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No projeto “Avaliagcdo do estado do conhecimento publico sobre salde e informa¢cdo médica em
Portugal” procuramos explorar, através de narrativas de experiéncia de doenca, novas abordagens sobre
o0 conhecimento em saude, por forma a colocar a ténica na multiplicidade e singularidade de
experiéncias, sentidos e trajetérias que atravessam a relacdo entre sujeitos e informacdo médica. Neste
artigo, discutiremos a estratégia metodologica que esta na base do projeto, com enfoque nas
potencialidades das narrativas e do guido McGill lliness Narrative Interview. Através de alguns resultados
preliminares do nosso estudo, contribuiremos para a discussdo em torno das vantagens destas opc¢oes,

bem como dos desafios concetuais e metodologicos que levantam.
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"Evaluating the State of Public Knowledge on Health and Health Information in Portugal” is a research
project that explores new approaches to knowledge on health using illness narratives so that it focuses
on the multiplicity and singularity of experiences, meanings and trajectories constituting the relationship
between subjects and medical information. This paper introduces its main methodological tools, with
special attention to the potentialities of narratives and our original adaptation of the McGill Iliness
Narrative Interview. Through the discussion of some preliminary findings, we will contribute to the debate
on the heuristic advantages of the chosen approach, as well as on the conceptual and methodological

challenges that it poses.
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1. Introducéo

As experiéncias pessoais da doenga, expressas sob a forma de narrativas, constituem um tépico de
elevado interesse tanto na sociologia da saude e da medicina como na antropologia médica. Estas fornecem
ndo s6 materiais unicos para explorar as formas como os individuos atribuem sentido as suas experiéncias
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de doenca, como também permitem aceder ao repertério dos seus modelos explicativos e prototipos
salientes (Kleinman, 1989), enquanto articulacBes particulares das suas experiéncias com o conhecimento
biomédico.

"Avaliacdo do estado do conhecimento publico sobre saldde e informacdo médica em Portugal” € um
projeto de investigacdo integrado no Programa Harvard Medical School — Portugal em Pesquisa
Translacional e Informacdo em Saude, financiado pela Fundagdo para a Ciéncia e Tecnologia (referéncia
HMSP-IISE/SAU-ICT/0003/2009). Este resulta de uma parceria que envolve trés instituicdes de investigacao:
o Centro de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra (CES), enquanto instituicdo proponente, o Instituto
de Biologia Molecular e Celular - Instituto Nacional de Engenharia Biomédica da Universidade do Porto
(IBMC-INEB) e o Instituto de Saude Publica da Universidade do Porto (ISPUP), enquanto instituicées
participantes.

Com o intuito de explorar novas abordagens ao que constitui conhecimento sobre saude, o projeto
procura compreender a articulacao entre dimensdes experienciais da doenc¢a e conhecimento biomédico em
relacdo a trés condi¢cbes estabelecidas como prioridades do Sistema Nacional de Salude, no momento do
seu arranque: nas doencas respiratérias, a asma; nas formas de cancro com pendor hereditario, o cancro da
mama e colo-retal e na obesidade infantil. O estudo desta articulagé@o esta a ser feito a partir de narrativas
recolhidas com uma versdo adaptada do McGill lllness Narrative Interview (MINI), um guido de entrevista
especialmente desenvolvido para a recolha de narrativas pessoais de experiéncia de doenca.

Este € um artigo de apresentacao e discussao da estratégia metodoldgica que esta na base do projeto,
centrando-se nas potencialidades do uso de narrativas para a compreensdo daquilo que vigora como
conhecimento sobre salde no quotidiano dos individuos. O privilégio das narrativas tem confirmado a
rigueza e densidade do conhecimento leigo sobre salide no que concerne a aspetos como as redes sociais
em que os individuos se inserem, a sua relacdo com o universo institucional de diagnéstico e cuidado, as
patologias em causa, 0s imaginarios de hierarquizagéo e fiabilidade das/sobre fontes de informacgéo, etc., de
modo que uma discussdo pertinente sobre aquilo que define qualidade em informagdo médica devera
contemplar outros fatores além da sua disponibilizagcdo e rigor cientifico. Estes sdo eixos que, no entanto,
continuam a dominar a perspetiva hegeménica sobre literacia em saude.

Assim, ap0s a apresentacao do "Avaliagdo do estado do conhecimento publico sobre saude e informagéo
médica em Portugal" enquanto projeto de investigacdo, discutiremos a relevancia das narrativas de
experiéncia da doenca para os objetivos do estudo. Segue-se uma sec¢do dedicada a estratégia de
investigacdo adotada, onde destacamos algumas questdes metodoldgicas e concetuais relacionadas com o
uso de narrativas, bem como as carateristicas e potencialidades do guidao MINI. Finalmente entraremos em
dialogo com alguns resultados preliminares das entrevistas ja realizadas com individuos doentes de asma e
cancro da mama e colo-retal. Esta Ultima sec¢do servird a uma primeira abordagem da heterogeneidade
daquilo que é culturalmente compreendido e vivenciado como salde e doenca nos grupos em estudo.

