Paula Silva i\'lsl
Doutoramento em Sociologia TE

PROTAGONISMOS E PRATICAS DE SAUDE:
A ONCOLOGIA COMO PROPOSTA PARA A CONSTRUCAO DE NOVAS
IDENTIDADES

Orientadora: Prof. Graca Carapinheiro
Co-orientador: Prof. Rui Mota Cardoso



PROTAGONISMOS E PRATICAS DE SAUDE: _
A ONCOLOGIA COMO PROPOSTA PARA A CONSTRUCAO DE NOVAS
IDENTIDADES

DOENTES PROFISSIONAIS
SAUDE
E)gsr:f:;ﬁ:;g?:igga/ { Conhecimento biomédico J
N .
SAUDE/DOENCA
I e
Participag&o/ . Competéncia profissional/

Capacitacdo . Competéncias praticas

&

—f
m



PROTAGONISMOS E PRATICAS DE SAUDE: _ s
A ONCOLOGIA COMO PROPOSTA PARA A CONSTRUCAO DE NOVAS G
IDENTIDADES IE

= OBJETIVO GERAL

Analisar a relacdo entre o saber experiencial da doenca oncologica e o saber

biomeédico correspondente
= OBJETIVOS ESPECIFICOS

 Analisar os processos de criacao e sedimentacao de espacos sociais de partilha
de informacéo e de participagcdo em saude

 Analisar a articulacado entre 0 modelo organizacional das instituicoes de saude e
as logicas de acdo  que apoiam a experiéncia dos doentes

 Analisar a doenga oncologica como sede de (re)construcao identitaria e de
emergéncia de uma “nova” biografia
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METODOLO
glﬁualitativa

 Construcdo do conhecimento codependente do investigador
 Teoria Fundamentada nos Factos (Grounded Theory)
- Importancia do contexto na reflexividade e producao de conhecimento

- Potencia a capacidade interpretativa da acéo e da atribuicdo de significados
(Charmaz, 2006)

 Entrevistas como fonte primaria de recolha de informacéao

- 100 entrevistados: consultas de oncologia (CHSJ e IPO-Porto)
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PRATICAS DE SAUDE:

Fases de desenvolvimento do trabalho

Aprovagao do estudo =) Nomeacao dos “elementos de Selecao dos Consentimento
pelas Comissoes de ligagdo” na instituicdo de Entrevistados informado
Etica acolhimento
Doentes oncoldgicos Doentes oncologicos Doentes oncolégicos Doentes oncoldgicos
Préstata Célon e Eséfago Pulmao Mama
(n=25) (n=25) (n=25) (n=25)
ENTREVISTA l ENTREVISTA
(primeiro momento) (segundo momento)
A4 A4
Abordagem Abordagem
...................................... QUAlTEAEIVA .. .....cooeeereereeeeeeeeeeeeeeeev e UANGEGVA
Entrevistas a “elementos de ligagao” Entrevistas a responsaveis de associagoes de
(n=4) doentes (n=6)
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= Dois momentos de entrevista

PRIMEIRO MOMENTO

ENTREGA PERGUNTAS MAIS FREQUENTES

» Relatorios anatomopatologicos de biopsias e lesdes
precursoras dos cancros mais frequentes:

mamal/prostata/pulmao/coélon/eséfago
« FAQs originalmente criadas por patologistas da

Universidade de Johns Hopkins (EUA) e posteriormente
traduzidas para portugués
» Avaliagao previa por clinicos e associagoes

de doentes
* Final da entrevista

SEGUNDO MOMENTO

RESPOSTA A INFORMAGCAO

* Cerca de duas semanas ap06s a primeira
entrevista

» Avaliagao da leitura das PMF's

» Desenvolvimento e criagdo de um modelo
reformulado das PMF’s originais com base
na informac&o recolhida
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Dimensoes: primeiro
momento

DIAGNOSTICO TRATAMENTO RECUPERAGAO/CURA

SINAISE O CONFRONTO DE PESSOAA DE DOENTE A
SINTOMA COM A NOTICIA DOENTE PESSOA
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SEGUNDO MOMENTO

* Questdes incluidas no guido de entrevista: adaptacao para uma analise
quantitativa

