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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,
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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).
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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, € essencial contextualizar que os cuidados de salde sdo prestados numa
sociedade altamente reflexiva e burocratica, dominada pelo “saber pericial’, e a resposta s6
podera ser encontrada se analisarmos as relacdes entre atores no plano micro, porque é

sobretudo a este nivel que se constréi a satisfagdo do doente.
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Capitulo 1l
4. Delimitacao analitica

Como ja abordado anteriormente, este estudo tem dois objetivos: o primeiro é
compreender a relacdo do doente com a HP e identificar suas as expetativas enquanto
doente; e o segundo compreender como o doente decifra a producéo de cuidados de saude
disponibilizada no contexto desta doenga crénica, ou por outras palavras qual a avaliagcao
que faz do funcionamento da UHP que Ihe presta cuidados.

De acordo com estes objetivos as dimensbes em analise foram: representacfes
sociais da doenca, experiéncia da doenca, expetativas associadas aos cuidados de salde e
interacdo com os profissionais de saude.

O primeiro objetivo foi desdobrado em dois sub-objetivos: perceber como as
biografias dos doentes influenciam a constru¢cdo das suas expectativas e perceber como o
enquadramento social e familiar tem influéncia na gestdo da doenca. Para o primeiro sub-
objetivo as perguntas colocadas foram: O que significa para si estar doente? Como acha
que os outros o veem desde que adoeceu? Qual a primeira coisa em pensa quando
considera a sua doenc¢a? Qual foi o caminho que percorreu até chegar a UHP? Para o
segundo sub-objetivo as perguntas colocadas foram: Como descreve as suas atividades
diarias desde que adoeceu? Quais sdo as principais limitacbes que sente, desde que
adoeceu? Quais sdo as suas principais necessidades na gestao diaria da sua doenca?
Como a sua rotina foi afetada com o aparecimento da HP? (pessoal/familiar/profissional).

O segundo objetivo foi desdobrado em trés sub-objetivos: perceber quais os fatores
que satisfazem os doentes, perceber como o0s doentes objetivam os direitos e deveres para
si e para os outros e perceber como a gestdo da informacéo pelos profissionais influencia a
confianca dos doentes. Para 0 segundo destes sub-objetivos, foram colocadas as seguintes
questdes: Na sua opinido quais séo os deveres dos profissionais de salde? Na sua opinido,
quais sdo os seus direitos? Na sua opinido, quais sao os seus deveres? Considera que 0S
seus direitos enquanto doente sdo respeitados na UHP? Para o terceiro sub-objetivo foram
colocadas as seguintes questdes: Conhecer o que Ihe espera em termos de tratamento falo-
o sentir melhor ou pior? Acha importante que os profissionais de salde expliquem os varios
procedimentos e terapéuticas ou, para si isso ndo é relevante? Foi-lhe explicado o porqué
de fazer tantos exames e procedimentos? Acha que todos os exames e procedimentos sao
necessarios? (quais e porqué). No que se refere ao seu tratamento compreende as opcdes
feitas? Sente que a sua opinido foi importante na tomada de decisao?

O primeiro destes sub-objetivos foi ainda desdobrado em mais cinco pontos: o0s
profissionais compreendem as necessidades dos doentes, os cuidados de saude estédo

organizados com o objetivo de limitar as deslocac¢des a unidade, maior ou menor rotinizagao
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dos procedimentos, autonomizacdo dada pelos profissionais aos doentes e acesso, conforto
e higiene das instalacdes fisicas.

Para o primeiro ponto foram colocadas as seguintes questdes: O que valoriza mais
no trato com os profissionais de satude? O que o satisfaz quando interage com o profissional
de saude da UHP? O que mais o deixa confiante nos cuidados que recebe na UHP? Na sua
experiéncia, a UHP preocupa-se consigo? E em que € que ndo se preocupa consigo? (dé
exemplos). Quando pensa nos profissionais de saude sente que eles compreendem com
empatia as suas necessidades? Estdo disponiveis quando precisa? (dé exemplos). Sente
gque o apoio dos profissionais de saude da UHP mesmo quando esta fora do hospital? O que
menos gosta nos profissionais de saude que lhe prestam cuidados? O que mais gosta nos
profissionais de saude que Ihe prestam cuidados? (dé exemplos). O que mudaria na UHP?
O que gostava que ndo mudasse na UHP?

Para o segundo ponto as perguntas colocadas foram: Parece-lhe importante que os
cuidados de saude estejam organizados de modo a diminuir as suas deslocac¢des a UHP?
Neste caso, isto acontece? (justifique).

Para o terceiro ponto foram colocadas as seguintes questdes: O modo como o seu
seguimento esta rotinizado, agrada-lhe? Preferia outro modo de seguimento? Consegue dar
exemplos?

Para o quarto ponto foram colocadas as seguintes questbes: Como prefere ser
tratado, com maior ou menor atencdo a sua autonomia? (dé exemplos). Esta satisfeito com
o nivel de autonomia que tem para gerir a sua doenca? (dé exemplos).

Para o quinto ponto foram colocadas as seguintes questdes: Qual a sua opinido
sobre o hospital em termos de acessibilidade? Qual a sua opinido sobre o hospital em
termos de instalacdes? (conforto/higiene). Na sua opinido o que é mais importante a
acessibilidade e as instalagfes fisicas ou 0 modo como os profissionais prestam cuidados

de saude?

4. Estratégia metodoldgica

Este capitulo constitui um elemento importante da dissertacdo, e ndo uma mera
formalidade, porque possibilita ao autor fazer uma retrospetiva do caminho percorrido,
confrontando-o com dificuldades enfrentadas e com as decisdes tomadas, e ao leitor idear o

trilho percorrido pelo investigador®.

® Apesar de nado ser expectavel que um trabalho académico seja redigido na 12 pessoa do singular
considerou-se pertinente faze-lo na abordagem da estratégia metodologica para distingui-lo
enquanto experiencia do investigador.
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A estratégia metodol6gica escolhida para esta investigacdo foi de enfoque qualitativo
e assumiu uma natureza exploratoria dado o objetivo de descobrir e interpretar pela primeira
vez uma realidade especifica dos doentes com HP em Portugal a qual apenas poderia ser
entendida dando voz a sua voz. Tentei captar a vivéncia dos doentes com HP enquanto
utilizadores de uma unidade de saude especializada, em particular, 0 que acontece, porque
acontece, em que contexto acontece e que significados sdo atribuidos aos acontecimentos,
de forma a elaborar um modelo interpretativo sobre a satisfacao deste grupo especifico de
doentes. Embora com as devidas cautelas e limitagdes, espero que o modelo tedrico
contribua para melhor compreender a situacdo de outros doentes (Turato, 2005, p. 511 e
Sampieri, Collado, e Lucio, 2013, pp. 36 a 39).

Passo a relatar algumas consideracdes metodolégicas, sobretudo as que foram
essenciais para a realizagéo desta investigacgéo.

Para todos os investigadores a pesquisa bibliografica € um exercicio que permeia
todo o processo de investigacdo, o meu caso ndo foi excecdo, e embora ela fosse
importante ao longo de toda a investigagcdo, numa fase inicial, as referéncias associadas ao
método foram de importancia basilar, por causa do que ele continha de novo. Assim,
Malinowski, (1992) e Lofland e Lofland (1995), foram uma “pedra angular’ neste estudo,
porque impeliram-me a assumir uma postura ativa semelhante & de um cagador, e
simultaneamente a ter objetivos cientificos auténticos, de conhecer as normas e 0s critérios
a que investigacdo deveria obedecer, a providenciar condi¢cdes adequadas para trabalhar (o
que sO é possivel com base num conhecimento tedrico robusto que permitiria antever
problemas) e a ser cuidadosa e exigente na recolha e no tratamento dos dados.

Sobre a validade cientifica do método, outros autores foram relevantes, por exemplo
o artigo de Correia (2013) sobre: “Interpretagdo e validagado cientifica em pesquisa
qualitativa”, ajudou-me a antecipar problemas e a desenvolver competéncias essenciais
para superar os obstaculos a medida que estes foram surgindo. O autor identifica trés
critérios importantes que devem balizar o investigador que realiza pesquisa assente no
método qualitativo. Primeiro a “racionalizagéo sobre o objeto de estudo como sujeito-objeto”
(Correia, 2013 p. 268), traduziu-se na minha consciencializacdo que os doentes em estudo
ao interagirem com o investigador também eles o avaliam, conforme George Mead postulou,
a interagdo humana dependente das capacidades da mente e do eu.

Este raciocinio permitiu-me reconhecer que existem padrfes e que 0 sucesso da
interacdo depende da habilidade de conhecerem e interpretarem esses padrdes. Aplicando
ao caso em andlise, pode-se dizer que o0 sucesso da pesquisa dependia do sucesso dessa
interacdo, de compreender o significado que os sujeitos atribuiam as coisas, sobretudo
porque o contexto onde decorria a acao era parcialmente familiar, pois o objeto de estudo

entrecruzava-se com a minha atividade profissional. O processo de distanciamento do
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objeto de trabalho e a sua transformacao em objeto de estudo n&o foi facil, nem esponténeo,
dado ter implicado a suspensdo do papel habitual de cardiopneumologista. O processo de
rutura com o senso comum residiu em ignorar aquela racionalidade profissional, perceber o
guanto desconhecia as racionalidades dos doentes e a disposicdo de aprender o que eles
gueriam dizer sobre a sua vivéncia.

Segundo, “a articulagdo entre a produgéo discursiva dos sentidos e a compreensao
dos contextos de interagao” (Correia, 2013 p. 268) implicou que ao invés de conjeturar-se
sobre o sentido que os doentes dédo as coisas, tendo por base o meu ponto de vista
enquanto investigadora, o alvo fosse entender os reais fundamentos que determinam o
sentido que o doente da as coisas, conforme teorizado por Schutz (Castro, 2012, pp. 57-58).

Terceiro, “a racionalizagdo sobre as condigcbes sociais de produgdao do
conhecimento” (Correia, 2013 p. 269) permitiu-me pacificar algumas insegurancas
associadas a esta opg¢do metodologica. O trabalho de Lofland e Lofland (1995) fez-me ver
que as oportunidades de estudo estdo por vezes bem perto de noés, e que é licito e
conveniente que as aproveitemos, pois embora esta abordagem apresente desafios
metodoldgicos e éticos que implicam uma maior autovigilancia e uma descri¢ao rigorosa das
opcoes feitas na recolha de dados empiricos por parte do investigador, ela permita-nos
apossar de um entusiasmo que nos fard prosseguir a nossa investigacdo contra quaisquer
obstaculos que tenhamos de enfrentar e maximizar resultados.

Além destas areas do saber a pesquisa bibliografica e documental, debrucou-se
sobre autores de referéncia no contexto tedrico das representacdes sociais da doenca,
medicalizacdo da sociedade, o papel de doente, interacdo social, satisfacdo do doente,
sobre a doenca em si e as suas exigéncias, bem como, os protocolos aplicados no
diagnostico, seguimento e tratamento da doenca (conforme preconizada nas
recomendacdes internacionais e nacionais). Posteriormente esta técnica serviu para a
consolidacdo do conhecimento (Bravo, 2001; Ferrari, 1982; Silva, 1986).

A investigacdo foi operacionalizada através de um estudo de caso cujo “pano de
fundo” foi o seguimento e tratamento dos doentes com HP que desde 2004 tem
recomendacdes definidas internacionalmente e em Portugal legislagdo especifica desde
2014, e embora inicialmente a opgdo metodoldgica ndo fosse esta, rapidamente tornou-se
claro que a particularidade do conhecimento almejado ndo poderia ser obtida com outra
técnica de natureza quantitativa.

