilosante, que s30 in-

P
da dor que ird, em muitos ca-
505, perpetuar o sofrimento
a dor ¢ evitar a sua reversio
total ou parcial.”

Por isso, o cirurgido de-
fende que o tratamento da
dor crémica deve passar pela

Luis Cunha Miranda
“A questio ¢ 0 acesso ds e5-

culares, permite efetuar neuro-
tomias [cortes] ultrasseletivas
que vém resolver, em mui-
103 casos, situagdes de dores
cronicas articulares”, explica
o professor Abel Nascimen-
10. “Nas dores cronicas por
esdes osteoarticulares tipo
inflamatérias ou degenerati-
vas é necessirio efetuar o tra-
tamento especifico da doenga

“Estes medi- dos nervos pe-  de base ¢, em associagdo, efe-

camentos funcionam como  bém por. ' nﬂéncu-‘ que, tuar [remogio
que ree-  do corpo.

quilibram o sistema imunitd-  Sentir dor ¢ a forma de o emitem o si-  laglo]

o i st Eindcadopams Gorpo bumano MeuVicar ¢ na da dor ast e ceebuo. ol oy para equilibrio articular,

todos os doentes. “Os riscos  proteger-se de perigos. Quan- José Ro- &

incluem um aumento das in-
fegbes. E preciso ter a centeza

pu *,salienta o
reumatologista.

Catarina Marques sentiv-
se bem melhor ao fim de qua-
tro meses. E ela que usa em si
a caneta de injegio de duas
em duas semanas. Ainda as-
sim, mantém os analgésicos e
os relaxantes musculares para
situagdes de crise, E experi-
mentou outras terapias para
reduzir a dor. “Fiz acupun-
tura e chi kung [uma terapéu-
tica da medicina chines que

do nos queimamos num tacho
quente, as terminagdes nervo-

sas na pele enviam sinais que
passam por neurdnios senso-

—
4.160
milhes
de euros & quanto Portu-

gal gasta por ano com
tratamentos, baixas e

segundo a Universidade
do Porto

drigues, de 77 anos. Ha cinco
anos, fazia caminhadas de 10
quilémetros em Monsanto,
Lisboa, todos 0s dias sem ex-
‘cedio. Mas de repente as dores
nas costas tomaram o exerci-
cio insuportivel. “Sentia do-
res horrorosas na coluna que
me afctavam as pernas, An-
dava 20 metros ¢ tinha de me
sentar. Deixei de ir buscar o
meu neto & escola”, recorda
Descobriu que tinha os-
teoartrose nas articulagbes
da coluna. A doenga provo-
ca o desgaste da cartilagem
das articulagdes, que permite
° atrito. Isto

as articulagbes estiverem des-
ruidas.”

0 José Rodrigues foi ope-
rado, uma cirurgia delicada
que durou cinco horas. Mas
voltou a caminhar. “Nio fago
a distincia que fazia, porque
entretanto passou-me a doera
anca. Mas as dores sio mais
controliveis.”

REGENERACAO
PELO SANGUE
O Para situagdes de os-
teoartrose diagnosticadas de
forma precoce hi um trata-
——
inte)
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provoca inflamagio na pele,
em rghos, como 0s rins, € nas

apontamentos das aulas.” O
pediatra pensou tratar-se de

Quan-
do foi internada ¢ finalmente

Depois surgiram as manchas

£a para tratar a doenga e vol-

tar a andas, mas as dores per-

maneceram. Nem conseguia
2

€0 diagndstico.
Perdeu muitos meses de
aulas do curso de Jomalismo e
na Universida-

*“Foram 0s av6s matemos que
a criaram.” Dois anos depois
foi reformada por invalidez.
Os efeitos secundirios da
cortisona provocaram-lhe pro-
blemas 6sscos, que agudiza-
ram as dores. E, entretanto,

Na maior parte das vezes,
devido

iagndsticos muito ardios.  rose o

C
de de Coimbra, por ndo con-
seguir levantar-se da cama. A
d

QUANDO A DOR E INSU-
PODE

530 que Ihe causou lesdes nos
maxilares, nariz ¢ num otho
¢ uma depressio. “Realizei
© dltimo tratamento em no-
vembro do ano passado por-
que senti que precisava. Sdo
20 sesses, uma por dia, de
20 minutos de duraglo. Ago-
ra sinto-me melhor.” Mas os
resultados variam muito con-

iniciar o tratamento com cor-
tisona. “Engordei muito, no

estatuto de aluno com neces-

“A qUeStio € 0 acesso 3 €5+ tra doenga reumitica
lidad Avida

& reumatologia”, acusa 0 teu-  em 2014, Daniela Lima ini-
ciou a terapia biotecnologica

Mas a dor ndo d
tral como o Amadora-Sintra

AAPLICAGAO DE ndo tenha a especialidade.”
Pusmugl.ocu. Mas ingano depriis % ding-
'DAARTROSE nstico, hi doentes que ndo
conscguem reduzir a dor com

REGENERAGAODOS  * Medicado prescria pelos

especialistas € veem as suas
TECIDOSEREDUZIR civas desvalorizadas. “O

controlo da dor deve ser fei-
10 logo que surge a doenga,
30 se deve esperar dois anos
N ou mais para ver se melho-
Mo acontece muitas ve-

37% 25", alerta o anest
dos adultos José Caseiro, coordenador da
Unidade da Dor do Hospital

Em Portugai soffem d€ L ygiadas de Lisboa.
dor crénica, segundo a Danicla Lima, de 45 anos,
Associagdo Portuguesa para viy o liipus, uma doenga reu-
0 estudo da dor mitica ¢ autoimune, evoluir

durante um ano por ter sido
diagnosticada de forma erra-
mento recente que pode cvi-  da com sifilis. Tinha 24 anos
tar a memorizagio da dor ¢ rapidamente deixou de an-
pelo cérebro. Demora pouco  dar devido & dor. “Era 0 meu
mais de 15 minutos ¢ é usado  marido que me dava banho ¢
o proprio sangue do doente.  me vestia™, recorda. As doen-
Meihor, uma parte dosangue,  ¢as autoimunes provocam &
mais © plasma i
que é constituido por plaque-  nitdrio, que em vez de prote-
tas, 0 componente sanguineo  ger o organismo de ameagas
regenera tecidos lesados,  exteras, ataca-o, danificando
como uma ferida na pele.  orglos ¢ estruturas. O lipus
Quando aplicado na zona afe-

apesar das dificuldades, con-
seguiu terminar a licenciatu-
ra, Mas uma crise impediv-a
de concluiro mestrado, E nes-

tas alturas que toma anti-in-
flamatorios. Nos outros dias

procura controlar a dor man-
tendo-se ocupada. “Gosto de
ira jardins.

O verde das drvores ¢ a
dgua dos lagos faz-me mui-
10 bem.”

ESTIMULACAO
CEREBRAL
A persisténcia torna o
doentes mais resistentes & dor.
Mas em casos em que a dor é
insuportivel pode ser coloca-

do um neuroestimulador na
medula espinal. “E um elé-
trodo, ligado a uma pequena
bateria, que produz impulsos
€ que se pode por debaixo da
pele ou na coluna”, explica
a neurocirurgia do Hospi-
tal da Luz, Carla Reizinho.
Os médicos estabelecem um
programa que varia na in-
tensidade, frequéncia ¢ largu-

estudos para avaliar a sua
eficicia. Foi 0 que concluiu
o estudo Transcranial Di-
rect Current Stimulation as a
Therapeutic Tool for Chronic
Pain, realizado pela Faculda-
de de Medicina da Universi-
dade de Harvard e publicado
em 2018, que analisou um
conjunto de investigagdes na
irea nos ltimos cinco anos.
firmacos s30 0 primei-
10 recurso no tratamento da
dor cronica, Mas hi doenies
que resistem & terapéutica de-
> e

& comandado pelo paciente
“Os mais

rios. “Atribui-se um cariter

”. diz

riomudar a bateria. Esta pode
ser recarregada encostando o

José Casei-
ro. “Mas os medicamentos
para 0 coragdo também ém

* O estimulo
elétrico regula a transmissdo
dos sinais entre os neurdnios
€ inibe o sinal doloroso.
Quando a dor se prolonga

deixa de 0s tomar.”

O receio centra-se nos
opioides, compostos quimi-
cos picoativos, que reduzem

por mais de seis meses, toma-  a dor mas, em excesso, podem
“se cromica e deixa de serum  causar dependéncia. José Ca-
SINfoma para e 1OMAT NUMA  SCIT0 PrESCTEVE-0S Sem receio.
doenga que, em al “Os ¢ d

pode ser incurivel. “A pior  s0s, como 0s opioides, quan-

da dor nio é a

intensidade, mas a sua per-
sisténcia. Sentir dor todos os
dias pode ser demolidor”, sa-

ista José

ser tomados uma vida
inteira. Nio é o caso dos anti-
inflamatrios que, em exces-

lienta 0
Caseiro, da Unidade da Dor
do Hospital Lusiadas de Lis-
boa. “Por isso, a dor crénica
estd associada & depressio e &
ansiedade.”

