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Resumo e palavras-chave

A presente pesquisa constitui uma andlise sociolégica que tem como objetivo
compreender a relacdo do doente com uma doenca cronica e rara e como ele decifra a
producdo de cuidados de salde a ela associada. A informacao disponibilizada reveste-se de
significado ao nivel das préticas e politicas de salde sobre a realidade propria de um grupo
restrito de pessoas em que o Estado, instituicdes e grupos profissionais tém investido
recursos significativos, para proporcionar cuidados de saude diferenciados de elevada
qualidade

A estratégia metodoldgica escolhida para esta investigacao foi de enfoque qualitativo
€ assumiu uma natureza exploratéria. Foi operacionalizada através de um estudo de caso
cujo “pano de fundo” foi 0 seguimento e tratamento dos doentes com Hipertensdo Pulmonar
(HP). O painel de doentes entrevistados foi obtido a partir do universo de doentes sob
terapéutica vasodilatadora pulmonar em seguimento nesta Unidade de Hipertensdo
Pulmonar (UHP). As entrevistas realizaram-se entre novembro de 2016 e janeiro de 2017 a
um total de 20 entrevistados e posteriormente foram transcritas na integra e sujeitas a uma
analise criteriosa.

A investigacao realizada tornou evidente que a relacdo do doente com esta doenca
especifica apresenta contornos disruptivos, gerando sentimentos de tristeza, incapacidade e
preocupacdo. As principais alteragdes sociais impostas foram de constrangimento a nivel
familiar e rotura ao nivel profissional/educativo.

Este estudo permite concluir que a producdo de cuidados de saude disponibilizada
no contexto da HP na unidade analisada é muito satisfatéria. Além da UHP cumprir as
normativas nacionais e internacionais, os profissionais envolvidos investem tempo a reforgar
os lagos afetivos com estes doentes, o que se traduz no ambiente acolhedor percecionado
pelos entrevistados, aspeto apenas implicito na prestacdo dos cuidados de saude de
qualidade, mas nao ‘inscrito’ nas guidelines e ndo contabilizado no tempo dedicado a

prestacéo de cuidados de saude.

Palavras-chave: Hipertensdo Pulmonar, representagéo social e satisfacéo



Abstract and key words

The present research constitutes a sociological analysis that aims to understand the
relation of the patient with a chronic and rare disease and how he deciphers the production
of health care available. The information provided is meaningful at the level of health
practices and policies on the reality of a narrow group of people in which the State,
institutions and professional groups have invested significant resources to provide high
quality differentiated health care

The methodological strategy chosen for this research was qualitative and assumed
an exploratory nature. It was operationalized through a case study whose background was
the follow-up and treatment of patients with Pulmonary Hypertension (PH). The panel of
patients interviewed was obtained from the universe of patients undergoing pulmonary
vasodilator therapy at this Pulmonary Hypertension Unit (UHP). The interviews were carried
out between November 2016 and January 2017 to a total of 20 interviewees and were later
transcribed in full and subjected to a careful analysis.

The research made it evident that the relation of the patient with this specific disease
presents disruptive contours, generating feelings of sadness, incapacity and concern. The
main social changes imposed were of constraint at the family level and break at the
professional / educational level.

This study allows concluding that the production of health care available in the
context of HP in the analyzed unit is very satisfactory. In addition, UHP compliance with
national and international norms, the professionals involved invest time in strengthening the
affective ties with these patients, which translates into the welcoming environment perceived
by the interviewees, an aspect only implicit in the health care delivery of Quality, but not
'inscribed' in the guidelines and not accounted on time devoted to the provision of health

care.

Key words: Pulmonary Hypertension, social representation and satisfaction
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1. Introducéao

A presente pesquisa constitui uma analise sociolégica no contexto da sociologia da
saude. O fio condutor assenta na premissa de que “a doenca torna-se uma «realidade
construida», o doente «um personagem social»” (Carapinheiro, 1986, p. 10) e o desafio foi
compreender a relacdo do doente (Gongalves, 2006) com uma doenca crbnica e rara
especifica. Interessa-nos compreender o conjunto de ideias elaboradas pelo doente sobre a
sua condicdo e como ele decifra a producdo de cuidados de saude disponibilizada no
contexto da sua doenca (Carapinheiro, 1986 e Antunes e Correia, 2009).

Embora esta investigacdo tenha surgido do anseio pessoal e profissional de
perceber, do ponto de vista cientifico, a apreciacdo dos doentes com Hipertensdo Pulmonar
(HP) em relacdo ao servico prestado por uma unidade diferenciada no diagnostico e
tratamento da HP (Unidade de Hipertensdo Pulmonar — UHP), a informacgé&o disponibilizada
reveste-se de significado também ao nivel das praticas e politicas de saude sobre a
realidade propria de um grupo restrito de pessoas em que o Estado, instituicbes e grupos
profissionais tém investido recursos significativos, para proporcionar cuidados de saude
diferenciados de elevada qualidade.