Em todo o processo de investigacdo houve a preocupacdo de cumprir oS requisitos
éticos que delineiam a investigacao cientifica. Assim, além das autorizacdes formais obtidas
foi garantido a todos os doentes entrevistados o anonimato e confidencialidade dos dados
cedidos. Para a realizacdo deste estudo foi solicitada a autorizagcdo por escrito ao

Departamento de Investigacdo do Hospital, ao Presidente da Comissdo de Etica, ao
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Presidente do Conselho de Administragcdo, ao Diretor do Servico de Cardiologia e todos os
doentes leram e assinaram o consentimento informado, conforme preconizado em Burgess
(1997). O acesso ao ‘terreno’ decorreu sem obstaculos, uma vez que eu ja fazia parte da
equipa multidisciplinar de HP e ja estava familiarizada com o processo burocratico que a
investigacao exigia. A investigacdo classificou-se de aberta, assim como a negociagdo de
acesso ao terreno pelas razdes ja enunciadas.

Para atingir o objetivo proposto foi realizada uma pesquisa através de entrevista
semi-diretiva, sobre as representacdes sociais da doenca, as necessidades do doente, as
expectativas do doente, de forma a compreender o conjunto de ideias elaboradas pelo
doente sobre a sua condicdo e como ele decifra a producdo de cuidados de salde
disponibilizada no contexto da sua doenca (Flick, 1998, pp. 82-88).

Assim, a matéria-prima foi a informacdo verbal e houve preocupagéo especial na
elaboragédo do guido de entrevista, adaptando-o o mais possivel & populagdo em andlise e
ao contexto, onde e como ocorria a interagdo que mediava a entrevista, tanto em termos
fisicos, como cognitivos e motivacionais (Foddy, 1996, p.11).

Dado esta op¢do metodolégica pretender recolher informacédo profunda e especifica
sobre a percec¢do dos individuos no contexto ja descrito, que resulta do sentido que dao as
suas acoes e das acbes dos quo o rodeiam, naturalmente este método exigiu contato direto
com os participantes. Neste contacto direto, o desafio foi fazer as perguntas de forma a
obter respostas com conteudo relevante, tanto quanto possivel livres de artificios.

Naturalmente, qualquer que seja a abordagem metodoldgica, existem beneficios e
limitacdes. No caso em analise a escolha recaiu sobre a entrevista semi-diretiva porque
podia ser adaptada aos diferentes segmentos da populagédo seguidos na HP, em particular
permitir uma maior flexibilidade no discurso aquando da recolha de dados (foi possivel
reformular as questdes adaptando-as a publicos especificos). Além disso, permitiu-me
avaliar in situ, o conteldo da resposta, desafiando-a quando necessario, mas também
contextualizando-a na postura fisica adotada pelo entrevistado e simultaneamente nos
sentimentos subjacentes as respostas dadas (Selltiz et. al, 1965, pp. 275-283 e Flick, 1998,
pp 130-131).

Ao elaborar o guido da entrevista e posteriormente ao aplica-lo fui cautelosa e utilizei
as estratégias recomendadas por Correia (2013, p. 271): a “transparéncia” foi assegurada
explicando ao doente que o objetivo da pesquisa era que partilhasse comigo alguns aspetos
da sua vivéncia enquanto doente com HP e que para as perguntas a colocar ndo haveria
respostas certas ou erradas, o que era importante, era a sua opinido — isto implicou néao
forcar resposta. As “hipoteses contrafactuais” foram igualmente usadas perante
determinadas respostas. Fiz perguntas tais como: porque responde desse modo? Porque

isso é assim?
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Ou pode-me exemplificar o que esta a dizer? A “avaliagéo continua do ‘jogo”, neste
caso sempre que o discurso era incompativel com a maneira de agir, por mim conhecida,
recordei alguns eventos ou ilustrei acontecimentos que ajudavam a clarificar o significado
das coisas.

O teor das questdes colocadas visou obter opinides sobre ‘factos’, identificar planos
de acdo, caracterizar a conduta atual e passada e as motivagbes que sustentam as
opinides, 0s sentimentos e as condutas no contexto em analise (Selltiz et. al, 1965, pp. 283-
297). As perguntas colocadas aos doentes foram um misto das duas tipologias
apresentadas por Sampieri, Collado, e Lucio, (2013, p. 427) baseadas nos trabalhos de
Grimnell, Williams e Unrau (2009) e Mertens (2005). Foram colocadas perguntas gerais,
perguntas para exemplificar, perguntas de contraste, perguntas de opinido, perguntas de
expressao de sentimentos, perguntas de antecedentes e perguntas de simulacdo (ver anexo
A).

Nao foram realizadas entrevistas como pré-teste ao guido de entrevista elaborado
porgue o universo de doentes disponiveis era por si bastante limitado.

As entrevistas foram realizadas num gabinete do hospital, em clima calmo e
descontraido, de acordo com a disponibilidade dos doentes. Os entrevistados foram tratados
de forma cordial e de “igual para igual” (hdo como na relacédo habitual com doentes), sendo
evidente o clima de confianca pela forma como desabafaram com o entrevistador (Burgess,
1984 e Sampieri, Collado, e Lucio, 2013). Todas as entrevistas foram gravadas em formato
digital, posteriormente transcritas na integra e sujeitas a uma analise criteriosa.

Seguidamente os dados empiricos foram organizados em categorias e fez-se analise
de conteudo (Silva e Fossa, 2013 e Bauer e Gaskell, 2008).

A par deste percurso, durante o periodo das entrevistas, fiz o registo em formato de
papel das impressdes e reflexdes que esta etapa despertou em mim e este processo de
introspec¢éo continuou até ao fim da pesquisa (Sampieri, Collado, e Lucio, 2013, p. 447-451).

O painel de doentes entrevistados foi obtido a partir do universo de doentes sob
terapéutica vasodilatadora pulmonar (até 3 meses antes da entrevista) com capacidade
cognitiva para responder a uma entrevista e que estavam em seguimento nesta UHP (o
numero total doentes disponiveis era de 48). O convite para realizar a entrevista foi feito a
todos os doentes que recorreram a UHP para realizar consulta ou exames em regime de
ambulatério, durante novembro de 2016 e janeiro de 2017 e o encerramento do painel
ocorreu quando atingiu-se a saturacdo das respostas, 0 que resultou num total de 20
entrevistados. A analise do painel de doentes entrevistados revelou que este era
heterogéneo e que refletia genericamente o universo de doentes em seguimento.

Logicamente a principal limitagdo deste estudo reporta-se aos resultados obtidos

perderem validade fora do universo estudado (Almeida et. al, 1995). No entanto, o objetivo
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era obter conhecimento de uma realidade ndo descrita anteriormente, muito particular, e por
isso esta limitagdo era um dado adquirido. Embora em momento algum tenha havido
veleidade de inferéncia, a informacao disponibilizada podera ser utilizada para compreender
melhor outros doentes com as mesmas vivéncias ou como respaldo para compreender
novos casos e settings (Turato, 2005).

Este estudo foi desafiante a véarios niveis. Em primeiro lugar, decorrente da minha
génese académica, a qual provém das ciéncias ‘duras’, a opgdo metodolégica habitual
(mesmo que nem sempre refletida) € quantitativa, por isso projetar e concretizar um estudo
em que o conhecimento cientifico surge como produto “interpretativo do investigador” e a
recolha de dados depende de “interacdes sociais” (Correia, 2013, p. 272), implicou sair da
minha zona de conforto em termos do entendimento dos principios e objetivos de
investigacéo e da importancia de ouvir os outros no estudo de certos fenémenos.

Em segundo lugar, o grau de proximidade entre mim e o meu objeto de estudo
constitui-se um dos maiores desafios. Se por um lado, foi esta realidade que me provocou
as inquietagbes que me levaram a melhor compreendé-la, por outro lado, o trabalhar de
perto com estes doentes corria sérios riscos de gerar um grau de proximidade nefasto quer
para um estudo académico quer para a minha relacdo profissional-doente. Por isso, foi
necessario estabelecer um distanciamento necessario com o objeto de estudo a fim de
impedir que ideias pessoais (preconcebidas) contaminassem a investigacdo (Lofland e
Lofland, 1995). Neste processo foi igualmente necessério romper com as evidéncias do
senso comum, questionar o 6bvio e pdr em dlvida convicgbes preconceituosas. Fazer este
processo de modo racional, com rigor, e fundamentado, permitiu reconstruir uma realidade,
com objetividade/sobrejetividade mas sem arbitrariedade (Almeida, 1994), pois embora eu
seja profissional de saude nunca estive no lugar de um doente com HP e por isso
compreendi que nunca seria possivel conhecer a sua realidade enquanto profissional.

Em terceiro lugar, o estar ciente de que neste processo de investigacdo, os doentes
tornam-se eles préprios avaliadores do investigador, o0 que me fez estar atenta e evitar
qualquer tendéncia de resposta permeada por desejabilidade (Boni e Quaresma, 2005, pp
76-78).

Por ultimo, pude compreender a real profundidade das palavras de Claudia Pereira
na sua Tese de Doutoramento (2009) sobre o tipo de sentimentos que o investigador
experimenta nesta opcdo metodoldgica, que invariavelmente “muda-nos por dentro”, é que
ndo é possivel voltar a olhar com os mesmos olhos para estes doentes, 0s seus relatos
tornam papavel o sofrimento que sentem pela incapacidade de realizar tarefas simples, o
medo de ser um peso para sociedade e a necessidade premente de cuidados de saude que

vao muito além da qualidade técnica, permeados de atenc¢ao, carinho e afeto.
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Voltar ao papel de profissional ap6s a realizacdo das entrevistas nao foi tarefa facil,
fiquei triste porque esta doenca € um pesado fardo, maior do que eu pensava e por mais
que queiramos ha areas em que o nosso brago é curto. Senti que havia muitas coisas que
estavamos a fazer bem e isto motivou-me a investir tempo a incentivar profissionais de
saude em formacao para prestarem cuidados de salde nédo s6 de elevada qualidade técnica
mas também humana. Fiquei também ciente da importancia de sensibilizar departamentos
gque trabalham com a UHP a compreender as limitacdes destes doentes, de forma a facilitar
o0 seu dia-a-dia no meio hospitalar.
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Capitulo IV
5. Resultados
5.1. Estrutura organizacional da UHP

A UHP em andlise iniciou o seu trabalho de forma organizada em 2004 e foi
reconhecida como entidade prestadora de cuidados de salde diferenciados no ambito da
Hipertensao Pulmonar em 2014, através do Despacho n°® 3851/2014 do Diario da Republica
publicado a 12 de Marco de 2014 (ao todo quatro centros de tratamento em Almada, Lisboa,
Coimbra e no Porto).

A implementacdo dos centros de tratamento autorizados para o tratamento da
Hipertensdo Pulmonar teve como objetivo identificar as entidades prestadoras que
respondiam com elevado patamar de qualidade e efetividade a esta doenca — garantias
fornecidas pela composi¢cdo multidisciplinar da equipa e a diferenciagéo técnica. Nao existe
area geografica de referéncia definida e a modalidade de pagamento por doente tratado no
ambito da Hipertenséo Arterial Pulmonar em ambulatério é contratualizada anualmente em
sede de contrato programa hospitalar (os pregos a aplicar em cada fase da doencga séo
publicados anualmente pela Administracdo Central do Sistema de Saude, IP.).

O Hospital onde se insere esta unidade dispbe de cardiologia, hepatologia,
imagiologia, infeciologia, medicina fisica e reabilitacdo, medicina interna, medicina nuclear,
nutricdo/dietética, pneumologia, reumatologia, cuidados Intensivos/Intermédios. Como
valéncias integradas existe reunido de grupo multidisciplinar semanal e internamento
dedicado. Embora ndo possua as valéncias de transplantacéo cardiopulmonar e cirurgia de
endarterectomia, garante aos seus doentes 0 acesso a estas técnicas através de protocolos
que estabeleceu com o Hospital de Santa Marta em Lisboa e Papworth Hospital em
Cambridge (respetivamente).

Na instituicdo € possivel realizar ecocardiografia, hemodindmica, angiografia
pulmonar, cintigrafia pulmonar, provas de fungdo respiratéria com o estudo da difusédo
alvéolo-capilar, provas de esforgo, teste da marcha dos 6 minutos, TCAR e Angio-TC
pulmonar, TC cardiaca, ressonancia magnética cardiopulmonar e prova de esforco
cardiorespiratéria. Encontra-se disponivel terapéutica vasodilatadora pulmonar em todas as
suas formas de administracdo (via oral, via inalatdria, subcutédnea e via endovenosa), ao
nivel de qualquer pais da Europa e de acordo com as recomendacgdes internacionais.

A equipa multidisciplinar é chefiada por uma Coordenadora (cardiologista) pos-
graduada em Hipertensdo Pulmonar e constituida por médicos (duas cardiologistas, uma
das quais com formacao pos-graduada em Hipertensdo Pulmonar, uma reumatologista, um
internista e um pneumologista), cardiopneumologistas (3 elementos) e enfermeiros (6

elementos).
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As boas préticas em Hipertensdo Pulmonar pressupdem o rigoroso cumprimento do
algoritmo de investigacéo delineado nas Guidelines ESC/ERS*, este por sua vez, permite
determinar se a presenca desta entidade patologica ocorre na forma isolada ou associada a
diferentes entidades clinicas, esta diferenciacdo tem implicagBes significativas na
abordagem terapéutica® e no seguimento.

Conforme recomendado pelas guidelines, os doentes que mantém seguimento na
unidade em analise sdo essencialmente doentes do grupo 1 e 4 (porque ao contrario dos
restantes grupos 2, 3 e 5 a abordagem terapéutica implica um seguimento mais apertado
para monitorizacdo, a utilizacdo de farmacos vasodilatadores pulmonares e/ou intervencao
cirdrgica) (ver anexo B). Todos os doentes tém um plano personalizado de seguimento e
tratamento com periodicidade que tem em consideracdo as recomendac¢des internacionais e
as condicionantes do doente. No caso dos doentes em estudo® isso implica uma avaliagio
clinica regular no minimo cada 3 a 6 meses mesmo em doentes estaveis (Nivel de
Evidéncia C, Grau de Recomendacéao 1), 3 a 6 meses apos inicio ou alteracdo de terapéutica
e sempre gque se detete agravamento clinico.

No caso em andlise, as consultas presenciais, decorrem com a presenca de um
médico, um enfermeiro e um cardiopneumologista. Existem dois periodos de consulta
definidos, a segunda-feira no periodo da manhd@ (neste caso o0s doentes realizam
geralmente os exames de diagnostico na semana anterior) e a quarta-feira no periodo da
tarde (neste caso os doentes realizam sempre que possivel os exames de diagnéstico no
proprio dia, no periodo da manhd), este desenho visa diminuir o nimero de deslocacdes a
unidade hospitalar.

Entre as consultas presenciais de seguimento, os doentes mantém certo nivel de
proximidade da UHP, além de um sistema de cobertura de 24 horas (em que o doente liga
sempre que precisa) como recomendado nas guidelines, de uma forma proativa 0s
profissionais contatam telefonicamente os doentes para detetar sinais de agravamento,
averiguar a ocorréncia de intercorréncias e recordar a sua disponibilidade para apoiar. Esta

modalidade de seguimento é chamada de consulta telefénica, programada ou nao

* Foram adaptadas para Portugal na Norma da Direcgdo Geral da Saude n° 013/2012 de 16/12/2012
e estd em preparagdo uma nova norma com base nas orientagdes de 2015 ESC/ERS Guidelines
for the diagnosis and treatment of pulmonary hypertension.

® As opcdes terapéuticas recomendadas para cada grupo etiologico de Hipertensdo Pulmonar
encontram-se descriminadas nos respectivos algoritmos de tratamento definidos nas 2015
ESC/ERS Guidelines for the diagnosis and treatment of pulmonary hypertension.

® Doentes com HAP ou com HPTEC (ndo operavel ou residual) sob terapéutica vasodilatadora
pulmonar.
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programada, consoante a iniciativa parte do profissional de saude ou do doente/familia.
Quando programada, habitualmente a sua regularidade é mensal.

Além deste apoio, a equipa de enfermagem presta cuidados de enfermagem sempre
que necessario e gere o fornecimento do material necessérios ao tratamento, e o técnico
CPL orienta e vigia a realizacéo dos exames de diagndstico recomendados’ e sempre que
estes apresentem resultados inesperados reporta ao médico assistente. Ambos 0s grupos
profissionais realizam vigilancia telefénica.

Na avaliacdo clinica subsequente apreciam-se as varidveis obtidas através dos
exames de diagndstico realizados com o contexto clinico.

Caso se observe que o doente esta estavel e satisfatério, mantém-se o plano
previamente elaborado e 0 seu seguimento é partilhado com outras especialidades
envolvidas, de acordo com periodicidade prevista (ver anexo C). Em qualquer momento que
se verifique instabilidade e agravamento ou estabilidade sem critérios satisfatérios o doente
€ reavaliado em consulta ndo programada ou internamento hospitalar, em seguida, elabora-
se novo plano e posteriormente mantém-se o0 seu seguimento em consulta de Hipertensdo
Pulmonar e nas outras especialidades.

Embora ndo tenha sido feita uma analise comparativa a nivel funcional entre esta e
as restantes UHP existentes, é correto dizer que todas tentam aproximar-se do modelo
estabelecido nas guidelines. As diferencas encontradas relacionam-se ao nivel dos
protocolos estabelecidos com outras unidades hospitalares para colmatar limitages
existentes, com as funcbes desempenhadas por alguns profissionais (associada a
delegacéo de tarefas e a aplicagdo mais ampla da legislacao que rege os profissionais nédo
médicos) e a organizacdo do esquema de seguimento em consulta de Hipertensao

Pulmonar.

5.2. O doente em perspetiva

Dos 20 entrevistados, a maioria era do sexo feminino (o que reflete genericamente o
universo de doentes em seguimento na unidade em anadlise), o entrevistado mais jovem
tinha 23 anos e o mais velho 75 anos, oito eram casados e 0s restantes solteiros ou
divorciados, apenas dois dos entrevistados vivia totalmente s6 (um destes por opgéo, 0
outro por afastamento da familia). A maioria dos entrevistados encontra-se reformado por
invalidez associada a doencga ou esta a tratar do processo, sete trabalham ocasionalmente
ou a tempo parcial. No painel existiam oito individuos com doenca pré-existente, na sua

maioria doencga congénita. O tempo de seguimento dos doentes variou entre menos de um

" Conforme as orientacbes de 2015 ESC/ERS Guidelines for the diagnosis and treatment of
pulmonary hypertension
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ano e 15 anos, pelo menos dez dos entrevistados tinham quatro ou mais anos de
seguimento (ver anexo D).

Para compreender a relacdo do doente com a Hipertensdo Pulmonar foram
colocadas algumas questdes, para permitir perceber se e como para estes individuos o
aparecimento desta doenca reconfigurou as suas trajetorias e expetativas de vida. Uma
entrevistada, hoje com 24 anos, diagnosticada aos 16 anos disse sobre o diagndstico da
doenca: “apanhou-me muito de repente e eu tive de aprender a lidar com isto, foi
complicado, muito complicado ... uma grande responsabilidade e eu tive de crescer de
repente” (SP, 21-11).

Geralmente, os doentes referem que sentem-se limitados, incapazes, preocupados e

tristes e € comum associarem a sua doencga a morte como futuro préximo

“deixei o trabalho, deixei de fazer as coisas que fazia antes, no trabalho fiquei de
baixa, em casa deixei de conseguir pegar a minha filha ao colo [lagrimas] ... tiraram-
me o chdo, completamente, sempre fui muito ativa, fazia as minhas coisas, de
repente deixei de fazer as minhas coisas ... custou” (DE, 29-11)

“eu sei que estou doente, mas ndo queria estar doente, porque se eu ndo tivesse esta
doenca eu ndo estava em Portugal, estava muito melhor, eu podia-me mexer, ir para
todo o lado, passear ... fazer um esfor¢ozinho mais e rebento ... eu sei que ela me
pode matar” (AB, 28-11)

“‘morrer de um momento para o outro, eu sei de pessoas mais novas ... € morrem

assim, e eu com este grave problema ... tenho muito medo de morrer” (IS, 16-11)

Esta nova condigdo, por um lado leva os individuos a reestruturarem as suas
prioridades, e por outro ao criar um conjunto de novas situacdes, leva-os a preocuparem-se
com coisas sobre as quais nunca haviam cogitado: “o saber ou o0 ndo saber se consigo criar
a minha filha, o tempo que vou durar, quando a gente ndo tem nada, ndo tem essa percecéo
... quando a doenca apareceu as coisas mudaram ... € a primeira coisa em que penso
quando acordo [chora]” (DE, 29-11).

Neste contexto as perdas sdo muitas, a maioria dos doentes refere com tristeza, uma
rutura na sua vida profissional ou académica (com implicagdes financeiras e sociais) e na
vida familiar (por vezes com abandono do cdnjuge), mesmo no caso dos doentes com

doenca crénica pré-existente, o aparecimento da HP tornou tudo exponencialmente dificil

“preciso de ajuda para me sustentar, 0 que ganho nao chega, por isso ja fui a junta, a
assistente social pedir o que preciso, ndo é dinheiro, € 1Kg de arroz, 1 pacote de

massa ... e de companhia, por isso vou a rua todos os dias” (AB, 28-11)
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‘o meu cansaco nao dava para trabalhar ... chegava ao 2° andar e ndo conseguia
respirar. A vida pessoal foi afetada, porque deixei de trabalhar, fui reformada, ndo
posso ter um bebé... 0 meu marido na altura aceitou, porque gostava de mim, mas
depois mais tarde quando me separei dele ... ele disse que foi um alivio para ele, ndo
ter ao encargo dele uma pessoa doente ... o ter que dormir com almofadas para ver
se consigo respirar melhor, o ter que fazer a cama custa-me muito, demoro mais
tempo, mas consigo fazer as coisas, demoro € mais ... € muito triste ha dias que nao

consigo pér os pés no chao” (PR, 18-01)

A gestdo da doencga tem duas vertentes, passa por uma mudanc¢a no estilo de vida
(vida mais calma, descanso, deixar de fumar), onde o fazer a medicagdo com rigor € um
facto incontornavel e uma maior dependéncia dos familiares e amigos, condicdo que
geralmente entristece o0s entrevistados porque deixam de olhar para si como individuos

autosuficientes e passam a considerar-se um fardo para os que Ihes sao préximos

“precisava de uma pessoa para me ajudar em casa, eu estou muito sé, o meu filho
trabalha de manha a noite, eu estou sozinha o dia todo ... se eu sinto-me para ai mal
nao tenho quem me ajude” (IS, 16/11)

“preciso de ajuda, especialmente da minha mae, dos medicamentos e de descansar
mais” (PR, 18-01)

A forma que os doentes percecionam que 0S outros 0S veem varia consoante o grau
de proximidade. Por exemplo, um estranho dificilmente os reconheceria como pessoas
doentes, ja a familia e os mais proximos, olham com pena, uns afastam-se, evidenciando

preconceito, outros redobram cuidados, tornando-se por vezes sufocantes

“‘muita gente ndo percebe, se tiver a andar comigo percebe, mas de longe néo, ndo é
aguela doenca que se vé na cara. As pessoas no dia-a-dia ndo notam porque eu
esforco-me para nédo parecer doente e consigo” (DE, 29/11)

“é dificil, nota-se preconceito, né ... muita diferenca mesmo, olham um bocado de
modo diferente. Ao principio houve familiares que pensaram que eu ia comegar a
pedir, a incomodar, simplesmente me viraram as costas” (MMN, 12/12)

“‘muita gente ndo se apercebe a minha irma é elétrica e isso cansa-me, ela passa a
vida a telefonar .... eu disse "para de andar a telefonar, isso cansa-me", ja o meu filho
ajuda-me, ele leva-me o lixo para a rua, eu deixo as compras ca em baixo e ele vem
busca-las, ele ndo me sufoca, o Unico sufoco que ele me da é "o que queres comer"
(IS 16/11)
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“depende, a minha mée vé-me como uma coitada ... A minha avé € o meu namorado,
ja nao, incentivam-me a fazer as coisas e ajudam, eu gosto de testar os meus limites,

até ndo conseguir mais, eles ajudam-me nessas coisas” (SP, 21-11)

O percurso feito pelos doentes até ao correto diagnéstico é invariavelmente longo e
cheio de males entendidos, 0 que resulta num diagndstico tardio em que o doente chega a
unidade especializada de tratamento num avancado estado de deterioracdo e embora o
doente identifique e condene esta situacao, justifica-a em funcao da falta de diferenciacdo
das instituic6es e dos profissionais de saude envolvidos por compara¢do com as unidades
especializadas

“‘comecei a desmaiar na escola com 16 anos, depois tinha dificuldade a respirar, € 0
médico da escola dizia que era falta de namorados, se arranjasse um namorado
aquilo passava ... porque eu estava desmaiada muito tempo ... tive muitas vezes no
centro de saude, no hospital, e a médica de familia dizia que eu ndo queria era ir para
a escola, no hospital receitavam antibitticos e calmantes ... até que eu perdi as forgas
e a minha mae chamou os bombeiros e eu fui para o hospital muito mal, e depois fui
transferida para Sta. Marta, depois para Vila Franca e depois vim para aqui” (SP, 21-
11)

“mesmo os erros feitos, o confundirem com ansiedade, era natural. E diferente, € uma
coisa mais especializada, as pessoas estdo dentro da doenca, € uma unidade
técnica, tem estudos” (DE, 29-11)

Os dados apresentados permitem-nos caraterizar o tipo de relacdo que este grupo
de doentes estabelece com a sua doenca, uma relacdo de perda e derrota
independentemente do contexto social e familiar, a pessoa deixa de fazer praticamente tudo,
a morte prematura € inevitavel, ainda assim ndo baixam os bragos (a morte vir4, mas o mais
tarde possivel) o que é visivel pela preocupacédo de obter o melhor tratamento possivel e em
seguir a medicacao a risca.

Constata-se que o suporte social e familiar é fundamental para o doente, embora
recorrentemente seja mencionado a preferéncia de ndo depender desta ajuda: “neste
momento estd muito dificil estar em casa, eu sei que preciso de ajuda para fazer as coisas
mas gostava de estar no meu cantinho sozinha ... 0s meus pais passaram a ver-me como
uma crianga” (PR, 18-01).

Outro dado interessante que se retira das biografias dos doentes, é que além da
consciencializacdo das suas limitacbes enquanto individuos, eles conseguem ‘ler os

obstaculos que o diagnéstico e tratamento desta doenca inserem, identificam a necessidade
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de cuidados de saude diferenciados e perspetivam para si um tratamento preferencial, como

expressam estas duas doentes

“este hospital é diferente dos outros ... 1& em baixo (Faro) mandam-me fazer uma
coisa e demora um tempo infinito, ndo serve de nada dizer que tenho prioridade, as
pessoas nao respeitam muito” (IS, 16-11)

“houve coisas que nao gostei, os médicos ... a equipa a maneira como falavam, nao
tinham cuidado na maneira como diziam as coisas, s6 transmitiam informacao. Aqui
noto muita diferenca, na equipa, a preocupacédo, a ajudar... a informacao quando é

transmitida, ha um lado mais humano” (AS, 14-12)

Também perspetivam direitos e deveres tanto para si como para os profissionais que
lhes prestam cuidados de saude. N&o se encontram variagdes significativas com o género,
idade ou condigdo social, mas antes como se perceciona o grau das limitacbes impostas
pela doencga, por outras palavras quanto maior € a perce¢do do avanco da doenca, maior €
a importancia que o doente da a componente afetiva, como se expressou o entrevistado JJ,
12-12 ao descrever os seus direitos enquanto doente: “é estimarem-me, tratarem-me bem” e
gue contrasta com a declaracdo de MMN, 12-12: “fazer os seus trabalhos normal, com
competéncia e eficaz”.

Como direitos do doente, os entrevistados identificaram trés campos: o cuidado
personalizado, que na pratica traduz-se na atencgdo/dialogo, preocupacgdo/carinho e
disponibilidade (24h/dia); cuidados de saude eficazes, isto é rapidos no diagndstico e no
tratamento; e transmissdo de informacdo de forma inteligivel e aberta. Estes direitos
coincidem com os deveres objetivados para todos os profissionais de salde que com eles
interagem (médico, técnico, enfermeiro, assistente operacional ou assistente administrativo),

conforme explicado nestes trés excertos

“dar apoio, se a pessoa tiver uma davida saberem esclarecer, ou um problema com
um exame ou consulta, saber que ha quem ajude a resolver os problemas ... direito a
salde ... é darem tudo, medicagao, consultas, tudo o que seja preciso, € um direito
basico ... é a qualidade de vida de qualquer cidaddo” (DE, 29-11)

“tém de ser simpaticos, acompanhar a pessoa diariamente, tem de estar presentes,
disponiveis para tudo, seja a qualquer hora, ter paciéncia” (SP, 21-11)

preocupacgdo com o doente, a maneira de explicar as coisas, também passa por ai ...
“por exemplo quando disseram que eu néo podia ter filhos em Sta. Marta, foi um

choque, eu tinha 16 anos, deveria ter havido preparagcéo” (AS, 14-12)
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Como deveres do doente, os entrevistados foram quase unanimes na resposta,
deviam cumprir as orientacdes dadas pelo médico, técnico ou enfermeiro (resposta de 16
dos entrevistados em 20), apenas uma minoria fez mencgéo a ser educado/respeitador

“fazer tudo o que o profissional manda, tomar o medicamento, ser responsavel ... o
profissional é que sabe, quem sou eu para dizer alguma coisa” (CC, 17-11)
“portar-me bem com medicamentos e com os médicos, ndo fazer escandalo, nao

reclamar e tomar os medicamentos certinha” (MA, 05-12)

BN

No que se refere a avaliacdo que os entrevistados fazem, do respeito que os
profissionais tém pelos seus direitos enquanto doentes, a resposta € unanime, sim, como
explica HC, 21-12: “por mim aqui, ndo se pode fazer mais ... por mim, ndo tenho nada a
dizer nesse aspeto” e MA, 05-12: “sim, porque todos me tratam com carinho, vém com
delicadezas e isso é um respeito que tém com os doentes”

Outro topico abordado e identificado pelos entrevistados como direito enquanto
doente refere-se a transmissédo de informacdo de forma inteligivel e aberta. Este € um
assunto muito delicado porque a informacgdo veiculada tem uma especificidade prépria (o
conhecimento cientifico), que baseia-se num “modo de producdo” e ‘“interpretacao”
(Conceigao, 2012, p.5) muito diferenciado e por isso constitui-se um desafio a sua
apropriacao pela sociedade em geral (Conceigcdo, 2011). Conforme expressado por varios
entrevistados ndo basta que a informacdo disponibilizada seja fidedigna, ainda mais
importante € a forma como esta informacéo é transmitida, como explicou AS, 14-12 ao falar
da sua experiéncia em outra unidade hospitalar: “ndo tinham cuidado na maneira como
diziam as coisas, so transmitiam informacao”, para ja ndo falar de que existem alguns casos
de individuos que simplesmente ndo querem saber, como é o caso de MLL, 30-12: “as
vezes é melhor ndo saber e quando la chegar logo se vé”, o que também deve ser
respeitado. Exige-se por isso que os profissionais de saude transmitam a informagédo ao
doente de forma inteligivel, adaptada quanto a sua fraseologia e na quantidade adequada
(apenas aquilo que ele quer saber), para isso é essencial que antes de ser um bom

transmissor de informacao o profissional de salde seja um bom ouvinte

“para cumprir as recomendacodes, temos que entender para fazer as coisas bem. Ha
certas coisas que devem ser explicadas para poder dar autorizacdo para fazer, certos
exames e eu sentir-me mais tranquila” (MA, 05-12)

“por exemplo, se me puser um medicamento na veia, eu vou perguntar o que é, eu
deixo pér, mas eu vou perguntar para que &, para que serve, eu confio ... por

exemplo eu vou a urgéncia em Vila Franca e mesmo que eu pergunte, eles nao
explicam ... nada (SP, 21-11)
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Assim, uma boa gestdo da informagcdo pelos profissionais é um poderoso
instrumento na confianga dos doentes e determinante na adesdo dos mesmos as
recomendacdes dos profissionais de saude, até mesmo atenuando o peso de um
seguimento tdo apertado como o exigido nas guidelines para a HP, conforme atestado pelos
entrevistados quando questionados sobre a necessidade da realizagdo de tantos exames e
procedimentos

“é porque sinto que estou a ser vigiada ... d4&-me uma certa confianga e conforto ...
ao fazer 0os exames se a pessoa ndo souber explicar o que sente, eles vem,
conseguem mais informagéo. Nao acho que sao muitos” (IS, 16-11)

“‘acho que é tudo preciso, uma doenga destas, grave, muito grave e que tem
tendéncia a pessoa degradar-se ... acho que tudo o que possam fazer, ndo para
curar, que eu sei que ndo ha cura, para que a pessoa viva, seja 1 ano, seja 2, seja 3,
tudo é importante” (FV, 09-01)

Se cruzarmos a informacdo obtida nas entrevistas sobre a construcdo de
expectativas no ambito da HP, com os deveres enquanto doentes e a gestdo da informacao,
€ possivel descortinar o patamar em que o “saber pericial” é colocado por este grupo de
individuos. Por exemplo, embora gostem e reconhe¢cam que a sua opinido € importante nas
tomadas de decisdo, a maioria dos entrevistados preferem assentir sem questionar as
recomendacdes dadas pela equipa de saude, argumentando que eles € que s&o 0s
“experts” e que tem total confianca nos profissionais. E possivel que a gravidade da doenca
reforce esta postura, uma vez que estes dois argumentos aparecem geralmente juntos na
generalidade, e sem variacdo de acordo com a idade ou condi¢cdo soOcio-educacional.
Quando questionados sobre a hipétese de represdlias aquando da recusa de determinado
tratamento ou procedimento, para a generalidade dos entrevistados a pergunta é descabida.
Isto porque ha pontualmente alguns casos de recusa e a experiéncia tinha sido positiva,
embora o profissional de saude estivesse convicto de que a op¢do sugerida era a mais
benéfica, foram feitos ajustes para respeitar a escolha do doente. Estas conclusdes sao
baseadas na resposta a pergunta: No que se refere ao seu tratamento compreende as

opcoes feitas? Sente que a sua opinido foi importante na tomada de deciséo?

“sim... porque no fundo ndo somos nés que sabemos, os médicos sabem muito mais
que ndés e sabem o que pretendem fazer ... podemos dar a nossa opiniao mas nao
pode influenciar o que os médicos acham ... ja aconteceu eu ir embora durante uma

terapia contra a vontade deles, mas ficou tudo igual” (AS, 14-12)
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sim € a Unica. Penso que sim ... deram-me a escolher, mas a meu ver era a Unica
solucao ... eu podia escolher, explicaram tudo em condigcbes, o que podia acontecer,
0 que podia ndo acontecer, esclareceram todas as duvidas, mostraram-me tudo antes
de eu tomar qualquer tipo de deciséo, e eu pude escolher (SP, 21-11)

“sim tudo, tenho a nocdo que fui importante, sempre que houve mudancgas eu fui
soberana na minha, ninguém tratava de mim sem a minha permissao ... eu recusei o

transplante, a ultima palavra foi sempre a minha” (AB, 28-11)

A forma como os doentes com HP analisam e interpretam a sua condi¢do vai ser
determinante na construcdo do quadro das suas necessidades enquanto doentes, e
posteriormente na avaliagdo que fazem dos cuidados de saude que lhes sdo prestados
pelos profissionais. Assim as entrevistas realizadas permitem concluir que a vertente afetiva
tem um peso importante na relacao que o doente estabelece com os profissionais de saude
e que embora os resultados sejam valorizados, isto €, a melhoria da condicao fisica ou
estabilizacdo da doenca, o mais apreciado é a qualidade da relagéo interpessoal que se
estabelece entre o doente e o profissional de saude, que deve ser permeada de empatia,
carinho, preocupacgédo, atengéo, respeito, disponibilidade e proximidade, como declarado
pelos doentes ao explicarem o0 que valorizam elou os satisfaz no contato com os
profissionais de saulde, tais expetativas exigem tempo e entrega por parte dos profissionais

envolvidos

“ser bem atendida, é falarem comigo, exporem as coisas com verdade, dizerem a
verdade, dizerem o que se vai passar comigo ... gosto de saber das coisas...
atenc¢do, uma palavrinha, &s vezes uma palavra de apoio é mais importante (FV, 09-
01)

‘o mais importante é a atengado que me tém dado e o que tém feito até aqui, o que
conseguiram fazer até ficar assim... [chora] é tudo, é o trabalho que se faz, e ver os
médicos e 0s técnicos, praticamente sinto-me em casa, do fundo do coragéo ... aqui
arranjei uma familia pra mim, foi sim senhora” (HC, 21-11)

“ser bem tratada ... quando a pessoa precisa de alguma coisa as pessoas estarem
sempre disponiveis... é importante a pessoa preocupar-se ... o saber que estou em
boas maos ... bom profissional é bem atendida e tratar bem” (CC, 17-11)

“estarem disponiveis, se eu precisar de alguma coisa, eles estdo c4, eles ouvem,
escutam, ndo é ouvir, & escutar ... sabem aquilo que eu tenho, toda a gente me

conhece, sabem o nome ... estdo dentro do assunto (DE, 29-11)

O reforco desta ideia surge quando os entrevistados sdo questionados sobre, o que

os deixa mais confiantes nos cuidados que recebem na UHP, ao que respondem, que é a
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forma como sdo tratados (resposta maioritaria) e os resultados j4 obtidos, como se
expressou CM, 13-01: “apanhei umas boas médicas ... a conversa e os resultados”.

Por consequéncia, a avaliacdo feita aos cuidados de saude prestados pela UHP vao
ter em conta os resultados positivos obtidos (travar a progressdo da doenca com reducédo
dos sintomas). Mas, uma vez que o progndstico nesta doenca é tao reservado, percebe-se a
maior énfase no esforco feito pelos profissionais na melhoria da qualidade de vida dos

7

doentes e é reconhecido o seu empenho no estabelecimento de uma relacdo de
proximidade e empdtica que lhes proporciona bem-estar, ao ponto de estarem

unanimemente convencidos de que estes profissionais compreendem as suas necessidades

“a maneira de acompanhar, como tiveram ao pé de mim, o apoio que me deram ...
gosto que me atendam logo, que me cumprimentem, se eu ligo para ca a precisar de
alguma coisa, atendem-me logo, seja as horas que for, mesmo as 5h, ja estdo a
minha espera ... e ndo foi s6 1 vez, ja foram 2 vezes” (CAM, 12-12)

“por causa do que vejo, fazem .... Os amigos que morreram nao conseguiram, mas
fizeram tudo por eles ... todos lutaram muito por mim” (AB, 28-11)

“os resultados ... quando deram a medicagdo, a maneira de falar ... ndo vao a casa
mas telefonam, para saber como estou” (FR, 04-01)

“sinto, sim, interessam-se por mim, conseguem-se pér no meu lugar, isso é muito
importante. Acho que sim, aquela vez que tive a gripe, liguei e mandaram-me vir c4,

nunca houve uma altura em que precisasse e ndo ajudassem” (FV, 09-01)

Outro ponto forte da unidade em analise e que reforca a percecdo de um cuidado
personalizado é a vigilancia telefonica, construida como uma ‘estrada de dois sentidos’, em
que o doente pode ligar a qualquer hora do dia ou da semana e que os profissionais utilizam
uma forma proativa. Esta forma de seguimento é interpretada pelos doentes como um
exemplo de apoio dado pelos profissionais de salude da UHP quando o doente esté fora da

unidade hospitalar

“sim porque telefonam, isso hoje em dia, ndo é toda a gente que tem esse privilégio,
eu tenho, e sinto a vontade para telefonar quando tenho uma davida, faz-me bem”
(PR, 18-01)

“sim quando ligam para saber de mim, o saber que posso ligar, o saber que nédo estou
esquecida, é que sdo muitos doentes isso deixa-me mais confortavel ... eu penso,
gue se um dia tiver um problema de facto muito grave, eu penso que posso contar

com as pessoas” (FV, 09-01)
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Este tipo de relagéo estabelecida entre doentes e profissionais é de tal modo préoximo
gue a maioria dos doentes gostaria que nunca mudasse o modo como séo tratados e as

pessoas que Ihe prestam cuidados

“As pessoas ndao podem mudar, a Dra. MJL n&o vai embora, pois ndo? Isso ndo pode
mudar ... quando o pessoal mudar, acabou-se a AB, estdo ca desde que dei entrada
em 2001” (AB, 28-11)

“O profissionalismo das pessoas, a disponibilidade, acho que é o principal, o

sentirmos apoiados” (MLL, 30-12)

Esta UHP marca a diferenca pela forma diferenciada como interage e intervém
(diagnostica e trata) junto dos doentes, fazendo com que eles sintam que 0s seus direitos

sao respeitados

“nos outros sitios a experiéncia foi negativa, o tratamento aqui é diferente apanhei
uma boa médica ... os resultados foram bons e ela foi franca e falou logo com a
minha irm&” (CM, 13-01)
“sinto-me ... aquilo que eu digo ou preciso, todos fazem os possiveis para me dar o
que preciso” (SP, 21-11)

Embora na generalidade os doentes tivessem dificuldade a enumerar os aspetos a
melhorar, foi possivel identificar areas em que gostariam que as coisas fossem diferentes:
os tempos de espera (as horas que medeiam a realizacdo dos exames no periodo da
manha e realizagcéo da consulta no periodo da tarde e 0 acesso a outros servigcos externos a
UHP), deslocacdes frequentes ao hospital para fazer vigilancia da anticoagulacéo oral e o ir
buscar material/medicacdo (que tem uma frequéncia mensal), a qualidade da alimentacao e
a disponibilidade de roupa no internamento, mais recursos humanos e a forma como alguns

profissionais (indiretamente ligados a unidade) interagem no internamento

“nao sei, talvez so vir buscar as coisas menos vezes, mas acho isso muito dificil ...
H& muita gente com o meu problema, o material também ndo é muito, temos de
dividir o mal pelas aldeias” (CAM, 12-12)

“tem doentes a mais para os profissionais, o hospital tem muita gente ... devia de
haver mais profissionais, diminuia os tempos de espera” (DE, 29-11)

“O que eu gostava é que 0s assuntos com outras especialidades no centro de salde,
fosse mais facil de resolver, porque tenho dificuldade nas deslocacdes” (AB, 28-11)
“0 que eu vi, era na roupa, as toalhas, por vezes quando estavamos aqui tinhamos de

trazer o lencol da cama pra nos limpar, isso ndo tem muita logica, isso ja ndo sdo os
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funcionarios que tém culpa, eles tém de dar o que tém ... cada um tem o seu feitio,

mas sdo profissionais, o feitio ndo se pode mudar” (HC, 21-11)

Parte dos problemas reconhecidos estdo associados a constrangimentos
orcamentais: fornecimento de material/medicacdo (que tem uma frequéncia mensal), a
gqualidade da alimentacéo, a disponibilidade de roupa no internamento e a necessidade de
mais recursos humanos, como explica CAM, 12-12: “nao sei, talvez s6 vir buscar as coisas
menos vezes, mas acho isso muito dificil ... Ha muita gente com o meu problema, o material
também n&o é muito, temos de dividir o mal pelas aldeias.” (CAM, 12-12)

Os entrevistados também evocavam dificuldades orcamentais, quando questionados
sobre se os cuidados de salude estavam organizados com o objetivo de limitar as suas
deslocacdes a UHP, apenas uma doente achou que nao, isto €, embora houvesse quem
desejasse melhorar este aspeto, de modo geral os doentes reconheciam o empenho
existente na reducdo das deslocacdes e que no contexto da doenca que tinham, ndo era
facil obter o que desejavam

“sim, sim até agora acontece. Porque, por exemplo, em Faro hoje vou fazer um
exame, amanha outro e assim por diante. Aqui ndo, numa manha faco tudo” (IS, 16-
11)

“sim, tém se ajustado as coisas para eu ndo vir tantas vezes ao hospital, quando
venho a consulta tenta-se marcar o exames e o preenchimento da bomba, vir buscar

o material e a medicagao, fazer tudo no mesmo dia” (BD, 05-12)

E possivel descortinar certo grau de flexibilidade tangivel através de “modos
informais de actuacao” (Giddens, 1997, p. 354), visiveis em ajustes que sao repetidamente
feitos de forma a harmonizar os procedimentos necessarios as circunstancias dos doentes,
conforme referido pela entrevistada BD, 05-12: “estdo sempre disponiveis, quando preciso
do material basta ligar, quando é preciso mudar uma consulta, um exame, estdo sempre
disponiveis para ajudar”

Sobre a rotinizacdo dos procedimentos a resposta € unanime, todos os entrevistados
estdo satisfeitos com a previsibilidade que advém deste tipo de seguimento, como declara
AB, 28/11: “ndo vejo outra forma de fazer isto. Nao gosto das mudancas, gosto da rotina”, e
guando colocamos a consideracdo dos doentes as duas modalidades de seguimentos
possiveis, apenas quatro dos entrevistados demonstraram algum interesse em mudar com
uma razédo explicita, como explica MMN, 12-12: “se fosse tudo seguido, ainda era melhor
(exames e consulta), porque moro longe, ir e vir custa-me muito”. Este tipo de

posicionamento demonstrou maior abertura parte das mulheres entrevistadas, mas néo foi
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possivel descortinar indicios que o justificassem, exceto o facto de terem em comum
seguimento superior a 7 anos.

Sobre o tdpico autonomizacao dada pelos profissionais, todos os doentes gostam do
nivel de autonomia que tém para gerir a sua doenca. Para 14 dos entrevistados, esta area é
muito valorizada, porque aumenta-lhes a auto-estima, ja que a doenca por si so tem o efeito

oposto

“eu era uma pessoa muito ativa, chegava do trabalho vestia o fato de treino e depois
ainda fazia tudo em casa, de repente vi-me privada de todas essas coisas [Esta
satisfeita com o nivel de autonomia que tem para gerir a sua doenga? (dé exemplos)]
sim estou, porque foi-me feito o ensino para eu poder gerir tudo ... fago tudo sozinha”
(MLL, 30-12)

“sim, eu consigo me picar, eu consigo gerir toda a minha vida em fungcdo do meu
problema de salde, e isso eu consegui gracas a todos aqui, gragas a confianca que

eu ganhei e gragas a autonomia que eu ganhei” (SP, 21-11)

No entanto, existem alguns doentes que por medo ou por razdes afetivas dispensam
este tipo de abordagem — esta preferéncia € mais comum no género feminino — como
explica IS, 16-11: “estou satisfeita, a minha doenca ndo me deixa ser 100% auténoma,
tenho medo, a dependéncia que tenho agrada-me”.

No que se refere as condicdes de acesso ao hospital e servicos, a maioria dos
doentes acha incompreensivel que as pessoas com as suas limitacdes economicasf/fisicas,
com a necessidade de ir frequentemente ao hospital e |4 permanecer por longos periodos,
tenham de pagar estacionamento quando este existe (0 que nem sempre acontece), assim
como identificam problemas constantes com os elevadores que impedem o seu normal
funcionamento. Na &rea do conforto e higiene das instalagfes fisicas o principal problema
sé80 as poucas casas de banho existentes, a sobrelotacdo dos servicos com consequente

falta de privacidade e falta de roupa no internamento

“o estacionamento, tenho de vir cedo, se ndo, ndo tenho lugar ... os elevadores
ficamos muito tempo a espera, &s vezes acabo por vir a pé se ndo passo ali a manha”
(SP, 21-11)

“os parques de estacionamento estdo sempre cheios e como estou ca muito tempo
tenho pago bastante, devia haver uma maneira de passar uma justificagdo, mas la em
baixo disseram que n&o podiam aceitar ... deviamos de pagar menos ou ficar isentos,
eu no estado em que venho néo consigo fazer aquela subida até aqui” (MLL, 30,12)
‘o0 parque é carissimo, ndo se admite, eu por exemplo estou isento mas tenho de

pagar parque e é carissimo” (PNR, 25-01)
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“no internamento ter que comer com a pessoa ao lado a fazer as necessidades, podia

ser melhor, um sitio separado para eu comer” (BD, 05-12)

Por ultimo, quando se pediu aos doentes para se expressarem sobre a importancia
do modo como os profissionais prestam cuidados de salde versus a acessibilidade e
instalacbes do hospital, a maioria acha mais importante 0 modo como os profissionais
prestam cuidados de salude e apenas trés entrevistados responderam que ambos tinham a
mesma importancia.
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Capitulo V
7. Discusséo

A andlise das entrevistas realizadas aos doentes permite descortinar que tipo de
representacdo social da doenca partiham e o que esteve na base da sua construcéo.
Conforme explicado por Moscovici, a representagao social dos doentes com HP decorreu de
dois processos, a “ancoragem”, quando o doente identifica a sua doencga, Ihe da nome, e a
“objetivacdo”, quando a traduz ou a associa as limitacbes que lhe sao inerentes, a
materializa. E a partir deste contexto de adoecimento, como Jovchelovitch explicou, apenas
possivel numa sociedade medicalizada, que surge esta representacdo social, no entanto é a
forma como os doentes se relacionam, pensam, falam, agem, que Ihe da substancia, ao
ponto dos interesses especificos do grupo, transformarem o contexto social, como explicou
Minayo — por exemplo observavel nos ajustes feitos organizacionalmente para a prestacao
de cuidados de saude ou a nivel do circulo familiar.

Para compreendermos as implicagbes préaticas deste processo na estrutura social,
surge a necessidade de evocar Weber que defendeu que as interagbes no plano micro,
condicionadas neste caso pelo aparecimento desta doenca, vao influenciar a estrutura
social. Por outras palavras, a conduta dos individuos permeada de subjetividade e
condicionada pelo adoecimento, ao provocar uma rotura da vida social e ao exigir cuidados
diferenciados, vai configurar uma nova representacéo social cuja construcdo baseia-se nos
ajustes que os doentes fazem no seu dia-a-dia, para se adaptarem a sua nova condi¢cao, a
de doentes.

A andlise das respostas dos entrevistados permite-nos caracteriza-los enquanto
grupo. Por exemplo, o bloco de perguntas que permite ao doente expressar sobre a sua
biografia e a gestdo da sua doenca permite-nos detetar quéo limitante e disruptiva é esta
doenca. O bloco que indaga sobre os fatores que satisfazem os doentes, ajuda a descortinar
o tipo de relagdo que estabeleceram com a UHP, uma relacdo de afeto com a UHP. Ao
abordar os direitos e deveres que os doentes objetivam para si e para 0s outros, 0s
entrevistados expdem a existéncia de uma relacao de autoridade baseada no ‘saber pericial’
atributo inerente aos profissionais de saude. Esta relacdo de autoridade € alicercada no
receio de tomarem uma ma deciséo, pelos contornos da doenga em si. Por ultimo, a gestédo
da informagé&o pelos profissionais influencia a confianca dos doentes e € um facilitador da
adesdo do doente as recomendacdes dos profissionais de saude.

Embora a relagdo do doente com a HP apresente contornos disruptivos, a doenca é
limitante e disruptiva, e atualmente ndo existam perspetivas de cura (0 seu conceito
temporalidade mudou drasticamente com o aparecimento de uma doenca que resultara

inevitavelmente, na sua morte prematura), a sua atitude combativa sob a forma de mudanca
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de estilo de vida e observancia das recomendacdes médicas, foi a forma encontrada para
fazerem face a esta nova realidade.

A construcao deste cenario s6 foi possivel através da andlise das narrativas feitas
por cada entrevistado, que como Burry (2001) e Hydén (1997) defenderam, elas possuem o
substrato necessario para identificarmos, os efeitos praticos que o adoecimento teve sobre a
vida quotidiana, como cada um geriu as mudancas que a relagdo com a doenca impés e
revelou as relacBes que estabeleceram-se entre a experiéncia leiga do adoecer e o
significado cultural do sofrimento e da doenca. E Claramente visivel a nocdo de
temporalidade e a disrupcdo biografica de que fala Burry (2001) e de como é estar doente
(mundos de doenca) ou 0 que esta envolvido na reconstrucao identitaria como explicado por
Hydén (1997).

Para compreender como se desenvolve a conduta destes individuos para com o0s
profissionais de salde torna-se necessario recordar o modelo explicativo de Weber sobre “o
sentido e o motivo da acdo” (Santos e Dias, 2015, p. 179). A conduta dos doentes
estudados tem uma componente racional, porgue para obter a melhoria do estado de salde,
eles racionalmente seguem as orientacdes dadas pelos profissionais de saldde. Outra
consequéncia desta atitude € o desejo de minimizacdo do risco, que ao estimular a
interacdo, vai também consolidar a relacdo, que resulta na pratica que o doente siga e
colabore com o plano terapéutico elaborado.

A outra vertente identificada € a ndo racional, quando o comportamento € guiado por
motivos afetivos e esta presente em todos os entrevistados, embora com mais peso nuns,
do que noutros — principal elo de ligacéo entre doente/profissional de satde na unidade em
andlise.

O peso da vertente afetiva nesta unidade pode ser produto da habilidade destes
profissionais de saude dominarem os padrdes da interacdo. Nas relagfes de interacdo &

necessario comunicar® e para comunicar é preciso saber interpretar, além disso implica

® Que neste contexto consiste na partilhar de informacdo com uma especificidade propria (o
conhecimento cientifico), que baseia-se num “modo de producéo” e “interpretacdo” (Conceicéo,
2012, p.5) muito diferenciado e por isso um desafio para os doentes em geral (Conceigcéo, 2011).
Para Lewenstein (2010) a comunicacdo pode ocorrer segundo quatro modelos — varia entre o
reconhecimento da autoridade dos peritos ao estabelecimento de uma autoridade das pessoas em
geral — primeiro o modelo de défice, proveniente da comunidade cientifica e com elevado poder
politico, a pessoa em geral € vista como ignorante e precisa obter conhecimento para apoiar, o
conhecimento é-lhe apresentado num formato discursivo; segundo, o modelo contextual, muito
semelhante ao primeiro, mas que valoriza o contexto social da pessoa a que se destina, que se
reconhece ser heterogéneo, tenta-se adaptar a comunicacdo a pessoa; terceiro, 0 modelo do
conhecimento leigo, valoriza o conhecimento ndo cientifico, por outras palavras, o que 0s outros

pensam sobre 0s assuntos em pauta; quarto, o modelo de engajamento posiciona a pessoa, como
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convergéncia, ora as entrevistas evidenciam que todo processo decorre suavemente, sem
constrangimentos e que de modo geral os entrevistados estdo convictos de que
profissionais compreendem a sua situagao.

Ndo podemos também excluir o peso que o “saber pericial” tem, e que é visivel na
relacdo de autoridade que se estabelece entre os doentes e a UHP/profissionais de saude e
€ de tal modo importante que leva a maioria dos entrevistados a nao questionar os
procedimentos e tratamentos propostos, esta postura contrasta com a atitude dialégica de
pessoas de outros paises como o Reino Unido, em que o doente se coloca ao nivel do
profissional de saude (Calnan e Rowe, 2007). Neste grupo de doentes ndo € visivel
qualquer contra-movimento em favor do “saber leigo” que conferisse aos doentes “novos
poderes” que equilibrassem o peso do “saber pericial”.

Esta investigacdo reforga igualmente a importdncia que tém nas interacdes 0s
estabilizadores externos como o papel, quando os entrevistados se pronunciam sobre os
direitos e deveres que objetivam para si e para 0s outros e associam a sua satisfacdo, a
coincidéncia dos mesmos.

Os testemunhos obtidos permitem concluir que os contornos desta experiéncia
moldaram as necessidades e as expectativas dos entrevistados, isto porque os relatos
valem pelo seu conteddo, mas também pela forma e a ordem com s&o narrados, visto serem
produtos sociais e culturais do adoecimento, do sofrimento causado pela doenca e do
esforgo para reconstruir a vida quotidiana com certa medida de equilibrio (Hydén, 1997).

Por sua vez, o produto resultante da experiéncia, das necessidades e das
expectativas vao se conjugar e determinar as balizas pelas quais se decifram a producéo de
cuidados de saude disponibilizada no contexto desta doenca. Neste sentido, a informacéo
disponibilizada permite aos profissionais de saude conhecer e incorporar os desafios com
que os doentes se confrontam diariamente e corresponder de uma maneira mais plena as
suas expetativas e necessidades (Bury, 2001 e Hydén, 1997).

Através destes dados é possivel elaborar o modelo de satisfacdo do doente com
Hipertensao Pulmonar conforme apresentado na figura 2.

Neste modelo, a experiéncia do doente comporta a perce¢do que este tem da sua
doenca mas também a apreensdo que adveio do contacto com outras unidades de saude e
0S seus respetivos profissionais. Nas expectativas estdo implicitos a previsibilidade e os
direitos e deveres que os doentes projetam para Si e para 0s outros. As expetativas e as
necessidades determinam o tipo de atendimento e os resultados que os entrevistados

preconizam para si.

membro ativo, que participa na definicdo das questdes a analisar, como as analisar e com total
acesso aos seus resultados.
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Experiéncia

N

Necessidade Expectativa

Satisfacéo
do doente

Figura 7.1 - Modelo da satisfacdo do doente

Este modelo de satisfacdo dos doentes com HP, aproxima-se bastante do modelo de
Inglehart (Cabral, 2002). A diferenga substancial prende-se com a existéncia da ‘variavel’
posicao social, que no presente estudo nao foi considerada por inexisténcia de dados que a
corroborassem. Em ambos os modelos as variaveis a “necessidade”, a “expetativas” e a
“experiéncia” conjugam-se e determinam o nivel de satisfacao verbalizado pelos doentes.
Também foi notério que a rotina/previsibilidade era um facilitador da satisfagédo neste painel
de entrevistados.

Outro aspeto importante em que os dois modelos sdo coincidentes, prende-se com o
parametro expectativa. Todos os doentes concetualizam em relacdo a si e aos outros um
conjunto de deveres e direitos e € com base nessas balizas que a sua satisfacéo vai ser
objetivada.

Pelo exposto é possivel concluir que na generalidade os resultados obtidos estdo em
linha com a revisédo da literatura, isto €, as expetativas dos doentes sao influenciadas pelo
seu enquadramento social e familiar; embora as experiéncias passadas (biografias dos
doentes) sejam importantes na construgdo das suas expetativas, o0 que mais pesa sao 0s
efeitos praticos que o adoecimento teve sobre a vida quotidiana, as mudancas que a doenca
impds; os doentes valorizam os profissionais de salude que compreendam as suas
necessidades (a sua agenda) e assim como uma organizacao de cuidados de saude com o
objetivo de limitar as deslocacfes a unidade hospitalar; apreciam uma maior rotinizacdo dos
procedimentos, ou por outras palavras agradam-se da previsibilidade; a confianca na UHP é

reforcada quando se clarifica a necessidade e a vantagem dos varios procedimentos
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técnicos e opgles terapéuticas; por fim, embora a acessibilidade e as instalacdes fisicas
sejam importantes ndo séo os fatores mais valorizados na prestagcéo de cuidados de saude.

O resultado mais inesperado prende-se com peso do ‘saber pericial’. Embora o
doente percecione que tem liberdade como decisor sobre procedimentos/tratamentos
realizados, ainda assim prefere fazer o recomendado pelos profissionais, considerando ser
esse 0 seu dever. Apesar de a maioria apreciar e valorizar a sua autonomia, existem alguns
doentes para quem este aspeto ndo € assim tdo importante, nuns casos por estarem
sedentos de afeto, outros por medo da gravidade da doenca em relacdo a qual sentem-se
impotentes.

Por ultimo é importante recordar que a UHP estudada é um exemplo por exceléncia
de uma organizacao altamente burocratica, com uma clara “hierarquia de autoridade” e a
existéncia de um “regulamento escrito” condicionando a iniciativa pessoal e instituindo um
baixo grau de flexibilidade no funcionamento da mesma (Giddens, 1997, pp. 352 e 353),
alids este é o0 pressuposto que a elege como unidade diferenciada, prestadora de cuidados
de saude no ambito da Hipertensdo Pulmonar.

O espirito que rege este ‘regulamento escrito” sob a forma de guidelines
internacionais e legislacdo nacional, visa assegurar que se prestem cuidados de salde
diferenciados e esta foi a forma mais eficiente e precisa encontrada pelas autoridades
governamentais e a medicina, de organizar pessoas a exercerem tarefas de elevada
diferenciacdo e especializagdo em torno de um programa. Este “regulamento escrito”
também destaca o peso do “saber pericial” e embora esta condicionante permeie a medicina
em geral, no contexto da HP ela define e condiciona quase todas as atividades
desenvolvidas.

Neste contexto burocratico € valorizada a competéncia dos profissionais e associa-a
ao exercicio de tarefas de elevada diferenciagcdo/especializagdo e ao cumprimento rigoroso
das orientag¢des (Giddens, 1997).

No entanto o funcionamento da unidade ndo é tdo inflexivel como Weber teorizou
inicialmente ao descrever a burocracia. E possivel descortinar certo grau de flexibilidade
tangivel através de “modos informais de actuagdo” (Giddens, 1997, p. 354), visiveis em
ajustes que sao repetidamente feitos de forma a harmonizar os procedimentos necessarios

as circunstancias dos doentes.
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8. Conclusdes

Embora o presente estudo ndo responda a todas as questfes equacionaveis no
plano da satisfacdo dos doentes com Hipertensdo Pulmonar face a prestacdo de cuidados
de saude, permite-nos aproximar da sua realidade enquanto doentes e identificar os aspetos
que mais valorizam nos cuidados de saulde que lhes sao prestados.

Os entrevistados dizem respeito a um grupo muito especifico de doentes, dada a ndo
existéncia de cura. Apesar da intervencdo médica, o seu adoecimento vai manter-se e a
morte prematura continua no horizonte. Assim, acdo médica faz-se ao nivel da melhoria da
gualidade de vida e do prolongar da esperanca de vida.

Esta realidade tem naturalmente implicacBes sociolégicas significativas. A relacdo do
doente com esta doenca especifica, ndo tem uma génese pacifica mas a forma como os
entrevistados a integraram na sua realidade, evidencia a adaptabilidade do individuo.

A doencga gera nos doentes sentimentos de tristeza, incapacidade e preocupacao
com o seu futuro e dos que Ihe sdo proximos e dependentes.

As alteracdes sociais que esta nova realidade impds foram de rotura, ao nivel
profissional/educativo implicando a suspensdo ou reducdo significativa da atividade
profissional/educativa. A maioria dos doentes solicitaram a reforma por invalidez e os que
ndo a conseguiram ou ndo subsistem com ela, tentam trabalhar a tempo parcial (os que
conseguem) sem qualquer cobertura social. Naturalmente esta situacdo reflete-se a nivel
pessoal com frustragcdo, baixa auto-estima e dificuldades de subsisténcia e a nivel macro
econdmico, no agravamento das despesas do estado em subsidios sociais e de custos de
saude.

As alteracbes sociais que esta nova realidade impés, também foram de
constrangimento a nivel familiar, a dependéncia que esta doenca imputa, torna o ambiente
familiar mais stressante, as consequéncias podem ser duas, o abandono do cénjuge, familia
e amigos, ou o reforgco dos lagos existentes. Tanto um caso como 0 outro apresenta
desafios a superar e exige adaptacdes de todos os envolvidos (doente/familia/amigos).

Como seria expetavel, esta ‘bagagem’ é pesada e como se demonstrou vai
condicionar em muito, as expectativas e as necessidades destes doentes em varios
campos.

No campo da prestacdo de cuidados de salude, estes doentes esperam e desejam
serem tratados com deferéncia, que os seus cuidados sejam personalizados, e que 0s
profissionais envolvidos além de eficazes (obtenham resultados) sejam empaticos,
cuidadosos e carinhosos. Para os entrevistados o seu tratamento é um direito inalienavel.

Este estudo permite concluir que a producao de cuidados de saude disponibilizada
no contexto da HP, na unidade analisada é muito satisfatoria. Além de em termos fisicos e

funcionais a UHP cumprir as normativas nacionais e internacionais, 0s profissionais
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envolvidos investem tempo a reforgar os lagos afetivos com estes doentes, o que traduz-se
no ambiente acolhedor percecionado pelos entrevistados, aspeto apenas implicito na
prestacdo dos cuidados de saude de qualidade, mas néo ‘inscrito’ nas guidelines e nao
contabilizado no tempo dedicado a prestacao de cuidados de saude.

Embora os doentes valorizem mais a prestacdo de cuidados de saude propriamente
ditos face a acessibilidade e as instalagdes fisicas da unidade hospitalar, € compreensivel
que a instituicdo que comporta esta unidade faca os ajustes necessarios para facilitar e
agilizar aos doentes o acesso aos cuidados de satde, em que tanto investe. E também
importante continuar a investir na sensibilizacdo interna dos outros servicos hospitalares e
externa ao nivel dos cuidados de salude primarios, para 0s contornos que a Hipertenséo
Pulmonar implica nestes doentes.

Embora seja inegavel o incremento da reflexividade humana que resulta num
guestionamento constante das préaticas sociais e dai a preocupagdo e o investimento em
servicos de saude de qualidade que satisfacdo o doente, também €é evidente o peso do
“saber pericial” para doentes que padecem de uma doenca rara e grave, isto porque o
desconhecimento e a incerteza sdo grandes, este facto, ndo deve ser de desculpa para os
profissionais de salude descurarem o respeito pela legitima vontade do individuo, antes deve
motiva-los a desenvolver e reforcar estratégias que visem autonomia do doente.

Este trabalho permite ndo so identificar se o doente estd ou ndo satisfeito com os
cuidados de saude que lhe sao prestados, mas mais do que isso, 0 que o satisfaz e porqué,
e em Ultima analise a conclusédo é simples: o doente com Hipertensdo Pulmonar deseja o
melhor tratamento possivel, entretanto espera encontrar um contexto empatico para

percorrer os Ultimos metros de estrada que Ihe foi reservada.
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Anexo A

Guido da entrevista

1. Identificar as percepcoes da doenca

1.1 Perceber como o enquadramento social e familiar tem influéncia na gestdo da

doenca

1.1.1 Como descreve as suas actividades diarias desde que adoeceu?

1.1.2 Quais sao as principais limitacdes que sente, desde que adoeceu?

1.1.3 Quais sédo as suas principais necessidades na gestao diaria da sua doenga?

1.1.4 Como

a sua rotina foi afetada com o aparecimento da HP?

(pessoal/familiar/profissional)

1.2 Perceber como as biografias dos doentes influenciam a construgcdo das

expectativas dos doentes

1.2.1 O que significa para si estar doente?

1.2.2 Como acha que os outros o véem desde que adoeceu?

1.2.3 Qual a primeira coisa em pensa quando considera a sua doeng¢a?

1.2.4 Qual foi o caminho que percorreu até chegar a UHP?

2. ldentificar as necessidades do doente

2.1 Perceber quais os fatores que satisfazem os doentes

2.1.1 Os profissionais compreenderem as suas necessidades

2111
2.11.2
2.1.1.3
2114

2.1.15

2.1.1.6

2.1.1.7

2.1.1.8

O que valoriza mais no trato com os profissionais de saide?

O que o satisfaz quando interage com o profissional de satde da UHP?
O que mais o deixa confiante nos cuidados que recebe na UHP?

Na sua experiéncia, a UHP preocupa-se consigo? E em que é que nao
se preocupa consigo? (dé exemplos)

Quando pensa nos profissionais de salde sente que eles compreendem
com empatia as suas necessidades? Estéo disponiveis quando precisa?
(dé exemplos)

Sente que o apoio dos profissionais de saude da UHP mesmo quando
esta fora do hospital?

O que menos gosta nos profissionais de saude que lhe prestam
cuidados? O que mais gosta nos profissionais de saude que lhe prestam
cuidados? (dé exemplos)

O que mudaria na UHP? O que gostava que ndo mudasse na UHP?

2.1.2 Os cuidados de saude estarem organizados com o objetivo de limitar as

deslocacdes a unidade

2121

Parece-lhe importante que os cuidados de saude estejam organizados de
modo a diminuir as suas deslocacdes a UHP? Neste caso, isto acontece?

(justifique)



2.1.3 A maior ou menor rotinizagao dos procedimentos

2.131 O modo como o seu seguimento esta rotinizado, agrada-lhe?

2.1.3.2 Preferia outro modo de seguimento? Consegue dar exemplos?

2.1.4 A autonomizacdo dada pelos profissionais aos doentes

2141 Como prefere ser tratado, com maior ou menor atencdo a sua

autonomia? (dé exemplos)

2.1.4.2 Esta satisfeito com o nivel de autonomia que tem para gerir a sua

doenca? (dé exemplos)

2.1.5 Acesso, conforto e higiene das instalacdes fisicas

2.15.1 Qual a sua opinido sobre o hospital em termos de acessibilidade?

2.15.2 Qual a sua opinido sobre o hospital em termos de instalacdes?

(conforto/higiene)

2.1.5.3 Na sua opinido o que é mais importante a acessibilidade e as instala¢des

fisicas ou 0 modo como os profissionais prestam cuidados de saude?

2.2 Perceber como os doentes objetivam os direitos e deveres para si e para 0S

outros

221
2.2.2
2.2.3
2.2.4

Na sua opinido quais sdo os deveres dos profissionais de saude?
Na sua opinido, quais sdo os seus direitos?
Na sua opinido, quais sao os seus deveres?

Considera que os seus direitos enquanto doente sdo respeitados na UHP?

2.3 Perceber como a gestdo da informagdo pelos profissionais influencia a

confianga dos doentes

23.1
2.3.2

2.3.3
2.3.4
235

Conhecer o que lhe espera em termos de tratamento falo-o sentir melhor ou pior?
Acha importante que o0s profissionais de salde expliguem os Varios
procedimentos e terapéuticas ou, para si isso ndo é relevante?

Foi-lhe explicado o porqué de fazer tantos exames e procedimentos?

Acha que todos o0s exames e procedimentos sd0 necessarios? (quais e porqué)
No que se refere ao seu tratamento compreende as opcoes feitas? Sente que a

sua opinido foi importante na tomada de decisdo?



Anexo B

Classificacao Clinica da Hipertensdo Pulmonar

Grupo 1
Hipertensdo
Arterial Pulmonar

v Idiopatica

v Hereditaria

¥'Induzida por
farmacos e
toxinas

v'Associadas a
outras condi¢des

Grupo 1’

Doenca pulmonar
veno-oclusiva e/ou
hemangiomatose

capilar pulmonar

Grupo 1”
Hipertensao
pulmonar
Persistente do
recém-nascido

Grupo 2
Hipertensdo
Pulmonar devida a
doenca cardiaca
esquerda

v Disfuncgéo sistélica
ventricular esquerda

v'Disfungéo diatélica
ventricular direita

v'Doenca valvular

v'Obstrucéo do trato
de entrada/saida do
ventriculo esquerdo
congénita/adquirida
e miocardiopatias
congeénitas

v Estenose das veias
pulmonares
congénita/adquirida

Grupo 3
Hipertensdo
Pulmonar devida a
doencas
pulmonares e/ou
hipoxia

v'Doenca pulmonar
obstrutiva crénica

v'Doenca pulmonar
intersticial

v'Outras doencas
pulmonares com
padréo misto
restritivo e
obstrutivo

v Patologia
respiratéria
associada ao sono

v'Perturbacgdes com
hipoventilacéo
alveolar

v Exposicéo crénica
a alta altitude

v'Doencas do
desenvolvimento
pulmonar

Grupo 4
Hipertensédo
Pulmonar
Tromboembdlica
Crénica e outras
obstrugdes da
artéria pulmonar

v'Hipertenséo
Pulmonar
Tromboembdlica
Cronica

v'Outras obstrucdes
da artéria
pulmonar
(angiossarcoma,
outros tumores
intravasculares,
arterites, estenose
congénita das
artérias
pulmonares,
parasitas)

Grupo 5
Hipertensédo
Pulmonar por
mecanismos
desconhecidos e/ou
multifactoriais

v Perturbagdes
hematolégicas:
anemia hemolitica
cronica,
perturbagbes
mieloproliferativas,
esplenectomia

v'Perturbagdes
sistémicas,
sarcoidose,
histiocitose
pulmonar
linfagioleiomiomato
se

v Perturbagdes
metabolicas:
doencgas do
armazenamento do
glicogénio, doenga
de Gaucher,
perturbagées da
tirdide

v’ Outras
microangiopatia
trombética
pulmonar tumoral,
mediastinite
fibrosante,
insuficiéncia renal
crénica(com/sem
didlise),
hipertenséo
pulmonar
segmentar

Quadro 1 - Classificagdo Clinica da Hipertensdo Pulmonar (adaptado de 2015 ESC/ERS Guidelines for the
diagnosis and treatment of pulmonary hypertension)



Anexo C

Esquema de seguimento em consulta de Hipertensdao Pulmonar

Consulta de seguimento em
HP

(médico, enfermeiro e CPL)

Avaliacao da estabilidade
Elaboragéo do plano personalizado
Prescricao da terapéutica

Realizacéo de exames de
diagnéstico

Prestacao de cuidados de
enfermagem

Apoio psicossocial

Vigilancia/educacéo
(contato telefénico)




Anexo D

Caraterizacdo dos entrevistados nas variaveis em analise

Identificacéo Sexo Idade | Estado civil Situacéo Profissional Doenca Tempo de
pré-existente | seguimento

IS F 60 Casada Reformada por invalidez Sim <1 ano

CC F 52 Casada Reformada por invalidez Sim 10 anos
Reformada por invalidez

SP F 24 Solteira Trabalha ocasionalmente. N&o 8 anos

HC M 57 Casado Reformado por invalidez N&o 2 anos

AB F 67 Divorciada Reformada por invalidez Nao 15 anos

DE F 28 Casada Trabalha Nao 2 anos

MA F 73 Casada Reformada N&o 4 anos

Estudante

BD F 25 Solteira Trabalha ocasionalmente N&o 3 anos
Reformado por invalidez

CSM F 47 Solteira Trabalha ocasionalmente Nao 3 anos
Reformada por invalidez

MMN F 48 Divorciado Trabalha ocasionalmente. Sim 11 anos

JJ M 75 Casado Reformado N&o <1 ano
Reformada por invalidez

ASF F 23 Solteira Trabalha ocasionalmente Sim 4 anos

ES F 54 Casada Reformada por invalidez Sim 5 anos
Reformado por invalidez

JS M 45 Solteiro Trabalha ocasionalmente Nao 3 anos

MLL F 48 Casada Reformada por invalidez Né&o 3 anos

FR M 28 Solteira Reformado por invalidez Sim 3 anos

FV F 70 Solteira Reformada Nao 11 anos

CM F 42 Solteira Reformada por invalidez Nao 7 anos

PR F 42 Divorciado Reformada por invalidez Sim 3 anos

PNR M 48 Divorciado Reformado por invalidez Sim 4 anos
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Curmiculum vitae

Debora Clalidia Reis de Matos Repolho

¢ FuaFemeialapan®2 -2 1150-157 Lisboa (Porugal)
§ (+351)067477084

& deboamrepohogmail com

Tecnica de Cardiopneumologia
Hospital Garcia de Orts, EPE. Almada (Portugal)

exercendo funphes na drea de candiologia

Licenciatura em Cardicpneumoiogia
Escola Superior de Tecnologia da Salide de Lisboa, Lisboa (Porugal)

Pés-Graduagdo de Actualizag@o em Estatistica Aplicada a
Investigagio
Universidade Mova de Lishoa, Lisboa (Portugal)

Bacharelato em Cardiopneumologia
Escola Superior de Teanologia da Saiide de Lisboa, Lishoa (Portugal)

Ba

1% Austor do trabalho realizado no Hospital Garcia de Oria, designado de "Opgoes terapeuticas,
W&Mpﬂmeaﬂsaummw oujEs
conclusdes. foram apresentadas sobre a forma de Poster no 300XVl Congresso Porfugués de
Camioiogs.

1* Autor do trabalho realrade no Hospitl Gamia de Oria. designado de “Moralidade em
Hipertensao Pulmonar”, uﬂmﬂmﬁbﬁmmﬁaﬁﬁss&hﬁammmm
no X200V Congresso Porugués de Cardiologia.

1° Auior do trabalho reslizade no Hospitl Gamia de Orts, designado de “Variag3o da frequéncia
candiaca no periodo de recuperagao do Teste da Marcha dos & Minutos importante pardmetro
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2014

213

12

na Hipertens3o Arterial Pulmonar e Hiperiens3o Pulmonar Tromboembolica Cronica™ *, cujas
conclusdes foram apresentadas sobre a foma de Poster no 3000 Congresso Porfugues de
Cariclogia

1% Autor do trabalho realizads no Hospial Garcia de Orts, designado de “Abordagem clinica de
uma doenie complexa com Hipertens3o Arterial Pulmonar — 12 anos de seguimento”™, cujas
conclusdes foram apresentadas sobre a foma de Poster no 3000V Congresso  Porfugues de
Carfiologia

Cﬁlﬁgﬂnmbﬂnmﬂmﬂum&ﬁpﬁﬁmd&&hdﬂgﬁdﬂd&'&aamﬁsﬁm
esforgo em doentes que realizaram EAP com sucesso normal?”, cujas conclusdes foram

mmammememmme de Cardiclogia

1% Autor do tebalho realizado no Hospital Gaca de O, designade de "Riociguat em doentes
com HPETC — Experiéncia de umi centro referéncia”™, cujas conclusdes foram apresentadas sobre
a forma de icac0 oral, no 20° Congresso Porfugués de Caropneumciogia & posiericments
publicado na Revisla

1“mmrdulﬂnredmumrbspﬁﬁamde&tadagnﬁude'ﬂdsﬁudaTmﬁm
Vasodilatadora Pulmonar em Hipertensao Pulmonar ™, cujas condusdes foram

soibre 3 foma de comunicagse oral mmmm&gﬁﬁm

Moderador de Mesa Redonda: Desafios na nossa pratica diana”™ que decomeu no 200V Congresso
Poriugués de Camiokgis

Mmmifmmﬂﬁmmnmm
pulmonar — programa de follow-up™ X000V Congresso Portugués de Cardiologia

hhdaadwdehluaﬂeduxh.ﬂaﬁnsnamamdma'q&dmmmmc«ym
Foriugués de Candiokgis

1* Autor do trabalho realizado no Hospial Gamca de Ora, designado de "Os desafios da
I-ﬁ:-eﬂasauﬁlmm:Tmﬂ:mMCm , cujas conchesdes foram apresentadas sobre 3
forma de Poster, no 1me&memmm
Revisfa Candiopuimonsr

Crientadora Cientifics, no Smbio da Unidade cumicular de InvestigacSo Aplicada, do 47 ano, de uma
Tese de estagio de Licenciahura em Cardiopneumalogia Escola Superior de Salde Egas Moniz

1Mdﬂt’dﬂmmml-hspﬂﬁﬂmdem dsq'ﬂhde'ﬁnm‘h‘m{h

1 Autor do trabalho reslizado no Hospital Garcia de Oria, designado de "A importincia da
mmﬂmmm cuias conclusbes foram apresentadas sobre a
manfmmmmmﬁmemmm
Revisfa Candiopuimonar, Ano X001 - NPT

1“Hﬂdﬂtﬂ:ﬂnrﬂﬁlﬂmkhqﬂﬁmdeﬁhmde “Cardiopneumalogista
mm'ﬁshdeﬂm‘agasm apresentadas sobre a forma de comunicagao
e, no 18° Congresso Porlugues de Camfiopneunclogia e postenommente: publicado na Rewsta
Camdiopuimonar, Ano X000 - NPT

Foi palestrante no Gurso de Hiperfensao Puimonar — Exchange Day com o tema: ~Ambulatory
clinic: toolds™ ¢ "BMWT evaluation”, realzado no Hospital Garcia de Orta, EPE pelo Sanigo de

Cardiclogia
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2010

2000 - 2013

Curmiculum vitae
Foi palestrant= no Curso de Formagao em Hipertensso Puimonar com o tema; “PwaliagSo

Foi palestrante no Workshop Camfiopneumclogia em Hiperfens3o Puimonar™ com o terma: "MICDT:
PECRITMEM", realizado no Hospital Garcia de Cria, EPE pelo Senvigo de Candiclogia

Foi palestrante no Workshop "Camfopneumologia em Hiperfensio Puimonar™ com o femar
Tonsulta de HF, realizade o Hospital Gamea de Orta, EPE pelo Serigo de Camdiclogia

1° Autor do trabalho realizado no Hospital Garcia de Orta, designado de "Os desafios da
Pulmonar”, upswﬂmshanm&rhdasdmafmmdemmim

Hipertensao
no 17 Congresso Porfugués de Cardiopneumobgia e posterioments publicado na  Revista
Camfiopuimonar,

1° Autor do frabalho realizado no Hospital Garcia de Orla, designado de "Resposta da frequéncia
cardiaca a0 esfugo na Hipertensdo Pulmonar ™, cujas condusbes foram apresentadas sobre a
forma de poster, o 17° Congresso Portugués de Gardiopneumciogia e posteriomente publicado na
Revista Candigpuimonar, Ano XXI— NP 1

Cﬂﬁgﬂumhﬂmmﬁmﬂnmk@ﬂﬁmd&&hdﬁgﬂud& Mﬂa;.audeduﬁirs
M‘.mmmmmammwm no 1™
o it = pose publieadona e '

Ccﬁlﬁgﬁumlﬁ:ﬂulﬂzﬂuml-lcq;ﬁ Gartiade Orta, designado de "Avaliagio da variagio
das Resistencias Vasculares Pulmonares durante o esforgo em doentes com

Estenose Miral™, cujas conclusdes foram apresentadas sobre 3 forma de poster, no T?'Gmglm
mmmemmmmm

1“Mmmnmtadnmfhgrﬂﬁﬂmdeﬂudesgmude "0 papel do Teste da
Marcha dos 6 minutos na Hipertens3o Pulmonar™, cujas conclustes foram apresentadas sobre a
forma de comunicagao e, no Tﬁmmﬁmﬂwemﬂ
publicado na Revisla Cardicpuimonar, Ano

1% Awrtor do trabalho realizado no Hospital Garia de Oria, designado de "TME — Experiencia no
Hospital Garcia de Orta, EPE, Servigo de Cardiclogia ™, cujas conchsdes foram apresentadas
mam@mmfﬁmmﬁm

mmM@mmmmmmm“mm

Fui palesirante no Worshop "Enfmagem / Cardiopneumologia em Hiperfensao Pulmonar™ com o
tema Teste da Marcha dos & minutos™, realzado no Hospital Garcia de Orta, EFE pelo Senico de

Cardicioga

Monitora de Estagio do Curso de Licendiatura em Candiopneunclogia - Modulos de ECG, Provas de
Esforgo e Ecocandiografia - Escola Superior de Salde Egas Moniz

Professora comidada da formagao tedrica com o tema: “Teste de Marcha dos & minutos™ - Curso
de Licencitura em Cardiopneurnologia, Escola Superior de Salde Egas Monz

Cmmmmdumwm&mmﬁm:dh{h
sobrecanga no muito idoso. Experiéncia de dois anos™, cujas concusdes foram apresentadas
sobre a forma poster, no XX Congresso de Cardiclogia e postenommente publicade na Rewsia
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2000 - 2002

Poriuguesa de Cariologia, vol 20/ Suplemends I

Monitora de Estagio do Curso de Licenciatura em Cardiopneumcliogia - Modulos de ECG, Provas de

Esforgo e Ecocandiografia - Escola Superior de Salde Egas Moniz

Cﬂﬁgﬂnmsﬁﬂmﬂnmkﬁpﬂ@aﬁd&&hdﬂﬂhd&ﬂmm&
sobrecarga com dobutaming”, cujas conchrsdes foram apresentadas sobre a foma de

MMMWEWEM&MMMWQ
Cardicloga, vol. 18 § Suplemento 1l

Born dominic do Microsoft Office
Bom dominio de SPS5
Andlise de dados estatsticos
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