Nestes casos, pode ser
benéico estimular o cérebro
com impulsos

s0, Iceras
tricas e insuficiéncia renal.
prescritos analgésicos,
anti- convulsionantes, rela-
xantes musculares em doses
e periodos de toma precisos
para cada caso especifico. Mas
4 relaglo com 0 doente ¢ es-
sencial. “Se precisarem de aju-

tada pela osteoartrose pode “Fiz um transplante de rim da, ndo necessitam de esperar
regenerar parte da cartilagem do Barbx em 2018 ¢56 pa- O elétricos, mas de forma  pela proxima consulta ou i ds
danificada. “E uma regenera- b4 o racetamol dores. Nio Eisso que faza linha di
domm;;ms Huda", aVi g rocesso inicial daar. Fesulta”, assegura. Ji fez pila- Hasse Ferreira estimulaglo magnética trans-  ta para o servigo ¢ podem falar
5a 0 anestesiologis - . tes neces-
do Barbosa, da Clinica Pain o~ faz hi Também @ wr " decl i ", explica
Care, em Lisboa. faz meditagdo para aliviar o depressdo” dos na cabesa. “A dor croni-  José Caseiro, “Isto proporcio-
O processo inicia-sc com dor. “Em 20 e ca esth associada a perturba-  na tranquilidade € seguranca
a colheita de sangue, que ¢ anosndoscioquedumdia oens cimmisgomepens 065 005000 ¢ A depressio ¢ a0 doente.” Ensinam ainda a
de seguida centrifugado para sem dor.” para atvar pantes o 0 campos magnéticos esti-  comparar a dor que sentem
separar o plasma. “Os re- Sofia Rodrigues também ~ S7080 © assim reduzir a dor mulam a drea do cérebro que  com aquela que sentiram para
mais eficazes no sabe 0 que é viver com dor to- ogdes”, explica
processo inicial da artrose. dos os dias, mas foi diagnos- o neurocirurgido Hasse Ferrei-  melhorias efetivas. “As pes-
Ocorre uma redugdo da infla- ticada com lipus mais cedo ra, do Instituto Luso-Cubano  soas com dor fixam-se no que
magio que induz & diminui- € consegue controlar a dor. de Neurologia. falta ¢ ndlo no que ji passou.”
§30 da dor.” O tratamento “Tento abstrair-me ¢ ndo ser Os elétrodos, colocados
deve ser feito de forma regu- na cabega nas dreas do cére- ACUSADAS
lar para se obterem melhores bro que se pretende estimular, DE PREGUICA
resultados. “A aplicagdo é parava para entrar no ensino emitem uma corrente clétrica O Para além do sofrimen-

mais receate nas disco-patias
da coluna vertebral, como as
hémias. Mas sdo necessirios
mais estudos para avaliar a
sua eficicia.”

superior. As articulagdes das
duas maos comegaram a doer-
Ihe, de tal forma que ndo con-
seguia escrever. “Pedia aos
colegas para me passarem os

continua baixa. “Seate-s um
formigueiro inicial que desa-
parece”, explica J. F., de 39
anos, que ji fez trés tratamen-
103 apds um acidente de via-

10, 0s doentes com dor croni-
ca enfrentam ainda a descon-
fianga de terceiros, Além de
osteoartrose, Alice Lima so-

—_
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Como processamos a dor

Sentir

Comunicar

Enviar

5. Reagir

6. Diminuir

fre também de uma deforma.
30 congénita na coluna, que
a impede de realizar tarefas
domésticas. “Comegou a0s
30 anos, tinha dores ardentes
inexplicdveis nos pés, nas a

cas ¢ nos bragos
0 médico aconselhou-a a ndo
fazer 0 minimo esforgo. Nao
ligou. “Era jovem, mas fui
tendo crises de cidtica.” Ao

longo dos anos foi aprenden.
do da pior manei
podia fazer ¢ protegeu-se, ape-
sar das criticas.

S0 consigo estar de pé
trés minutos. Posso
noite toda, porque
a0 fim de uma canglo. Mas
ndo consigo estar em pé
pirar.” Muitos ndo acreditam.

‘Amigos ¢ familiares acham
que nlo fago por preguica. Ji
mo disseram.

E pior ainda quando ndo
existe meio de diagndstico
concreto que justifique a dor.
As vezes nem 0s médicos acre.

que ndo

as

ditam. E o que acontece com
quem sofre de fibromiaigia
Joana Vicente, de 30 anos,
viveu essa experiéncia quan
do era adolescente. “Cheguei
numa cadeira de rodas
nas urgéncias a chorar com

wacos quando sio para
tratar a dor”

HA DOENTES QUE
RESISTEM A TOMAR
FARMACOS, COMO
0S OPIOIDES, COM
RECEIO DOS EFEITOS
SECUNDARIOS

dores ¢ manda

me p
casa”, recorda. As dores no
corpo, sobretudo nas pernas,
comegaram por ser diagnos-
ticadas como gripe. Mas ndo
desapare
cansada que havia alturas que
ndo conseguia andar. Depois

S

0 CONTACTO DIRETO

COMO DOENTE PODE

DAR TRANQUILIDADE
E SEGURANGA E
ATENUAR A DOR

nilo dormia bem & noite, 0 que:
desencadeava enxaquecas que
a obrigavam a fechar-se no
quarto ds escuras.

Tomava analgésicos ¢ an-
tiintl ltar

ter o estatuto de aluno com
necessidades especiais para
poder estudar em casa € ter
mais tempo para 0s exames,
mas a escola recusou. Mudou
de estabelecimento de
para 0 conseguir, mas a me.
dicagdo para a fibromiaigia
impedia-a de ter rendimento.
Tomava mais de 20 compri.
ntre analgé-
sicos, antidepressivos, para a
tensio arterial ¢ para dormir
Nio conseguia manter uma
conversa, sentia-me tio dro-
gada”, conta. S6 conseguiu
terminar o ensino secundirio
205 26 anos. Ainda tentou t
rar o curso de Psicologia, mas
teve de desistir
Decidiu parar a medica-
530 ¢, com supervisdo médi-
ntou outras terapéuticas
rimentou hidroterapia
na qual se realizam exerci
cios de fisioterapia em piscina
aquecida, reiki, uma terapéuti
caaltermativa centrada na ale-

midos por dia

ca

a transferéncia de energia
avés das mdos, ¢ terapia de
Bowen, um tipo de g
suave. Agora toma apenas trés
comprimidos por dia. Tam.

ssagem

bém toma precaugdes pa
nlo 4
protetor solar no inverno € no
verdoe, se for & praia, nio pos-
50 estar exposta 20 sol, porque
este estimula o
tirio e pode originar crises.” E

ar a doenga. “Uso

ema imuni

tem cuidado com a alimenta
¢40, evitando produtos com
muito teor de sal e de agticar
para evitar doengas como a
diabetes ¢ 0 excesso de peso,

JOANA VICENTE JA
FEZ HIDROTERAPIA,
REIKI E TERAPIA DE
BOWEN. TUDO PARA
ALIVIARAS DORES

I
Em investigagao

As farmacéuticas estdo
ainvestir om novos
farmacos

Cientistas bitincos eduz-
ram a dor de doentes com oculos
de realidade virtual que
‘emitam videos do Ao, A tec-
nologia distrai @ parece interfecit
0 processamento da dor.

que poderd adornas
articulagdes. “Nao hi uma te
rapéutica que seja eficaz para
tudo. Temos de aprender a ge-
rir a doenga”, conclui

0S AMIGOS DE ALICE

LIMA ACUSAM-NA DE
SER PREGUICOSA POR
NAO FAZER TAREFAS

d
centrar-se nas aulas. Durante
um ano procurou per- ! ceber
0 que se passava. “Fui a con
sultas de ortopedia, medici
na interna, endocrinologia ¢
mais. Fiz virios exames, es-
tava tudo normal”, conta 4
SABADO. O préprio pai des-
confiou dos sintomas. “Dis
se-me que eu era preguicosa
€ nio queria era estudar. Foi
traumitico.

A fibromiaigia & uma
doenga reumatica crénica ca-
racterizada por dores neuro-
musculares, causada por uma
desregulagio de substincias
dosistema nervoso central que
intensifica os sinais dolorosos.
Mas as causas exatas s50 ain-
da desconhecidas.