2. Apresentacdo do projeto

O projeto de investigacdo “Avaliacdo do estado do conhecimento publico sobre saude e informacao
médica em Portugal” surgiu em reacdo a um problema essencial: qual o estado do conhecimento sobre
saude da populacdo portuguesa e por que modos e meios € que esta se informa sobre questdes médicas?
Este € um problema de partida de interesse transversal a todo o Programa Harvard Medical School —
Portugal, especialmente as equipas que se encontram a desenvolver trabalho na &rea da informacao médica
e com as quais o projecto se propde a colaborar, nas parcerias acima mencionadas. Este é também um
problema que, pela sua complexidade, levanta uma série de desafios metodoldgicos, concetuais e préaticos
gue a equipa tem vindo a resolver através do didlogo com multiplas areas disciplinares.

Assim, sdo objetivos principais do projeto: (1) contribuir para a investigagdo do conhecimento da
populacdo portuguesa sobre sadde, em particular, sobre as doencas definidas como prioridades no ambito
do Plano Nacional de Saude a data de arranque do projeto (das quais se selecionaram duas formas de
cancro hereditario — cancro da mama e colo-retal —, a asma e a obesidade infantil); (2) aferir e avaliar o
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acesso a informacdo em salde, os seus publicos, fontes, interpretacbes e efeitos sobre praticas
relacionadas com a saude; e (3) desenhar e testar ferramentas metodolégicas que permitam avaliar a
eficacia e efetividade das acBes em informacdo em saude relacionadas com as condicfes selecionadas,
tendo em conta os seus publicos-alvo.

E também prioridade do projeto desenvolver instrumentos teéricos e metodolégicos adequados a estas
trés linhas de trabalho, tarefa que se tem apoiado na adog¢do de abordagens qualitativas e etnograficas,
vantajosas na medida em que permitem um acesso rico e aprofundado a tépicos relacionados com a
problematica do projeto sem os restringir a uma grelha de andlise logo a partida.

Por forma a cumprir estes objetivos, formulou-se uma estratégia de investigacdo que considera: (i) o
universo dos conhecimentos sobre saude de individuos doentes e nao doentes; (i) os contetdos e
carateristicas formais dos materiais de informag¢do médica em avaliacdo; (iii) as cadeias de mediacdes —
materiais, institucionais, sociais, culturais e cognitivas — que fazem parte da circulacdo, rececdo e
apropriacao destes materiais e outros; e ainda (iv) os contextos — sociais, ambientais, econémicos, culturais
e institucionais — em que estas dindmicas se inserem. Estes sdo pardmetros que combinados permitirdo
uma compreensdo empiricamente detalhada do estado do conhecimento, do acesso e da rececdo de
informacédo sobre salde entre a populacdo portuguesa, bem como da efetividade e eficicia de iniciativas de
informacdo médica e estratégias de comunicacdo em saude.

De seguida veremos como a opc¢ao metodoldgica centrada no uso de narrativas de experiéncia da
doenca favorece o estudo de, pelo menos, trés destes quatro pontos (primeiro, terceiro e quarto), huma
visdo integrada em percursos individuais. No final do projeto devera ser possivel desenvolver um modelo
heuristico sobre as formas como 0s sujeitos se tornam pacientes e os diferentes momentos que marcam
essas trajetérias em termos de experiéncia da doenca e de acesso a informacdo médica. Quando, porqué e
como € procurada informag@o sobre uma determinada condicdo é uma aprendizagem fundamental a
melhoria das iniciativas de informagdo sobre saude. Espera-se, assim, que esta investigacdo resulte na
criacdo de instrumentos para a avaliacdo de outras iniciativas sobre producéo e distribuicdo de informacgéo
médica dos projetos-parceiros no ambito do Programa Harvard Medical School — Portugal, ou mesmo que
contribua para a constituicdo de uma plataforma colaborativa de monitorizacdo e avaliagdo continuas da
producao de materiais e iniciativas de informacao em saude a nivel nacional.

3. Arelevancia das narrativas de experiéncia da doenca

Na sua relacdo estreita com o corpo, o conhecimento sobre aquilo que constitui satde e doenga possui
fortes dimensbes privadas e subjetivas que dificilmente podem ser destiladas das aprendizagens
institucionalizadas sobre saude. Apesar disso, estas sdo dimensdes relativamente ignoradas pelas iniciativas
de informacdo médica, onde é comum todos os esforcos serem dirigidos para o rigor cientifico dos
conteudos e sua disponibilizacdo. A escolha por focar empirica e analiticamente uma pesquisa sobre
conhecimento sobre salde em narrativas vai precisamente no sentido de alargar a compreensao deste
fendmeno a aspetos de embodied knowledge e saber popular, assumindo que o entendimento sobre saude
e doenca € inseparavel da prépria experiéncia destes estados e que esta complexidade afeta, ela propria, a
relacdo que o0s sujeitos estabelecem com a informacdo médica disponivel (Scheper-Hughes, 1994;
Scheper-Hughes e Lock, 1987). Através da captacdo de redes seméanticas (Kleinman, 1989; Groleau et al.
2006), a andlise de narrativas permite o estudo das configuragcfes de conhecimento sobre saude com
atencdo a multiplicidade de interagfes que estdo na sua origem — entre sujeitos, conhecimento biomédico,
praticas relacionadas com cuidados de saude, cadeias e mediagBes de comunicacdo em saude e formas
como a informacao é recebida e apropriada, por exemplo.