A luz das prerrogativas atuais, a qualidade dos servigcos prestados constréi-se a partir
da incorporacdo de sugestdes dos utentes-utilizadores, assim como da avaliacdo da sua
satisfacdo. Este € o espirito que rege a Constituicdo Portuguesa e que foi materializado na
Lei de Bases da Saude (Lei 48/90, de 24 de agosto) que consagra o cidaddo como a figura
central do sistema de saude, reforcando que a prestacdo dos cuidados de saude deve
assegurar o respeito pela integridade humana, fomentar a humanizacdo dos servigos e
deste modo promover um ambiente agradavel entre doentes e profissionais de saude
propicio ao dialogo e a participacao ativa do doente.

Para obter informacg&o soélida sobre a apreciagéo que os doentes com HP evidenciam
em relagdo aos cuidados de saude que Ihes séo prestados parte-se da analise sociolégica
definida enquanto o estudo da “vida social humana, grupos e sociedades” (Giddens, 2004,
p. 2) ou, por outras palavras, o0 modo como a “cultura e estrutura social limitam o
comportamento e a interagdo dos individuos” (Turner, 1999, p. 59). E com base no modo
como os individuos se veem a si proprios e a realidade que os envolve e o0 os define que se
pretende dissecar como tema central desta investigagdo: as “representacfes dos doentes
com Hipertensdo Pulmonar face a prestacao de cuidados de saude”, tendo como questéo de
partida se “o funcionamento de uma UHP satisfaz os doentes com HP”.

Como as expetativas dos individuos advém das interagcbes que ocorrem nas
estruturas sociais, reguladas pela cultura que lhes esta subjacente, a investigacdo centra-se

especificamente na analise do que acontece no plano micro na UHP, quer no contato face-



a-face dos doentes com os profissionais de salude quer nas demais experiéncias
relacionadas com a gestédo desta doenca.

Para concretizar este projeto a investigacdo foi operacionalizada através de um
estudo de caso numa UHP em Portugal cujo “pano de fundo” foi o seguimento e tratamento
dos doentes com HP. Realizou-se uma pesquisa qualitativa a doentes com o diagndstico de
HP através de entrevistas semidiretivas, centradas em torno das suas representacdes
acerca desta doenca, das necessidades sentidas, das expectativas e das experiéncias
engquanto utilizadores daquela unidade prestadora de cuidados de saude.

Na exposi¢cdo que se segue, apos delimitar o objeto de estudo e de situar o quadro
conceptual que alicercou esta investigacdo, apresentam-se e discutem-se os resultados
obtidos.

Espera-se que esta analise permita aproximarmo-nos tanto quanto possivel da
realidade deste grupo particular de doentes contribuindo, assim para a producdo de
conhecimento capaz de melhor articular as praticas e politicas de saude as suas
necessidades, deste modo refletindo o espirito que rege a Constituicdo da Republica

Portuguesa.



Capitulo |
2. Delimitacdo do objeto de estudo - problema em analise

Hipertensdo Pulmonar é uma patologia rara, grave e com elevada mortalidade (em
especial nas suas formas mais malignas a esperanca de vida sem intervencao terapéutica
esta estimada em 2,8 anos. Ver Humbert et. al, 2006. Os sinais e sintomas s&0 pouco
especificos e comuns a muitas outras patologias sendo os mais frequentes: fadiga
(diminuicdo progressiva da tolerancia ao esforco), dispneia, palpitacées, edema periférico,
aperto toracico, sincope ou pré-sincope com o esfor¢o, conforme o testemunho de uma
doente:“it totally changes your life — you can’t ignore it because it will worsen and beat you
until you're unable even to turn and move a pillow. Your body is weak, you have to pace
yourself so as not to use precious energy” (Guillevin et. al, 2012, p. 5)

A intervencao terapéutica exigida é dispendiosa, complexa e condiciona em muito o
dia-a-dia do doente e dos que o rodeiam, obrigando-o a deslocagdes constantes ao hospital.
Por consequéncia existem guidelines internacionais® e legislacdo nacional® para regular
todos estes procedimentos. No entanto os protocolos assentam sobretudo em questdes
processuais. Uma em particular é assumir que a satisfacdo do doente decorre
exclusivamente do seguimento rigoroso das guidelines clinicas e do bom senso dos
profissionais de saude que deve premiar a prestacdo de cuidados de salde por eles
providenciada.

! Desde 2004, sendo a Ultima atualizagéo de 2015 - 2015 ESC/ERS Guidelines for the diagnosis and
treatment of pulmonary hypertension. Nestas Ultimas guidelines publicadas (p.111 e 112), ao definir
os critérios de um centro de referéncia em Hipertensdo Pulmonar, valorizam-se aspectos como: o
namero de doentes em seguimento, equipa multidisciplinar de saude especializada, meios técnicos
para diagndstico e seguimento da doenca, acesso a tratamento farmacoldgico especifico,
existéncia de uma rede de protocolos para cobrir limitagces da unidade especializada, participagéo
ativa na investigagcdo e na formacdo de novos profissionais, assim como formag&o continua dos
profissionais existentes.

? Desde 2014 — Decreto lei de 12 de marco de 2014, Despacho n.° 3851/2014 (p. 6832) define os
centros de tratamento autorizados para o seguimento de doentes Hipertensdo Arterial Pulmonar,
faz mencéo “a prestacado de cuidados de saude de forma integrada” e “estabelece a criagdo de
uma modalidade de pagamento por «doente tratado»”
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Figura 2.1 - Modelo da satisfagao institucional

Contudo, a pratica profissional permite perceber uma realidade distinta, complexa e,
por conseguinte, mais pertinente para a andlise sociolégica. O doente ao contatar com a
UHP encontra-se muito debilitado tanto a nivel fisico como emocional. Além disso, os
doentes nado partilham o mesmo enquadramento social e familiar, assim como, ndo tém a
mesma experiéncia de vida, fatores que sabemos serem profundamente condicionadores
das expetativas dos individuos, em particular do modo como definem a sua condicdo como
doentes.

Por sua vez os profissionais de salude, embora despertos para estas condicionantes,
acabam por ter um maior enfoque sobre o conjunto de procedimentos que visam travar a
evolucdo da doenca e que implicam recorrer a toda uma pandplia de meios técnicos. Este
contraste de agendas foi muito bem dissecado por Teixeira (2004) quando escreve:

“Para os técnicos de salde a agenda é: Quais sao os sintomas? Que doencga é esta?
O que mostra o exame clinico? Qual € o diagndstico? Que exames é necessario
fazer? Quais sdo os resultados dos exames? Que medidas terapéuticas sao
necessarias? Que medidas de reabilitacdo sdo necessarias?

Para os utentes a agenda é: Porqué eu? Porqué agora? Qual a causa disto? O que é
gue pode acontecer? O que é que os técnicos vao fazer comigo? O que é que isto

significa para a minha vida, familia e trabalho?” (p. 617)

A gravidade da doencga, diversidade social e a diferenca de agendas constitui uma
pesada “bagagem” e favorece constrangimentos nas relagdes de interacao, dai que so seja
possivel providenciar cuidados de saude satisfatérios, se compreendermos as expetativas
dos doentes com HP no contexto da UHP.

Neste contexto torna-se evidente a mais-valia que a analise sociolégica constitui, ao
promover uma visdo mais integradora, (Giddens, 2004, p. 2 e Turner, 1999, p. 59),

permitindo-nos compreender o modo como os individuos se veem a si proprios e a realidade



que os envolve e fazer o mismatch com as préticas e politicas de saude instituidas no
processo de modernizacdo do Servico Nacional de Saude. Esta informacdo podera
redimensionar os cuidados de saude disponibilizados aos doentes com HP, cuidados de
saude esses que s6 poderdo ser classificados de qualidade caso a assisténcia
disponibilizada for concordante com as expetativas dos doentes que dela usufruem.

Para obter um sélido entendimento sobre os diversos aspetos desta problematica
definem-se dois objetivos para este estudo: um visa compreender a relacdo do doente com
a HP e identificar suas as expetativas enquanto doente; o outro visa compreender como o
doente decifra a producdo de cuidados de saude disponibilizada no contexto desta doenca
cronica, ou por outras palavras qual a avaliacdo que faz do funcionamento da UHP que lhe
presta cuidados.

Em virtude da estratégia de investigagdo escolhida ser de légica qualitativa e
exploratéria ndo se formularam hipéteses, embora de acordo com a literatura se saiba que
as expetativas dos doentes sejam influenciadas pelo seu enquadramento social e familiar
(Cabral, 2002); as experiéncias passadas (biografias dos doentes) sejam determinantes na
construcdo das suas expetativas (Cabral, 2002 e Guillevin et. al, 2012); que os doentes
valorizem profissionais de saude que compreendam as suas necessidades (a sua agenda) e
gue os ajudem a desenvolver competéncias pessoais que lhe garantam maior autonomia
(Costa, 2011, Franco e Florentim, 2006, Guillevin et. al, 2012, Mendes et. al, 2013, Teixeira,
2004 e Ribeiro, 2005), assim como uma organiza¢do de cuidados de saude com o objetivo
de limitar as deslocacfGes a unidade hospitalar (Silva et. al, 2007); apreciem uma maior
rotinizacdo dos procedimentos (Cabral, 2002); que a confianca na UHP seja reforcada
guando se clarifica a necessidade e a vantagem dos varios procedimentos técnicos e
opcOes terapéuticas (Cabral, 2002, Calnan e Rowe, 2007, Guillevin et. al, 2012 e Silva et. al,
2007); e que embora a acessibilidade e as instalagdes fisicas sejam importantes ndo sdo os
fatores mais valorizados na prestacdo de cuidados de saude (Costa, 2011, Ferreira, 2001,
Franco e Florentim, 2006, Mendes et. al, 2013 e Ribeiro, 2005).






Capitulo 1l
3. Enquadramento tedrico

N&o é possivel realizar um estudo que vise compreender a relagdo do doente com
uma doencga especifica e decifrar a leitura que este faz sobre a producgdo de cuidados de
saude disponibilizados no ambito da sua doenca sem abordar como conceito central a
representacdo social da doenca, o qual permite pensar as relacdes sociais no ambito da
doenca e contextualizar as caracteristicas estruturais em que estes questionamentos
ocorrem. Um segundo conceito diz respeito a satisfacdo, o qual exige compreendermos o
seu significado e 0s processos de interacdo em que se baseia a producéo de satisfacado.

O conceito de representacao social € complexo porque situa-se no limite entre o
psicolégico e o social, pelo que disseca-lo implica compreender como estes dois niveis
interagem (Loyola, 2013).

Embora Durkheim, Marx e Weber n&o se tenham debrucado especificamente sobre o
estudo das representacdes sociais, importa resgata-los para enquadrar os diferentes modos
como a sociologia permite problematizar este conceito (Santos e Dias, 2015, p. 181).

Percebe-se que, segundo Durkheim, as representagbes “traduz[alm a maneira como
0 grupo se pensa nas suas relacdes com os objectos que o afectam” (Durkheim, 1999, p. 79
op cit. Gomes, Mendoncga e Pontes, 2002, p. 1208). Assim as representa¢cdes decorreriam
do plano exterior ao individuo, dado que resultariam do somatério das experiéncias
vivenciadas pelas varias gerac6es e da cooperacdo desenvolvida pelos individuos num
determinado contexto e isso poderia ser atestado quando olhamos para a lingua ou para a
religido (Loyola, 2013). Nesta visdo, a sociedade e as estruturas exercem um poder coercivo
sobre o individuo numa expressdo quase absoluta, dando pouca ou quase nenhuma,
margem a iniciativa individual (Gomes, Mendonga e Pontes, 2002, p. 1209 e Santos e Dias,
2015, pp. 177 e 178). Nesta perspetiva, o poder das instituicbes e dos grupos sociais
condiciona toda a construgdo e partilha das representacdes, que nesta l6gica tendem a
reproduzir modos de pensar e agir. O que ocorre fora destas balizas, ndo tem significado
pratico e as rela¢des sociais sdo uma reproducao de uma “maneira de fazer” ja estabelecida
(Gomes, Mendonga e Pontes, 2002, p. 1209, Oliveira, 2003, pp. 79-88 e Santos e Dias,
2015, pp. 177-179).

Marx € outro tedrico cuja conceptualizacdo € pertinente para lancar luz sobre este
assunto. A luz da sua teorizag&o as representacfes sociais devem ser vistas como fruto de
relacbes sociais assentes “no modo de producdo e das relagbes de producdo dominantes
em cada sociedade” (Santos e Dias, 2015, p. 177) e por isso, tendencialmente variaveis e
dialéticas em funcdo da posicdo no sistema produtivo. Sob o seu ponto de vista, para
entender o contexto social dever-se-ia analisar as representacdes exteriorizadas pelos
individuos (Santos e Dias, 2015, p. 177).



E, no entanto com Weber (1983, pp. 83-81), que privilegia a andlise da ag&o social,
que o estudo das singularidades ganha ‘folego’ e permite uma nova leitura do social. A
estrutura social € apresentada como mais flexivel comparativamente aos outros autores,
dado que decorre das interagdes no plano micro. Como tal, as representagdes podem ser
assumidas como estando intimamente dependentes do individuo social, que condiciona a
ligacdo “entre o sentido e o motivo da agao” (Santos e Dias, 2015, p. 179). A conduta dos
individuos é subjetiva e pode assumir dois tipos: racional e ndo racional. Quando racional
tem como objetivo atingir determinado fim ou valor de carater moral ou estético; quando néo
racional é guiada por fatores afetivos ou por tradicoes (Weber, 1983, pp. 73-81). Esta forma
de encarar a sociedade ndo exclui a existéncia de certa forma de dominio sobre os
individuos, que ocorre pela obediéncia a determinada ordem que pode ser tradicional,
carismatica (visivel na sociedade mediatizada) ou legal (patente no sistema burocrético).
Esta visdo concebe a representacdo social como produto de relagbes ao nivel micro
permeadas de subijetividade (Oliveira, 2003, pp. 79-88 e Santos e Dias, 2015, pp. 179-181).

Mais recentemente, Moscovici (1978) fornece um importante contributo para a
compreensdo da representacdo social, neste caso no ambito da psicologia social. Ao
contrdrio da maioria dos seus colegas psicologos, que enfatizavam o estudo das
representagdes individuais, Moscovici contextualiza-as no social (Loyola, 2013). A
representacao social é concebida como o saber prético, produto das relagfes de individuos
e grupos — segundo vontades individuais e coletivas — e, como tal, revestida de uma
componente construida e outra adquirida, ndo havendo separagdo entre o que € externo e
interno ao sujeito e estando em constante transformacéo (Murray, 2012). Para o autor as
representagdes sociais sao “entidades quase tangiveis” que “circulam, se entrecruzam, e se
cristalizam continuamente, através de uma palavra, gesto, reunidao, em nosso quotidiano”,
cujo propdésito é “tornar familiar o que nao é familiar” (Santos e Dias, 2015, p. 183).

Também Jodetet (2001), partilha esta visdo quando se refere as representacfes
sociais como importantes na formacdo e orientacdo do comportamento, porque sdo uma
forma de conhecimento socialmente elaborado e partilhado que guia, define e ajuda a
interpretar diferentes aspetos do quotidiano.

Segundo Moscovici, a génese das representacfes sociais € explicada por dois
processos. O primeiro € a “ancoragem”, através do qual se categoriza algo ou alguém,
mudando-se 0 seu estatuto de estranho para comum. O segundo é a “objetivacédo”, que
permite transformar o abstrato (existente na mente) em algo préximo do corpéreo (existente
no mundo fisico) (Santos e Dias, 2015, p. 183 e Oliveira, 2003, p. 80).

Embora esta definicdo do conceito ndo tenha um foco socioldgico, ela podera ser

utilizada no ambito da sociologia para compreender o significado que grupos de individuos



ddo da sua realidade como é o caso da doenga (Horoschovski, 2004, p.105) e a decifrar o
cddigo utilizado nas “significacdes ligadas a essas condutas” (Loyola, 2013, p.1).

Como Jovchelovitch (1996) defendeu, a teoria das representacdes sociais € um
instrumento conceptual que permite olhar e compreender o social como um todo. A autora
declara que a sociedade fornece o contexto para a producdo de representacdes sociais e
condiciona 0 seu desenvolvimento, por sua vez as representacbes sociais sendo
iminentemente simbdlicas, sdo uma expressdo de individuos sociais que se relacionam,
pensam, falam, agem e eventualmente tém a capacidade de transformacdo do seu contexto
social. Seguindo esta linha de raciocinio Minayo (1999) explica que as representacdes
sociais se manifestam em palavras, sentimentos e condutas que podem institucionalizar-se.
Além disso, que devem ser analisadas a partir da compreensdo das estruturas e dos
comportamentos sociais, dado que revelam o modo como cada grupo social se posiciona no
conjunto da sociedade e dos seus interesses especificos.

Quando falamos do conceito de representacdo social relacionado com a doenca
estamos a considerar estratégias e experiéncias que grupos de individuos desenvolveram
na circunstancia de doenca em funcédo do modo como a entendem, muito dependentes da
ideia de ordem/desordem e penetradas por definicbes cientificas, provenientes do modelo
biomédico, que definem condutas e préticas (Loyola, 2013) e que podem ser apercebidas na
sua narrativa (Bury, 2001 e Murray, 2012). A propria definicdo do que é e ndo é doenca,
constitui uma designacdo social e ndo apenas processos biologicos e fisiolégicos
(Carapinheiro, 2006).

Embora Moscovici ao elaborar a teoria das representacdes sociais nao tenha tido em
consideracdo o papel da narrativa, as incursdes por Jodetet, Jovchelovitch e Minayo
salientam a sua importancia. Uma breve andlise deste assunto ajuda-nos a entender como a
narrativa e a teoria das representacfes se podem articular, ou por outras palavras, a ver
com a narrativa enquanto ferramenta facilitadora da compreenséo e explicagcdo do processo
de adoecer, ajuda a compreender determinada representagéo social (Murray 2002).

Como explicou Hyden (1997), a narrativa € um produto social e cultural em que o
doente expressa 0 seu sofrimento e tenta reconstruir a sua vida, dai que através da
narrativa seja possivel vislumbrar como é estar doente, como decorre o adoecimento
(reconstrucdo identitaria), se existe relagdo entre a vida da pessoa e 0 seu adoecimento,
como na interagdo social justifica a acdo e como a experiéncia de um constitui-se susbtrato
da experiéncia coletiva.

Segundo Burry (2001) as narrativas podem ser organizadas em trés tipos: as
“contingentes” que identificam as causas e os efeitos do adoecer no quotidiano (nocdo de
temporalidade), “morais” descrevem as mudancas e reconstru¢cdes que ocorreram com a

presenca da doenca associadas ao estatuto social e moral (disrupcédo biografica), e as
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“centrais” que expdem as relacdes que se estabelecem entre as experiéncias leigas de cada
pessoa e o patrimonio cultural sobre a doenca e o adoecimento.

Como se percebe, o entendimento da doenca ndo prescinde que se conheca as
carateristicas gerais da sociedade em que as representagcfes tém lugar.

Conforme explicado por Giddens (2000) a contemporaneidade pauta-se pelo
incremento da reflexividade que resulta num questionamento constante das praticas sociais
e que, por conseguinte, pode originar a manutencdo do sistema ou o estabelecimento de
uma nova ordem, e o fim do referencial antigo (crenca de que o destino esta na mao dos
homens). Esta nocdo de reflexividade traz subjacente a no¢do de risco e 0S mecanismos
adaptativos utilizados sao: a “aceitagdo pragmatica”, o “optimismo”, “pessimismo cinico” e o
“activismo radical” (Giddens, 2000, p. 95 e 96).

Também surge uma diferente organizacéo das relagdes sociais a que chamamos de
“descontextualizacdo dos sistemas sociais” (Giddens, 2000, p. 15). Este € um processo
sustentado por dois mecanismos intrinsecamente abstratos: as “garantias simbdlicas” (por
exemplo o dinheiro) e os “sistemas periciais”, onde a confianga é um dado tacito e garante
da manutencdo dessas mesmas relagoes.

Nao obstante a necessidade de organizar os individuos seja um traco carateristico
das sociedades humanas, independentemente do tempo e do espago, no contexto das
sociedades contemporéneas esta necessidade tornou-se mais premente em especial com a
“descontextualizagdo dos sistemas sociais”. Assim, a burocracia, que segundo Weber é a
forma mais eficiente e precisa de organizar um elevado nimero de pessoas (que exercem
tarefas cada vez mais diferenciadas e especializadas), foi a forma encontrada para gerir 0s
coletivos humanos no quadro da modernidade (Giddens, 1997, pp. 352 e 353 e Turner,
1999, pp. 99-109)

Segundo o autor, o tipo ideal de burocracia apresenta as seguintes premissas: a
existéncia de uma clara “hierarquia de autoridade”, a existéncia de um “regulamento escrito”
para organizar todos os funcionarios que deveriam trabalhar a tempo inteiro e ser
assalariados, existéncia de uma total separacdo entre esfera pessoal e a esfera profissional
e 0S recursos materiais utilizados néo pertenciam aos individuos (Giddens, 1997, pp. 352 e
353).

Como vantagens este modelo inclui: limitagdo da iniciativa pessoal, o fomento da
competéncia dos funcionarios, o limite da corrupcdo e o condicionamento do favorecimento
pessoal (Giddens, 1997). Weber reconheceu, também, a existéncia de inconvenientes, 0s
quais estdo maioritariamente relacionados com o baixo grau de flexibilidade de
funcionamentos das organizagdes. Ainda assim, tais inconvenientes foram considerados
residuais quando comparados com os beneficios da burocracia e o tempo veio mostrar que

o seu funcionamento nao é tao inflexivel como Weber teorizou inicialmente. Nao sera, pois,

10



de estranhar encontrar-se nas organizagcfes burocraticas um certo grau de flexibilidade
tangivel através de “modos informais de actuacdo” (Giddens, 1997, p. 354).

Se quisermos refletir sobre como na sociedade contemporanea a burocratizacdo
estendeu a sua influéncia, a saude € um exemplo por exceléncia. O hospital como o
conhecemos hoje em dia sé foi possivel através de um elaborado processo de
burocratizagdo. Inicialmente destinado ao acolhimento independentemente do estado de
saude e de doenca, progressivamente o hospital passou a ser lugar da doenca, primeiro
para morrer e mais recentemente para a cura (Foucault, 1974).

Ao abordar este assunto Zola (1976) alertou que a medicina havia ascendido a um
lugar que lhe permitia exercer controlo social de forma impar e isto devia-se tanto ao seu
préprio conhecimento (know-how) como a um conjunto de processos politicos que conferiu a
medicina a personificagdo da verdade, moralmente neutra e virtuosa, 0 que conduziu a sua
legitimagdo para realizar julgamentos sobre saude e doengca. Como resultado a
preponderancia da medicina é vista em varios aspetos do seu exercicio: ampliou-se o
campo do que é considerado relevante para a boa préatica da medicina (e.g. surge a doenca
cronica intervém-se no dia-a-dia do individuo); concedeu-se jurisdicdo sobre certos
procedimentos terapéuticos (e.g. cirurgia; medicamentos); acesso quase ilimitado ao corpo e
mente do individuo (Zola, 1976 e Conrad, 1979).

Mais recentemente, sabe-se 0 quanto nas sociedades contemporaneas, quase sem
excecdo, tem havido um contramovimento com uma “progressiva apropriagao leiga” (Lopes,
2001, p. 143), personificado, entre outras por associacdes de doentes (Carapinheiro e
Correia, 2015), que pouco a pouco tém conferido aos individuos “novos poderes” que
equilibram o peso do “saber pericial” em favor do “saber leigo” (Wehling, Viehéver and
Koenen, 2015).

Como se percebe, as atividades humanas quotidianas, nas quais obviamente se
inclui os estados de saude e doenca, organizam-se dentro de estruturas e processos sociais
gue Ihes conferem sentido e significado, nogéo por vezes dificil de articular com o fato de os
individuos que a constituem serem em esséncia autbnomos, criativos e com livre-arbitrio
conforme explicado por Pires (2012).

De forma sucinta, Pires (2012) torna explicito que o livre-arbitrio ndo produz atos
arbitrarios. Em Ultima instancia, os comportamentos sd0 consciente ou inconscientemente
passiveis de previsibilidade probabilistica (que varia de acordo com fatores sociais) que
tende a ser coerente com o enquadramento fornecido por diversas estruturas sociais tanto
externas, como internalizadas na mente dos individuos.

Por isso, existe uma baixa incerteza na resposta dos outros o que confere ordem a
vida social. Este entendimento da realidade social enfatiza a importancia da reflexividade e

como ela contribui para a sustentacdo da ordem social potenciando-a.
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Surge, por isso, a necessidade de refletir sobre a interagéo social que é um processo
sustentador da vida social. A interacdo compreende dois planos: o instrumental e o
simbolico. Os dois sdo lados da uma mesma moeda — que é a agéo social - a primeiro
permite-nos explicar a agdo em si ou por outras palavras a escolha (acéo racional) e o
segundo o aspeto interpretativo/significado da mesma (acgéo interpretativa).

Quando interagimos (por exemplo no contexto doente/profissional de saude) ocorre
um processo racional que visa a minimizacdo do risco em que os envolvidos analisam a
acao tendo por base a variavel valor e a variavel probabilidade. Isto €, tem em conta os
ganhos/custos que é dependente das preferéncias e antecipam as possibilidades das
recompensas mediante o conhecimento adquirido por aprendizagem (Turner, 2014).

Este processo de contabilizacdo pode resultar, sob o ponto de vista teérico, no
estimulo da troca — o modelo de reproducdo das trocas — ou limitada — o modelo de
limitacbes das trocas (Giddens e Turner, 1987, 1999, Turner, 1999, 2014). Na pratica,
guando a interagdo € estimulada o doente vai regularmente a consulta, colabora no plano
terapéutico, quando a troca é limitada em limite ha o abandono da consulta.

Compreender a ordem da interacdo no plano simbdlico implica explicar como os
individuos interagem no contato face-a-face utilizando/emitindo simbolos que podem ser
palavras, expressdes faciais ou corporais, isto €, sinais com significado para os outros e nés
mesmos, que permitem dar a conhecer 0o nosso estado de espirito, 0s nossos objetivos e a
orientacdo da acdo. Por oposicao, lemos nos gestos dos outros o sentido do que pensam e
podemaos antecipar como irdo agir.

Assim, o social deve ser explicado analisando os encontros no nivel micro. Esta é a
base das teorias interacionistas e neste sentido o trabalho de George Mead foi de grande
importancia porque postulou a interagdo humana dependente das capacidades da mente e
do eu (Turner, 1994, 1999).

Este raciocinio permite-nos reconhecer que existem padrbes e 0 sucesso da
interagdo depende da habilidade dos individuos dominarem esses padrdes. Podemos inferir
gue nas relagdes de interacdo € necessario comunicar (simbolos) e que para comunicar €
preciso saber interpretar. Isto implica processos situacionais (copresenca), face a face e que
exista convergéncia.

Para explicar a interagéo, Turner (1994,1999) identifica a representacdo dramatica
do eu (selfe) — expetativa da pessoa sobre si propria. Recorre a analogia do teatro de
Goffman (1993) para identificar dois planos de “existéncia paralela” o palco — onde se
corresponde “as exigéncias normativas da situacao” (Turner, 1999, p. 43) — e os bastidores
— onde se relaxa e tem alguma privacidade. O primeiro garante a organizacdo da vida social

e 0 segundo assegura uma vida menos stressante (Giddens, 1997).
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Outro componente identificado por Turner (1994,1999) e ja analisado é o papel
social, existem ainda as normas que definem como as situacdes devem ocorrer. Assim,
pode-se dizer que as interacdes tém estabilizadores internos como o selfe e o patriménio
cognitivo e estabilizadores externos como a norma, o papel e o guido (o reportorio cultural).

O exposto permite-nos concluir que a interagédo € o tipo de relacdo que decorre no
plano micro definida por “relagdes intersubjectivas e entre actos individuais” (Pires, 2014. P.
33) sdo padronizados (de modo extremo) de modo fatico (condicionamento que depende
monopdlio de recursos que se tem) e normativo (orientacdo através de normas transmitidas
e partilhadas no processo de socializa¢do). Assim, as decisdes neste ambito serdo fruto, por
um lado, dos interesses e oportunidades dos individuos, e por outro, incluem um conjunto de
processos que permitem estabelecer sentido “comunicacional € moral de atos” (Pires, 2014.
P. 35) no campo de agdo do desempenho dos papéis sociais (Pires, 2014).

Isto leva-nos ao ponto crucial da presente investigagdo. Se a interacdo do doente
com o profissional de saude ndo for satisfatéria, isto &€, se ele concluir que nédo é
compensatdria (andlise custo/beneficio ou expetativa/experiéncia), ou se de algum modo
ndo houver convergéncia de interesses, a relacdo sera prejudicada e em extremo
abandonada. Na préatica o doente falha na exatiddo da informacdo que o profissional de
saude espera que ele transmita, ndo cumpre o programa terapéutico e por fim, abandona a
consulta (Cabral, 2002).

Face ao exposto, torna-se mais percetivel, primeiro, as bases necessarias para a
conceptualizacéo da satisfacdo dos doentes e, segundo, 0 quanto os principais instrumentos
existentes a este nivel as ignoram. De facto, inquéritos de satisfacdo em contexto de saude
tendencialmente revelam o mesmo: resultados geralmente positivos e poucas diferencas
intergrupais (Costa, 2011, Franco e Florentim, 2006, Mendes et. al, 2013, Ribeiro, 2005).

Véarios autores tém argumentado que a atitude de reconhecimento face ao
profissional de saude, a valorizagcdo do “saber pericial” e a necessidade percecionada
(tratamento/cura) séo obstaculos para a correta afericdo do grau de satisfacdo (Cabral, 2002
e Esperidido, 2006).

Esta breve exposicdo evidencia que os inquéritos de satisfacdo, embora sejam
propostas bem-intencionadas para aferir satisfacdo, ndo tem a especificidade necessaria
para determinar o que satisfaz os doentes e que os seus resultados facilmente podem ficar
contaminados por demais fatores ndo identificados. Por isso, é necessario compreender a
partir de referenciais sociol6gicos o que move os doentes e, como interpretam a interagao.

Para compreender o que move o doente na interacéo Inglehart elaborou um modelo
tedrico que coloca em relagdo um conjunto de quatro variaveis que determinam o nivel de
satisfacdo verbalizado pelos doentes, elas séo: a posicdo social, a necessidade, as

expetativas e a experiéncia (Cabral, 2002).

13



O modelo explica que as expetativas da pessoa sdo determinadas pelo seu status
que define as suas necessidades e que o0 status, as expetativas e as necessidades se
relacionam ou ajustam para reduzir a fonte de insatisfacao.

Neste modelo fica claro que a mudanca é o foco mais provavel de insatisfacéo e que
a rotina, por oposicao € um facilitador da satisfacdo ou pelo menos da manutencgéo de certo
nivel de satisfacéo.

Outro aspeto importante quando se aborda a variavel expetativa, é que além de ser
dependente da posicao social do doente, todos os individuos conceptualizam em relacao a
si e aos outros um conjunto de deveres e direitos e é com base nessas balizas que o grau
de satisfacao vai ser objetivado (Cabral, 2002).

Podemos a partir daqui concluir que para compreender a relacdo do doente com uma
doenca, 0 conceito das representacdes sociais € um contributo importante, pois capacita-
nos de instrumentos que permitem-nos decifrar “concepg¢des de senso comum sobre o
processo de saude-adoecimento”, fruto da experiéncia dos individuos (Ferreira e Brum,
2000, p. 12), e simultaneamente ajuda-nos a compreender a formagéo e a manutencdo de
relacbes de poder e o papel que os profissionais de saude tem na transformacédo do
conhecimento de senso comum.

Para conseguir compreender a leitura que o doente faz sobre a producédo de
cuidados