Durante anos, Joana Vi
cente ndo cons

4 escola, mas e I con

4 dor ¢ & fadiga extrema ¢ a
sua vida parou, Tentou ob

exercicio na Ostecartrose
Centro de

‘Saide de. do Arcos.
ador.

a
tentar controlar com compostos
quimicos a proteina Nav 1.7.
ocalizada nos neurbnios que sen-
fem 2 lesdes ¢ permite que 0
‘sinal da dor chegue ath & medua
Ainda sem éxio.

A Universidade d Colora
do, EUA, testou em cdes um

f4r- maco que, injetado no liquido
da espinha dorsal, nstrui

as céulas da gia a aumentar a
produc3o de uma substincia ant-
inflamatsia, que reduz a dor.

Sabe-se que a canivss tem
um efeito posiivo 03 redudo
da dor, mas ainda ndo ha
evidéncia centica suficerts
para que se indcada como
premexa ieha de tratamento da

Anexo Xl - Exemplo de noticias para “Caracterizagao da dor crénica”

Noticia identificada como N100
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COLABORAGAO E REVISAO

DRA. EUNICE SILVA
Assistente graduads de anestesiobogia

percrorica

E uma doenga definida como uma dor persistente ou recorrente durante,
pelo menos, trés meses e que se mantém além da cura do problema
que estd na sua origem, ou sem identificacio de lesao aparente.

EDICAO CARLOS EUGENIO AUGUSTO

3%

E a prevaléncia estimada
desta doenca entre
0s portugueses.

A dor endeden pocle
Ser o0

oundo oncoligicy,
sendague osta
wltima fatta

Tochi questoes.
relacionadi

com

(clores nas costas),
Pos-operitinio,

ediabéticoon
de ocigerm vculuy.

DIAGNOSTICO
£ estabelecido pela
prevaléncia temporal, assim
como pela avaliagao fisica
e psicolégica
do doente, o que ajuda

a perceber os mecanismos

da doenga e que
tratamentos seguir.

*
Causas
As mais frequentes sdo
0 cancro, lombaigia.
artrite, diabetes, artroses.
fibromiaigia
ou dor pos-cinirgica

Mulheres .

Ainda que

ginecologicas e culturais

* Tratamento Consequeéncias
E associado Em casos de dor ndo
4 intensidade da dor controlada, existe
e pode incluir farmacos, | incapacidade fisica que
bem como o recurso leva a uma dependéncia
aacupunctura, do doente e que se
fisioterapia reflete em termos
oOu psicoterapia. emocionais, através
soci
ou mudangas
na dindmica familiar.

OPIOIDES
Podem ser uma opg3o,
em especial quando
a dor € mais intensa
Ou de orngem

Depressdo
Cerca de 13 por cento
dos doentes com dor
cronica desenvolve

patologias depressivas.

g

Como prevenir
Manter uma boa
mobilidade pela pratica
de exercicio fisico
moderado e regular,

e estar atento
a ergonomia laboral para
proteger ¢ S

e articulagd
espe | se passa muito
PO Na mesma

posicdo ou repete
sistemnaticamente
um movimento,

Anexo Xl - Exemplo de noticias para “A importancia das associagoes.”
Noticia identificada como N15
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FIBRO
Associacao Barcelense

de Fibromialgia
e Doencas Cronicas

Pedro Granja
Fotos: PG/D.R.

A FIBRO - Associagio
Barcelense de Fibromial-
gia e Doengas Cronicas
caminha para o sétimo
ano de actividade, conta
4 com cerca de 200 sé
cios, mas continua a fun-
cionar num apartamento
arrendado no primeiro
andar de um prédio, em
Arcozelo, e com irrisori-
05 apoios das entidades
publicas do concelho
Apesar dos pedidos, tan-
to de subsidios como de
cedéncia, gratuita, de um
espago pablico com me-
Ihores acessibilidades,
até  data ainda nao ob-
teve qualquer resposta
concreta, tendo apenas
sido abordado entre a
associagdo e a Camara a
hiptese de wtilizar, em
conjunto com outras as
sociagdes concelhias, sa-
las da antiga escola pri-
méria do Bairro 1° de
Maio, em Arcozelo.

Apoios existentes, ape-
nas logisticos, tanto do
Municipio como da Jun
ta de Freguesia. Por essa
razio, um dos objectivos
da nova direcgdo ¢ o de
constituir-se como PSS,
ponderando, a par disso,
criar uma Loja Social para
integrar os sécios que se

Nova direccao precisa d
mais apoios e reconhecimento

30 é de 2015, quando,
uma comitiva que incluiu
Sofia Coelho, tesoureira
da nova direcgdo, foi até
4 Assembleia da Republi-
ca defender o reconheci
mento da fibromialgia
como doenca, embora
sem cura, 0 que veio a
f

siedade e depressdo: “Ha
dias que toleramos mais
a dor, e noutros ndo. E
nesses, vamos muito
abaixo". Sendo uma do-
enca inconstante, por si
6 nao da direito a refor-
mas antecipadas porque
& considerada uma “do-

dos, a esmagadora mai
oria, dando-thes ocupa-
G0 e uma fonte de ren-
dimento.

Este introdugdo serve
como chamada de aten-
30 para uma associagao
que desenvolve um tra
balho, desde Setembro
de 2012, com pouco al-
cance no mediatismo
concelhio, mas, em con.
traponto, com ganhos
concrectos nas vidas das
pessoas, nomeadamente
dos doentes fibromidlgi-
€0s. A primeira conquis-
ta desta discreta associa-

Anexo XllI- Exemplo de noticias para “A importancia da assisténcia médica.”

[ em 2016
Antes, ninguém sabia a0
certo que doenca tinham
os agora oficialmente
doentes fibromialgicos,
porque, explicou-nos So-
fia Coelho, enfermeira de
formagao, desemprega:
da depois de uma baixa
médica devido a doenca
“A fibromialgia, basica
mente, é uma dor gene-
ralizada que atinge mus
culos, ligamentos e ten
does”, mas que pode
provocar miltiplos efei-
tos secunddrios, dos mais
variados niveis, tanto fi:
sicos, mentais, como an

enga incapacitante, mas
temporaria”

E o que deve fazer uma
pessoa a quem lhe é di-
agnosticada esta doenca
neuromuscular e reumd-
tica? “Na fibromialgia
cada caso € um caso”,
disse-nos o presidente da
associacao, Jorge Man.
dim: "A maior parte dos
doentes sao tratados no
Hospital de Braga, na
consulta da dor. Nao tem
cura, mas o que se con-
segue é recuperar o equi-

librio do corpo.”.

£ uma doenga — prosse-
guiu o dirigente — que
tem impacto na familia e
na sociedade. A familia
ndo entende e a socieda-
de também ndo... a mim
COMigo passou-se isso.
Colocam-nos & margem,
como se fossemos coita-
dinhos... "s6 manca as
vezes, é para nao traba:
Ihar', dizem-nos as pes-
soas.”. Esta ignorancia
deve-se, também, a falta
de informagdo que du-
rante anos existiu, e ain-
da existe em grande par
te, sobre uma doenca,
que se revela por “surtos.
Como acordar as sete da
manha e ndo conseguir
estar na cama, com do-
res no corpo todo, como
se tivesse levado uma

Na préxima semana, o trabalho sera com
o Grupo de Jovens de Fornelos

coga”. Ou, continuou
Jorge Mandim, “a sim
ples tarefa de pegar num
tacho, ou pratos e copos,
para pdr em cima da
mesa, deixando-os cair.
Aconteceu vérias vezes
comigo.”