* Informagao complementar relevante da primeira
entrevista

* Acessibilidade da linguagem/ Acessibilidade do conteudo/
Credibilidade/ Aumento do conhecimento sobre a doenca/ Gestao da
doenca e tratamentos/ Outras dimensoes
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Literacia e acesso a informacao
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« Campos culturais, sociais, economicos e indicadores sociodemograficos distintos
« Comportamento bioldgico reflete-se no comportamento do doente

* (Re)organizacao identitaria posterior a doenca determina a (re)construcdo dos significados atribuidos a
experiéncia de viver

 Traducao individual e social de doenga mais ampla do que a traducgao biomedica
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= PATOLOGIA MAMARIA

* Centralidade: recuperacéo

» Restabelecimento da imagem corporal reduz a irreversibilidade associada a doenca
oncologica

 Reassuncao / reconfiguracao identitaria (quase) total
= PATOLOGIA PROSTATICA
* Centralidade: efeitos adversos dos tratamentos

* Impossibilidade de recuperacao das fungodes fisiologicas: desestruturacdo da identidade de
género

 Reorganizacgao identitaria residual ou nula
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= PATOLOGIA PULMONAR

* Antagonismo entre a agressividade biologica e a narrativa
 Consumo tabaco: auto-responsabilizacdo pelo surgimento da doenca
« Esperanca na recuperacgao contraria a finitude previsivel

* Cronologia da doenga impede a reorganizacgéo identitaria

= PATOLOGIA DIGESTIVA: CANCRO DO ESOFAGO
« Perfil idéntico aos entrevistados com cancro de pulmao
 Consumo alcool: auto-responsabilizacao pelo surgimento da doenca

« Cronologia da doencga impede a reorganizacgéo identitaria
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= PATOLOGIA PULMONAR

* Antagonismo entre a agressividade biologica e a narrativa
 Consumo tabaco: auto-responsabilizacdo pelo surgimento da doenca
« Esperanca na recuperacgao contraria a finitude previsivel

* Cronologia da doenga impede a reorganizacgéo identitaria

= PATOLOGIA DIGESTIVA: CANCRO DO COLON
« Centralidade: recuperacéo (por via de uma cirurgia curativa)
 Reassuncao / reconfiguracao identitaria (quase) plena

 Experiéncia da doenga como “interrupgao” (charmaz, 1997)



PROTAGONISMOS E PRATICAS DE SAUDE: _
A ONCOLOGIA COMO PROPOSTA PARA A CONSTRUCAO DE NOVAS

IDENTIDADES

O
« “Blementos de Ngacao

« (Guiao original: enfoque nas especificidades da condi¢ao de doente
* Analise global das entrevistas (reduzido numero de profissionais)

 Proximidade narrativa a dos doentes:
- cancro como confronto com a morte e sede de dimensdes biopsicossociais multiplas

- decréscimo na qualidade da prestacao dos cuidados de saude em oncologia resultante
da (des)organizacgéo institucional e da atual conjuntura politica e social

- nivel de literacia em saude dos doentes frequentemente deficitario

 Recurso a internet considerado sinénimo de ganho efetivo de conhecimento
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“CONTRADITOR|O”
. gesponsgve?s as Associacoes de Doentes

» Dois quides: enfoque nas especificidades da condicdo de doente e na dinamica
organizacional

« Seis associacdes (atividade desenvolvida no ambito das patologias contempladas)
* Analise global das entrevistas

* Vertente assistencial, de voluntariado e precariedade financeira predominantes

* Articulacdo formal com os organismos da tutela escassa

 Proximidade narrativa a dos “elementos de ligacdo” (recessao politico-econémica e niveis
reduzidos de literacia  funcional e em saude dos doentes)

« Enfase na necessidade de concertagéo entre conhecimento biomédico e experiencial na
trajetoria da doenca
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= Alargar o ambito do estudo
» Promover a analise sociologica da problematica oncologica em Portugal

» Fundamentar o beneficio e utilidade da incorporacdo das dimensdes subjetivas dos doentes
oncologicos nas dimensdes objetivas da abordagem biomédica de doenga (ambas refletidas
no ciclo Pessoa - Doente - Pessoa)

= |mplementar uma colaboragdo de continuidade no dominio da saude
- expressao de um exercicio de cidadania dos diferentes atores-em-situacao

- reconfiguragao das identidades