Sem rejeitar as propriedades légicas, coerentes e racionais das histérias individuais de experiéncia de
doencga, interessa notar que estas podem apresentar diferentes estruturas, o que denota a relativa
pluralidade na forma como 0s sujeitos recorrem construtivamente ao discurso para explicar a sua doenca,
sintomas e trajetérias. Seguindo a sistematizacdo de Danielle Groleau, Allan Young e Laurence J. Kirmayer
(2006), que nos sera posteriormente Util a operacionalizagdo da andlise das narrativas, podemos detetar as
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seguintes configuracdes discursivas nestas atribuicdes de sentido, que sdo também formas de raciocinio e
de representacdo: (1) os modelos explicativos, que obedecem a raciocinios causais, como seja a atribuicéo
cientificamente fundamentada de uma causa biolégica a doenca; (2) os protétipos de experiéncia que, a
partir de eventos ou episddios importantes na vida do proprio ou na de outros, permitem atribuir, por
analogia, sentido a doencga; e (3) as cadeias complexas, nas quais experiéncias e acontecimentos surgem
relacionados metonimicamente com o problema de salde atual, isto €, seguindo raciocinios de proximidade
onde nao sobressai uma conexao causal explicita ou protétipo particular.

Estas estruturas, ainda que integradas em narrativas pessoais, tendem a traduzir disposi¢oes partilhadas
sobre os significados dos estados de saude e de doencga. De acordo com Groleau et al. (2010:677),

alguns estudos sobre comunidades tém mostrado que as experiéncias prototipicas passadas e 0s
modelos explicativos nem sempre sdo idiossincraticos. No entanto, fazem frequentemente referéncia a
teorias populares de saude localizadas que podem influenciar a adop¢ao de determinados comportamentos
de saude, bem como reflectir os fundamentos do contexto sociocultural do individuo....

E neste sentido que as experiéncias pessoais de doenga tém constituido um tépico de interesse tanto na
sociologia da saude e da medicina como na antropologia médica — disciplina onde a atencdo aos modelos
explicativos tem sido maior, se ndo mesmo dominante (Stern e Kirmayer, 2004), porém sem prejuizo de
outros modos de concetualizar, enquadrar e atribuir sentido aos sintomas e ao processo de adoecimento
gue aqui também se contemplam.

Compreende-se entdo que as narrativas em torno da experiéncia de doenca fornecem materiais Unicos
para explorar ndo apenas a diversidade de formas como os individuos a consideram e lhe atribuem sentido,
mas também modelos explicativos e protétipos populares associados (Kleinman, 1989). As narrativas de
experiéncia de doenca podem ainda revelar esquemas de posicionamento individuais em relacdo a
contextos sociais e institucionais particulares (Stern e Kirmayer, 2004), permitindo o acesso ao repertério
heterogéneo de recursos que servem a estas estratégias, como sejam o vocabulario e os usos feitos do
conhecimento médico. Este Ultimo ponto € da maior importancia para o presente projeto, na medida em que
adotamos uma perspetiva critica sobre conhecimento em salde e aquilo que significa uma estratégia eficaz
de comunicagdo neste ambito, acreditando na necessidade de superacdo ou sofisticacdo do paradigma da
literacia de forma a contemplar as possiveis articulagdes entre conhecimento incorporado, popular e
biomédico.

4. Estratégia metodologica

A abordagem tedrico-concetual deste projeto decorre de contribuicbes de diversas disciplinas e areas de
investigacao, incluindo os estudos de comunicacdo em ciéncia e salde, os estudos sociais da medicina e da
saude, a antropologia médica, a psicologia e a epidemiologia e a saude publica. Centra-se sobretudo nas
formas, conteudos, fluxos, mediac6es e modos de apropriacdo e uso da informacéo sobre as varias doencas
e condicbes, o seu diagndstico e terapia, tomando em consideracdo a influéncia de determinantes
biolégicos, ambientais, sociais, econémicos, culturais e institucionais.

Apesar do recente desenvolvimento de abordagens criticas e inovadoras na informacédo e comunicacéo
em saude, o conhecimento da forma como a informagéo é recebida e apropriada por publicos-alvo, como
parte de configuracbes existentes de conhecimento e, em particular, de conhecimento baseado na
experiéncia, é ainda limitado. Por outro lado, também a forma como diferentes grupos usam, avaliam,
hierarquizam e combinam informacgéo de diferentes fontes, ou como o conhecimento e as praticas em saude
séo transformadas através da exposicao a nova informacdo e da apropriagdo desta — por outras palavras,
dos efeitos performativos da informacédo — carece de um estudo mais sistematico. Persiste ainda uma outra
lacuna relativa a auséncia de estudos sistematicos e comparativos que decorram de/em contextos sociais e
culturais diversificados.

Neste projeto, através do recurso as narrativas de doenga de pacientes com asma, cancro da mama ou
cancro colo-retal, procuramos ilustrar 0 modo como os sujeitos atribuem sentido as suas experiéncias de
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doenca e, consequentemente, de salde. Embora a elicitacdo das narrativas de doenca seja ja uma
metodologia qualitativa com vasta utilizacdo na area da antropologia médica, sociologia e psicologia
transcultural (Craig et al., 2010), traduzido na criacdo de varias “ferramentas de investigacdo qualitativa”
(ibid.: 2), é o instrumento de elicitagdo dessas mesmas narrativas utilizado no ambito deste projeto que Ihe
aporta uma mais-valia, dada a sua grande amplitude, maleabilidade e adaptabilidade, o MINI.

Este instrumento metodolégico emerge de “modelos particulares de construgdo de narrativas e das
concecgOes sobre a relacdo entre 0 eu e o0s outros, causa e efeito” (ibid.). Desta forma, constitui uma
ferramenta poderosa e fidvel que da resposta aos objetivos delineados pelo projeto, ndo s6 através da
articulacdo das experiéncias da doenca enquanto narrativas, mas igualmente pela exploracdo de modos de
fazer sentido da doenca e do sofrimento dentro de um quadro social e cultural especifico. Este aspeto é
crucial na medida em que a investigacao realizada pretende visibilizar dimensdes relativas, por exemplo, a
articulacdo dos individuos com a instituicdo e paradigma biomédicos, podendo eventualmente revelar
singularidades politicas e institucionais no panorama das matérias relacionadas com a saude em Portugal.

No que concerne a sua estrutura e aplicacdo pratica, o MINI encontra-se dividido num conjunto de
maodulos cujo objetivo € incitar os entrevistados a expor as narrativas da sua experiéncia em relacdo a uma
doenca, ou conjunto de doencas. Mddulos subsequentes exploram as formas como as experiéncias podem
ser concetualizadas através da identificacdo de modelos explicativos, protétipos salientes e cadeias
complexas (Kleinman, 1989; Groleau et al., 2006), sendo em torno destes que se constituem e ligam as suas
experiéncias ao conhecimento biomédico.

Importa também destacar uma carateristica jA mencionada deste instrumento, a sua maleabilidade, que
permitiu a equipa de investigacdo um maior controlo dos temas a abordar, sem prejuizo da riqueza e detalhe
de informacado. Desta forma, procedeu-se a uma adaptacdo do guido de entrevista as especificidades de
cada doenca' e acrescentou-se um médulo sobre os topicos e dimensdes relativas a informacao em saude,
ja mencionadas anteriormente.

No que diz respeito as suas potencialidades, importa destacar que a composi¢do e estrutura deste
instrumento metodoldgico lhe confere uma capacidade de aceder a uma caraterizagdo detalhada daquilo
gue conta como conhecimento em saude para 0s sujeitos, bem como aos padrbes de descri¢do e explicagdo
da doenca; os vocabularios e expressfes populares usados para descrever certas doencas (que sdo de
particular interesse para definir, por exemplo, os termos usados para descrever uma doenga numa pesquisa
na Internet ou o uso de sintomas para caraterizar a doenc¢a®); e mudancas nos padrdes associados ao
acesso a informacao e seus usos.

O trabalho elaborado no ambito deste projeto levanta questées metodoldgicas e concetuais relacionadas
principalmente com a definicAo daquilo que conta como conhecimento da doenca e do significado do
conhecimento baseado na experiéncia. S&o diversas as potencialidades do uso de metodologias do tipo
gualitativo neste tipo de projeto de investigacao, sobretudo porque nos permitem compreender a forma como
cada caso é constituido como uma singularidade. Assim, ao mesmo tempo que podem surgir casos que
partilham algumas carateristicas, as historias individuais sdo compreendidas como configuracdes singulares,
0 que em saude significa que cada doente é um doente e cada caso é um caso.

O MINI, enquanto instrumento metodoldgico, tem precisamente essa particularidade de tratar cada caso
como um caso. Cada entrevista constitui uma histéria em que as pessoas contam e falam sobre a sua
propria experiéncia. E, pois, a partir dessa histéria que podemos indagar sobre questfes que sdo de
interesse mais geral do que o interesse especifico que aquela histéria pode ter — como por exemplo saber
guais sdo os modelos explicativos, os protétipos, os fatores ou os aspetos identificados como importantes
para pessoas que partilham a mesma doenca. Esta constituiu, de resto, uma opcdo metodolédgica pois,
recorrendo a um procedimento designado de sampling for range (Small, 2009), foram selecionados casos
para a realizagdo de entrevistas que possibilitassem cobrir uma diversidade significativa de situacdes e
questdes associadas a cada uma das patologias em questdo - através do MINI - e ndo aquilo que se
costuma designar como uma representatividade estatistica. Isto é, ao invés de se procurar, em cada uma
das patologias, o paciente médio, ou mais frequente, é intuito e escolha metodologica chegar a uma
diversidade de casos individuais e singulares que permitam estabelecer uma amplitude de narrativas,
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extensa o suficiente (ainda que possa ocorrer alguma sobreposicdo de aspetos particulares das narrativas
entre individuos), de modo a que todos os parametros de analise permitidos pelo instrumento metodoldgico
reflitam essa heterogeneidade e multiplicidade.

Como um dos potenciais referentes procuramos compreender a relacdo que as pessoas tém com a
doenca, mas também com o Sistema Nacional de Saude em geral, antes e a partir do momento em que lhes
é diagnosticada uma doenca. Desta forma, as trajetérias de doencga dos individuos funcionam como uma
espécie de experimentacdo sobre a maneira como os proprios se relacionam de modos diferentes, antes e
depois de terem sido diagnosticados com uma doenca - ou de terem um motivo ou problema que os tenha
levado a relacionar-se com ela — permitindo ainda aferir a forma como concebem a sua propria doenca e a
representam.

Em termos empiricos o trabalho de campo relacionado com a asma, cujo enfoque recai nas narrativas
pessoais, conhecimento e acesso a informacdo médica, envolveu trés fases: as duas primeiras contemplam
a realizacdo de dois conjuntos de trinta entrevistas®>- um no Hospital de S. Jodo, no Porto, e outro nos
Hospitais da Universidade de Coimbra e Hospital Pediatrico de Coimbra —, a Ultima prevé a realizacdo de um
conjunto de Focus Groups com criangas e adolescentes diagnosticados com asma. Até a data da construgéo
do presente artigo, a primeira fase encontra-se concluida, enquanto as restantes estdo a decorrer.

No que diz respeito a segunda fase, o momento de acesso ao Hospital Pediatrico e Hospitais da
Universidade de Coimbra coincidiu com um processo de restruturacdo e gestao organizacional que abrange
toda a rede hospitalar da cidade e que engloba uma fusédo das unidades hospitalares publicas existentes
para o que se designou de Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra (CHUC). Isso teve uma influéncia
consideravel sobre o calendario das atividades programadas, nomeadamente as relacionadas com o0s
pedidos de acesso aos pacientes apresentados as Comissées de Etica das unidades de satde de interesse
para a investigacdo. Apesar deste impasse, e das consequéncias destes atrasos, 0s contatos com 0s
diretores dos Servicos em questdo — Pediatria Ambulatorio e Alergologia — foram realizados, estando a
equipa a aguardar a aprovacgao para aceder a este campo empirico.

Relativamente ao acesso aos doentes com cancro, foi planeado realizar dois conjuntos de 40
entrevistas3 no Centro de Mama do Servico de Oncologia Médica do Hospital de S. Jodo, no Porto, e em
Coimbra no Instituto Portugués de Oncologia. Todas as entrevistas tém sido realizadas cerca de duas
semanas apos a consulta médica onde é comunicado o diagnéstico aos/as pacientes. Esta temporalidade foi
estabelecida de acordo com recomendacgfes emitidas pelo pessoal médico, segundo o qual este espaco de
tempo seria suficientemente alargado para que, por um lado, se pudessem realizar as entrevistas
provocando o menor impacto possivel sobre os/as pacientes e, por outro, permitisse a equipa obter um
conjunto de informacdes recentes e fidedignas, considerando a atualidade da experiéncia de transicdo de
um estado de saude para um de doenca.

Existem ainda duas observacdes incontorndveis na continuidade e aplicacdo deste tipo de trabalho.
Considerando que todas as entrevistas tém sido realizadas (bem como as que serdo realizadas no futuro)
em ambiente médico e facilitadas e disponibilizadas pelos préprios servicos para o desenvolvimento do
estudo, adotaram-se as cautelas metodoldgicas propostas por Zoppi e Epstein (2001) e Morse (2001),
embora tal ndo exclua situa¢des inesperadas como €, alias, apanagio do trabalho de campo (Faubion e
Marcus, 2009).

5. Resultados preliminares

Durante os primeiros seis meses do projeto, a equipa desenvolveu um modelo heuristico sobre os
processos de formacdo de conhecimento em salde e de mudancas que esse conhecimento pode sofrer em
consequéncia do acesso e apropriagdo de informacdo médica. Para o efeito, procedeu-se a uma extensa
revisdo bibliografica nos campos disciplinares da comunicacéo em ciéncia e em saude, estudos sociais de
salde e medicina, antropologia da saude e psicologia social e clinica.

Do trabalho de campo ja realizado, foi-nos possivel identificar e caraterizar com algum detalhe: (i) aquilo
gue conta como conhecimento sobre salude para os sujeitos; (ii) diferentes padrdes de descricdo e
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explicacdo das doencas em estudo; (iii) vocabularios e expressdes populares usadas para descrever certas
doencas (que sao de particular interesse para definir, por exemplo, os termos usados para descrever uma
doenca numa pesquisa na Internet); (iv) diferentes experiéncias de vida com a condicdo de doenca e de
envolvimento com os servicos e profissionais de saude; e (v) diferentes estratégias de autogestdo da
doenca.

5.1. Asma

No caso da asma, sendo esta causada tanto por fatores ambientais, como genéticos, € comum encontrar
doentes cujo pai, mae ou outro(s) elemento(s) da familia sofra ou tenha sofrido de doencas respiratorias. A
experiéncia destas pessoas, na medida em que representa uma grande referéncia nas formas como lidam e
gerem a doenga, constitui-se, num prototipo bastante UGtil para a compreensdo da sua propria doenca.
Nestes casos os padrdes de explicacdo causal seguem uma légica hereditaria, pelo que as pessoas se
referem a asma como sendo um “problema de familia”.

Cada vez mais, e toda a gente tem um membro na familia que tem asma, um proximo, um irméo, um tio,
um primo que tenha asma, portanto lidam todos de uma forma normal. (José, 34 anos)

No entanto, independentemente da existéncia de elementos na familia com asma ou problemas
respiratdrios similares, denota-se que é central no discurso dos entrevistados uma preocupacao acerca do
tipo de informacdo que um asmatico deve receber por parte dos profissionais de saude. A maioria dos
pacientes deseja poder controlar a sua doenca, de forma a conseguir evitar, ou pelo menos saber o que
fazer, quando uma crise comeca e assim, tanto quanto possivel, encontrar forma de manter e estabilizar os
seus habitos e rotinas quotidianas. Para alguns, em ultima instancia, o conhecimento da “sua asma” pode
mesmo constituir a derradeira fonte de alivio.

Foi, foi sim senhora. Sabe porqué? Comecei-me logo a adaptar a doenca e a querer, a tentar desviar o
meu sofrimento. Comecei logo, pronto, ali “é isto e vou fazer este tratamento e habituar-me e a sentir’, e
sinto as crises ... quando elas vém eu sinto, sinto-as logo. Ela ainda esta longe e eu ja estou... “Vou ficar
doente”, e é certinho. (Amélia, 56 anos)

As narrativas pessoais destacaram também diferentes experiéncias de viver com asma, sugerindo a
existéncia de um conjunto heterogéneo de perfis que podem ser parcialmente relacionados com o0 sexo, a
idade, a educacdo, a profissdo e o papel desempenhado dentro da familia. Esta heterogeneidade é
particularmente visivel quando se problematiza o sofrimento.

Embora a asma seja muitas vezes vista como uma condi¢cdo incapacitante, varios entrevistados
mencionaram experiéncias de incapacidade, sofrimento e frustracdo resultantes tanto de queixas fisicas
associadas a doenca como de efeitos secundarios da medicacdo prescrita para a asma. As queixas nao
estdo diretamente relacionadas com os sintomas de asma, como sejam espirros, tosse frequente e
sensacao de cansaco; no entanto, estes sintomas da asma considerados “mais leves”, por assim dizer, ndo
devem ser ignorados na medida em que afetam de varias formas a vida dos entrevistados.

Entre as mulheres s&do frequentes relatos sobre a forma como estes sintomas “leves” acabam por
comprometer o desempenho e a execucao de tarefas diarias consideradas simples. Em alguns casos, esta
incapacidade causada pela doenca chega mesmo a estar associada a sentimentos de incapacitacdo e
grande sofrimento psicoldgico.

E agora j& estou com mais cuidado e as vezes faz 0 meu marido. Ele diz “manda que eu faco, nédo facas
tu!”. Antes fazia-o eu, que eu gostava de o fazer eu. E se o fizer, fago com a mascara, mas mesmo assim
ainda me afeta e depois acaba por passar em crises. Eu faco, eu faco, mas tenho aquelas coisas depois, por
isso afeta. (Olga, 59 anos)
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Eu sinto-me muito triste. Eu tenho andado muito mal, tomo antidepressivos e tudo, porque sinto-me muito
inatil. E chego a dizer mesmo ao meu marido, ndo ando aqui a fazer nada, sou uma inutil porque eu néo
posso trabalhar, ndo posso fazer nada...E realmente nao sei... (Inés, 52 anos)

Verifica-se, tanto entre os homens como entre as mulheres, uma grande preocupacdo causada pela
manifestacdo e prevaléncia destes sintomas mais discretos e silenciosos da doenga que os faz parecer, aos
olhos dos outros, pessoas preguigosas, fracas e vulneraveis.

Sim, cortar e puxar o mato para baixo e tudo, ndo consigo. Comeco logo a sentir irritagdo na garganta.
Depois parece que comega a faltar-me o ar, espirro muito... E ha certas coisas que ndo posso fazer fora de
casa. Isso ja sabia e pronto. S6 que uma pessoa tenta fazer na mesma. Uma pessoa nao vai ficar parada a
ver 0s outros a trabalhar e nés la parados, nao é? (Guilherme, 35 anos)

Ainda assim, quando perguntado diretamente aos entrevistados se a doenca mudou a forma de se verem
a si mesmos e de ver o mundo, os discursos revelam uma tendéncia para minimizar os efeitos de mudanca
gue a asma provoca(ou) na suas vidas. Neste sentido, a afirmacdo de uma normalidade é um aspeto
fundamental evidenciado em grande parte das narrativas recolhidas. Segundo Arthur Frank (1997) estas
podem ser consideradas como “narrativas de restituicdo®, isto é, narrativas que permitem as pessoas
compreender a doenca através das suas visées do mundo e rotinas, adaptando-a da melhor forma possivel
a um contexto sociocultural pautado por valores de independéncia e autonomia.
Esta tendéncia é também incentivada pelas instituicdes e profissionais de salde ao enquadrar a asma
num modelo de autogestdo do tratamento. Podemos, pois, encontrar um conjunto heterogéneo de perfis, na
medida em que pessoas diferentes encontram diferentes formas e estratégias para gerir a sua asma.

Quando eu estou a jogar futebol [com os meus colegas ha escola] e estou atacado eu digo “olha vou sair
por causa da bomba, vou fazer a bomba” e eles “ndo, ndo, agora ficas aqui no jogo” e eu “néo fico nada” e
entdo vou a casa de banho e fago e depois volto. (Pedro, 10 anos)

Atualmente a maioria dos pacientes acede a informacao sobre salde e doenca através dos médicos. No
entanto, o processo de aprendizagem dos modos de lidar com a asma combina limites flexiveis de
conhecimento que engloba ndo s6 os saberes médicos, o conhecimento e o controlo do proprio individuo
gue tem asma, a experiéncia de outros entendida como prototipo, saberes populares, etc.. Isto significa, no
gue diz respeito a informacdo médica, que existe um espetro de diferentes consequéncias possiveis ao nivel
do comportamento dos pacientes, sobre o qual a investigacdo em salde também deve incidir.

Por exemplo, apesar de existir a recomendacdo médica de fazer uma terapéutica regular (a utilizacéo, a
cada dois dias, ou em episddios de crise, de um anti-histaminico na época primaveril para pessoas
asmaticas e alérgicas a pélen) para a patologia, os individuos acabam por a gerir conforme o conhecimento
gue tém baseado na sua experiéncia e na dos seus familiares. Assim, no caso da asma, a autogestdo € um
tema de particular relevancia, na medida em que permite um controlo e gestdo individual da doenca,
resultando consequentemente em diferentes formas de combinar o conhecimento biomédico com as
experiéncias pessoais. Daqui se conclui que a gestdo da doenca feita pelo individuo combina saberes
experienciais e biomédicos, demonstrando as fronteiras maleaveis entre estes dois dominios ao nivel da
experiéncia quotidiana da salde e da doenga. A asma enquanto doenca vivida revela-se entdo plural,
distribuindo-se num largo espetro de experiéncias e interagdes interpretativas possiveis.

5.2. Cancro da mama e cancro do colo-retal
O mesmo dificilmente podera, no entanto, encontrar paralelo na experiéncia do cancro - cancro da mama

e colo-retal -, onde nao s6 as temporalidades séo diferentes, mas também o préprio risco de vida leva a que
essa autogestdo ndo se possa aplicar. Tal deve-se a possibilidade de que a eficacia das terapéuticas possa
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ser posta em causa conduzindo ao surgimento de fatores de morbilidade ou a morte. Ainda assim, a
proximidade de experiéncias de pessoas com cancro da mama na familia traduz-se num conhecimento mais
profundo sobre as diversas trajetorias, experiéncias e terapéuticas possiveis, bem como numa noc¢éo da
grande diversidade daquilo que é recorrentemente apresentado como uma doenga una, singular e
monolitica. Bem pelo contrario, esta € uma doencga caraterizada por uma multiplicidade de tumores, cada um
com carateristicas clinicas especificas, conduzindo a terapéuticas também elas exclusivas, em trajetorias de
doenca individuais. Pode-se pois afirmar que ao termo cancro da mama correspondem vérias entidades
(Bertos e Park, 2011). Esta é uma no¢do que encontra eco em varios testemunhos, que ora se referem a
existéncia/inexisténcia de “raizes espalhadas” do tumor (metastiza¢cbes) em pessoas conhecidas que sdo
portadoras da doencga, ou a eficacia dos tratamentos e seu impacto nas vidas pessoais, tal como a “limpeza
das axilas”, no cancro da mama, e a influéncia no quotidiano.

Também no caso do cancro ficou claro que a mera disponibilizacdo de informagcédo ndo se traduz
necessariamente em maior conhecimento sobre aquela patologia por parte dos pacientes. Alias, alguns
preferem nem ter conhecimento da patologia, remetendo a sua curiosidade a perguntas simples (mas
densas) como “em que medida € que esta doenca vai afectar a minha vida” ou, no caso do cancro da mama,
“os tratamentos vao custar muito?” ou “vou perder o cabelo?”. Nesta patologia, alias, o facto de a grande
maioria dos casos ser de pessoas do sexo feminino® revela preocupacdes intensas com a vertente estética,
como a perda de cabelo ou o receio de intervencdes cirdrgicas, como a mastectomia radical. O seguinte
excerto de entrevista revela bem essa preocupac¢do por parte de uma mulher.

Relativamente a isso o Dr. (...) pds-me logo a questdo se eu queria fazer s6 remocao de tumor ou se queria
fazer mastectomia. Eu fui peremptéria! S6 quero fazer a remocé&o do tumor, porque acho que para a imagem
corporal, a nossa imagem corporal mulher, para mulher ndo é? Mulher, é importante! (Eliana, 41 anos)

No entanto, é fundamental salientar o facto de esta preocupagdo ndo ser generalizada. Efetivamente,
para algumas mulheres, a mastectomia radical e a cirurgia profilatica da mama surgem como uma forma de
evitar complicagbes futuras — recidiva de um tumor, por exemplo -, constituindo um “ataque preventivo”
(Léwy, 2010), conforme é referido pela anterior entrevistada, relatando uma conversa com o cirurgido que a
viria a operar:

[E o Dr. disse] Eu s6 |he fago esta pergunta [se prefere fazer mastectomia] porque ha mulheres que [a]
preferem fazer. (Eliana, 41 anos)

De algumas entrevistas surgiu igualmente uma forte relagdo da intervencgéo cirurgica com a sexualidade e
conjugalidade que foi, num dos casos, terminada por essa mesma razdo, como foi o caso desta
entrevistada:

Porque (...) quando eu disse gue ia tirar o peito, quando soube que ia tirar, deu-me com os pés. E eu, tudo
bem, pronto. N&o interessa ndo é? Nem, nem ligou mais a saber como é que eu estava, pensava gque eu
fazia quimiofterapial. E eu depois telefonei-lhe a dizer que ia ao médico que nado sabia se ia fazer
quimio[terapial. (...) e ele diz que telefonava pronto, a saber se eu ia fazer ou ndo, e prontos, acho que me
desprezou por causa de eu tirar o peito. Nao, ndo foi pessoa de palavra. Pronto. Disse que ia aceitar muito
bem e néo aceitou. (Joana, 50 anos)

E de referir, portanto, a heterogeneidade de formas de acesso e apropriacdo da informacdo — e qual a
informacdo, que pode até ser entendida, ou apropriada, ou escolhida seletivamente, entre aquilo que
interessa e 0 que nao interessa - por parte dos individuos, tanto em termos do seu contetdo, como
temporalmente, ao longo do seu percurso enquanto doentes, como sucede na conversa que 0s médicos
mantém com os doentes no momento da transmissao do diagnéstico:
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Acho que sim, que deve ser, deve ser aos pouquinhos. A conta-gotas e nao tudo, despejar tudo para fora,
ndo. E com palavras assim, sensiveis e que nos sobem ao coracgdo. E tentarmos ter subtileza ao assunto.
(...) Sim, sim, sim [a informacd@o deve ser faseada]. E agora despejar tudo de uma vez, ndo. (Marta, 62
Anos)

Da maneira que ele falou para mim (...) disse-me diretamente (...) que eu tinha, e, ‘tem um cancro’, é assim.
Foi tudo diretamente. Ele disse o que era. (...) Mas para mim ndo fez diferenca nenhuma e eu claro, eu ndo
gostei. A gente fica chateado mas pronto, € o que é. Mas eu acredito que da maneira como ele falou para
mim, que eu acho que ele ndo deve falar... Eu ndo disse nada, porque eu ndo tenho essa autoridade para
Ihe dizer. Mas, devia, ele devia de ver, primeiro a pessoa, porque ele ao dar essa informacdo que me deu
assim de choque, ele pode criar um, um traumatismo ao doente. Pior do que ele ja traz. (Pedro, 80 anos)

E ainda importante destacar que a informacdo é avaliada, hierarquizada e interpretada de formas
diferentes, e que esta variabilidade pode prender-se com aspetos sociais e culturais e, diriamos, emocionais
de fundo sem, no entanto, tal ser proporcional ao nivel educacional dos individuos. Transversalmente a
totalidade de pessoas entrevistadas com asma e cancro da mama, encontra-se uma total confian¢a nos
profissionais de salde, quer enquanto agentes da biomedicina, quer enquanto transmissores da informacéo
médica relativa a doenca, aqui traduzida por uma entrevistada:

Claro, claro. Eu tenho toda a confianca neles. Nos médicos que me estdo, que me tém tratado e
enfermeiras. Tenho toda a confianca neles. (Marta, 62 anos).

Considerag0es finais

As narrativas de experiéncia de doenga sdo um elemento fundamental na avaliacdo de diversos
parametros da vida dos individuos no momento em que o seu estado de saude se encontra alterado.
Entendemos que as narrativas de experiéncia de doenca sdo um facto (Bury, 2001). Neste sentido, o MINI
tem permitido aceder a revisdes, por parte das pessoas, as varias dimensfes das suas vidas, desvelando
prioridades, constelacfes de sentido e interpretagdes que dificilmente poderiam ser sistematizadas de outro
modo. Recursos pessoais, projetos de vida, apoio e acesso a profissionais e cuidados de saude, designagao
e trajetdrias da doenga séo alguns dos elementos-chave dos dados obtidos com o MINI que definem, com
bastante acuidade, a forma como os doentes mobilizam recursos e sentidos na sua relacdo com ela.

Das entrevistas realizadas até ao momento surgiu também a autoridade do médico enquanto
inquestionada, assim como a terapéutica por ele/ela recomendada, envolvendo ou ndo procedimentos
cirdrgicos. Tal traduz-se, consequentemente, numa visdo ndo desafiada, nem desafiante, da informacéo
disponibilizada por aquele corpo profissional mas, também, numa crenca profunda na biomedicina, algo que
alude ao trabalho de Byron Good (1994).

Finalmente, estes reportérios de doenca, na sua forma narrativa, constituem um recurso importante na
apreciacdo da relacdo entre contextos particulares, vocabulos e sentidos, e o conhecimento e servicos
biomédicos (ou outras formas de medicina) que, em dltima andlise, caraterizam o0s processos de
conhecimento leigo sobre saude.

Os dados decorrentes das restantes entrevistas revelardo, com certeza, novas e diversificadas narrativas
e gramaticas da(s) doenca(s) que colocardo em relevo a centralidade dos individuos e do seu
posicionamento social e cultural nas véarias dimensdes relativas a experiéncia da doenga bem como a
relacdo com informacdo médica e nogbes de saude em Portugal.

1 Através da adequacédo de algumas frases, definicdo de mddulos e adaptacao a estes contextos
especificos.
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2 Nas entrevistas exploratérias ja realizadas foi possivel identificar algumas expressdes que ilustram estas
tendéncias, como por exemplo: “bicho”, “doenca prolongada” ou “ferida” para indicar a presenc¢a de cancro;
ou “pieira” ou “gatinhos” para descrever um ataque de asma.

3 Este numero ndo tem necessariamente que se concretizar, pois no caso de se verificar uma saturacdo de
informacgé&o — ou seja, no momento onde se cré que por haver entrevistas adicionais, tal ndo seré sinébnimo
de mais informacéo relevante -, o conjunto das entrevistas podera ser finalizado. De um modo semelhante,
na eventualidade de haver questfes as quais ainda ndo se obteve, por alguma razédo, resposta, aquele
namero podera ser aumentado.

4 Para uma leitura dos trés tipos de narrativas: restituicdo, caos e demanda cf. Arthur Frank (1997) “The
Wounded Storyteller — Body, Iliness, and Ethics”.

5 Ja se entrevistou um individuo do sexo masculino com a patologia. Sendo que a escolha metodoldgica
adotada privilegia a diversidade e singularidade de casos, esta entrevista constitui um discurso rico de
diferenciacdo sobre alguns temas em comparag¢do com as mulheres pacientes.
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