Tal como com Maria Emi-
lia, secretdria da FIBRO.
Hoje com 59 anos, dei-
X0U © emprego na téxtil
“aos 40 e picos”, que
chegou a ndo conseguir
abrir a porta de casa ao
marido, devido a falta de
forgas. Emilia sente, e a
exemplo de outros asso-
ciados, evolugdes positi-
vas nos grupos de auto-
ajuda que a FIBRO tem
constituido - vai para a
formagao do quarto gru-
0 -, com a psicologa
Anténia Ruivo, e que ser-
vem para e a realizagio
de reunides sobre como
lidar com a doenga. Ha
ainda terapias convenci-
onais e alternativas,
como reiki, pilates ou
acupuntura, com o ob-
jectivo pricipal de redu
2ir a0 maximo a media-
¢30. A participagao nes-
tes grupos tem um custo
de 2 euros, para sécios
(quotas de 12 euros por
ano), sendo que cada

LT TN

Noticia identificada como N99

sess3o tem a duragdo de
mais de uma hora. Para
além disso, a FIBRO pro-
move palestras, essas
gratuitas e abertas tam
bém a comunidade. As
reunides, agora, preten-
de-se que sejam sempre
na Gltima tera-feira de
cada més, as 19h, e mais
dirigidas aos doentes,
com a presenca de uma
terapeuta. A préxima
estd agendada para 26
de Marco, ainda com
tema a definir.
Entretanto, como habitu-
al todos os anos, a FIBRO
assinalard o Dia Mundial
da Fibromialgia, com
uma conferéncia, dia 14
de Maio, s 21h, num
hotel da cidade, com a
presenca, entre outros,
de Mério Gouveia, esto
matologista do Hospital
de Braga e Paula Encar
nagao, da Escola Superi-
or de Enfermagem da
Universidade do Minho.
A entrada é livre.
AFIBRO funciona na Rua
Tomé de Sousa, n°97, 1°
C, em Arcazelo, junto ao
polo de formagao da
ACIB. Mais informagoes
através dos seguintes
contactos: 932985216
ou fitro associacao@gmail com
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A nossa saiide nao pode ficar cativa

Opinido exigem. Recusamos participar no (APDI); Associagio Portuguesa da
P campeonato dos obitos e das Fenilceutonuria e outras
sequelas, P Metabokcas (APOFEN): Associagdo
E que ni o doent Portuguesa da Qualidade de Vida
gosta de ser doeng: serdio, a prazo, (APQV): Associagdo Portuguesa da
que tem. Todos d Sindrome do X-Fragil (APSXF);
apelido, filhos e filhas, netos e Senhora ministra, representamos. Associacio Portuguesa de Ataxias
netas, amigos, emprego, projetose | milhdes de portugueses doentes Hereditiries (APAHE):
ambicoes e sonhos. Outrasvidase | que pedem, alids, exigem, o FOrtuGEnG i Domies com
outras pessoas tém diferentes retomar imediato da atividade (APOWPs Aseociopo ® .
e 0 Insuficientes Ronais (APIR):
e mais Associago Portuguosa
donosso dia-a-dia. Noentanto, de | especializag3ode hospitais, s
certa Osteogénese Imperfeita (APOI):
esqueci-la sem jamais a descurar. | sector social para dar resposta & tuguesa de
Paranos, pandemia d Ostomizados (APO): Associagdo
i Portuguesa dos Baridtricos
SNSaal cativa (APOBARI); Associacdo Spina Bifida
satide, isto €, u i i Trés ‘e Hidrocefalia de Portugal (ASBIHP);
de Saiide com capacidade de mieses, sefs meses, um ano? Seja Cedema — Associacdo de Pais e
resposta. Precisamos qual for a durag3o, muitos deles ndo Amigos dos Deficientes Mentais
~ 3 Adultos; Centro de Reabilitagio e
Integragdo de Deficientes (CRID):
i i Encontrar+se — Associacdo para a
" Promogao da Saude Mental;
patologia: di Europacolon Portugal — Associaciao
contexto médico atualizado, seguinte proposta: amwmaummuw:-
P o = a Portadores de ragbes
Nece 0T que 108 Genes Relacionados com
30 dias Cancro Hereditirio; FEDRA —
Federagio de Raras do
0 Portugal; FENDOC — Federagdo
~Cx Anquilosante; APART — Associagio | Nacional das Associagdes de
consultas, é ugal
: ’ s
¥ LA— A
Ae 4 Senhora ministra,
L Mot iodus : representamos csade Liga
anterior 4 it para o que i milhdes de
doentes, foisubitamer i denidtd | ety
acom: d que
xi dol Retin:
: e | EOTOT e :
acontecer da 2 A -ill José:
doenga, diaterr nos hospitais Didlogo: Unidod
1 P 8 P Py
Quem falava com dificuldade, agora | doente; gal: AIPAS
: s = . & : Respir
expressar-se por palavras. Quem eddos d v
% Doentes e P
Ly pTSAL otk Doengas Raras; Alzheimer Portugal ER:
anos. A 4 A 80 (AOAL); — Associagho
satide define hoje a vida no nosso i nok 5
pais. 2 vid-19? Criang: Hepatites
AFARPA M
19. il Lintati ugal Associagao Todos com a Esclerose
todas mis, Psicoticos: Abr n ipla; A
atengio e pelo tratamento que ADERMAP — o0 Prematuro

Anexo XIV - Exemplo de noticias para “A importancia dos 6rgaos do Estado.

Noticia identificada como N71
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euros é o que Dulce
do RSI

Dulce Moreira

na cama. Vai d

@ 56 para ver o correio

Passa os dias na cama
e luta ha nove anos
pela pensao de invalidez

Dulce Moreira sofre dicossdouninimesaconcluirque  “E ridiculo uma pessoa que nio
de fibr i a & di- pode fazer nada estar sujeita a

Goes paraacertificagiodeumain-  isto!”, desabafou a0 JN, “As dores
entre outras doencas. upzri:ﬂdepemznen(e" Omes-  siotantasque ji éimpossivel an-
Seguranca Social diz ~ mo “0  darde piblicos”, re
que incapacidade direitoa pensio d d feriu, lembrando que na ultima
néo é per conhed q vez que foi 4 junta médica, em

nha incapacidade permanente, Gaia, a mie teve e Ihe pagar os

relativa ou absoluta, para otraba- S0 euros da viagem de taxi.
Marta Neves Iho, de causa ndo profissional”.  Os dias de Dulce, que vive sozi-
martanevesein pc

DOENGA Dulce Moreira, 58 anos,
toma diariamente 16 comprimi-
dos. Desde 2005 que a moradora
do Bairrodo Regado, no Porto, so-
fre de fibromialgia e a dor aguda

nha, sio passados na cama. “E

Um relatério do médico que a
acompanha desde 2012 sublinha
a incapacidade de Dulce. No do-
cumento, datado de agosto de
2019, diz-se que a paciente sofre
“de ialgia, d¢

vou sentindo me-
Ihor. O sofd é muito baixo e come-
am logoa doer-me os joelhos”.

[resPosTa)

“Nio retine as
oo i
certificacao”
Relativamente a0 caso de
Dulce Moreira, fonte do Ins-
tituto da Segurana Soci
confirma que a “beneficiiria
tem vindo a requerer suces-
sivamente a pensio de inva-
lidez desde 2011, tendo sido
convocada a virias comis-

Desde 2017,
s iclidriods Obea Dioce:

sana de Promogio Social, que to-
dososd des,ar-

paci :
Todavia, “as deliberagdes dos

qualidade de vida, inibindo-a de
trabalhar. A tal ponto que a anti-
ga funciondria de uma agéncia de
viagens, que também sofre de ou-
tras doengas, passa os dias na
cama, sobrevivendo com 143,30

e
arterial, de doenga osteodegene-
rativa, de obesidade severa, dor
cronica, de dificil controlo, além
de distarbio psiquistrico, que
contribuem para marcada limita-
o funcional, incapacidade para
° laboral, condicio-

sergio (RSI). Nos iltimos nove
anos, ji foi a dez juntas médicas
para requerer a reforma por inva-
lidez, mas a Seguranca Social in-
deferiu sempre os pedidos.
Contactado pelo N, o Instituto
da Seguranca Social é perentéri
“As deliberagdes dos peritos mé-

nando também o relacionamen-
tosocial”

Dulce, que é acompanhada no

i do Hos-

ruma a casa e sjuda no banho. £
também gragas & caridade de uma
associagio que tem os medica
mentos pagos. “Recebo143,30eu-
r0s do RSL Se, depois de pagar as
contas todas, me sobrarem cinco
euros éum milagre”, confessou.
Dulce passa a0s 15 dias sem sair
de casa e quando vai & rua "é para
ir ver o correio”. “A descer ainda
vou bem, iratéaod.”

P
cluir quea beneficiiria ndo

“sdo baseadas em exame fisi-
<o, informagio clinica e ele-
mentos auxiliares de dia-

gnéstico, comprovativos de
incapacidade alegada”. Do

pital de S. jodo, no Porto, queixa-
se ainda de quatro hérniss “nio
operéveis”. Por isso, revolta-se

andar é um sacrificio”, Tanto que

“0s peritos médicos sio pro-

4 Cimara do Porto ji
um rés do chio, mas a moradora

gue pag: .

Noticia identificada como N94

riéncia e idoneidade”.

Anexo XV - Exemplo de noticias para “Explicagao de como lidar com a doenca.”
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Dossier] Como eles sofrem

As doencas
trelas

Com vidas aparentemente perfeitas, eles também
sofrem com patologias que Ihes condicionam o dia-a-

dia. Sabia que, desde os 29 anos, Michael J. Fox convive -
com a doenca de Parkinson? Conheca esta e outras Sonia Tavares
historias de estrelas nacionais e internacionais.
DR

FIBROMIALGIA
Desde tenra idade que a
opeg"g‘ﬁSON D aroe cantora dos The Gift sofre
apenas de fibromialgia, mas s6
quando, em 1991, Ihe foi recentemen?e assumiu
diag publicamente, porque
também s6 o descobriu
quando foi mae. Ainda que
diga que ja se habituou
as dores que dilaceram o
seu corpo, Sénia Tavares
adianta que o parto do
filho Fausto tornou os
sintomas mais visiveis.
“Eu sinto - e sinto desde
midda, sempre senti
- dores no corpo sem
explicagdo. Parece que me
estdo a congelar os 0ssos
por dentro”, j fez saber,
revelando que, em palco,
disfarca o sofrimento.

de
wwammmmmmw
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PSORIASE

Uma legiao de seguidores
e um dos maiores
fenémenos de sucesso
nas redes sociais, Kim
Kardashian néo teve
problemas em assumir
publicamente que sofre
de psoriase. Uma doenga
autoimune, inflamatéria,
que se traduz por manchas
na pele. Empresaria no
mundo da cosmética, Kim
tem, alids, apresentado
varios produtos que usa
para disfarcar o problema
em termos estéticos.
Apesar de nao ser
contagiosa, esta patologia
tem uma enorme carga
estigmatizante, pelo que
muitos escondem que a
tém. A semelhanca de
outras doencas cronicas, a
psoriase ndo tem cura.

BIPOLARIDADE

Maria Elisa
FIBROMIALGIA
Maria Elisa Dol

ARTRITE
REUMATOIDE

E um dos nomes grandes da misica norte-americana e
internacional mas, ultimamente, tem sido noticia mais pelo

publico revelar a bipolaridade de que padece o musico.

Gomes, garantindo que,
hoje em dia, a doenca esta
perfeitamente controlada,
com os devidos
tratamentos.

Alda Gomes

Anexo XVI - Exemplo de noticias para “Implementacao de plataformas virtuais.”

Noticia identificada como N54
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Felicidade abre caminho

para a cura da fibromialgia

Este é o len'.ua_da equipa multidisc_ie_lina

Virtual de Fibr

criado pelo

=

r que constitui o MyFibromyalgia, o Instituto
e professor José Antonio Pereira da Silva

Oqueéa
fibromialgia?

S0 cada mais os portugueses  fibromialgia ena sua evolugdo  cios concretos. Queremos ser
que sofrem de fbromialgia, ~aolongo davida, explicaodi-  parceiros., presentes ¢ confii-

Numeros
Afibromalgga é uma doenca
caracterizada essencialmente
o achtos e Portugal por dores crénicas  generali-
o thtadaper zadas (musculares ¢ articula-
e esta patologia que tem res)efadiga, por vezesintensa.¢
um forte impacto
navida do doente
Si
’ associados
. Os sintomas frequentes in-
43 vezes mais muberes cluem o0 sono ndo reparador,
- -— que homens sofrem dores abdominais, perturba-
-, v ' os mida,
—p— x ansiedade. A doenga pode ser
= . incapacitante € ndo tem trata-
mento quimico eficaz nem
cura definitiva.«
“g'“' ¥ & % mildoentes em Portugal
Procuram uma resposta
satisfatéria para as suas Origem
necessidades da ¢
/ Aorigem da fibromialgia é, no
essencial desconhecida. Sabe-

se que existe um distirbio na

"

Veis, na construcdo da felci

negativo na qualidade de vida

Falamos, assim, de uma fer-
dodocente Dormusculac fadiga,  ramenta de intervengio mé-  afirma José AnténioPereirads e defende ser possivel

pelosistena

d&k‘tkwh.mlnclhl:\ﬂlt nervoso central. Esta perturba-
do stress atra- hiper-

dade como caminho na luta  diferenciador e

Vi da procura de actividades  sensiveisa estimulos potencial-

cansao ¢ sono, problemas de dica online, munida de uma  Siiva, natural de Coimbra,que  vencer a doenga

o mente dolorosos, mas ndo se

q
relaxamento ¢ o bem-estar, conhece a sua origem. Pensa-
como é 0 caso da pritica de  seque virios factores gendticos

através da felicidade

eronica queafecta cercade 4% matologia, Psicologia € Psi-
de adultos em Portugal. Eape-  quiatria, que tem como lema:  sultados notdrios em muitos P
sar de poder afectar todos 0s  “construir felicidade, vencer a  doentes.

éneros ¢ idades, a major inci-  fibromialgia’”
0

tamento ¢ dest:

de lazer. Desta forma, 0 espe- ~riadevidaeapersonalidadede

cada pessoa sio também im-

o pessoal € a construgio da  portantes.«

déncia da patologia regista-se

em mulheres, entre os 30 e 05 locar a ciéncia 40 servico do  tifico defende a existéncia de  NAis, stress, ansiedade
doente, promovendo benefi-  diversas medidas que contri-  ou esforgos maiores

50 anos de idade.
Perante a dificuldade de

com alteragdes hormo-

Assim.noMyFibromyalgia¢ - Modelo
possivel encontrar informa- e tratamento
Goes sobre adoenga, ferramen-

tas de rastrelo, descrigio dos  Com base na sua experiéncia

acessoatestemunhos reaisde  fibromialgia, o professor Pe-

portadores da doenga. O site  reira da Silva propoe um mo-
di ainda acesso a conteiidos  delo de intervenglo com que

breomodelo deentendimento  dos para muitos doentes. Ele
¢ tratamento da fibromialgia,

assenta na verificaclo de que

recomendagoes ajustadas 20 as pessoas com fibromialgia
il do cad: piede i b denived
P

postas adequadas, o professor
e especialista em Reumatolo- online e interactivas
gia, José Antdnio Percira da - d@0 respostas sobre a fibromialgia
Silva, propae um modelo ino-
vador de compreensdo da  De formaadarrespostads  conferéncias online e inte-
ractivas, onde se propoe
péutica. «A nossa orientagdo  enfrentam quando se depa-  esclarecer diividas dos
y s geral,
gia assenta na fi-  que aexis- q
sz Posiy Jocadk
derivado de uma personali- io Pereira da Sik pel A
dade ti exigente ¢

professor i
perfeccionista, e das dificulda- e director cientifico de My~ zou-se a 28 de Dezembro, l

mover

vés de consultas virtuais, fé-  vosa) que exacerbam adoena

discussdo e partilha e eéfundamental reduzir Assim,
ainda vérios instrumentos de 0 MyFibromyalgia propdem-
uso autdnomo para controlo  se ajudar nesse sentido, ofere-
da doenca. Mais informagdes  cendo,a pare passa, apoio pro-

fissional «

Anexo XVII - Exemplo de noticias para “Implementacao de terapias.”

Noticia identificada como N81

INVESTIGADORES ESTUDAM MOLECULA

COM POTENCIAL TERAPEUTICO PARA A FIBROMIALGIA

Um grupo de investigadores do Instituto de
Ciéncias Biomédicas Abel Salazar (ICBAS) da
Universidade do Porto (U.Porto) estd a de-
senvolver um conjunto de estudos, com base
numa molécula, que pode abrir “portas” ao
desenvolvimento de novas terapias para a fi-
bromialgia e outras doengas musculoesque-
léticas.

O ICBAS adianta que os investigadores do La-
boratério de Farmacologia e Neurobiologia
(LNF) provaram a importéncia de uma mo-
lécula, intitulada adenosina, para o combate
as doengas musculoesqueléticas.

De acordo com o instituto da U.Porto, as ca-
racteristicas da fibromialgia, doenga incapa-
citante que afeta milhdes de pessoas em todo
0 mundo e se manifesta, entre outros sinto-
mas, através da dor e hipersensibilidade,
levaram os investigadores a pensar que na
sua base estd “uma desregulagdo do funcio-
namento do tecido conjuntivo”.

“Estas caracteristicas levaram-nos a pensar que,
na base desta doenga, estd uma desregulagio
do funci do tecido conj devido
a inflamagdo e fibrose com impacto direto na
atividade nervosa”, refere o Prof. Doutor Paulo
Correia de S, diretor do laboratério do ICBAS.

Nesse sentido, o grupo de investigadores
“apontou como alvo a adenosina”, uma mo-
lécula que assume um papel importante na
sinalizagdo intercelular em vérios sistemas
biolégicos e cujos niveis extracelulares “au-
mentam quando o tecido conjuntivo é sub-
metido a inflamacgao”.

De acordo com o ICBAS, esta molécula apre-
senta “propriedades farmacoldgicas inte-
ressantes como agente analgésico local (na
acupuntura) com propriedades anti-infl

in vitro que ja se desenvolve no laboratério
do Porto.
Paralel o trabalho d ido pela
equipa mostrou que a adenosina tem tam-
bém um papel “essencial” no controlo da
neurotransmissdo muscular esquelética que
€é essencial para caminhar, coordenar os mo-
vimentos dos olhos, face e maos, bem como
a respiragéo.

“Durante muitos anos, acreditou-se que o

térias e imunossupressoras”.

Além da importancia que assume na fibro-
mialgia, esta molécula tem ainda um papel
“relevante” noutros processos, também estu-
dados pelo laboratério do ICBAS, e associa-
dos a doengas como a osteoartrose ou a artri-
te reumatoide.

Esta descoberta “abre assim portas para
novas abordagens terapéuticas”, assegura
o ICBAS, acrescentando que essas aborda-
gens serdo capazes de “promover a expan-
sdo e correta diferenciacdo condrogénica

funci das pses (ligagdes entre
neurénios) responsiveis pela propagacido
do impulso nervoso era unidirecional”, refe-
riu o instituto, adiantando que uma técnica
de video-microscopia avangada permitiu a
equipa liderada pelo Prof. Doutor Paulo Cor-
reia de S4 “descobrir uma nova dimensdo
supra-sindptica no controlo da transmissdo
neuromuscular”.

“Para além da relevancia fisiolégica do me-
canismo descrito agora pela primeira vez,
os resultados agora revelados abrem por-
tas para a descoberta de novos alvos para

de células multipotentes” pr i do
0sso subjacente a cartilagem ou transplan-
tadas a partir da medula 6ssea do préprio
doente para o ambiente articular, método

otr de doengas como a Miastenia
gravis, uma doenca neuromuscular inca-
pacitante e relativamente frequente”, con-
cluiu o ICBAS.
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Anexo XVIII - Exemplo de noticias para “Estudos demograficos.”

Noticia identificada como N66

Impacto da fibromialgia
nos Acores vai ser estudado

Governo vai realizar um estudo para conhecer a dimensao e o impacto global da fibromialgia nos
Acores. Intengao é elaborar um plano de intervencao para melhorar qualidade de vida dos doentes

RUI JORGE CABRAL

O Governo dos Agores vai pro
movera realizagio de um estu
do com o objetivo de conhecer
a dimensio ¢ o impacto global
da fibromialgia nos Acores

A intengio é que este estudo
feito pela Diregio Regional da
Saude, em articulagio com a
de da Iha de

adebaseacla

Unidade de §
Siio Miguel, si
boragio de um plano de inter

vengiio para melhorar a quali-
dade global de vida destes
doentes.

O diagnostico deveri ficar
concluido em outubro e caso ele
confirme a existéncia de uma
corretaavaliagio do niimero de
casos no Servigo Regional de
Sande, as primeiras recomen-
10 ser conhecidas
e 2021

ario, se for neces:

dagdes

em novem
Peloc

sario rever e confirmar o nii

merode casos com diagnéstico
provavel
intervengi
maio de 2022,

Oanincio da realizaci
te estudo foi feito pels
ria regional da Satide,
Machado Luciano, que falava
durante avisita do Governo a
ilha Graciosa, precisamente du

Regiio, 0 plano de
seri conhecidoem

do Estudo sobre a Prevaléncia
de Fibromialgia na Regido Au

tonoma dos Agores. Citada pelo
GACS, Teresa Machado Lucia-
no afirmou que “a nossa ambi

¢iio &, sobretudo, ajudaras pes-
soas portadoras de fibromialgia
aviverem melhor, com menos
dor, menos sofrimento, maior
funcionalidade pessoal e labo-
ral e menor estigma”.

Alé porque, acrescenta a se
cretiria regional, "as doengas
reumdticas apresentam um im-
pacto negativo em termos de

saude publica com tendéncia
i devido ao au-
mento da esperanca média de
vida e aos estilos de vida,
vez mais sedentirios”. Teresa
Machado Luciano acrescentou
ainda que estas doengas sio
também “responsiveis por in-
capacidades temporirias e por
reformas antecipadas por doen-
caouinvalidez”

Por isso, afirma a secretiria
regional da Saide, “temos de co-
nhecer melhor a fibromialgiano
arquipélago dos Agores para, de
acordocom o Plano Regional de
Saude 2014-2020, para refor-
¢armos a nossa intervengio na
promogio da saide ¢ na pre-
vengioda doenca”, Para tal, con-

cluiu, serd também necessario
“uniformizar as melhores pra-
ticas, em termos de qualidade ¢
seguranca, nas unidades de sav-
de de ilha ¢ nos hospitais”. «

Anexo XIX - Divisédo das noticias em tema, categoria e subcategoria

ID Noticias
N1, N56, N60

ID Noticias
N1, N3, N26, N56,
N60, N83, N85,
N87

ID Noticias
N1, N3, N26, N56,
N60, N75, N83,
N85, N87

Categoria
Tratamentos ndo
farmacolégicos
indicados para o
tratamento da
fibromialgia

Sub Categoria
O papel da
fisioterapia no
tratamento da
fibromialgia

Tema
Papel da intervengéo
no tratamento da
fibromialgia

O papel da N3
Medicina
Tradicional
Chinesa no
tratamento da
fibromialgia

O papel da
osteopatia no
tratamento da
fibromialgia

A importancia
da psicologia
na fibromialgia
A importancia
das Atividades
da Vida diaria e
fisicas no
controlo da
fibromialgia
Medicamentos
com efeito
sedativo e
calmante no

N26

N83

N85, N87,
N104

Tratamentos N75 N75
farmacoldgicos
indicados para o

tratamento da

N45, N46 N47,
N49, N58, N61,

N42,N45 N46,
N47, N49, N58,

fibromialgia alivio dos
sintomas
Uma viséo geral da N2, N5, N6, N7, Caracteristicas N2, N5, N6, N7, Importanciado | N2, N5, N6,
fibromialgia N8, N9, N12, N14, | principais da N8, N9, N12, N14, | conhecimento N7, N12, N14,
N23, N24, N25, fibromialgia N23, N24, N25, acerca da N23, N24, N25,
N28, N29, N37, N28, N29, N37, realidade da N28, N29, N37,
N39, N41, N42, N39, N41, doenga N39, 41, N42,

N46 N47, N49,
N61, N63, N65,
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N63, N65, N73,
N79, N80, N86,
N88, N89, N9O,
N93, N98

N61, N63, N65,
N79, N80, N86,
N88, N89, N9O,
N93, N98

N79, N80, N86,
N88, N89, N90,
N93, N98,
N103, N112,
N113, N114

Importancia de
educar o
paciente de
formaa
melhorar a sua
luta pessoal

N8, N9, N58

Diferenca de género

N73

Fibromialgia
com mais
prevaléncia nas
mulheres

N73

A importancia das
atividades como
forma de abordar a
fibromialgia

N4, N10, N27,

N30, N31, N32,
N33, N34, N35,
N38, N40, N44,
n52, N64, N74,
N77, N95, N97,
N102, N22

Sessdes e
campanhas
informativas pelas
associac0es e outras
organizagdes

N4, N30, N31,
N33, N34, N35,
N44, N52, N64,
N95, N97, N102,
N22

Perceber a
relacdo do
exercicio fisico
e a fibromialgia

N4

A fibromialgia
e a sindrome da
fadiga crénica
pela myos

N30, N31, N22

Dar a conhecer
a realidade da
doenca

N33, N34, N35,
N52, N64, N95,
N97, N102,
N105, N106,
N107, N108,
N109, N110,
N111, N115

Abordagem dos
apoios
disponiveis na
capacitagéo
para o trabalho

N44

Organizacéo de
convivios pelas
associacOes

N10, N27, N32,
N38, N40, N74,
N77

A importancia
das associacdes
criarem
momentos
ladicos entre
pessoas com
fibromialgia e
pessoas
interessadas

N10, N27, N32,
N38, N74, N77

Inauguracéo da
associacao de
doentes com
Fibromialgia e
Sindrome da
Fadiga Cronica

N40

Dor cronica —um
dos sintomas mais
prevalentes

N11, N13, N16,
N18, N21, N59,
N62, N82, N100

Diferenca de
géneros

N11, N13, N16,
N18, N21, N82

Prevaléncia da
dor crénica nas
mulheres

N11, N13, N16,
N18, N21, N82

Tipos de
tratamentos para
combater a dor
crénica

N59, N62

Perceber que os
doentes
resistem a toma
de farmacos e
ddo preferéncia
a medicinas
alternativas

N59, N62

Caraterizacéo da
dor crénica

N100

A dor crénica
como um dos
principais
sintomas na
fibromialgia

N100

A importéncia de
apoios para

N15, N43, N55,
N71, N72, N78,
N99

A importancia das
associacoes

N15, N55, N78

Falta de apoio
para as
associacdes

N15
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combater a
fibromialgia

Associados da
liga portuguesa
contra as
doencas
reumaticas

N55, N78

A importancia da
assisténcia médica

N43, N99

Falta de
assisténcia nos
hospitais

N43, N99

A importancia dos
6rgéos do estado

N71, N72

Seguranga
social nega
condigdes para
certificacdo

N71, N72

A importancia de
partilhar informacéo
a partir de
testemunhos reais

N17, N19, N20,
N36, N48, N50,
N69, N70, N84,
N94

Explicagdo de como
lidar com a doenca

N17, N19, N20,
N36, N48, N50,
N69, N70, N84,
N94

Foco na
educagdo dos
doentes

N17, N19, N20,
N69, N70, N84,
N94

Foco na
explicagéo
sobre 0s
primeiros sinais
de alerta

N36, N48

Foco no
tratamento

N50

A investigagao
como ajuda fulcral
na melhoria da
literacia sobre a
fibromialgia

N51, N53, N54,
N57, N66, N67,
N68, N76, N81,
N91, N92, N96,
N101

Implementagéo de
plataformas virtuais

N51, N53, N54

“MyFibromyal

gia

N51, N53, N54

Implementagéao de
terapias

N57, N81, N91,
N92, N96, N101

Estimulagéo
transcraneana
através de
corrente elétrica
na reducdo da
dor

N57

Estudo de
molécula para
desenvolver
novas terapias

N81

Investigar o
efeito da
fisioterapia em
pessoas com
fibromialgia

N91, N92, N96,
N101

Estudos
demograficos

N66, N67, N68,
N76

Impacto da
fibromialgia
nos agores

N66, N67, N68,
N76

Anexo XX - Analise das noticias que referem de alguma forma as associacfes

Maio.”

Tema ID Noticias Unidades de registo Destaque
dado as
associagdes

A importancia | N4 “A academia BodyLab juntamente com Unido Doentes Fibromialgicos de | Algum

das atividades Viseu vdo promover uma sessdo de esclarecimento sobre o exercicio destaque

como forma fisico e a sua relacdo com a fibromialgia.

de abordar a N10 “Associagdo Portuguesa de Jovens com Fibromialgia organiza hoje um Algum

fibromialgia almogo e convivio” destaque

N22 “A Myos distigue-se nessa campanha permanente de Pouco
sensibilizagdo...como se sabe ha preconceitos sério sobre a fibromialgia.” | destaque

N27 “ A FIBRO - Associagao Barcelense de fibromialgia e doencas cronicas, Algum
assinala o dia Mundial da fibromialgia com uma caminhada, a 12 de destaque
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N30 “A myos Vvais promover a partir do més de maio uma agéo de Algum
sensibilizacdo para a fibromialgia...pretende-se fomentar a educagédo dos destaque
doentes.”

N32 “A FIBRO, assinalou domingo o dia Mundial da fibromialgia, com uma Algum
caminhada.” destaque

N33 “A associag¢do Nacional contra a fibromialgia pretende sensibilizar, Algum
doentes, familiares e profissionais.” destaque

N34 “ A myos langou este més, no dmbito do dia Mundial da fibromialgia uma | Algum
campanha que sensibiliza para esta doenga” destaque

N38 A APJOF vai realizar o primeiro evento em setubal, destinado a doentese | Algum
pessoas interessados de todas as idades.” destaque

N40 “ A Associagdo de doente de Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Cronica | Algum
(ADFC) esta a organizar uma inauguracédo na nova sede na escola de destaque
framil, em Canedo...o evento conta co uma aula de zumba.”

N74 “A Unido de doentes fibromiagicos de viseu proporciona a todas as Algum
mulheres com fibromialgia uma caminhada.” destaque

N77 “A Unido de doentes fibromiagicos de viseu proporciona a todas as Algum
mulheres com fibromialgia uma caminhada.” destaque

N95 “A APJOF langa um debate online em torno d “O diagnostico”. Algum

destaque

102 “Em revista, tem como objetivo divulgar o trabalho desenvolvido pela Muito
associacao FIBRO - Associagao Barcelense de Fibromialgia e Doengas destaque
Cronicas”.

Uma visao N5 “O site da Myos oferece uma lista de publicagdes e foi nessa lista que se Algum
geral da buscou esta informagéo sempre a pensar na literacia em satide” destaque
fibromialgia
N6 “O site da Myos oferece uma lista de publicacdes e foi nessa lista que se Algum
buscou esta informagéo sempre a pensar na literacia em satde” destaque
N7 “O site da Myos oferece uma lista de publicagdes e foi nessa lista que se Algum
buscou esta informago sempre a pensar na literacia em saade” destaque
N25 No caso da fribromialgia, as associacdes relacionadas com a doenca Algum
também nos alertam para esses mesmos perigos, tém especialistas em destaque
diferentes areas que nos podem esclarecer se as noticias sdo reais..Basta
um simples contacto telefénico, por email ou ler as paginas principais das
associacOes. Alusivo as celebragdes do dia Mundial da Fibromialgia, vai
decorrer no Hotel Bagoeira, no dia 14 de maio, terca-feira, em Barcelos,
as 21 horas, uma conferéncia aonde iremos debater o que fazer quando se
tem fibromialgia. Esta conferéncia, intitulada: “Fibromialgia e as suas
problematicas” ¢ promovida pela Fibro-Associagdo Barcelense de
Fibromialgia e Doengas Cronicas. Venha ter connosco! La o esperamos!”
N89 “Foram realizadas 10 perguntas & APJOF e a Associagdo Portuguesa de Algum
Reumatologia...A origem e a causa da fibromialgia n&o sdo muito destaque
claras...caracteriza-se por uma dor musculo-esquelética
generalizada...existem tratamentos farmacoldgicos e ndo
farmacologicos.”
A importancia | N55 “Sao associados da liga portuguesa contra as doengas reumaticas a Pouco
de apoios para APJOF e a Myos.” destaque
combater a N78 “Em 2016 numa tentativa de fazer mais a equipa inicial decidiu fundar a Muito
fibromialgia APJOF...a desvalorizacdo da fibromialgia é um dos grandes motivos para | destaque

que estas pessoas ndo tenham qualquer tipo de legislagdo que as apoie...A

APJOF vai continuar a dar apoio por e-mail ou através das redes sociais a

quem precisa.”

N99 “Senhora Ministra, representamos milhdes de portugueses doentes que Muito
exigem o retomar imediato de assisténcia nos hospitais.” destaque

A Myos e a APJOF subscreveram.
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A importancia | N69 “Esta doenca afeta a jovem fisicamente e estd a impedi-la de Algum
de partilhar escrever...saber que vou ter esta doenca para a vida toda é dificil de destaque
informacéo a aceitar...tem sido uma luta mas tenho a ajuda da Associagéo de doente
partir de fibromialgicos de Viseu.”
testemunhos
reais
A investigacdo | N91 “A equipa do instituto politécnico de setubal esta a investigar o efeito da Pouco
como ajuda fioterapia em pessoas com fibromialgia...o estudo tem como parceiro a destaque
fulcral na Myos.
melhoria da N92 “A equipa do instituto politécnico de setubal esta a investigar o efeito da Pouco
literacia sobre fioterapia em pessoas com fibromialgia...o estudo tem como parceiro a destaque
a fibromialgia Myos.
N96 “A equipa do instituto politécnico de setiibal estd a investigar o efeito da Pouco
fisioterapia em pessoas com fibromialgia...o estudo tem como parceiro a destaque
Myos.”
N101 “A equipa do instituto politécnico de setubal esta a investigar o efeito da Pouco
fisioterapia em pessoas com fibromialgia...o estudo tem como parceiro a destaque
Myos

Anexo XXI—-Email enviado e recebido pelas associa¢cdes que apoiam doentes com

fibromialgia

@e.

Fibromialgia tese caixade entrada x C B B

Ana Pontinha Fernandes <anacpfernandes19@gmail.com> quarta, 27/01,15:52  Y¢r 4
para Ricardo, joanavicente1, fibro.associagéo, unifibromialgicos.viseu, geral

Boa tarde,

O meu nome é Ana Fernandes e sou aluna da Escola Superior de Comunicagao Social. Neste momento, estou a realizar a minha tese, que tem como tema a
relagao da fibromialgia com os media. Como forma de realizar uma abordagem qualitativa, precisava de analisar os comunicados de imprensa que sao
enviados, e perceber se a vossa mensagem chega até aos media.

Seria possivel, fornecerem-me os comunicados de imprensa realizados no ano de 20207

Agradeco a vossa atengéo.
Aguardo resposta,

Ana Fernandes.

Ricardo Sousa Fonseca <enf.ricardofonseca@gmail.com> quinta, 24/06,17:22  Y¥ -

para mim

Boa tarde Ana
Em 2019 nao enviamos qualquer comunicado de imprensa.
Votos de bom trabalho

Com os melhores cumprimentos
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Joana Vicente <joanavicente1@gmail.com> quarta, 27/01,16:24  Y¥ &
para mim ~

Boa Tarde Ana,
Terei todo o gosto em ajudar.

Contudo, como sabe 2020 foi um ano atipico e a Fibromialgia € um tema complicado. Assim, s6 apostamos na comunicac&o no Dia Mundial da Fibromialgia (12 de Maio).
Partilhdmos este texto com diversas revistas, jornais e afins

Exmos Senhores

O meu nome é Joana Vicente e sou Presidente da Direc¢do da APJOF - Associagdo Portuguesa de Jovens com Fibromialgia™

O Dia Mundial da Fibromialgia assinala-se no dia 12 de Maio, venho por este meio desafiar-vos a elaborarem um arfigo sobre esta fematica.

Apesar da Fibromialgia ter sido reconhecida em 1992 pela Organizacao Mundial de Saude (cédigo CID-10 M79,7), de existirem Circulares Normativas da Direccéo-Geral de Salde, estudos, artigos, resolucées
publicadas no Diario da Repdblica, efc, ainda ha muitos médicos (e até familiares e amigos) que nédo acreditam nesta patologia e nao conseguem reconhecer como seria importante ajudar estes doentes. O que
atrasa imenso o diagndstico e a devida terapéuttica, deixando assim as pessoas ainda mais afetadas pela sindrome.

Fora a0 facto de ndo existir qualquer apoio laboral, escolar, etc, 0 que torna ainda mais dificil a vida didria destas pessoas.

Afeta cerca de 1% da populacao e € a 2° Doenca Reumatica que em Portugal causa mais incapacidade (EpiReumaPt 2011/2013).

Infelizmente, devido ao Estado de Emergéncia e recomendacdes da DGS, aquando da pandemia de COVID-19, o evento comemorativo deste dia esta adiado, sem data futura definida.

Muito obrigada desde ja

Cumpnimentos

Joana Vicente
Presidente da Diregio

* Em Setembro de 2020 alteramos a nossa denominacéo oficial para APJOF - Associacéo Portuguesa de Fibromialgia.

Das 90 entidades que contactémos, varios e-mails estavam invalidos, 3 responderam, e os restantes n&o responderam
Originou 2 artigos (que tenhamos conhecimento).

Sei que a comunicacgo e os resultados n&o foram os melhores.

Lamento por a minha ajuda ser pouca.

Cumprimentos
Joana Vicente

@ Unido Doentes Fibromialgicos Viseu <unifibromialgicos.viseu@gmail.com> quarta, 16/06, 15:46 Yy 4 :

P

paramim v

Ola,boa tarde,agradecemos o contacto .

Nds infelizmente ndo temos muitos contactos com a imprensa simplesmente porque ainda ndo nos conhecem bem ou porque ignoram as nossas
comunicacdes sendo mais usado o nosso facebook,também dos grupos de doentes e dos locais onde estamos proximos.

Mas envio o que temos por aqui sobre um medicamento que uma ex presidente da apdf associagcdo que foi encerrada andava a promover como a cura da

doenca.
Normalmente quando é alguma comunicacao a nivel nacional € conjuntamente com as outras associagdes de doentes.

hitps://uniacfibromialgicos.weebly.com/uniatildeo-doentes-fibromialgicos

https://alivefm. pt/uniac-de-doentes-fibromialgicos-de-viseu-assinala-dia-mundial-com-desafio-as-autarquias/

dor.html

Nao sabemos se ajudara ao seu projecto,mas que corra tudo bem.
Um abraco

Y Fibro-Associagao Barcelense de Fibromialgia e Doengas Cronicas <fibro.associacao@gmail.com> @ segunda, 28/06,18:35 Yy 4w :
FIBRO paramim ~

Boa tarde, segue algumas noticias publicadas

https://barcelosnahora.pt/tag/fibro/

http://radiocavado.pt/2020/12/07 ffibro-organiza-palestra-online-sobre-bem-estar-na-fibromialgia/

radio cavado fibro (pesquisa goolg?
https://'www.google.com/search?riz=1C1GCEA_enPT934PT934&sxsrf=Al eKk001vjByPWD40D-D6ULVgov-eG -HQ:1624899630163&
source=univ&tbm=isch&q=radio+cavado+fibro&sa=X&ved=2ahUKEwi_koHq5rrxAhW003EKHYVFMAbQQjJkEegQIDXAC&biw=1366&bih=657

https://www.google.com/search?qg=jornal+correio+do+minho+fibromialgia&tbm=isch&ved=2ahUKEwiahY 3|57 rxAhVJHBoKHT-eCZUQ2-
cCegQIABAA&og=jornal+correio+dotminhotfibromialgia&gs_lcp=CgNpbWcQDFDC6gVYsvgFYIiINBmgAcAB4AIABVIgBowSSAQE3mAEAcAEBqgEL
Z3dzl Xdpei1 pbWFAAQE &sclient=img&ei=MAHaYJqtEsm4al -8pqgJ&bih=657&biw=13668&rz=1C1GCEA_enPT934PT934

https://bloguedominho.blogs.sapo.pt/dia-mundial-da-fibromialgia-14380693
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Agradeco a vossa atencao.

Aguardo resposta,

Ana Fernandes

24/06/2021, 14:52

Boa tarde Ana, peco
desculpa, mas neste
momento nao temos
qualquer informacao
para lhe dar. Obrigada
e tudo de bom para si

Aa

Anexo XXII - Identificacao dos artigos publicados através do contacto das

associagdes com 0s meios de comunicagao.

D Titulo doartigo Nome Ambito Data Imagem  Jornalista Link dc accsso

N103 Fibromialgie: precoce ainda ndo chega a todes Atlas da Saide Especizlizado 12/052020 Sim Sofia Estr hitps://wwy pi/artiz precoce-ginda-nzo-chega-tedos

N104 Al o saudivel, exercicio fisico e bo higiene de sono séi aliados no tratamento da i rsiox Especizlizado 23/05/2020 Sim Ana Pedr, Alimentagéo saudével. exercicio fisico e bos higiene de sono séo aliados no de iz~ RAIOX O seu jormal de sande diirio
N105 Conferéacia sobre "Fibromialgia e suas " a 14 de maio Barcelos na Hora Regional 30/042019 Sim Sem iden Fibro —

N106 Palestra "Viver sem limites” Barcelos na Hora Regional 101122019 Sim Sem iden Fibro - Barcelomnahora

N107 Fibro ¢ Botary de Barcelos celebram dia Mundial da fibromialgiz a 12 de mai Bascelos na Hora Regional 10/052020 Sim Sem iden Fibro — Barcelomzhora

N108 como tema central am v 2 pela FIBRO e Rotary de Barcelos Bareelos nz Hora Regional 16/052020 Sim Sem iden Fibzo — Ba

N109 FIBRO e rotary da Trofs crganizam vi Zncia” A F iz em tempos de pendemia’ Bercelos nz Hora Regional 18/07/2020 Sim Sem iden Fibro —

N110 Palestra online sobre "Stress e 2 saide psicolégica na Fibromialgia” Barcelos na Hora Regional 16/11/2020 Sim Sem iden Fibro - Barcel

N1i1 FIBRO organiza palestra cnline sobre “bem estar” na Fibromialsia Rédio Cavado Reional 07/12/2020 Sim Sem iden Fibro orzaniza palestra online sobre " bem estar” na Fibromialsia - Rédio Cévado (radiocavado]

N112 Dia Mundial da Fi B Blogue do Minho Regional 10/05.2020 Sim Carlos G¢ DIA MUNDIAL DA FIEROMIALGIA - BLOGUE DO MINHO (sepo pt)

N113 Unido de Doente lsicos de Visen assinala “Dia Mundial” com desafio & autarquias alivefim Regional Sem data Nio Sem iden Unifo de Doentes F de Viseu assinala *Diz Mundial” com desafio 4s autarquias — Alive FM 89.9 FM - Viseu
N114 Notas de Satde sobre a Fibromialgia RCI Visen Regional 21/012018 Sim Sem iden (1) Notas de Satide sobre a Firbomialgia - YouTube

NI113 “Movimento para o Futuro™ alerta paraa i ancia do

como forma de prevengdo e tratamento ¢ Jomal Médico

Especializado 26/09/2019 Sim

112

Jornal M¢ Jornal Médico - “Movimento para o Futuro™ alerta para a importincia do movimento como forma de prevencdo e tratamento da Dor (jomalmeds:



