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Resumo

O presente estudo surge no decorrer da parte lectiva do Mestrado em Sociologia da
Saude e da Doenca e teve como objectivo principal compreender a experiéncia da doenca
em doentes com doencas raras e dos seus familiares, em Portugal.

Para analisar como é que estes individuos actuam perante a ruptura biogréafica, como
lidam com a incerteza provocada pela doenca e constroem ou reconstroem o seu self ao
longo das trajectoérias de vida e da doenca, recorreu-se a metodologia qualitativa, através de
entrevistas semi-estruturadas aos doentes e familiares. Os resultados obtidos revelam que
apesar da ruptura biografica sentida, por todos os entrevistados, nas suas vidas, sobressai o
agente activo que procura fazer face aos diversos acontecimentos que lhe surgem no curso
da doenca, recorrendo a mobilizacdo de recursos disponiveis e a utilizagdo de diversas
estratégias para conseguirem normalizar as suas vidas na sociedade em que estédo
inseridos e construir ou reconstruir o seu self, das perdas que sofreram provocadas pela sua

doenca, ou do seu filho, ao longo das suas trajectorias de vida.

Palavras-chave: doenca rara, ruptura biogréfica, incerteza, perda do self, estratégias
e construcao do self; Osteogénese Imperfeita (Ol), Esclerose
Lateral Amiotréfica (ELA)
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Abstrat

The present study arises during the taught part of the Master in Sociology of Health
and lliness and had as main objective to understand the experience of iliness in patients with
rare diseases and their families in Portugal.

To analyze how these individuals act before the biographic rupture, they deal with the
uncertainty caused by the disease and build or rebuild your self along the paths of life and
disease, we used the qualitative method using semi-structured to patients and families. The
results show that despite the biographical disruption felt by all interviewees in their lives,
stands the active agent that seeks to address the various events that will arise in the course
of the disease, turning the mobilization of available resources and the use of different
strategies to achieve normalization of their lives in society where they live and build or rebuild
your self, who suffered losses caused by your illness or your child throughout their life

trajectories.

Keywords: rare disease, biographical disruption, uncertainty, loss of self, strategies
and construction of self, Osteogenesis Imperfecta (Ol), Amyotrophic
Lateral Sclerosis (ELA)
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INTRODUCAO

O presente estudo surge no decorrer da parte lectiva do Mestrado em Sociologia da
Saude e da Doenca e teve como objectivo principal compreender a experiéncia da doenca
em doentes com doencas raras e familiares, em Portugal

No contexto actual, da Saude em Portugal, as Doencas Raras tém assumido, cada
vez mais, uma maior visibilidade, quer por parte dos profissionais de saude, quer por parte
dos doentes com doenca rara e seus familiares. E muitas vezes através da comunicagio
social, e dos media em geral, que nos chegam informacdes sobre estas doencas tdo
especificas e complexas. A par disto, chegam também através dos media informacdes que
nos dao conta da criagdo de associacdes de doentes ou de familiares de doentes que em
conjunto com profissionais de salde se associam numa l6gica de ajuda, auto-ajuda,
interactividade, solidariedade e intervencdo. O seu objectivo € promover a discusséo publica
no sentido de alterar as politicas de salude e reivindicarem direitos sociais que nao estao
contemplados na legislacdo portuguesa e de reduzirem a incerteza e estigma associados a
doenca rara.

Associada a incerteza encontram-se factores como: a falta de médicos
especializados em patologias raras; a auséncia de diagnostico precoce; a falta e/ou custos
elevados da medicacao; a falta de apoio econdmico, social, politico e juridico a estes
doentes e respectivas familias; 85% das doencas raras sao genéticas existindo ainda pouco
conhecimento acerca destas doencas e falta de meios tecnoldgicos quer para o diagnéstico
quer para o tratamento.

Os estudos realizados por diversos investigadores sobre a doenca crénica
contribuiram amplamente para o entendimento da experiéncia da doenga, oferecendo uma
perspectiva dos diversos problemas que os doentes atravessam durante a doenca, quer
fisicos, psiquicos, sociais, culturais ou financeiros. Esta base de conhecimentos deu o mote
conceptual para o inicio do presente trabalho, no sentido de tentar analisar como é que
estes individuos actuam perante uma ruptura biografica, como lidam com a incerteza
provocada pela doenca e constroem ou reconstroem o self ao longo das suas trajectorias de
vida enquanto doentes. Tentar compreender a situacdo destes doentes, no contexto
portugués, constituiu o interesse desta pesquisa.

Para este trabalho foi utilizado o método qualitativo intensivo, dado que os seus
objectivos se centram na descricdo densa da andlise integrada de um caso. Como
instrumento de recolha de dados utilizou-se a entrevista semi-directiva, como técnica de
recolha de informacdo, uma vez que o intuito foi documentar os passos dados pelos
individuos, desde a emergéncia da doenca até ao momento actual, e conhecer as principais

dificuldades encontradas pelos doentes durante o percurso da sua doenca. Realizaram-se
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sete entrevistas, trés delas a doentes com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) e quatro a
maes de criangas e jovens com Osteogénese Imperfeita (Ol). Nos doentes portadores de
ELA a doenca surgiu a meio do ciclo de vida (40/50 anos), ja no caso das criangas e jovens
com Ol a doenca nasceu com elas manifestando-se numa fase muito precoce, quando ainda
tinham apenas meses de idade. Esta abordagem permitiu a andlise da experiéncia da
doenca do ponto de vista dos doentes e também segundo a perspectiva dos familiares. A
constituicdo do universo de analise e 0 acesso ao mesmo foi facultado pelas associacdes de
doentes e seus familiares — Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotréfica
(APELA) e Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI).

No capitulo | é abordada a problemética socioldégica da doenca e 0s seus principais
contributos tedricos, a incerteza, como caracteristica central nas experiéncias de doenga, as
estratégias e a construgdo do self. O capitulo Il integra a metodologia e o capitulo 1l
debruca-se sobre a analise e discussdo dos dados, elaborada através de dois grandes
temas: a ruptura biogréafica e estratégias e construgdo do self.

Saber como os individuos actuam perante uma experiéncia de doenca rara, da qual
se desconhece quase tudo, do ponto de vista cientifico, desde a sua etiologia, ao
diagnostico, tratamento e progndstico, até aos recursos utilizados para fazer frente a um
problema grave de doenca, constituiu, para mim, um intenso desafio quer por desconhecer a
realidade do quotidiano experienciado por esses doentes, quer por ignorar as dificuldades
que iria encontrar no caminho para a realizacdo desta investigacdo. De seguida apresenta-

se 0 caminho percorrido para responder a este desafio.
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I. CAPITULO

1. A PROBLEMATICA SOCIOLOGICA DA DOENGA: PRINCIPAIS CONTRIBUTOS
TEORICOS

A pesquisa sobre a doenca €, actualmente, uma das principais preocupacdes da
sociologia. Estudos iniciados na década de 1980 debrucaram-se intensamente sobre a
interpretacdo das doencas cronicas e, praticamente, cobriram quase todas as areas das
ciéncias sociais em salde. Consideram-se importantes os trabalhos realizados pela
abordagem fenomenoldgica - hermenéutica, para a compreensdo e problematizacao da
maneira como os individuos experienciam a doenca ou como atribuem significacdes ao
“sentir-se mal”’. Outros estudos contribuiram com um importante conjunto de abordagens
tedricas e metodolégicas para os quadros de referéncia dominantes das ciéncias sociais em
saude.

Parsons (1951) foi um dos grandes impulsionadores da base sistémica, cuja
orientagdo tedrico-metodologica contribuiu  largamente para o entendimento das
determinacfes sOcioculturais da doenca e que permanecem significativas até aos tempos
actuais, apesar das criticas que |Ihe foram feitas. A abordagem parsoniana considera a
saude como um a importante area funcional na manutencao de uma estrutura social, na qual
a doenca é considerada como um desvio da normalidade. Neste sentido, a sua analise deve
ser feita em fung¢do do resultado da interrelagdo determinada por direitos e deveres entre
doente e terapeuta. Como tal, € necessario que o doente, nesta condi¢do, assuma o papel
de enfermo e busque tratamento para que ndo possa ser totalmente responsavel pelo seu
estado. Desta forma, o doente fica legitimamente isento das suas obrigagfes sociais
normais. E preciso que o doente procure ajuda dentro dos parametros da sociedade e
coopere seguindo as indicagbes do médico. Portanto a doenca ndo é meramente um estado
de sofrimento mas também uma realidade social. E nesta articulagio de papéis de doente-
médico que, segundo Parsons, a medicina se constitui como um sistema, uma area de
interaccao social e ndo somente uma aplicacdo de conhecimentos tecnoldgica e cientificos,
Gerhardt (1987,1989).

Parsons nao deixou de considerar a perspectiva estruturalista onde as normas e
valores institucionalizados remetem para uma realidade objectiva que é internalizada pelos
actores. A teoria estruturalista requer a explicacao do significado das ac¢cdes humanas que
se encontram presentes nos diversos contextos sociais. A analise das estruturas ou
regularidades, o0 modo como as pessoas entendem e se empenham nas situagfes que
atravessam ao longo da vida, é resultado de um sistema coerente e ordenado de ideias,

simbolos ou representacoes.
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Apesar das criticas de que foi alvo, Parsons contribuiu significativamente para futuras
andlises sociais sobre a doenca. Participou para o0 modelo conceptual do sistema médico,
nos seus aspectos funcionais de concepcdes e praticas relacionadas com os cuidados de
saude, como também contribuiu para a clarificacdo da concepc¢do de doenca. Ambos o0s
contributos foram relevantes. Ao separar disease e ilness (duas concepc¢des de doenca na
literatura inglesa) contribui para um melhor entendimento do conceito. Disease refere-se ao
processo patoldgico determinado por um modelo institucionalizado ou profissional de
medicina. llness refere-se a percepcdo subjectiva dos individuos, envolvendo questdes
morais, psicoldgicas, fisicas ou psicoldgicas Eisenberg (1977).

Freidson é outro autor incontornavel na analise do comportamento do doente.
Estabelece uma distincdo entre os processos biologicos e as respostas sociais para estes
processos. Segundo ele, as diversas definicbes de doenga sdo determinadas por um
sistema pluralistico de valores e principios sociais. No modelo biomédico, a doenga é
concebida como um desvio social & norma, como resultado de factores morfo-fisioldgicos e
psicolégicos. Este é considerado o modelo dominante na nossa sociedade, devido ao
processo social pelo qual os médicos impuseram o seu poder e saber sobre a jurisdicdo da
definicdo de doenga e tratamento. Todavia este modelo ndo considera os significados
sociais atribuidos ao comportamento do doente. Freidson (1988) afirma: “ enquanto um
médico pode usar a ciéncia biofisica para explicar os sinais que ele rotula como doenca, ele
enquanto tal ndo pode explicar o comportamento do doente pela referéncia a esta ciéncia’.
Para ele, a doenca além de ser concebida como um desvio social deve ser analisada pelo
“sistema leigo de referéncia” (Freidson, 1988). A formulacédo deste conceito, que constitui
uma das suas principais contribui¢cdes, é constituido por um conjunto de conhecimentos,
crencas e ac¢les que organizam a percepcdo leiga dos doentes e é definida por diversos
grupos sociais. Para Freidson (1970), é através da andlise das estruturas cognitivas
subjacentes aos sistemas leigos de referéncia que entendemos como surgem as diferentes
expectativas sociais do doente em individuos do mesmo grupo social. Tal sistema difere do
modelo biomédico e é resultante das estruturas sociais especificas de cada sociedade. E
também por este sistema que podemos entender o processo de escolha de tratamento,
dado que, ao ser socialmente definido como doente, o individuo desencadeia um processo
pratico de busca de solucdo terapéutica. Neste sentido, ao procurar o tratamento, 0s
individuos assumem, ao mesmo tempo, o papel de doentes ficando assim legitimados nas
suas proprias accdes. A teoria de Freidson apesar da sua grande importancia para a
compreensdo social da doenca, apresenta algumas lacunas. Embora enfatize a existéncia
de estruturas cognitivas padronizadas em determinados grupos sociais, pouco elucida sobre

0o modo como o0s doentes utilizam quotidianamente o conhecimento médico que possuem,
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como também né&o explica como surgem as expectativas sociais envolvidas com a doenca e
como elas se diferenciam entre individuos do mesmo grupo social.

Todavia, quer Parsons quer Freidson deram um importante contributo para a
compreenséo social da experiéncia de doenca. Para ambos, a cultura € como uma estrutura
ou codigo que permanece oculto perante as ac¢des concretas dos individuos, cabendo ao
investigador decifra-lo ao procurar regularidades na diversidade das ac¢des humanas.
Pressupfem que a estrutura cultural é algo aprendido e pré-dado, que € tanto previsivel
como dedutivel, em que a abstraccdo e a descodificacdo reduzem o mundo cultural a
processos sem individuos, ou seja, sem actores que ao longo da histéria interagem em
contextos sociais especificos. E uma perspectiva onde os diversos significados do
conhecimento cultural sdo reduzidos a agregados estatisticos de opinides ou valores
individuais e onde se perde o contacto com as diversidades e idiossincrasias humanas que
estdo subjacentes as realidades estruturantes do mundo social. Ndo se considera que as
estruturas cognitivas sdo instrumentos do entendimento, actualizados pelos desempenhos
performativos concretos de individuos e grupos sociais, e nao apenas saberes
proposicionais tipificados e estereotipados. Tais estruturas formam complexos processos de
interpretacdo atraves dos quais os individuos, nas suas contingéncias historicas e
biograficas, atribuem significados ao seu sofrimento numa situagéo de doenca.

Desde 1950 que Mechanic investigou individuos e grupos sociais relativamente ao
modo como estes se diferenciam quanto ao papel de doente. A sua analise referia-se ao
processo pelo qual a dor e os sintomas s&o definidos, dotados de significagbes e
socialmente rotulados, assim como a ajuda é requisitada e o regime de vida transformado
(Mechanic, 1968). Esta abordagem apelidou-se de ilness behavior (comportamento do
doente) e foi alvo das atencdes da corrente “estruturalista - colectivista” por varios autores
que enfatizavam mais os factores sécioculturais da doenga, que incluiam diferencas nas
variaveis de classe social, etnias e faixas etarias, as quais actuam nas concepc¢des de
valores e atitudes em relagdo a doencga. Pressupfe-se, a partida, a existéncia de normas
fixas prescritas de ordem psicolégica ou cultural. Todavia ndo tomam em conta a existéncia
de grupos na sociedade que discordam dessa posi¢cdo e, por iSSso mesmo, como agentes
procuram alterar as regras preestabelecidas ou reformula-las nos processos interactivos,
quer quanto as possibilidades de accdo adoptadas antes das consultas ou quanto ao
tratamento médico a seguir.

Da andlise das teorias sistémicas podemos sintetizar que o individuo é definido como
um produto da interiorizacdo do social e cuja ac¢cdo se resume ao cumprimento de normas
de um grupo social previamente estabelecido. Muitas outras investigacbes se podem
introduzir nesta area, como por exemplo, o controle e ordem nas interac¢des sociais, 0s

conflitos, poder e mudancas sociais, etc. Todavia, assume-se que a sociedade é

5
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transcendente ao individuo, impondo-lhe leis, modelos, estruturas ou codigos previamente
estabelecidos regidos por principios intrinsecos da organizacéo da vida social.

Apesar de todas as contribuicbes desta teoria, conclui-se que ela ndo deixa de ser
problematica ao deixar de considerar a dicotomia existente no individuo, visto como actor, e
a sociedade, como modelo ou padrdo de normas comunitarias, pré-estabelecidas de
objectos e ideias. Neste sentido, o individuo ndo é levado em conta como um actor criativo,
reflexivo e capaz de inovar, que pode alterar esquemas de conduta estabelecidos na
sociedade.

As experiéncias individuais, originadas no mundo da vida, constituem o fundamento
em cuja base se constroem todas as outras realidades humanas, como o conhecimento
cientifico, a arte, os sistemas simboélicos, etc. Um mundo caracterizado de actividades
praticas onde individuos e grupos sociais interagem entre si e definem ac¢des com sentido
ou elaboram representacgdes e significacdes humanas.

Como j& se referiu anteriormente, varias investigacdes surgiram nos anos 80
centrando-se na experiéncia de doenca. Os modelos explicativos da doenca partem dessas
pesquisas e pautam-se por um conjunto de nocdes, preposicbes ou generalizacdes
utilizadas por todos os individuos envolvidos em processos terapéuticos. A sua utilidade
consiste em determinar o que se considera ser uma experiéncia clinica, como ela esta
organizada, e é interpretada em determinados tratamentos. Embora existam diferencas na
estrutura entre os varios modelos, especialmente na resposta quanto a etiologia, modo de
aparecimentos dos sintomas, tempo, gravidade da doenca, percurso ou tratamento, eles
dizem respeito aos conhecimentos e valores construidos socialmente dentro dos sistemas
de cuidados na saude. Estes modelos sdo importantes, dado que nos permitem uma analise
comparativa em diferentes culturas e sistemas de tratamentos (Kleinman 1973, 1978). Este
autor, define o conceito como “ as nog¢des sobre um episdédio de doenca e seu tratamento
gue sdo empregues por todos aqueles envolvidos num processo clinico’(Kleimann, 1981). O
tipo de praticas envolvido é importante, no sentido em que indica qual deles pode ser mais
adequado quer para a andlise e compreensdo de doencas especificas, quer para certas
formas de sofrimento. Também as relacdes entre doente, familia e médico devem ser
comparadas. Segundo Kleimann (1978) “ os relacionamentos no cuidado de saude (por
exemplo, as relacdes paciente — familia ou paciente — terapeuta) podem ser estudados e
comparados como transacgbes entre diferentes modelos explicativos e os sistemas
cognitivos e posi¢cbes na estrutura social nos quais estdo ligados.” Estes modelos diferem
entre si estruturalmente no que se refere as respostas que dao quanto a etiologia da
doenca, ao tempo e modo de aparecimento dos sintomas, ao grau de severidade da doenca

€ ao tratamento.
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Harrel (1991), por sua vez, observa que os varios subsectores do sistema médico
sdo compartimentados. Diz que” certos tipos de praticas sdo mais adequados a explicar e,
portanto, curar certos tipos de doenga”. Deste modo, 0s sistemas médicos tendem a ligar-se
a doencas especificas com padrbes de procura de auxilio que podem ser circunscritos por
diferentes tipos de situagbes de doenca. Nestes contextos ndo existe uma fronteira
perfeitamente clara e coerente quanto as crencgas, valores e praticas adoptadas pelo
sistema médico. As incoeréncias e contradicdes tornam-se cada vez mais nhotaveis
considerando um sistema médico com varias especialidades, e gerando situacdes clinicas
conflituantes. Comaroff (1978) diz que as relacbes entre as interpretacdes subjectivas dos
individuos e os modelos explicativos dos sistemas médicos ndo sao necessariamente
enquadradas de acordo com um modelo integrativo coerente.

Apesar dos modelos explicativos permitirem uma melhor exploragdo de questbes
relacionadas com o tratamento, escolha e avaliagdo de terapias, estes sO respondem
parcialmente as questdes de experiéncia da doenga. Também néo é dada a devida atencao
ao facto de que, geralmente, os individuos atribuem, simultaneamente, diferentes
interpretacdes ao seu sofrimento, porque as suas percepcdes, crencas ou acgdes sdo
heterogéneas, ambiguas e complexas.

Todos estes tedricos procuram explicar os conhecimentos e crencas dos individuos,
sobre as questfes de saude e doenca, apelando para estruturas cognitivas e dando mais
importancia as representacdes do que propriamente as experiéncias que 0s actores sociais
tém no mundo em que vivem. Afirmam que a experiéncia € socialmente construida e nédo
uma pura construgdo individual, na medida em que deve ser reconhecida, confirmada e
partilhada por outros. Apesar de ndo existir apenas uma légica de accdo dentro de um
sistema, a accdo, embora subjectiva, depende sempre da natureza das relacdes sociais.
Também n&o é suficiente analisar apenas as representagdes sociais sem dar a devida
atencdo aos sentimentos e a relagdo construida do actor social com ele mesmo e com 0s
outros.

Os individuos elaboram interpretacfes para sua experiéncia de doenca de acordo
com o resultado dos seus diferentes meios adquiridos ou dos seus conhecimentos médicos,
que sdo diferentes de individuo para individuo, dado serem originados por situacdes
biograficas especificas. Os conhecimentos médicos construidos pelos individuos tém
sempre uma histéria particular, dado que é constituido de e por experiéncias diversas. Este
conhecimento existe num fluxo continuo, sujeito a alteragfes, quer em termos de extenséo
como de estrutura. A doenca, em si mesma, muda como também a sua compreensao é
continuamente confrontada por diferentes prognosticos elaborados por familiares, amigos,
vizinhos e terapeutas. Neste sentido, considera-se que a interpretacdo da doenca é de uma

dimensao temporal, dado que a concepg¢do que os individuos tém inicialmente sobre a
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doenca pode modificar-se ao longo da vida, quer por investigacbes recentes, novos
tratamentos ou novas possibilidades de cura. Também os conhecimentos médicos devem
ser localizados num contexto compreensivo mais amplo e ndo apenas por aquele que é
oferecido pelos diversos subsectores de um sistema médico. Segundo Young (1981, 1982),
o conhecimento médico individual estd continuamente a ser reformulado e reestruturado
como consequéncia dos seus processos interactivos especificos. Desta forma é de esperar
gque uma pessoa elabore mais do que um tipo de explicacbes para a sua doencga devido ao
seu conhecimento ser sempre recorrente e dependente de um processo que decorre de
informacBes especialmente provenientes da medicina. Nenhum conjunto particular de
estruturas cognitivas pode ser considerado como fonte Ultima das expressdes de um
individuo, assim como nenhuma forma pode ser considerada, a priori, 0 auténtico
conhecimento dos factos médicos.

A experiéncia € um conceito de base fenomenoldgica amplamente empregue por
varios investigadores, que apresenta varios significados e muita polémica, dependendo das
suas areas de saber (medicina, psicologia, filosofia, etc.). Muitas vezes sdo utilizados os
termos de “experiéncia de vida”, “ experiéncia de dor” ou “experiéncia cientifica”, quer para
se referir um ensinamento pratico, quer ao sofrimento de algo ou mesmo para verificagdo ou
confirmacdo de um facto. Para a fenomenologia, a experiéncia refere-se ao modo de ser dos
sujeitos e como estes vivenciam o seu mundo. A experiéncia é o meio pelo qual o mundo se
coloca perante nés e dentro de nés, no tempo e no espago.

A pratica é prioritaria no método fenomenolégico, onde o fazer e o agir assumem
preponderancia sobre a reflexdo e pensamento. A experiéncia ndo se restringe apenas as
capacidades humanas de representar o mundo por processos cognitivos, pois guarda em si
mesmo significacdes. Ela é encarnada (embodiment) no sentido de que é um fenémeno
sensivel do corpo e ndo mera subjectividade, ndo se podendo separar essas significagdes.
Significagbes que sé@o apreendidas simplesmente como resultados da experiéncia e que
implicitamente provocam a explicacdo. O que se passa efectivamente, perante uma situacao
concreta da vida, e como os individuos e grupos sociais representam o seu mundo ou 0
reflectem, € uma preocupacdo de base fenomenoldgica. Todavia, considerando que o real
tem imensas significacdes, num mundo em constante transformag&o, nenhuma analise pode
considerar-se definitiva.

Sendo a experiéncia dominante nas teorias fenomenolédgicas, a compreensdo da
doenca encontra-se essencialmente ligada a uma experiéncia. Assim, o0 corpo €
fundamental na assimilacdo de praticas do seu mundo, o local onde se cruzam relacdes
entre natureza e cultura e se desempenha um papel essencial de contacto com o mundo
vivenciado. Segundo Csordas (1990, 1993), a experiéncia de doenca conduz-nos a

problematizar o processo, mesmo quando a vivéncia de sentir-se mal se constitui e ganha
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expressao. A experiéncia do sentir-se mal que, s por si, origina as representacfes da
doenca, movimenta também a nossa capacidade de transformar esta experiéncia em
conhecimento. S&o as impressfes sensiveis produzidas pelo mal-estar fisico e/ou psiquico
gue nos dizem estar doente. Sem essas sensacfes de mal-estar ndo podemos saber, a
priori, que estamos doentes. Segundo Telles e Pollack (1981), esta sensacdo constitui o
primeiro passo para o designar do sentido de enfermidade. Porém, podem existir processos
ou estados patoldgicos presentes no nosso corpo sem que o individuo tenha consciéncia
deles, s6 quando se transformam em sintomas ou impressfes sensiveis é que a doenca se
torna enfermidade.

A grande diversidade de experiéncias de um individuo tem de ser organizada numa
totalidade sintética, ou seja, em configuracdes globais com sentido. A ideia de doenga néo
se cinge apenas as impressdes sensiveis mas também ao sentido que lhes é atribuido
individualmente. E necessario delimitar as reac¢des corporais em sistemas significantes e
estas impressfes sensiveis serem apreendidas e fundamentadas pela tomada de
consciéncia de uma condi¢do. Neste sentido, a doenca traduz-se numa interpretagdo e num
julgamento sobre as “sensacdes brutas” produzidas pelo corpo. A sensacgao de sentir-se mal
esta intrinsecamente ligada a uma compreensao do seu significado. Assim, a doenca ndo é
um facto mas uma significacdo. No sentido fenomenoldgico, o significado € sempre para
alguém e a construcdo do significado dessa experiéncia ndo ocorre como um pProcesso
isolado, apesar da componente subjectiva ser fundamentada no acto de perceber uma
experiéncia interior como problematica.

A doenca é subjectivamente dotada de sentido uma vez que é tida como real pelos
individuos da sociedade e, portanto, originada no mundo do senso comum. De acordo com
Schutz (1973), o mundo da vida quotidiana funciona como um codigo de referéncia para os
individuos. Pelo que, todo o significado s6 se torna légico para o individuo quando é
legitimado socioculturalmente pelos seus semelhantes. A consciéncia do sentir-se mal
envolve sempre uma consciéncia da situagcdo, em que projectos e contextos especificos se
encontram relacionados. Ndo é possivel ter uma compreensdo da enfermidade sem
considerar 0s seus aspectos subjectivos e intersubjectivos que determinam as diferencas
interpretativas. A intersubjectividade da doenca pressupfe a existéncia de determinados
parametros ou de quadros de referéncia pelos quais se constroi o significado da experiéncia
de doenca ao serem internalizados pelos individuos por processos concretos de interacgédo
social. Nesta ordem de ideias, os padrdes culturais utilizados pelas pessoas, relativamente a
interpretacdo de um episédio de doenca, ndo deixam de ser criagdes sociais, produzidas a
partir de processos de interpretacdo construidos intersubjectivamente.

A ideia de intersubjectividade refere-se as diferentes e diversas interaccdes

desenvolvidas com os outros e aos modos de coexisténcia entre individuos, no quotidiano.
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Na perspectiva fenomenoldgica, o social ndo é apenas uma soma de subjectividades, como
ndo € uma realidade objectiva, dado os diferentes encontros estabelecidos com o outro.
Exige uma compreensdo mutua preexistente nas relagfes entre os diversos eus, num
mundo em que todos participamos ou compartiihamos. Nesta perspectiva, a doenca é
compreendida como um processo de ruptura com o0s pressupostos da vida quotidiana, com
davidas, incertezas e vacilagcfes, especialmente perante experiéncias de adoecer e de lidar
socialmente com a doenca. Este rompimento gerado pela doenca ou sofrimento coloca em
gquestdo aspectos do comportamento de individuos e grupos sociais. Esta € uma das razdes
pelas quais os investigadores se preocupam em analisar a doengca como uma ruptura nas
histérias de vida (Bury, 1982) A doenc¢a, como um fendmeno, implica assim um conjunto de
ideias socioculturais interligadas entre si, em que circulam diversos significados, condutas e
instituicdes relacionadas com os cuidados de saude (quer quanto & doenga quer quanto ao
sofrimento).

Grande parte dos estudos referidos recebeu o contributo da andlise sistémica e
fenomenoldgica, especialmente no que se refere a interpretacdo dos modos pelos quais 0s
actores sociais pensam e actuam em questdes relacionadas com a doenca e o sofrimento.
O que revela que os processos interactivos e discursivos sdo fundamentais, especialmente
para situacBes e contextos interactivos especificos. Considerando estes aspectos, as
narrativas, relatos e descri¢cdes elaborados pelos individuos ndo se podem restringir apenas
ao que é dito nesses discursos sobre o mundo social mas, principalmente, porque séo
elementos que fazem parte desse mundo

Em diversos estudos sobre a doenca crénica, varios investigadores tém procurado
documentar os passos dados pelos individuos para controlar, minimizar ou adaptar-se a ela,
bem como aos significados que sao atribuidos a estas ac¢des. A interpretacao sociolégica,
procura dar-nos uma visdo destes individuos mais como agentes do que produtos dos
contextos em que vivem. Quer os modelos interaccionistas, quer os fenomenoldgicos
tendem a oferecer uma melhor compreensao da base social dos significados dos sintomas e
da realidade negociada de actores em resposta a doenca (Gerhardt, 1989).

Para uma visdo da doenca é importante considerar a passagem de Vvarios estagios
pelo meio que interagem com a idade do individuo e a sua posi¢ao social. Numa perspectiva
socioldgica, a experiéncia de doencga é colocada dentro de um quadro temporal (Bury, 1988;
Robinson, 1988).

Segundo Charmaz (1983), a doenca cronica representa um assalto tanto a pessoa
fisica como ao sentido da identidade da pessoa colocando em duvida a sua auto-estima. A
perda de confianca no corpo leva a perda de confianca na interac¢do social. Esta
experiéncia, no inicio da doencga, é designada por Bury (1982) como “ruptura biogréfica”.

Esta nocgédo biografica sugere que quer o significado quer o contexto da doenca ndo podem
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ser separados facilmente, incluindo os cenarios/definicbes onde ocorre e 0S recursos
disponiveis para o individuo. Os significados residem nas consequéncias para o individuo,
nos efeitos iniciais da doenca e de ameaca de ruptura na vida quotidiana. Na condigcédo
inicial da doenca, as praticas de gestdo dos individuos sdo provisorias e incertas e séo
empreendidos esforcos para minimizar os efeitos dos sintomas, 0s quais em condi¢cdes
diferentes oferecem imagens e conotagdes diferentes. Como os individuos se vém a si
préprios e como pensam que 0s outros 0os véem constituem diferencas que podem ter
grande influéncia nessa visao de si e afectar a sua adaptacdo. O impacto dessas categorias
nos individuos e a interaccdo ndo sdo necessariamente resultado de uma associacdo
negativa. Ao longo do tempo, as mudancas nos sintomas podem afectar as respostas
sociais e, por sua vez, influenciar a experiéncia da doenga. A percep¢éo da doenca também
esta sujeita a mudancas no tempo historico, dada a complexidade da interac¢do entre
doenca e significados sociais. Em resposta a doenca, os individuos testam constantemente
os sentidos atribuidos as situagfes alteradas contra a realidade da experiéncia quotidiana.
Bury (1988), considera “significados de risco” uma situagdo em que os individuos nao
podem ter a certeza do desenvolvimento da sua percepcdo e se a situacdo sera
compartilhada por outros, quer em ambiente informal ou formal nas interacgcbes com 0s
profissionais de saude. SO ao longo do tempo e através de tentativas e erros se poderao
obter informacdes quanto a natureza dos riscos envolvidos na relagdo com uma condicdo
particular, embora sempre permanega um certo grau de imprevisibilidade. Os estudos de
Robinson (1988) enfatizam a incerteza como um aspecto chave da experiéncia de ruptura
biografica, especialmente em torno da emergéncia e comeco da doenca. O diagndstico
precoce da doenca cronica é dificil nos primeiros estadios da doencga, por esta apresentar
um conjunto de comportamentos que se confundem com o0s normais. As interacgdes e
negociagdes com 0s outros sera sempre provisoria enquanto o individuo néo tiver a certeza
da realidade do seu estado e for pressionado pela busca de ajuda.

Perante a ruptura biografica, as experiéncias ocasionadas ndo sdo apenas
influenciadas pelo contexto social em que o doente vive mas também pela natureza dos
sintomas e pela percepgdo que tem de si e dos outros. Nas condi¢des estigmatizantes o
individuo pode ter a necessidade urgente de reduzir os efeitos negativos do impacto do
diagnostico. Todavia, dado o diagnostico inicial, pode existir algum constrangimento na
resposta do medico, favorecendo desta forma algumas negocia¢Bes dentro da familia ou
dificultando outras. Perante esta situacdo algumas questdes se levantam que tém a ver com
a explicagdo e a legitimacdo da doenca. O impacto provocado inicialmente pelo
aparecimento da doenca leva os individuos a enfrentar implicacdes a longo prazo devido a
alteracdo das circunstancias que presidiam ao seu quotidiano. As informagdes recolhidas

dos médicos sobre a etiologia ou sobre o seu diagndstico tornam-se importantes para o
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individuo que procura responder a questdes como, “porqué a mim?”, “porqué agora?”’ ou
“porque ndo a mim?”. Considerando a situacdo, Vvarios estudos tém demonstrado que a
informacg&o obtida é, grande parte das vezes, pouco satisfatoria. As explicagbes médicas

das condicbes muitas vezes sao s6 completadas através da “ reconstrugdo narrativa”
William (1984), e essas informacdes integradas dentro de um contexto biografico mais
significativo. Segundo Robinson (1990), as narrativas pessoais ou histérias dos individuos
sobre a sua doenca servem para construir e comunicar a sua experiéncia do que estado
sofrer, além do conhecimento biomédico sobre a doenca.

Para ter uma medida de controlo sobre a sua condicdo, o individuo procura
explicacbes que facam sentido perante as circunstancias e biografia, e procuram
perspectivas que o ajudem a restabelecer a credibilidade perante o assalto a sua
individualidade. Neste sentido, a legitimacédo refere-se a um processo de reparacdo das
rupturas sofridas, de modo a estabelecer um lugar aceitavel e legitimo para a condicdo da
sua vida pessoal. Nao se trata da legitimac&o que é utilizada pela autoridade para designar
um processo credivel. Neste contexto trata-se de manter um senso de integridade pessoal e
reduzir a ameaca ao seu status social que foi radicalmente alterado pela mudanca de
circunstancias.

O tratamento constitui outro problema na experiéncia da doenca crénica ja que as
possibilidades da medicina sdo muitas vezes de uma eficacia limitada. No entanto os
individuos procuram um conjunto estavel de significados que reconcilie a experiéncia
especifica de doenca com o curso geral da mesma, arrastando-os muitas vezes para um
“carrossel magico”, pesquisando informagodes e tratamentos que fagcam sentido (Robinson,
1988), procurando aliviar os sintomas perante as expectativas deste “carrossel”’. A busca de
informacé&o sobre os tratamentos e seus efeitos depositam alguma esperanca nos cuidados
especializados como nas promessas dos avancos cientificos para a compreensdo da
doenca. Porém, os tratamentos podem ser limitados e causar efeitos colaterais
desagradaveis sem se conseguir alterar o curso da doenca ou até dar origem a novos
problemas. Por exemplo, a indecisdo de comunicacdo ou uma falta de informacgé&o clinica
pode arrastar consigo a culpa, a esperanga e a frustracdo que frequentemente se alternam
ao longo da trajectoria do paciente. Muitas vezes os doentes repetem as versdes das suas
historias para médicos diferentes durante o ritual das consultas e podem, de algum modo,
ganhar alguma confianga quanto a natureza e tratamento da doenca. Os doentes envolvidos
adquirem conhecimentos sobre as terapias e medicamentos oferecidos que os tornam
especialistas, ndo sO sobre os efeitos imediatos, mas também sobre as diferentes
perspectivas médicas da sua utilizacdo a longo prazo. Os individuos avaliam sempre 0s
custos e beneficios dos tratamentos médicos aplicados a si, embora nem sempre 0s custos

e beneficios possam ser avaliados de forma simples e racional. Da mesma forma as
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orientagcbes médicas e os efeitos dos tratamentos ndo sdo uma questdo simples. Na
verdade, um tratamento ndo pode unicamente ser visto apenas como a solucdo mas pode
bem tornar-se parte de um problema colocando um “fardo” (por exemplo através do
desconforto que gera) sobre o individuo e familia. Jobling (1988) designa de “sindrome de
Sisifo” aos individuos que envolvidos nos rituais de tratamento descobrem que a sua
condicdo pouco mudou. Tal como Sisifo, que condenado pelos deuses a carregar uma
pedra até ao alto de monte, a vé rolar novamente por ai abaixo sem conseguir o resultado
desejado. Muitos estudos tém demonstrado que os doentes séo forcados a tomar decisbes
sobre 0s seus tratamentos homeadamente tendo em conta o impacto social que tém no seu
guotidiano e dos conhecimentos médicos disponiveis.

Bury (1988), nos seus estudos sobre a artrite reumatdide, considera a doenca
cronica como um tipo de evento perturbador. Salienta nesses estudos a importancia dos
recursos disponiveis para os individuos, quer materiais ou cognitivos, os modos de
explicacdo para a dor e sofrimento, a continuidade ou descontinuidade entre pensamento
laico e profissionais, assim como as origens de diferentes variagbes da experiéncia. Este
estudo teve como objectivo o reconhecimento dos problemas inerentes a doenca, as
mudancas na situagéo de vida dos individuos e as relacdes ocasionadas durante o curso da
doencga.

Bury (1988) considera a doenga cronica como um tipo de experiéncia em que as
estruturas da vida quotidiana e os modos de conhecimento que a sustentam sofrem uma
interrupcdo. A dor, o sofrimento ou mesmo a morte, normalmente sdo concebidas como
realidades distantes, especialmente para aqueles ndo se debatem com uma situacdo de
doenga cronica. As experiéncias de ruptura ou de “situagdo critica” (Giddens, 1979)
compreendem situacdes que envolvem individuos, familias, redes sociais e as relagbes que
se estabelecem para apoio mutuo e confronto de regras normais de reciprocidade. O
aumento da dependéncia, as expectativas e planos futuros necessitam de ser reexaminados
por todos aqueles que se encontram em situacdes idénticas de doenca.

Bury (1988) considera trés aspectos no desenvolvimento da perturbagéo provocada
pela doenga cronica. O primeiro diz respeito ao rompimento com aquilo que € tomado por
garantido quanto aos pressupostos e comportamentos, a ruptura com os limites do senso
comum. “ O que esta a acontecer” € uma etapa que envolve a atengéo dos estados do corpo
que normalmente ndo afloram & consciéncia e decisbes sobre a procura de ajuda. Em
segundo lugar, outras rupturas mais profundas surgem nos sistemas explicativos implicando
um repensar na biografia da pessoa e seu auto-conceito. Por Ultimo, a resposta a ruptura
envolve a mobilizacao de recursos para enfrentar uma situacéo que se alterou.

O conhecimento incerto na experiéncia de doenga quanto ao seu impacto, curso da

condicdo e comportamento adequado face aos seus efeitos € manifesto. Embora um
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individuo possa insistir na legitimidade das suas acc¢les, ela levanta sempre algumas
guestbes que envolvem, especialmente, uma reavaliacdo da relacdo entre a doenca
emergente e a individualidade. E nesse contexto que o médico assume uma particular
importancia ao oferecer uma oportunidade ao individuo de conceptualizar a doenga como
algo separado do seu self. A ciéncia médica proporciona nao sé a objectividade da doenca
como também a base socialmente legitima para o comportamento desviante e intervencao
clinica. A experiéncia dos doentes manifesta, por sua vez, o dificil equilibrio entre ver o seu
estado como uma forga externa e sentir a0 mesmo tempo uma invasdo em todos 0s
aspectos da sua vida. Os sentimentos contraditérios sdo claramente manifestos,
especialmente quando pretendem dos médicos uma definicdo para o seu estado fisico ou
para as causas e existe uma limitagdo destes em termos de explica¢des causais e de cura.
Enquanto a natureza da doencga permanece incerta os individuos procuram explicacdes
mais abrangentes de forma a lidar com a doenca e a eliminar, 0 mais possivel, a incerteza
com que se confrontam.

Nos casos de doenga cronica, como a artrite reumatoéide, dos pacientes identificados
por Bury (1988), o significado do evento foi visto em termos de um choque analogo a sua
vida, por vezes com uma vida social que ndo foi muito facil antes do inicio da doenca e que
agora lhes foi desferido um golpe final, como um acto abusivo toldando-lhes a esperancas
num futuro e invadindo-lhes a sua auto-confianga, ao transformar a sua vida num equilibrio
precario.

Também a pressao sobre mobilizacao de recursos se faz sentir. Smith (1979) diz que
“a presenca ou auséncia de uma rede social de apoio podem fazer uma diferenca
significativa no curso da enfermidade”. O individuo € inevitavelmente levado a reorganizar-
se procurando um envolvimento pessoal e comunitario maior. Manter uma boa vizinhanca, a
disponibilidade de um amigo, a capacidade de retribuir favores ou a oferta de ajuda, sdo
elementos centrais nestas situagfes. Manter as actividades normais € muitas vezes
frustrante e embaracgoso, dado que o mundo de outrora, tido como certo, torna-se um fardo
de accdo consciente e deliberada. As desvantagens do isolamento social e dependéncia,
relativamente as perturbagfes da vida social, ndo sdo apenas derivadas da capacidade ou
incapacidade de realizagdo de tarefas e actividades. Segundo Goffman (1968), Barker e
Bury (1978) “ os individuos comegam a restringir o seu terreno ao territorio local e familiar
onde sdo0 menos propensas a serem expostas ao olhar e questbes de conhecidos e
desconhecidos”. Também Strauss (1975) salienta que “a retirada das relagBes sociais e
crescente isolamento social sdo os principais requisitos da doenga crénica”. Nao ha davida
gue a manutencao das relacdes normais e a mobilizacéo de recursos sao tarefas dificeis no

inicio da doenca. E, especialmente, quanto ao trabalho/emprego, a tentativa de
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normalizacdo face a interrupgdo, muito depende do grau de flexibilidade que as instituicdes
formais e relagdes informais podem permitir.*

Os conhecimentos e a pratica médica, tornam-se elementos centrais na sociedade
moderna. Embora o conhecimento e préticas ndo sejam percebidos, muitas vezes, a mesma
luz, entre a medicina e pensamento leigo, ndo ha razdo generalizada para qualquer
desilusdo com a medicina como um sistema de conhecimentos e explicacdo, apesar das
criticas quanto as dificuldades de comunicacdo, tratamentos ou aconselhamento dos
médicos. A avaliacdo do papel da medicina, como sistema simbdlico, tanto pode facilitar
como restringir a compreensado e accdo de determinadas situacdes. Pois apesar do
desenvolvimento da medicina exercer um papel de reorganizacdo das experiéncias
perturbadoras na doenca cronica, hd que considerar as questdes envolventes de controlo
social. A procura da causa da doenca torna-se assim uma pesquisa do seu significado. A
separacdo da causa e significado, apesar da sua importancia, ainda € limitado no
pensamento laico, pois nos momentos de angustia e dor os individuos recorrem a medicina
como um importante recurso.

A dor fisica, o sofrimento psiquico e os efeitos derivados dos tratamentos médicos,
qualquer deles gera sofrimento no doente durante a experiéncia quotidiana da sua doenca.
No doente cronico, em especial, a perda do self é caracteristica fundamental desse
sofrimento, ao ver a sua auto-imagem destruida. Assim muitos destes doentes apresentam,
como resultado da sua doenca, uma vida restrita, experimentam o isolamento, o descrédito
e uma sobrecarga para outros.

As experiéncias e significados que os doentes tinham construido anteriormente a
doenca, a sua auto-imagem positiva, ndo estdo agora disponiveis. Impedidos pela doenca
debilitante, as perdas sofridas, mais acentuadas no inicio da doenca, sdo aquelas em que
eles se referem as suas acc¢des de experiéncias anteriores ao aparecimento doenga. Ao
longo do tempo, as perdas acumuladas, que anteriormente sustentavam a auto-imagem,
resultam agora numa diminuicdo do auto-conceito. Além disto, as consequéncias da doenca
grave resultam também em perdas que se traduzem em crises financeiras, tensfes
familiares, uma existéncia limitada, dependente e por vezes imobilizada, etc. Devido a estas
consequéncias, as perdas do self e diminuicdo do controlo das experiéncias sobre as suas
vidas e sobre o seu futuro, estes doentes ndo s6 perdem a auto-estima, como também a sua
auto-identidade. Também os relacionamentos médico-doente, as crengas culturais e

ideologias médicas provocam uma estrutura pesada e inflexivel para pensar, agir e sentir

1 . PR . . A . )

A capacidade que os individuos de diferentes estratos sociais tém para compensar economicamente, além de outras
desvantagens, os efeitos da sua debilidade é muito significativo, considerando a distribuicdo variavel de recursos e a classe
social a que pertencem.
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sobre a doenca. Muitas vezes o tratamento manifesta-se em cuidados fragmentados,
informacg®es incompletas, cuidadores de salde sobrecarregados, etc.

Na doenca cronica, muitos individuos abdicam de determinados valores radicados
nas suas ideologias. Nao podendo manter uma vida “normal”, os doentes ndo s6 véem a
dependéncia como negativa, mas muitas vezes se culpam por isso. A concepcao das suas
limitagbes e a perda da auto-estima sdo questionadas como perdas desses valores.
Supostamente, alguns vém a doenc¢a como causadora de rupturas temporarias do self e ndo
como a sua perda continua, limitando ou minimizando assim o sofrimento. Certo é que o
sofrimento pde em causa a si préprio e as condi¢des psicolégicas e sociais contribuem para
esse sofrimento,

O self é, fundamentalmente, de natureza social, desenvolvido e mantido pelas
relagbes sociais, num processo permanente de socializagdo. As mudangas do conceito de
self ocorrem ao longo da vida e novas definicdes de si sdo adquiridas, e outras mais antigas
sdo abandonadas. A experiéncia de doenca configura essas situacdes. Esta experiéncia é
um processo psicologico e social no qual o didlogo interior muda tal como as definigcbes de
experiéncia (Mead, 1934). Para o doente, os conhecimentos, os significados culturais e as
experiéncias sociais passadas contribuem para a construcdo dos significados fisicos que
apresentam e da existéncia social numa identidade emergente provocada pela doenca
cronica com que sao confrontados.

Os doentes crénicos tornam-se conscientes de que, muitas vezes, ndo podem mais
fazer as coisas que mais valorizavam e apreciavam no passado ou em que poderiam
participar nalgum nivel. A doenga torna-se o foco das suas vidas com regimes de
tratamento, periodos de desconforto, compromissos médicos, como também uma série de
problemas nas actividades quotidianas. Ter ainda alguma liberdade ou controlo de accéo e
escolha nas actividades, na vida quotidiana, ndo parece tdo restritivo, como também o
sofrimento pode ser reduzido assim como pode ser mantida a auto-imagem. Uma vida social
restrita provoca o isolamento que conduz uma existéncia de vida limitada, reduzindo as
possibilidades de uma valorizagdo positiva do self. As formas como os individuos se
conheciam no passado, que antecede a doenga, sdo cada vez mais longinquas e diferentes
perante a experiéncia actual caracterizada pela dependéncia. Muitas doencas cronicas,
através do seu curso imprevisivel, fomentam a incerteza e promovem o medo e,
voluntariamente, muitos doentes limitam mais as suas vidas para além do necessario. A
imprevisibilidade, durante um episddio de doenca prolongada, € seguido por outros periodos
de relativa remisséo, e tanto pode consistir em “dias bons ou dias maus” ou em situacdes
intermitentes no mesmo dia. Todavia, devido as condicBes imprevisiveis, os doentes estédo
sujeitos ao rompimento das suas vidas que vao muito além do desconforto fisico sentido.

Estas rupturas incluem muitas vezes a necessidade de parar o trabalho, limitar os
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compromissos sociais e evitar certas actividades de lazer. Ao proteger a sua vida, 0s
individuos fazem-no com grandes custos para a sua auto-imagem, e quanto maior a perda
de controlo e de embaraco potencial da doenga imprevisivel, mais provavel € que a sua
auto-imagem seja afectada e a sua vida limitada (Alonzo, A.A., 1979).

O encargo financeiro € um dos principais problemas limitativos colocados ao

individuo e a familia do doente. Muitas vezes, grande parte ou mesmo a totalidade, das
actividades sdo frequentemente restringidas para conseguirem gerir 0s seus postos de
trabalho. Quando forcados a abandonar o trabalho é frequente, também, ser deixado o
anterior mundo social. Nestas condi¢des sofre-se pela perda de amigos e de um estilo de
vida que é drasticamente alterado. As restricdes impostas pela doenca geram experiéncias
de stress e frustracdo e de grande preocupagéo com self.
Alguns individuos que tiveram longos episodios de doenga grave vividas no passado, mas,
posteriormente, tiveram uma melhoria, consideram esses periodos como a base para uma
reavaliacdo da doenca e de si mesmo. Dizem que por certo tempo se sentiram livres das
amarras de uma rotina de existéncia comum e que essa liberdade aumentava a sua
consciéncia de serem aquilo que eles quisessem tornar-se. Para estes individuos, a doenca
tornou-se uma ferramenta de auto-descoberta e, mais a frente, uma fonte fundamental de
auto-desenvolvimento.

O isolamento social leva a perda do self e € uma das consequéncias de uma vida
limitada. As antigas amizades normalmente diminuiram assim como a capacidade de
participar em actividades partilhadas, como o trabalho e o lazer. Também a atencdo dos
amigos e familiares ou de pessoas intimas € menor (as vezes o afastamento é total) e por
vezes com choques, devido a alteracdo sofrida pela doenca. A experiéncia de ser
desacreditado, ignorado e desvalorizado, contribui para o isolamento do doente e
subsequentes reavaliagfes do self. Uma das principais razdes € porque o doente ndo tem
disponibilidade, concentragdo ou energia para sustentar relacionamentos e também porque
tem de reorganizar as suas as prioridades num tempo limitado. Se o trabalho vem em
primeiro lugar, supostamente, o tempo esgota-se, ndo restando energia para outros
envolvimentos. Geralmente, a familia e amigos do doente facilmente demonstram o seu
interesse, atencdo e ajuda no inicio da doenca, mas como a doenga continua essa
participacao tende a diminuir para alguns membros da familia (Smith, R.T. e Midanick, L.
1980). O doente que vive em isolamento social, partilha com o seu médico uma relagdo com
um significado especial, em que as imagens reflectidas no self, pelo médico, se tornam a
base da sua auto-avaliagao.

O desacreditar as definicbes do self surgem da interaccdo com os outros e do
desenvolvimento das expectativas ndo atendidas pelo doente. Muitos doentes,

especialmente aqueles visivelmente debilitados, resultam em entidades estigmatizadas,
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sofrendo de descrédito com a sua diminuigdo e participacdo marginal na vida normal. O
descrédito dramatico normalmente ocorre durante o curso de encontros em que 0S
individuos experimentam a mortificacdo publica, e as imagens de si ao espelho podem ser
muito inesperadas e chocantes e agitar os préprios fundamentos das suas auto-imagens.
Um incidente, mesmo para quem se orgulhava da sua aparéncia, pode levantar novas
questdes e mais definicbes gerais de si mesmo. O significado de um encontro de descrédito
depende da magnitude de percepcao e da importancia relativa de quem desacredita, da
situacdo em que acontece o descrédito e da quantidade de vezes em que se repete esse
evento. Perante o descrédito (que ndo é s6 para os doentes visivelmente debilitados)
algumas pessoas restringem as suas actividades em vez de enfrentar a situacdo. As
imagens do self reflectidas por intimos também sao cruciais para sustentar o descrédito e
modelar a auto-imagem do doente. Uma razao frequente que leva os intimos a desacreditar
€ o fracasso do doente em cumprir as suas expectativas, quer sejam ou nao realistas. Para
o doente, 0 ndo conseguir cumprir as expectativas dos outros pode variar muito, desde a
actividade sexual até aos afazeres domésticos ou do cumprimento do regime de tratamento
até ao companheirismo.

O descrédito do self continua quando os doentes descobrem que de alguma forma
sdo incapazes de viver com a doenca nos termos em que tinham esperado, ao fazer a
tentativa de retorno ao mundo normal e ndo conseguirem, sentindo profunda desiluséo e
tristeza pela perda da sua auto-imagem. Quando hé& recorréncia de situa¢des de descrédito,
o doente comeca a ver-se com falhas permanentes e como um encargo para 0s outros.

O sentido de “tornar-se um fardo” envolve a perda de esperanca e perda em
recapturar as auto-imagens positivas que antecediam a doenca. O doente sente-se cada
vez mais dependente e imobilizado, com pouco poder sobre a situacdo e qualidade da sua
existéncia. Significa que se torna um fardo pesado de obrigagbes continuas para 0s
membros da familia. Sente-se mal devido a dependéncia e medo das identificagfes ligadas
a dependéncia e imobilidade, por ja ndo se identificar com as prévias actividades externas,
interesses e objectivos como, por exemplo, ser incapaz de cozinhar, de realizar certos
servicos domesticos, de realizar certa formacgéo, etc. O individuo ja ndo cumpre as suas
obrigacdes implicitas em relacionamentos passados. Precisa de alguém que realize por si
as tarefas e, por isso mesmo, normalmente sente-se culpado e com vergonha por
sobrecarregar os outros. As relagdes familiares podem tornar-se tensas e manter o equilibrio
de direitos muito complicado. O pior do sentir-se um “fardo” € o sentimento de inutilidade
para si e para 0s outros. As pequenas coisas do quotidiano tornam-se grandes obstaculos,
como por exemplo, ir a casa de banho ou de atender um telefonema.

De modo geral, os doentes crénicos manifestam uma grande preocupacao com o self

que elas véem em si mesmo e valorizam as imagens do passado que perderam, por vezes,
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irremediavelmente. Agora véem-se a si proprios a partir da fragilidade das suas vidas. No
encontro com 0s outros examinam o descrédito dos reflexos negativos de si proprios
tornando-se sensiveis as inteng¢des e significados dos outros em relacdo si. As declaracdes
e ac¢do dos outros podem assumir novas maneiras de descrédito do self e assim aumentar
0 seu sofrimento. Confia mais nas reflexdes dos outros sobre si durante mais tempo, e
enquanto as ligagdes a outros enfraquecem o isolamento social aumenta. Em relacdo aos
familiares e amigos, com o0s quais se relaciona e que Ihe prestam assisténcia, sente que 0s
cuidado os podem esgotar e desistirem de si. Muitas vezes os doentes mostram menos
capacidade em manter os seus relacionamentos porque se consomem ha doenca. Mostram
aos outros, abertamente, o0 seu sofrimento, auto-piedade, culpa, raiva e outras emocdes
negativas que servem, provavelmente, para afastar aqueles que ainda tém interesse neles.
As pessoas gravemente debilitadas geralmente usam uma linguagem de perda quanto a
natureza do sofrimento. Raramente falam de ganhar maior consciéncia do mundo, de
revelacdes sobre si ou de insights sobre a natureza humana a partir das suas experiéncias.
Um contraste evidente é naqueles que melhoraram e ja ndo sofrem muito com o que tinham
no passado. Estes sd0 mais propensos a ver 0s seus anteriores sofrimentos como um

caminho para o conhecimento e auto-descoberta.
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2. AINCERTEZA

A incerteza € amplamente considerada uma caracteristica central nas experiéncias
de doenca (Atkinson, 1995: Katz, 1964) e a comunicacdo como essencial para a sua
construcao, gestao e resolugdo. Existem variacdes significativas nas andlises e concepgdes
da construcdo da sua relagdo com a comunicacao. Especialmente, a comunicagdo na saude
e na doenga tem tido um papel substancial ao sintetizar as varias concepcdes especificas
da incerteza e das suas fontes de variacéo.

Dado a abrangéncia do fendmeno da incerteza, no leque de variagbes conceptuais,
destacam-se duas que merecem atencéo: a incerteza definida como uma inadequacédo do
esquema de representacdo de uma experiéncia de doenca (Mishel, 1988, 1990); e a
definicdo de incerteza como determinada percentagem de confusdo mental da pessoa
(Folkman, Schaefer e Lazaro, 1979). Dado isto verificar-se, uma compreensdo tedrica
limitada das experiéncias, apesar das abrangentes analises sistematicas das variaces do
significado da incerteza, quer a eficacia médica (por exemplo, progndstico diferente de
médico para médico) quer o entendimento do individuo sobre a incerteza, saem
prejudicados. A imprecisdo ou clareza conceptual, nos termos da experiéncia da incerteza
na doenca, favorece determinados ponto vista e alguns aparentemente contraditorios.
Alguns autores (Albrecht & Adelman, 1987; Sheer & Cline, 1995, Cassel 1985) apontam a
incerteza como algo negativo a ser evitado, minimizado ou reduzido. Para outros, apesar de
as variagfes serem profundas, dado os seus significados de incerteza conduzirem n&o sé a
diferentes compreensfes teoricas da natureza da doenca, mas a diferentes progndsticos,
argumentam que a incerteza baseada na ignorancia pessoal pode ser gerida de melhor
forma por uma simples busca de informacgdes (Sheer & Cline, 1995). Todavia, quando a
incerteza se baseia em fontes de informacdo duvidosas, quer doentes ou cuidadores de
saude devem procurar maneiras de restabelecer a confianca e reparacdo da credibilidade
para que o doente possa lidar com a incerteza na prevencao da sua auto-protec¢éo. Barlund
(1976), considera que a doenga é fundamentalmente uma experiéncia simbdlica. Entende
gue a nossa capacidade de compreensdo da salde e da doenca requer atencdo as
variacbes de significados do prazo de incerteza e que uma resposta eficaz a doenca
depende da forma como os profissionais de salde e doentes compreendem e co-constroem
as muitas incertezas no curso da doenca. A necessidade de saber, o direito de saber, o
medo de saber, ou as terapias alternativas a implementar implicam um complexo
interaccional, muitas vezes conflituante, de incertezas multiformes. Ao ignorar esta
complexidade limitamos as nossas hipoteses para uma acg¢éo eficaz. Faden & Beuachamps

(1986) consideram a incerteza como a ignorancia sobre a informacéo disponivel. Segundo a
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lei, existe a exigéncia de que a informacdo adequada deve ser transferida do médico para o
doente.

A incerteza é a incapacidade de determinar os significados de acontecimentos
relacionados da doenca e as ocorréncias em situacdes onde a tomada de deciséo € incapaz
de atribuir definitivamente valores aos objectos e eventos e / ou incapaz de predizer com
preciséo resultados porque faltam pistas suficientes (Mishel, 1988a).

Consideram-se importantes dois processos de avaliagcdo utilizados que determinam o
valor atribuido & incerteza — a inferéncia e a ilusdo. Qualquer destes processos pode ser
utilizado pelo doente, atendendo aos seus recursos sociais e aos que prestam cuidados de
saude. A inferéncia baseia-se na avaliacdo da incerteza, em exemplos relacionados com a
situacdo. Quando a incerteza é avaliada como uma oportunidade, a inferéncia é vista como
positiva. Se avaliada como perigo, a inferéncia é vista como ameaca. A ilusdo diz respeito a
construcdo de crencas que tém geralmente resultados positivos, apesar da natureza amorfa
e imprecisa da natureza da incerteza, permitindo transformar os eventos numa situagéo
positiva. Isto é, quando a doenca apresenta um curso descendente, em situacdes de
trajectdria negativa, onde nenhum aspecto da incerteza € avaliado como positivo, é que
geralmente é utilizada a producdo de ilusdes. Se a incerteza é avaliada como perigosa,
prejudicial ao individuo, resulta na activacdo de estratégias de coping para reduzir a
incerteza. Se esta é inferida como oportunidade, uma estratégia de coping € implementada,
para manter ou dar continuacdo a essa incerteza de forma a viabilizar um ponto de vista
positivo da situacdo. Os sinais de dificuldade de adaptacdo do individuo sdo mais da
responsabilidade da capacidade das estratégias de coping para manipular a incerteza na
direccdo desejada, do que a da incerteza em si mesma.

E importante considerar a sociedade ocidental ou o contexto cultural para se
compreender o conceito de incerteza. Numa perspectiva de critica social, a incerteza é
considerada num contexto de temas culturais ou de um ideal cultural de coeréncia e ordem
de um sistema intrapessoal e interpessoal. Uma das questfes, por exemplo, é saber se a
promocao de objectivos de controlo, de previsibilidade e certeza sé@o resultado de valores
sécio - histéricos da sociedade. Segundo Sampson (1989), o conceito de racionalidade, na
sociedade ocidental, fundamenta-se numa visdo mecanicista da vida. Uma sociedade
orientada para o consumo onde os acontecimentos sdo vistos como produtos de condi¢des
especificas que, em principio, sdo determinados com precisdo (Toffler, 1984). Neste sentido
ndo ha lugar para 0 acaso ou incerteza, que é temida, enquanto a precisdo é validada.
Sampson (1985) considera que a previsibilidade e controlo, como valores sociais, levam as
pessoas a comportamentos culturalmente aprovados, nas crencas de que os resultados
desejados serdo alcancados. Os valores da previsibilidade, controlo e certeza funcionam

como reducdo na variacdo dos comportamentos. Os individuos sdo assim encaminhados
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para obter resultados seguros, na procura da certeza, pelas vias que sdo promulgadas pela
sociedade. Numa sociedade industrializada e orientada para o consumo, a crenga na
desejabilidade de certos objectivos e atingi-los através de actos especificos é visto com
naturalidade. O ideal cultural € um conceito de equilibrio de personalidade em que a ordem
caracterizara a vida individual e o funcionamento de sistemas interpessoais (Sampson,
1985). Deste modo, a ordem e a coeréncia sdo aspectos a ser mantidos pela busca de
controlo e previsibilidade - valores que também s&o considerados importantes nos
mecanismos de orientacdo em ciéncia médica. A medicina espera que ac¢des especificas
conduzirdo a obtencdo de resultados desejaveis e acredita que pelo desenvolvimento
tecnolégico muitas doencas especificas terdo as suas causas identificadas e um tratamento
especifico levara ao resultado desejado ou cura (Bursztajen, Feitebloom, Hamm e Brodsky,
1981). Assim, espera-se que a causa da doenga seja determinada e com a certeza de que a
doenca pode ser controlada. Tem-se por objectivo restaurar o equilibrio da pessoa, dado
gue o desequilibrio é visto como um desastre. O controlo médico é a primeira fonte de
validagcdo da doenca, quer para os médicos como para oS pacientes. A expectativa é que
causa e efeito possam ser determinados e 0 sucesso alcangado; sucesso que é medido pelo
grau em que o objectivo é alcancado. O falhanco da realizagdo € considerado como um
falhanco médico que ndo aceita resultados desastrosos. Ao ver-se a incerteza como uma
deficiéncia, todos os esforcos serdo canalizados no sentido de evitar isso ou de situagdes
temporarias. Neste sentido, na experiéncia de doenca, a incerteza € vista como um
potencial de ruptura do sentido de controlo do individuo ou da sua direccdo de vida, que o
coloca em jogo ou em perigo, de um modo prejudicial, e que desorganiza a sua estrutura de
equilibrio.

Mishel (1988,1990) considera a incerteza como uma caracteristica psicoldgica
central da experiéncia de doenca; em que gerir a incerteza é uma tarefa essencial na
adaptacdo. A incerteza é geralmente definida como a "incapacidade de determinar os
significados de eventos relacionados com a doenca”, ou alternativamente, como a
incapacidade para formar um esquema cognitivo (Mishel, 1988: 225).

Foram varios os contributos de Mishel para o entendimento do termo incerteza.
Alguns dos mais importantes referem-se a identificacdo de quatro tipos de incerteza (Mishel,
1988): a) a ambiguidade, a respeito do estado da doenca; b) a complexidade, relativo a
sistema de atendimento; c) a falta de informacdo quanto ao diagndstico e gravidade da
doenca; c) a imprevisibilidade com respeito a origem, ao curso da doenca e seu prognostico.

A incerteza, segundo Mishel, ndo é intrinsecamente boa ou ma, e como qualquer
objecto deve ser analisada. Tanto pode ser apreciada como um perigo ou como uma
oportunidade (ou respectivamente como "ameaca” e "desafio". (Lazarus & Folkman (1984)).

E importante que haja uma distingdo entre incerteza no sentido problematico, por um lado, e
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de avaliacédo do estado de incerteza, por outro. Neste sentido, ndo se pode ver a incerteza
apenas como algo negativo, levando a ser evitada ou minimizada.

O saber convencional sustenta que a "socializacdo médica e cultura profissional
baseiam-se na gestdo da incerteza" (Atkinson, 1995: 111). Segundo Katz (1984), os
estudantes de medicina séo socializados para adoptar uma posi¢cdo de poder, e a cultura
médica incentiva os médicos a acreditar que os pacientes ndo pretendem ser plenamente
informados sobre os limites do conhecimento médico. Os doentes tém dificuldade em lidar
com respostas emocionais a tais informacfes e a divulgacdo de incertezas aumenta a
extensdo das conversas com 0s pacientes (como custos mais elevados), além de que a
revelacdo da incerteza vai estimular os pacientes a procurar a ajuda de charlatdes. Segundo
Katz (1984:198) os médicos preservam o poder controlando as incertezas do doente, ndo
por lhes dizer o que é incerto, mas mantendo-os na obscuridade.

A andlise de Bursztajn (1980 -1990) é, no entanto, diferente dos autores anteriores
relativamente ao conhecimento médico, seguranca e incerteza. Segundo a sua perspectiva,
a pratica médica continua a ser dominada por um paradigma mecanicista ultrapassado. Ou
seja, a maioria dos médicos, e também pacientes, acreditam em causas deterministas -
causas e tratamentos claramente identificaveis. Razao pela qual os médicos ordenam testes
/ analises frequentes para efeitos de diagnéstico de certeza. Todavia, devido aos avancos
cientificos, o paradigma mecanicista tem vindo a ser substituido pelo paradigma
probabilistico. A doenca pode ter causas mdltiplas e efeitos instaveis e inseparaveis, em que
0S processos hio - psicossociais sdo mais caracterizados pela indeterminagdo. Apesar do
paradigma probabilistico ndo ser totalmente aceite em medicina, come¢a a ter fortes
defensores, como Bursztajn.

Sao varias as consideracdes importantes para uma andlise sistematica da incerteza
da comunicagdo em saude. A primeira € de que existem varias perspectivas sobre a
natureza da certeza e da incerteza. Em segundo lugar é de que essas perspectivas existem
e persistem nas estruturas socio - culturais ou em sistemas de crengas e praticas
partilhadas. Por exemplo, a incerteza que pode existir em relacdo a verdades religiosas ou
em relacdo as verdades cientificas. Todavia, na experiéncia pés-moderna os individuos
experimentam a certeza ou incerteza tendo mais em conta a dependéncia do contexto ou da
estrutura de referéncia, muito mais de acordo com o paradigma probabilistico. Por ultimo,
considerando a ambivaléncia em relacdo a incerteza, na interaccao objectivo — subjectivo,
0os médicos, perante o conflito existente na resposta & incerteza, embora admitam a
incerteza quando forgados a isso, todavia continuardo a actuar como se nao existisse,
seguindo assim a estrutura social dominante das principais correntes da medicina.
Relativamente a um relatério sobre o discurso médico, Prince e colaboradores dizem o

seguinte: “Um factor relevante nos médicos, muito mais do que outros profissionais, é a sua
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interaccdo regular com um publico leigo que tende a considera-los como omniscientes, e
omniscientes em areas de importancia de vida ou morte.” (Prince, 1982: 96)

A incerteza na doenca esta presente em todos os eventos desde o diagnéstico, o
tratamento e o prognéstico (Mischel, 1984). Estas situagdes sdo complexas e incluem
ambiguos, vagos, imprevisiveis, estranhos, incoerentes, e factores desconhecidos ligados
ao viver com a doenga.

Ha véarias dimensdes de significados de incerteza que podem ajudar a explicar
melhor uma compreensdo da experiéncia da doenca. A primeira dimenséo refere-se a
Complexidade e inclui a multicausalidade, a contingéncia e a imprevisibilidade. A segunda a
Qualidade da Informacdo e agrupa a clareza, a precisdo, o volume, a ambiguidade, a
coeréncia e a confianga na fonte. A terceira a Probabilidade, quer na crenca de uma

BN

probabilidade especifica, quer na crenca em um intervalo de probabilidades. A quarta

Q

Estrutura da Informacdo e fazem parte a ordem e a integracdo. A quinta dimenséo a
Epistemologia Leiga.

Um dos elementos mais basicos, que contribui para a Complexidade, é a
multicausalidade - originada a partir de grande namero de factores. A contingéncia esta
ligada a um certo nimero de intervencdes e interac¢des no processo de doenca e também
contribui para o aumento da complexidade. A imprevisibilidade é devida a complexidade
provocada por uma instabilidade intrinseca das circunstancias ou de influéncias aleatorias. A
Qualidade da informacao, com as suas varias categorias, também implica na diferenciacéo
dos tipos de incerteza. A falta de clareza da informacéo (imprecisdo na formulacdo das
mensagens), conduzem o doente a confus@o ou a obscurecer o seu entendimento mais do
que esclarecé-lo. A precisdo, quando os dados clinicos sao imprecisos, devido a
observacdes pouco correctas, quer por deturpacdo de dados provocados por instrumentos
ou pelos doentes, também leva a incerteza. Varios tipos de erros podem surgir, que
normalmente reflectem a incerteza de algumas fontes imprecisas de informagdo. A
integridade € outro aspecto que se refere a informacéo incompleta devido a ignorancia do
individuo ou mesmo ser-lhe transcendente, uma vez que a informacao ndo € conhecida por
ninguém. O volume de informacdo também pode levar a incerteza, embora a busca de
informacg®es reduza a incerteza, todavia é importante notar que um excesso de informagéo
pode levar a confusdo ou opressdo de um individuo. Quando o volume de informacao
disponivel aumenta, a dificuldade de discernimento é cada vez maior. Existe uma
capacidade humana limitada para o processamento de informacdo. H& limites para a
guantidade de dados que alguém pode lidar (Schwartz e Griffin, 1986: 39). A acumulacao de
informacdo até certo ponto pode provocar a inseguranca ou sobrecarga, uma falha
operacional, e diminuicdo e precisdo do diagnéstico (Schwartz e Griffin, 1986). Neste

sentido devemos prestar mais atencao a informacdo mais relevante. A ambiguidade das

24



Incerteza, Estratégias e Construcao do self nas Doengas Raras

informacg0es verifica-se quando ha mdltiplos significados, que possibilitam uma interpretacao
de véarias maneiras. Os significados dependem de varidveis socialmente constituidas e de
contextos maleaveis (Mishler, 1984, 1986). Uma vez que os significados variam consoante
os niveis de contextos, um individuo pode sentir-se relutante em relagdo a determinada
prescri¢cao de tratamento podendo ser interpretado a nivel individual, como nao cumprimento
da autoridade ou de ndo adesdo a um compromisso pessoal. Também os sinais e sintomas
fisicos, assim como determinados rétulos verbais acompanhados de certas palavras podem
ter véarias interpretacdes. Assim as interpretacdes da natureza da salde e da doenca podem
variar distintamente. Neste sentido, algumas pessoas podem encarar a doenga como um
desafio, outras como uma invasao de for¢cas hostis, outros como um castigo, fraqueza e
ainda alguns como uma perda irreparavel (Lipowski, 1979; Sontag 1978, 1990). No entanto
h& individuos para quem a doenca é considerada uma experiéncia libertadora que lhes
permite escapar do mundo por um tempo, enquanto para outros constitui uma profissdo
desafiante (Herzlick & Graham, 1973). Desta forma a interpretagédo de sinais e bem como as
palavras que usamos para informacdo da nossa condigdo sdo intrinsecamente ambiguos.
Ambiguidade que é uma das principais formas de incerteza na doenca. Quando ndo ha
coeréncia também pode surgir a incerteza. Segundo Norton (1975), a incerteza surge
guando uma pessoa encontra, internamente ou externamente, informagdes inconsistentes
ou “mensagens duplas” (Thornton Kreps Sr, 1992:44). Podem também existir contradicbes
entre mensagens verbais e ndo verbais ou entre o contetdo e significados relacionais de
uma mensagem (Bateson Jackson, Haley & Weakland, 1956; Watzlawick, Beavin, &
Jackson, 1967). A aplicabilidade refere-se a inseguranca da pessoa na aplicacdo de
informacgdes para determinada circunstancia. Por, exemplo, quando o cuidador de saude se
torna inseguro ou incerto a respeito de alguma categoria, como um rétulo de diagndstico que
se aplica a determinado padréo de estimulos (Mishel, 1988). A confianca na fonte, também
leva a pessoa a ter duvidas sobre a origem da informacédo (Atkinson, 1995). Quando a
experiéncia é a fonte de informacé@o podem surgir duvidas. Por exemplo, um individuo pode
gquestionar-se sobre a eficacia dos métodos que utiliza para avaliar o seu bem-estar. Pode
portanto duvidar das suas capacidades béasicas para usar as informagfes com que julga
avaliar o seu bem-estar, o que pode conduzir a incerteza sobre o significada da informacao.
A Probabilidade € outra das grandes dimensfes na avaliagdo da incerteza. A
incerteza pode significar crenca numa probabilidade especifica. A probabilidade pode ser
quantitativa, baseada em frequéncias relativas, ou qualitativa quando se acredita que algum
evento ndo € certo nem impossivel, mas lhe falta um sentido claro da probabilidade de
ocorréncia Também pode significar a crenca num intervalo de probabilidades, em que

algumas podem ser excluidas e outras concebiveis. Isto €, um individuo pode acreditar em
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algumas frequéncias relativas que conhece e julgar que o seu caso é mais promissor do que
a média.

A Estrutura da Informagéo implica a ordem, isto €, como a informagé&o é organizada e
ordenada. A informacao deve ser organizada de forma l6gica para uma tomada de decisao.
Qualquer duvida quanto a eventos que ainda estdo por acontecer, podem constituir
incerteza, ndo se podendo deixar de levar em conta as informacdes ligadas a esses
eventos. A forma como a informacdo se relaciona com a saude ou como é integrada
também faz parte desta dimensdo. As expectativas devem ser integradas assim como 0s
desejos. As pessoas devem julgar ndo s6 0 que estd a acontecer, mas também o que isso
significa para o seu bem-estar (Lazarus & Folkman, 1984; Cassell, 1991). Segundo Mishel
(1988), a incapacidade de atribuir valor a um objecto ou evento é uma forma de incerteza.
Também Babrow (1992, 1995) diz que as informagbes nd&o devem ser tomadas
isoladamente, mas sim integradas em sistemas de crengas, intencdes, planos e acgdes em
curso. Perante uma doenca fatal, a crenca mais basica € de que se ir4 viver o suficiente
para satisfazer os interesses e desejos, desde o mais imediato e mundano ao mais profundo
e de longo alcance (Cohen, 1993).

A Epistemologia Leiga refere-se aos diferentes significados da incerteza que
dependem dos pontos de vista fundamentais dos individuos, da natureza do conhecimento,
da certeza, etc. H& culturas em que se promove a crenca de que a esséncia da
compreensdo € a auséncia de ambiguidade, e noutras mistifica-se a realidade, “ procuram
iluminacao através de indeterminagéo intuida” (Levine, 1985).

Em suma, na experiéncia de doenca, a incerteza € uma parte central que envolve 0s
proprios doentes, familia e amigos, assim como os individuos responsaveis pelos cuidados
de saude. Dada a sua importancia, varias perspectivas se debrucaram sobre os distintos
fendmenos da incerteza. Assim, a diferentes entendimentos correspondem perspectivas
diferentes. Certamente que a busca de significados de incerteza ndo se esgota nas
dimensdes apresentadas. Outras andlises poderdo ser feitas, em alternativa, de forma

diferente, e outro modelo explicativo podera ser apresentado.
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3. ESTRATEGIAS E CONSTRUCAO DO SELF
3.1.Coping, Estratégia e Estilo

Alguns das problemas importantes que o doente enfrenta passam pela inseguranca,
pelos conflitos médico - doente, tratamento e dificuldades de gestdo dos sintomas. Para
uma abordagem interpretativa da doenca devem-se considerar as mudancas ao longo do
tempo e as accgdes positivas adoptadas pelos individuos para contrariar os efeitos dos
sintomas e do tratamento. A mobilizacdo de recursos para melhorar a sua qualidade de vida
€ uma dos aspectos fundamentais para a adaptacao. A adaptacdo a doenca crénica tem
um longo periodo. Os termos “coping”, “estilo” e “estratégia” sdo muitas vezes utilizados
como sinénimos de acc¢des por vezes dificeis de distinguir empiricamente. Por exemplo, o
coping pode referir-se a um processo global de adaptacdo ou a préticas especificas como
“estratégias de coping “. Todavia estes termos devem ser usados conforme as diferentes
dimensdes da experiéncia.

O “coping” refere-se aos processos cognitivos usados pelos individuos. Como eles
aprendem a ser tolerantes ou se colocam face aos efeitos da doenga, no sentido de manter
um sentimento de valor pessoal e um “sentido de coeréncia”, e visto como um importante
amortecedor contra o stress e doenca crénica (Gerhardt 1989: 286). Na dimensédo
psicolégica, Totman (1985) considera que o “sentido de coeréncia” e “poténcia” referem-se a
um sentimento de confianga em que o0s ambientes interno e externo s&@o previsiveis.
Segundo esta concepc¢ao, a “normalizagao” pode ser encarada como uma forma de coping,
para que os efeitos sobre a identidade da pessoa permanecam relativamente leves. Pode
referir-se, também, ao regime de tratamento, como “normal” ao incorpora-lo mais
plenamente na identidade da pessoa e self publico (Kelleher, 1988). De modo geral, o
coping envolve manter um sentimento de valor e sentido de vida, apesar dos sintomas e
seus efeitos. Segundo Kelly (1989), o coping pode incluir uma mistura complexa dos valores
individuais, perspectivas e circunstancias sociais.

“Estratégia” € um termo mais focado nas acg¢des que as pessoas tomam do que nas
atitudes desenvolvidas pelas pessoas face a doenca e que contrasta com o coping. H4 uma
tendéncia para imputar um célculo racional as ac¢des, mesmo quando 0s seus objectivos
nado sdo claros. Neste sentido, estratégia refere-se as accoes utilizadas pelos doentes para
mobilizar recursos e maximizar os resultados favoraveis. Seja em casa ou no trabalho, ou
onde quer que se experimente os efeitos da doenca, as respostas aos seus efeitos
perturbadores podem levar a um maior grau de consciéncia e célculo da vida diaria dos
individuos. Neste contexto, o uso do termo “estratégia” ou “ gestdo estratégica” é preferivel
ao termo de “estratégias de coping” ou de “coping social’. “ Do ponto de vista da pessoa,

“gestao estratégica” significa ndo s6 a manipulacédo habil de contextos sociais e aparéncias
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para minimizar o impacto da doenca na interaccao (Wiener, 1975), mas também a tentativa
de mobilizar recursos vantajosos e a definicho de metas realistas para manter a vida
quotidiana. Isto sugere que ha uma necessidade de uma visdo dinamica de escolhas e
restricbes em que é preciso ponderar formas alternativas de acgdo, considerando os
contextos culturais em que vivem. As mudancas ao longo do tempo exigem alteracbes
estratégicas, mudangas nas formas como os individuos interagem uns com os outros, bem
como alteracbes dos contextos existentes. A gestdo positiva da doenca requer a
documentacado das ac¢cBes bem sucedidas para manter a esperanca e sentido do futuro. Isto
inclui a utilizacdo de uma vasta gama de recursos possiveis, passando também pelos
grupos de auto-ajuda.

O "Estilo” € um termo que se refere as diferentes formas de resposta que as pessoas
apresentam face a importantes caracteristicas da doenca e do seu tratamento. Radley,
1988, 1989) mostra que as diferengas no estilo estdo embutidas nos discursos acerca do
corpo e do self. Para a classe média, os valores do corpo e salde sdo mais abstractos,
sendo mais utilizados pelo self como um meio de comunicacdo de distancia social ou de
distincdo de papéis instrumentais. JA para a classe trabalhadora esses valores sdo mais
praticos, sendo mais significativo para eles serem capazes de realizar tarefas e papéis.
Todavia ndo pode ser reconhecida uma atitude reducionista ao estilo, classe social e
comunicagdo, sem incorrer numa abordagem perigosa. Radley (1989) salienta que a

importancia do estilo reside na sugestdao de que o “ ajustamento a doenga nao é, em
principio, adaptativa, no sentido de restaurar um equilibrio ou status quo, mas um discurso
em curso e um conjunto de praticas relacionadas”. Neste sentido, o papel das narrativas dos
individuos em resposta a doenca, podem ser vistas a luz das relagbes entre classe social,
praticas sociais e estilo. As narrativas elaboradas podem ser consideradas um estilo de
discurso para uma classe média especifica e de reflexdo socialmente modelada pelo
caracter dos repertorios. Uma diferenciacdo na vontade para o discurso sobre a saude pode
constituir uma limitagdo importante para a visdo de que os doentes actuam uniformemente
de uma forma ldgica (Young, 1981). Também as mudangas na cultura em torno da saude
podem ter implicagdes importantes para a nossa compreensao. Por exemplo, os “estilos de
vida saudavel” podem ter um efeito negativo nos doentes cronicos, onde os sintomas podem
limitar a sua adopcéo (Blaxter, 1991). Enquanto as mudancas culturais podem ser atraentes
para algumas pessoas, também podem ser novas fontes de preocupacdo para outros. E
importante avaliar o impacto dessas mudancas em relacdo a interacgdo entre a experiéncia
individual e a posicao social.

No contexto socioldégico emergente do self consideram-se trés conceitos importantes
de organizacado que nos podem ajudar a melhorar a sua compreensdo. Sao eles o conceito

de poder, de reflexividade e de construgéo social.
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Para Foucault (1979, 1980, 1988, 1994) o self é consequéncia directa do poder, e so
pode ser apreendido em termos de sistemas historicos especificos do discurso. Os regimes
de poder, assim designados, ndo chegam para controlar um assunto delimitado
racionalmente, mas impdem ao self praticas disciplinares sobre o corpo. Através das
tecnologias de vigilancia/fiscalizagédo, de mediagdo, de avaliacdo, de especialistas, médicos,
terapeutas, professores, funcionéarios, etc., todos servem como veiculos de poder em
diversos contextos institucionais (escolas, hospitais, servico social, etc.). As praticas,
normativamente representadas como intervencdes humanas, em prol da satde comunitaria,
da seguranca ou da educacédo, servem como mecanismos de dominacéo. Para Foucault, o
self é coagido a existéncia, ndo para se tornar agente, mas como um mecanismo de
controlo onde os sistemas de discurso trabalham de dentro para fora, criando uma auto
regulagédo do assunto. Para Stuart Hall (1996), o self e a identidade s&o construidos dentro
do discurso e nao fora dele. A andlise deve centrar-se em locais especificos, historicos e
institucionais, da formacdo do discurso. Para Rose (1996), “ diferentes idades produzem
humanos com diferentes caracteristicas psicologicas, diferentes emocdes, crencas e
patologias”. A sua preocupacao é com as tentativas localizadas de producao de significados,
especialmente pela ocorréncia de vocabularios profissionais e de tecnologias e préaticas da
ciéncia, medicina, de administracdo ou de estratégias de lugares de trabalho. Cushman
(1995), afirma que “ndo ha universal, um self trans-historico, apenas “eus” (selves) locais;
ndo ha uma teoria universal acerca do self, s6 teorias locais”. Neste sentido, o self é
constituido em contextos de relagdes de controlo e profundamente enraizado em sistemas
de conhecimentos e discurso.

No entanto, Best (1994: 46), entre outros autores, € de opinido que “ Foucault
reduziu a formagdo de consciéncia e identidade a uma socializagdo coercitiva ao néo
conseguiu perceber as possibilidades de individualizagao criadas pela modernidade...esse
anti-humanismo radical coloca o problema 6bvio da procura de mudanca social sem agentes
livres e activos”. E preciso uma conceptualizacdo do self como um agente encarnado
(embodied), um actor conhecedor capaz de resolver problemas, mais do que um amorfo “
sujeito de posigao”. Esta posicdo requer uma apreciacdo do processo reflexivo do self
social.

O processo reflexivo refere-se exclusivamente a capacidade humana de se tornar um
objecto para si mesmo, para o seu self, como ser sujeito e objecto em ambas condi¢cbes —
ser capaz de voltar atras na experiéncia individual em relac@o a si. Para os interaccionistas
simbdlicos, o self é antes de tudo um processo reflexivo da interaccao social. Reflexividade
gue emerge da experiéncia social, dos individuos envolvidos nela e ndao de dados

biol6gicos.
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Para Wiley (1994), o self, definido como um processo de interpretacdo, de base
semibtica, € uma caracteristica definidora da natureza humana e, portanto, trans -histérico e
universal, uma qualidade que ndo se estende apenas as entidades tidas como produtos
sociais do processo do self. Assim como a aceitacdo da lingua, em termos historicos e
culturais universais, a natureza contingente da identidade n&o repousa sobre a
universalidade do processo reflexivo. Também a aceitagdo do self como universal ndo
significa que pode ser reduzido simplesmente a linguagem. Para Mead (1934), o self é uma
experiéncia interna de reflexividade que precede o sentimento de reflexividade linguistico
transmitido por significacdes. Schwalbe (1993) afirma que o self emerge e toma forma no
préprio corpo dos individuos e € um processo psiquico em que sinais e outras formas de
imagens respondem aos impulsos biologicamente enraizados. Neste sentido, o self, no seu
nivel mais béasico, € um processo reflexivo que regula a ac¢do, um agente do organismo.
Diferentemente da maioria dos organismos, os seres humanos tém um sofisticado sistema
de sinais e gestos que permitem e restringem a percepgdo, reflexdo e acgdo, diz
Perinbanayagam, (1991). A self, ao ser concebido desta forma, permite a acgéo criadora,
bem como a possibilidade de movimentos politicos emancipatoérios, onde a resisténcia esta
sempre no horizonte como possivel. Apesar das diferencas entre alguns tedricos
pragmaticos e pos-modernos, h4 o consenso de que o self €, em algum nivel, uma
construcao social, considerado como produto da interac¢ao social.

Rosenberg (1981) argumenta que o self é tanto um produto social como uma forga
social. E é analisado tanto como limitado, inserido como objecto numa estrutura social,
como também em agente criativo. Na construcéo do self, este é visto como uma realizagéo
conjunta que ndo é completamente determinado pelo mundo social, nem pelo que é pré-
dado ao nascer. Segundo Cabhill (1998), a construgcéo social da individualidade é também
sobre os significados e entendimentos associados ao self puablico, que é visivel e conhecido
para os outros. Como este autor refere “ a pessoa publica néo é feita a imagem de um unico
self, mas sim um quadro interpretativo de um Unico self é feito na imagem de uma pessoa
publica”. Sugere assim que uma compreensao mais completa dos auto-significados, auto-
imagens e auto-conceitos exige uma conceptualizagdo ampla do contexto, para além das

definicGes imediatas das situagdes.

3.2. O Contexto Socioldgico da Auto Construcao e seus Recursos

Os recursos criticos de auto-construcdo variam ao longo do tempo, afirma Demo
(1992), como também entre as categorias raciais, étnicas, de classe e género (Owens,
2000). Neste sentido, as analises mais duradouras e informativas sdo aquelas ligadas a
mudancgas histéricas, mudangas na politica econémica, mudancas nos contextos sociais

particulares, e alteracdes criticas na experiéncia do self. Um aspecto importante e recente
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da pesquisa sociologica relaciona a globalizagdo com o self. Um processo de globalizacdo
que envolve pessoas, informacgéo e cultura entre fronteiras internacionais e € acelerado pelo
avanco das viagens e tecnologias de comunicagédo (Held & McGrew, 2000). Os efeitos da
globalizacdo sobre o self sdo vistos principalmente através da ruptura, a elaboracdo e
colonizagdo de culturas locais.Com a cultura global dos media e o aumento das taxas de
migracgdo, os individuos sdo expostos a um vasto conjunto de significados para a construcéo
da identidade.

Alguns autores tém avancado com a ideia de identidade hibrida, onde os significados
locais e globais ndo sdo agregados, mas existem em relacdo mdltipla, dinamica e
conflituante (Hermes & Kempen, 1988). Todavia nem todas as rupturas culturais séo
integradas num sistema auto-adaptativo. Também a resisténcia as forcas de globalizagéo se
tém manifestado através de amplas identidades de oposigdo, especialmente o
fundamentalismo religioso, entre outros, por exemplo.

Os simbolos e estratégias de comunicacdo empregados na construcdo individual de
auto-significados tém sido consideraveis nas pesquisas deste tema. Os recursos utilizados
na construcdo do self séo diversos e incluem a narragdo de historias, narrativas culturais,
papéis, identidades e caracteristicas do corpo. De acordo com Swidler (1986), elas existem
como parte de um “kit de ferramentas” culturais, mantidas interpessoalmente dentro de
véarias esferas culturais de significados e implantadas em ambientes sociais para realizar
objectivos sociais. A narrativa €, especialmente considerada por Nelson (1997), como um
produto culturalmente estruturado do uso da lingua e que é aprendida cedo na vida, no
inicio do processo de socializa¢do. Brunner (1997) questiona porque é que somos obrigados
a desenvolver auto-biografias, em primeiro lugar. Argumenta que a funcéo da auto-narrativa
é de sustentar uma sensacao de estabilidade e de compreensao previsivel no mundo. Isto €,
guando a perturbacao/ruptura é percebida deve ser explicada, e as narrativas fornecem um
quadro para isso. As narrativas sao elaboradas e concebidas para lidar com os problemas
criados, & partida, pela legitimidade, sugerindo um maior uso das narrativas em tempos de
mudanga social dindmica ou em contextos de diversidade social (Hart & Fegley, 1997).
Também Denzin (1992) enfatiza o caracter politico das histérias e de textos como produtos
culturais e mostra como a producéo, distribuicdo, consumo e troca de sinais dentro dos
sistemas do discurso sdo a chave para a compreensdo como nos tornamos o self das
histérias que contamos. As histérias nem sempre reflectem as experiéncias reais, sendo

muitas vezes baseadas em entendimentos culturais ou mediatizadas.

3.3 As Narrativas sobre a doencga

As historias de doenca contadas pelos doentes sao fulcrais nos cuidados de saude.

A emissdo e recepcdo de relatos de doencga, que compreendem episodios de doenga
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através da sua representacdo, permitem aos profissionais de saude aprofundar melhor os
seus conhecimentos, ou prestar mais atencdo aos doentes, como os compreender melhor e
ajudar durante a doenga. Neste sentido, as narrativas de doenga constituem um importante
aspecto ou mesmo um meétodo que pode ser Util ndo s6 para os profissionais de saude
como também para o individuo. S&o, de facto, muitas vezes utilizadas como meios dos
analistas acederem a experiéncia pessoal, quer relativamente aos aspectos subjectivos
como particulares da doenca. No entanto o tratamento da narrativa continua a ser,
geralmente, problematico. As narrativas sdo, muitas vezes, consideradas como formas
reducionistas de pensamento social. Isto é, como um modo de analise em que o social é
reduzido ao pessoal ou em que a accao social como a experiéncia e identidades sociais sédo
reduzidas a voz (actos da fala).

Alguns autores sdo de opinido que o estudo da narrativa é muitas vezes feito com
base em suposi¢cbes inadequadas, com falta de rigor analitico, e que necessitam de
clarificacéo. E relativamente recente a tendéncia de promover a narrativa da doenca, quer
na pratica quer na compreensdo médica. Segundo Kleiman, a recolha e interpretacéo das
narrativas proporciona que voz do doente seja escutada nos encontros clinicos, e que a
compreensdo da doenca, por leigos, seja apreendida de forma adequada. Para Mishler
(1984) a voz da medicina e a voz do mundo sao perfeitamente distintas. Considera que a
voz da pratica médica comum tem um discurso descontextualizado e impessoal, esvaziado
de conteddo humano e pessoal, enquanto a voz do mundo se baseia no mundano, em
termos de experiéncia pessoal e interpretacdo complexa. Todavia a analise de Mishler ndo
se restringe apenas a um relato de uma ndao comunicacao médica adequada com 0s seus
doentes, ou ndo escuta-los com suficiente atencdo ou lidar com eles com civilidade
adequada (Clark e Mishler 1992). Embora possam ser verdadeiras essas constatacdes, ndo
se limita a gerar contrastes entre médicos e doentes. A voz da narrativa do mundo é vista
como um espelho da subjectividade pessoal, e como um meio de explorar a interioridade da
experiéncia pessoal dos doentes. Para Frank (1995), os doentes representam-se como
heréis dos seus préprios dramas, narrados de sentido e de sobrevivéncia. Neste sentido,
Kleiman (1988) considera particularmente importante a visdo do narrador, dos seus
entendimentos Unicos e das suas condi¢gdes, como uma perspectiva equivalente a uma
compreensdo etnografica do paciente, do seu mundo de vida ou da sua experiéncia de
doenca.

A atencdo para a andlise da narrativa da doenca é cada vez mais frequente nos
daltimos tempos e vista também como uma forma de medicina narrativa colocada como uma
competéncia da pratica profissional meédica. Para além das consultas médicas
convencionais, defende-se uma maior atencao as palavras e experiéncias do doente, e em

gue algum grau de beneficio terapéutico € atribuido para uma solu¢cdo mutua de consulta.
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Assim, a producdo de narrativas pode ser vista como uma caracteristica de competéncia
cultural, pela qual os doentes estabelecem com os médicos a sua compreensao e pratica
biogréafica dos fendbmenos médicos, e onde o seu auto-conhecimento é comparado com 0
conhecimento impessoal do médico.

Embora a avaliagdo cientifica objectiva, realizada pelo diagndstico médico, ou a
intervenc@o objectiva, feita através do tratamento, sejam uma importante dimensdo do
conhecimento, ndo se pode desvalorizar a subjectividade humana como se fosse o contrario
dessa objectividade ou necessariamente com menos significado. Ndo se pode excluir a
subjectividade da expressdo narrativa dado que ela completa a objectividade através do
didlogo. Seria como remover uma diversidade de pontos de vista que enriquecem 0 NOSSO
conhecimento sobre o sofrimento humano e impacto sobre os esforgcos em relacdo aos
cuidados. Embora, para Mishler, a voz da narrativa seja essencialmente uma construgédo
discursiva, €, sem davida, muitas vezes tratada como um reflexo do ponto de vista pessoal e
como uma fonte de autenticidade, fundamentada nas particularidades biograficas dos
individuos. A funcéo da narrativa pode ser representada como o fornecimento de significado
a episodios de doenca e sequéncias biogréficas que de outra forma seriam sem sentido ou
mesmo cagdticas. A narrativa envolve assim esquemas interpretativos que colocam algum
grau de coeréncia nos doentes. No entanto h& que considerar certos pontos de vista, como
o de Riessman (1997, 2002), que reconhece uma certa tirania na narrativa, especialmente
ligada a interesses profissionais, como as terapias, ou interesses comerciais, ligados a
celebridades, por exemplo, em que ha todo o interesse em falar de experiéncias pessoais.

Franck (2004:140), ao descrever uma série de tipos de narrativas, identifica a
narrativa de restituicdo, como sendo uma forma de narrativa que contrasta com 0 caos
guando nenhuma narrativa esté disponivel para expressar o que esta a ser experimentado.

Alguns autores consideram que h& uma falta de atencéo sistemética e continua para
as formas de trabalho biogréfico existentes nas narrativas de doenca. Um facto € que
apesar da narrativa ser importante em si mesmo ela ndo é toda a histéria. No entanto,
existem muitas abordagens complementares para a analise de narrativas que reconhecem o
valor da analise sistematica e disciplinada (Stanley Riessman 1992 e 2008).

‘O campo da analise narrativa, e os trabalhos sobre a narrativa da doenca em
particular, permanece em desesperada necessidade de uma renovacao disciplinada. Ela
simplesmente ndo é suficiente para realizar algumas prorrogadas entrevistas, para
identificar alguns temas gerais, reproduzir excertos das entrevistas, e para comemorar o fato
de que os pacientes, doentes e familiares se expressarem através de histérias” (Atkinson e
Delamont 2006).

A andlise deve basear-se num quadro social e cultural profundo. Todavia é de levar

em conta que ha algo de intrinsecamente bom nas narrativas sobre as doencas que captam
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a experiéncia e que encarnam uma resisténcia a autoridade médica e nos ddo uma forma
melhorada e mais humana da medicina. David Maines (2001) demonstrou, por exemplo, o
poder de narrativas num quadro interaccionista, onde as narrativas se encontram entre os

mecanismos e recursos através dos quais a mente, o self e a sociedade séo construidos.
3.4. A Construcéo do Self

O self que é socialmente construido pode cristalizar em torno de um conjunto
relativamente estavel de significados culturais, os quais ndo podem ser permanentes e
imutaveis. O self que é socialmente construido pode aparecer centrado, unificado e singular,
mas esta estrutura simbdlica sera multidimensional e diversa como as relacbes que o
rodeiam. Este self nunca é uma qualidade do individuo ou uma simples expressdo de
caracteristicas psicolégicas. E fundamentalmente um fenémeno social, onde conceitos,
imagens e compreensdes sdo profundamente determinados pelas relacdes de poder. O self
definido em termos de reflexividade, pela capacidade de reflectir nas suas accoes,
pensamentos e sentimentos, é uma experiéncia humana universal como base
fenomenologica. Os produtos da construg¢éo social séo construidos em cima da experiéncia
psiquica e corporal da reflexividade. Admitindo-se a natureza construtivista do self,
reconhecendo a sua identidade cultural e origens histéricas, e aceitando-o como um produto
das relagbes de poder, ndo remove necessariamente o self como um objecto e for¢a na
sociedade.

Os sociologos tém-se centrado fundamentalmente na formagao do “self”, explorando
as maneiras pelas quais as interacgfes interpessoais moldam o sentido de um individuo de
si mesmo. Das Vvérias pesquisas feitas sobre este tema, salientam-se os trabalhos sobre a
atencdo do individuo sobre o colectivo, especialmente pelas implicacdes politicas que
resultam das definiges colectivas; outros trabalhos centram-se no discurso sobre o controlo
sistemético do comportamento; outros ainda debrucam-se sobre a identidade como uma
fonte de mobilizacdo e ndo como produto dele. Actualmente, procura-se levar em conta a
analise de identidades virtuais a par com as outras entidades estabelecidas e co-presentes
no mundo.

Esta analise, sobre a identidade virtual, € aquela que merece maior importancia, no
ambito desta tese de mestrado, dado ela incluir as novas tecnologias de comunicacao. E
sobre a sua relevancia e contribuicdo na construgdo do self que importa abordar neste
estudo. Outros aspectos sociolégicos, como a natureza colectiva do self ou outras
preocupacoes intelectuais ndo serdo abordadas, dado ndo serem relevantes para o estudo
em causa. Como, por exemplo, estudos sobre a identidade de género, sexualidade, raca ou

etnia, classe, ou outra.
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O(s) colectivo(s), quando sdo movidos pela identidade, assumem propriedades
distintas. Segundo Melucci (1989:60, 1997):” desta maneira a politica de identidade cria
“‘novos movimentos sociais”, iniciativas colectivas que sao auto-reflexivas e fortemente
focados nas acgdes expressivas dos membros do colectivo”. As politicas de identidade e os
novos movimentos sociais apontam para uma forma especial de agéncias — de accéo
colectiva auto-consciente. Aparecem identidades e movimentos que resultam da
coordenacdo de accdes conscientes colectivas. Os membros do grupo desenvolvem
ofensivas e defesas, diferenciam e marcam, cooperam e competem, persuadem e coagem,
etc. Neste contexto a agéncia é mais abrangente do que o controlo e transformacéo do seu
meio social. A agéncia colectiva implica um sentido consciente do grupo como agente, em
que a sua acgcdo é aprovada em determinado espagco moral. O colectivo persegue a
liberdade de ser, porque os quadros de identidade colectiva definem a sua existéncia como
certo e bom.

Alguns estudos recentes tém examinado a maneira como determinados objectos tém
vindo a servir como recurso para a identidade (Silver, 1996). Apesar da pouca pesquisa
empirica, € um campo crescente de pesquisa que estd preocupada com o impacto das
novas tecnologias da comunicagcdo na construcdo do self. Cerulo (1997) diz que as novas
tecnologias se tém expandido a uma vasta gama de “outros generalizados”, alterando assim
o pano de fundo do qual a identidade é construida. Também Altheid (2000) observa que a
influéncia de aparatos tecnol6gicos podem ver-se na criagdo de “comunidades de
comunicag¢ao”, que acrescentam uma nova dimensdo quer ao ambiente fisico quer ao
simbdlico da nossa vida quotidiana. Meyrowitz (1977) sugere que os aparelhos de media
ajudam-mos na construcdo do self, que é menos ligado a um lugar e portanto menos
dependente da definicdo de situacéo.

Embora o uso das novas tecnologias de comunicagdo néo seja positivo para grande
maioria das pessoas, a sociologia manifesta particular interesse pela maneira como as
novas tecnologias auxiliam na dominacéo e controle do self. Por exemplo, nas tecnologias
de vigilancia (videos, testes de medicamentos, detectores de mentira, etc.) que funcionam
como mecanismos de indugdo de auto-regulacdo (Staples, 2000). Uma questéo € saber se
nos movemos em direccdo a uma cultura que coloca maior autoridade e verdade nas
relagdes online e imagem na tela, como sugerido por Baudrillard (1983), que é incerto, mas
€ um importante e emergente tépico de estudo.

Actualmente ndo se pode deixar de referir as novas tecnologias de comunicagao
guando se aborda a identidade. Joshua Meyrowitz (1985, 1989, 1997) explora nas sua obras
as maneira pelas quais os media electronicos reorganizam os sites de interacgao social.
Neste sentido, o self liga-se em redes publicas e privadas, apelando para novos tipos de

performance e novas configuragdes colectivas aparecem. A televisdo, por exemplo, é um
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desses meios que permite, quer aos doentes quer aos marginalizados, dar algum poder
quanto ao acesso a informagéo social relativamente ao seu isolamento fisico. Também as
novas tecnologias da comunicag¢do possibilitam novos formatos de comunicagdo, como
novos modos de selecgdo, organizacdo e apresentacdo de informacbes. Além de
remodelarem a actividade social e de modificar certas praticas actuais e estimular outras
novas, criam novos ambientes de auto-desenvolvimento e identificacdo em que sé&o
apresentadas novas oportunidades para a filiacdo do colectivo e de mobilizac&do. Para |4 dos
telemoveis, telefones, computadores, jogos de video, calculadoras, etc., ainda ha a
considerar a tecnologia do teclado que abre novas portas para a maioria dos intercambios
modernos de interac¢do, transportando-nos a lugares de dificil acesso, e que ndo seriam
faceis no passado. Todavia, esta tecnologia limita e direcciona 0 modo e o conteudo da
interac¢do social, embora a tecnologia e seus formatos de comunicagdo ndo deixem de
exercer algum poder na definicdo de situagbes sociais vulneraveis. E importante considerar
0 seu impacto na formac&o da comunidade e consequente identidade colectiva.

Turkle (1995), debrugou-se sobre as comunidades virtuais, na construgéo e vivéncia
da pessoa on-line, e suas interac¢des. Coloca algumas questdes sobre o equilibrio entre os
selves “virtuais” e o self “ real”. Em que os objectos dos media se tornam um “outro na
construcdo de si mesmo, em que muitas vezes se esboca uma relacdo puramente humana,
na dicotomia humano - maquina. H& a considerar que alguns autores sdo de opinido que o
cérebro humano ainda ndo se encontra suficientemente evoluido em relacdo ao rapido
avanco da tecnologia, enquanto outros sugerem maneiras pelos quais o conhecimento
podera melhorar, futuramente, os produtos tecnoldgicos. Alguns modelos sugerem que o
futuro poderd se extraido de uma reflexdo cuidadosa sobre o passado e 0 presente,
considerando a velha e nova identidades numa sintese possivel. E importante n&o
esquecer, do ponto de vista sociologico, a importancia dos simbolos, rituais e visbes do
mundo que constituem a identidade. Um processo que é construido culturalmente, onde o
material de identidade é obtido, e que permite ao sociélogo a sua analise critica ou

esclarecimento das ligacdes entre o dominio social e o cultural.
4. CONTEXTUALIZACAO DA DOENCA RARA

Estima-se que na Unido Europeia existam cerca 30 milhdes de pessoas afectadas
por doencas raras, representando 6-8% da sua populacdo. Todavia, devido a falta de
estudos epidemiolégicos, nesta area, ndo € possivel ter uma verdadeira dimensédo do
problema.

Actualmente estdo identificadas cerca de 7 000 doencas raras, das quais 80% sédo

de origem genética. A maioria destas doencas é grave e incapacitante (65%), aparece
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precocemente (66% antes de 2 anos), causadora de dor cronica e estd associada a
deficiéncia motora, sensorial ou intelectual (50%). O progndstico €, geralmente, desfavoravel
(35% de mortalidade antes de 1 ano; 10% entre 1 e 5 anos; 12% entre os 5 e 15 anos) e
tardio, por falta de informagcdo por parte dos profissionais de saude, de défices de
encaminhamento para especialidades adequadas e a inexisténcia, em muitos paises, de
centros de referéncia para as doencas raras. A Organizacdo Europeia para as Doencas
Raras (EURORDIS) num estudo realizado em diversos paises, abrangendo 6 000 doentes e
familiares, verificou que 25% dos inquiridos esperou entre 5 e 30 anos desde o
aparecimento dos primeiros sintomas e o diagndstico definitivo da doenca rara. Esta
situacdo envolveu varias intervencdes médicas, cirlrgicas, farmacoldgicas, psicoldgicas,
implicando muitas vezes a deslocacdo para fora do pais de origem a fim de obterem o
diagnostico definitivo. Em 25% dos casos nédo foi comunicada a origem genética da doenca
e s6 em 50% foi feito aconselhamento genético.

Quer o diagnoéstico precoce, quer o acompanhamento dos doentes, requerem
equipas multidisciplinares, associados a pericia médica de profissionais competentes e a
investigadores especialistas para que os doentes possam beneficiar mais rapidamente
destas investigacdes. Especialmente quando se trata de situagbes mais complexas os
centros especializados ou centros de referéncia que congregam estas equipas
multidisciplinares, com elevadas competéncias cientificas e clinicas, sdo de suma
importancia, pelos conhecimentos que dai poderao advir para novos tratamentos.

Considerando a definicdo de doencas raras — por afectarem menos de um individuo
em 2000, de acordo com estatisticas europeias — chamadas também “doencgas orfas”,
devido as populacbes afectadas ndo terem acesso a tratamento terapéutico, associam-se
ainda problemas de véaria ordem, em especial: falta de conhecimentos por parte dos
profissionais de saude sobre a maioria das doengas raras, e consequentes erros de
diagndstico, com consequéncias para os doentes e suas familias; equipas de especialistas
em reduzido nimero para o diagndstico precoce e acompanhamento, por falta de equipa
multidisciplinar associada a médicos competentes e investigadores nesta area.

As doencgas raras apresentam ainda um novo problema médico, que é a partilha de
informacé&o e da experiéncia que devera ser organizada em rede e suportada por centros de
referéncia.

Com cerca de 7 000 doengas raras conhecidas, constitui também um problema
politico que merece atencdo se queremos garantir qualidade de acesso ao tratamento e de
suporte de cuidados, em termos de sistema médico-social, uma vez que na maioria dos
casos sdo doencas sérias, cronicas e debilitantes que requerem tratamentos especializados

durante muito tempo, resultando muitas vezes em handicaps muito severos.
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O conhecimento da origem destas doencas tem progredido significativamente
através da identificacdo de genes, tendo-se conseguido j& identificar cerca de 800 doencas
raras. A industria farmacéutica tem sido uma das maiores fontes de inovacdo, com a
introducédo de novas drogas no mercado, autorizadas por legislagdo europeia em drogas
orfas.

Espera-se que a genética médica, particularmente a partir do Projecto Genoma
Humano, dos conhecimentos tecnolégicos associados a biologia e genética molecular,
possa no futuro ter um papel importante no diagndstico de patologias raras e possibilite um
melhor conhecimento de grande parte destas doencas.

Os problemas associados a doenca rara sdo diversos, englobando o reduzido
namero de casos existentes por regido geogréfica, dificuldades de investigacdo bésica e
clinica e também de desenvolvimento de medicamentos adequados ao tratamento, que
sejam viaveis do ponto de vista econdémico. A informacdo de qualidade e cientificamente
validada para os doentes, profissionais de salde, investigadores e industria, depende ainda
da gestdo de iniciativas globais que permitam a sua disponibilidade no mercado
farmacéutico.

Os EUA foram pioneiros no estabelecimento de politicas nesta area através do
“Orphan Drug Act’, em 1983, definindo as politicas de apoio aos medicamentos 6rfaos® e a
criacdo do “National Office for Rare Diseases”, em 1993. Outros paises no mundo também
adoptaram politicas especificas para os medicamentos 6rfaos, como o Japao, Australia e
Singapura.

Na Europa, em 1999, no seguimento destas politicas houve, também, incentivos ao
desenvolvimento de medicamentos 6rféos, inseridos num programa de acgdo comunitéria
para doengas raras, no dominio da saude publica. Neste contexto, estabeleceram-se
critérios para esta designacdo e uma comissdo de avaliacdo — Comité dos Medicamentos
Orfédos (COMP) - ligada & Agéncia Europeia de Avaliacdo dos Medicamentos (EMEA).

Desenvolveu-se ainda a Rare Diseases Task Force (RDTF), em 2004, com o
objectivo de aconselhar e dar assisténcia nas iniciativas de prevencgdo, diagndstico,
tratamento e reabilitacdo das doencas raras na Europa, e de constituir um forum de

discusséo e de troca de experiéncias. A RDTF exerce a sua actividade em trés vertentes: a)

Os “medicamentos 6rfaos” sdo produtos médicos destinados a prevengéo, diagndstico ou tratamento de doengas muito
graves ou que constituem um risco para a vida e que sao raras. Na Europa uma doenga ou patologia é designada como rara
quando afecta menos de 1 em cada 2.000 individuos. Estes medicamentos sdo designados como “6rfaos” porque, em
condigbes normais de mercado, a indUstria farmacéutica tem pouco interesse no desenvolvimento e comercializagdo de
produtos dirigidos para o pequeno nimero de doentes afectados por doencas muito raras. Para as companhias farmacéuticas,
0s custos do desenvolvimento de um medicamento dirigido a uma doenca rara ndo seriam recuperados pelas vendas
esperadas para esse produto. Por este motivo, os governos e as associa¢des de doentes portadores de doencga rara, tais como
a EURORDIS, tém enfatizado a necessidade de implementacdo de incentivos econdémicos de forma a promover o
desenvolvimento e comercializagdo de medicamentos para os muitos doentes afectados por doencas raras, ha muito
negligenciados e “6rfaos”, (Eurordis, 2009).

38



Incerteza, Estratégias e Construcao do self nas Doengas Raras

centros de referéncia, testes genéticos e rastreio genético; b) codificacdo, classificacdo e
confidencialidade; c) indicadores de saude publica.

De Abril de 2002 a Abril de 2004 foram submetidos 458 pedidos para designacédo de
medicamento 6rfdo, com mais de 260 produtos designados e atribuicdo de 22 autorizacdes
de introdug&o no mercado (AIM).

Em Novembro de 2004 o governo francés, pioneiro nesta area no espaco europeu,
anunciou o seu Plano Nacional de Doencas Raras resultante de um processo de consultas
que envolveu peritos na area de doencas raras, profissionais de saude, associacbes de
doentes e Ministérios da Saude e da Investigacdo. Das diversas iniciativas destacam-se a
colaboracdo em particular com a Association Francaise contre les Myopathies (AFM):
criagdo de uma missdo para as drogas orfas (1995); financiamento de servigos e ajuda a
doentes através de uma linha de telefone (1995) e informag&o online através da Orphanet
(1997) - Base de dados de Doencas Raras e Medicamentos Orfios, disponivel em 6
idiomas, incluindo o Portugués, possibilitou o fornecimento de informacéo de qualidade, uma
lista de servicos de interesse para estes doentes, como consultas especializadas,
laboratérios de diagnéstico e associacdes de doentes. Recentemente, a Orphanet criou a
revista cientifica “Orphanet Journal of Rare Diseases” e colabora com o “European Journal
of Human Genetics”, promovendo desta forma a informacéao cientifica em publicagdes sobre
estas doencas; financiamento de pesquisas em doencas raras no programa de pesquisa
clinica em hospitais (desde 2001); fornecendo acesso a lista de triagens clinicas pela
Agence francaise de sécurité sanitaire des produits de santé (AFSSAPS, 2002); criacédo de
um Groupement d’Interét Scientifique — Institut des Maladies Rares (2002).

O Plano Nacional Francés para as doencas raras, de 2005 a 2008, engloba 10
estratégias prioritarias: o aumento do conhecimento da epidemiologia das doencas raras;
reconhecimento especifico das doencas raras; desenvolvimento da informacdo para os
doentes, profissionais de saude e publico em geral a respeito das doencas raras;
treino/formacdo dos profissionais para uma melhor identificacdo destas doengas;
organizacdo de rastreio e acesso a testes de diagnéstico; melhoramento de acesso aos
tratamentos e da qualidade dos cuidados de salde para os doentes; continuacdo dos
esforcos em favor das drogas Orféds; responder a necessidades especificas de
acompanhamento de individuos que sofrem de doencas raras e desenvolvimento do suporte
as associacbes de doentes; promocdo da pesquisa e inovacdo em doencas raras
importantes para o tratamento; desenvolvimento a nivel nacional e europeu de parcerias no

dominio das doencas raras.
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Il. CAPITULO
1. METODOLOGIA

O presente trabalho utiliza 0 método qualitativo intensivo, considerando que os seus
objectivos estdo centrados na descricdo densa da andlise integrada de um caso, procurando
caracterizar a articulacdo especifica que nele se estabelece entre as multiplas facetas da
sua constituicao.

Das técnicas qualitativas conhecidas utilizei a entrevista semi-directiva, cujo guido se
apresenta em anexo a este trabalho.® A técnica da entrevista distingue-se pela aplicagéo
dos processos fundamentais de comunicacdo e interaccdo humana. A entrevista semi-
directiva caracteriza-se por um contacto directo entre o investigador e pela sua fraca
directividade com os seus interlocutores. Deste modo, instaura-se, em principio, uma
verdadeira troca de impressfes durante a qual o interlocutor exprime as suas percepc¢oes de
um acontecimento ou de uma situagdo, as suas interpretacdes ou as suas experiéncias. Por
sua vez o investigador coloca perguntas abertas ao entrevistado que permitam uma
expressao facil das suas reac¢fes. Todavia procura evitar que ele se afaste dos objectivos
da investigacé@o permitindo que o seu interlocutor aceda a um grau maximo de autenticidade
e de profundidade.

As principais vantagens sdo o grau de profundidade dos elementos de andlise
recolhidos, assim como a flexibilidade e a fraca directividade do dispositivo que permite
recolher os testemunhos e as interpretacdes dos interlocutores, respeitando o0s seus
préprios quadros de referéncia — a linguagem e as suas categorias mentais. Tendo em conta
0 objecto e os objectivos do estudo, a entrevista semi-directiva assume-se como a técnica
privilegiada de recolha de informacéao.

Para este trabalho foram realizadas sete entrevistas, quatro delas a maes de
criangas com Ol (Osteogénese Imperfeita), e a trés a doentes portadores de ELA (Esclerose
Lateral Amiotrofica).

A (Ol) é uma doenga congénita e rara que se caracteriza maioritariamente pela
fractura frequente dos 0ssos, quer espontanea quer por traumatismos minimos, e que,
segundo se sabe, existe desde a antiguidade mais remota. E também conhecida por
“doencga dos ossos de vidro”. A patologia apresenta-se em diferentes formas clinicas com
caracteristicas e prognésticos bastante heterogéneos, quer em relacdo aos diferentes tipos
de OlI, quer dentro de um mesmo tipo, o que significa que a Ol pode desenvolver-se em
formas muito leves que se manifestam tardiamente com uma pequena diminuicdo da

resisténcia 6ssea ou pode acontecer em formas gravissimas, que causam a morte do bebé

3 x .
No anexo A pode consultar- se o guido das entrevistas
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ainda dentro do Utero materno ou com poucas semanas de vida. No entanto, a maior parte
dos portadores desta doenca esta situada entre estes dois extremos, podendo algumas
pessoas passar quase despercebidas em relagdo a sua patologia e outras apresentarem
graves deformacgbes Osseas e problemas de mobilidade e adaptacdo as actividades do
quotidiano. A etiologia Ol reside numa anomalia ou mutacdo genética e, por isso mesmo, &
hereditaria na maioria dos casos, embora o mecanismo pelo qual a anomalia genética se
traduz em manifestacdes visiveis seja ainda desconhecido. Considerada uma doenca rara,
€ muito dificil calcular o nimero de pessoas afectadas por Ol, dado ndo haver registos
nacionais ou internacionais para a doenca. A incidéncia é estimada em 10.000 a 15.000.
Esta estimativa peca por defeito, uma vez que as formas leves da doenga nao s&o
diagnosticadas muito frequentemente. Somente 0.008% da populagdo mundial é afectada
por Ol. Isto significa que, actualmente, ha cerca de meio milhdo de doentes com Ol em todo
o mundo. Se tivermos em conta esta estimativa esperava-se encontrar cerca de 660
portadores da doenca em Portugal. Como actualmente ndo existe nenhum Registo Nacional
de Ol ndo se pode adiantar dados concretos. De qualquer forma os especialistas pensam
gue existem cerca de uma centena de doentes diagnosticados.

A ELA ou Doenca do Neuronio Motor é uma doenca neurologica que afecta o
sistema motor. Pode ser adquirida ou hereditaria e manifestar-se na infancia ou na vida
adulta. E uma doenca rara, incuravel e fatal, com uma patologia neurodegenerativa
caracterizada pela atrofia progressiva, enfraquecimento e paralisia muscular, que conduz a
morte (geralmente por falha respiratéria), em média cinco anos apods o diagnostico. A
velocidade e o padrdo de progressdo da doenga variam amplamente de individuo para
individuo. Os sinais iniciais sdo normalmente o enfraquecimento muscular, perda de
equilibrio, dificuldade na degluticio e fala, alteragdo da voz, fala pastosa e caibras
musculares. Em pouco tempo os doentes perdem capacidade de se vestir, alimentar, sentar,
andar ou simplesmente falar. Uma vez que ndo sao afectados os neurdnios sensoriais, a
visdo, a audicdo, o olfacto, paladar e o tacto mantém-se funcionais. As faculdades
intelectuais e a memoria permanecem igualmente activas e os doentes assistem, deste
modo, licida e cruelmente a progressao da doenca e a deterioracdo das suas capacidades
funcionais. Segundo a Alianca Internacional para a Luta contra a Esclerose Lateral
Amiotrofica estima-se que a doenca afecte, actualmente, mais de 70 mil pessoas em todo o

mundo.

O contacto com os familiares de criancas e jovens com Ol foi possivel através da

Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI). As méaes de criangcas com Ol,

enquanto cuidadoras, disponibilizaram-se para a realizagcdo das entrevistas. Também a

Associacao Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica (APELA) facilitou o contacto com trés

associados portadores de ELA. Uma entrevista (E5.ELA) realizou-se presencialmente, as

41



Incerteza, Estratégias e Construcao do self nas Doengas Raras

outras duas realizaram-se por via electronica (Software informéatico de comunicagéo
aumentativa), devido ao estado de salde desses doentes — sendo esta a Unica forma possivel
de relatarem a sua experiéncia. Importa ainda referir que foi mantido o andénimato dos
entrevistados, de forma a seguir os requisitos e procedimentos éticos que regulamentam a
pesquisa com seres humanos. A todos os entrevistados foi apresentado o termo de

consentimento informado.*

Os dados de caracterizacdo da amostra podem observar-se na tabela 1:

Tabela 2.1: Caracterizacao dos entrevistados

Entrevista Sexo Idade Idade do Diagnostico Tempo da Profissédo / Condigéo Tipo_ (_je
Filho (a) doenca perante o trabalho _Familia/

Ol (anos) Vive Sozinho
1 Feminino 40 11 Ol 10 Técnica de Cardio- Nuclear

peneumologia

2 Feminino 38 11 Ol 10 Assistente Operacional Nuclear
3 Feminino 43 7 ol 6 Jornalista Nuclear
4 Feminino 57 20 Ol 20 Administradora Prisional Nuclear
5 Feminino 59 | - ELA 4 Reformada por invalidez | Vive sozinha
6 Feminino 48 | - ELA 10 Reformada por invalidez Nuclear
7 Masculino 55 | e ELA 3 Reformado por invalidez Nuclear

Para o tratamento das entrevistas optou-se pela técnica de andalise de conteddo. Apds a
constituicdo do corpus da andlise procedeu-se a definicAo dos grandes temas, seguido da
definicdo das categorias e das unidades de analise (Vala, ed. 2007). No Capitulo 1ll pode
observar-se, na tabela 2, a grelha de andlise das entrevistas com as respectivas categorias e
unidades de contexto.

De salientar que a especificidade e o caracter do presente estudo, o curto espaco-
tempo para a realizagdo da investigacéo, tal como a dificuldade inicial para contactar doentes
raros ou Associacfes de doentes raros e, posteriormmente, as dificuldades sentidas pela
pouca disponibilidade dos doentes para entrevista-los - condicionada muitas das vezes pelas
especificidades das suas doencas - ndo permitiu a realizagdo de um maior nimero de

entrevistas e condicionou o estudo as condi¢fes referidas anteriormente.

*No anexo B pode observar-se o termo de consentimento informado.
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lll. CAPITULO
1. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os dados apresentados neste capitulo resultaram das entrevistas realizadas a quatro
maes de criancas e jovens com Ol e a trés doentes com ELA.

As entrevistas foram transcritas e analisadas®, tendo a grelha de analise sido
construida através da andlise do corpus.

Com base nos objectivos do estudo foram definidas duas areas tematicas: A Ruptura
Biografica e as Estratégias e Construcéo do Self.

A andlise do corpus deu origem a grelha de analise final, que se apresenta de
seguida.

Tabela 3.1
Grelha de Anélise

Temas Categorias Unidades de Contexto

- Inicio da doenga e sintomas (sofrimento e dor)
- Incerteza - Diagnésti~co
- Informagéo
- Tratamento

Ruptura - Legitimagao / Reconhecimento da Doenga - Familia/amigos/médicos/trabalho/professores/outros

Biografica

- Comunicagdo médica perante o desconhecimento da
- Autoridade Médica doenga

- Irresponsabilidade

- Culpabilizagdo o doente

- Impacto trabalho
- Perda do self - Isolamento social (perdas dos amigos e falta de apoio)
- Custos financeiros

- Compreenséo/ Aceitagdo da doenca

- Terapias - Crengas

- Medicinas alternativas/ complementares
(escutar o corpo, nadar, caminhar, etc)

Estratégias e - Novos TIC e identidade - Internet _
Construgéo do - Outras tecnologias

Self

- Narrativas sobre a doenca - Falar sobre a doenca
- Escrever sobre a doenca

- Mobilizagdo de recursos -Arede
- A Associagdo

- Esperanca /Futuro - Sensibiliza¢éo Social
- Ciéncia/cura
- Testamento vital

> No anexo C encontra-se a grelha de andlise com exertos das entrevistas.
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1.1. Ruptura Biografica

Na Ruptura Biografica foram indicadas 4 categorias a posteriori e respectivas
unidades de contexto. A primeira categoria identificada foi a Incerteza (Complexidade,
Multicausalidade, Imprevisibilidade, Contingéncia). Esta incerteza esteve presente logo
desde o inicio da doenca com o surgimento dos sintomas, esteve também associada ao
diagnéstico, foi muitas vezes acentuada pela informagéo transmitida e fez-se igualmente
sentir durante o tratamento.

Relativamente a unidade de contexto Inicio da Doenca e aparecimento dos sintomas,
pode observar-se:

...ela tinha dois meses de idade, a M... acordou num choro subito horrivel, era um choro terrivel,
horrivel, diferente dos choros que ela ja tinha tido...ela estava a dormir na alcofinha... ela gritava e eu comecei a
perceber que ela estava a ficar extenuada de dor...ela ja estava quase a perder as forgas, do choro, do cansago
da exaustdo, e quando eu respirava fundo ela estremecia e comecava a gritar outra vez, e entdo eu disse, ndo
isto ndo é normal... eu olhava para aquilo e achava que aquilo era uma posi¢do da perna tipica das fracturas de
fémur que os velhinhos tém ... primeira coisa que me ocorreu foi que ela tinha feito uma luxacado da anca...(E71.1
ol)

...Porque ele fez consultas, até comegar o tratamento. Nesse ano ele fez quatro fracturas, sempre nas
pernas, e entdo quando comecou a fazer o tratamento. Apés a Ultima fractura é que comegou a melhorar. Ja
achei uma grande evolugéo porque... ja tinha medo de o ver andar. Sinceramente tinha, porque achava que néao
estava tdo bem informada da doenga e tinha pavor. Andava enervadissima porque se o visse a cair... até os
meus familiares tinham medo de ficar com o T...! Porque tinham medo que acontecesse alguma coisa. Era...

amigos... pronto, ndo conheciamos a doenga mesmo. E que nédo conhecia mesmo nada... (E2.3 Ol)

...Comega com uma perda de forgas, de mobilidade das maos, falha dos membros, dos pés, tornozelos,
do joelho, um membro, um exemplo, a falha, estamos a andar muito bem e de repente a perna vai abaixo, ndo
ha motivo, ndo ha razéo, aquilo acontece... quedas inexplicaveis, sempre muito mais para tras ...mas quando a
gente marcha, vamos de cabega ao chdo, cai-se pré lado... eu tinha uma verdadeira dificuldade em certos
trabalhos, na pratica, porque o desembarago das minhas méos é dificil... Em geral, antes de isto comecar, ha

uma presséo psicologica, stress, um esforgo fisico desmedido... (E5.2 ELA)

Nesta fase a informacdo assumiu um papel importante demonstrado pelos
entrevistados, familiares ou doentes, quer da Ol quer da Ela, que é evidenciado nas citacdes
acima transcritas. Ambos, entrevistados com ELA, e maes de criancas com Ol, falam dos
sintomas caracteristicos da sua doenca manifestando a sua dor e sofrimento, quer fisico,
psiquico ou mesmo moral, relativamente ao inicio da sua doenga e dos sintomas
associados. Nos doentes com Ol, cujas caracteristicas sdo semelhantes, este sofrimento é
fundamentalmente provocado pelas frequentes fracturas dos 0ssos, espontaneas, e
consequente reaccdo de dor manifestada através do choro, cansaco, exaustdo, gritos. O

medo e pavor, principalmente das maes e também dos familiares, de acontecer alguma
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coisa, pelo desconhecimento da doenca, conduz a grande preocupacdo e ansiedade,
(“enervadissima”, como uma méae descreve esse periodo), sé por ver os filhos cair tantas
vezes. Também nos doentes de ELA os sintomas estdo associados a perda de forga, de
mobilidade nas maos, falha dos membros, dos pés, do joelho, do tornozelo. Sintomas que
sao representados por “quedas inexplicaveis” aparentemente sem motivo. A entrevistada
E5.6 ELA descreve a sua doenca de uma forma mais acentuada e subjectiva, como a uma
paralisia completa do corpo, que “tranca a pessoa la dentro: a cabeca, a fala, a inteligéncia e
s6 deixa ouvir, cheirar e mexer os olhos e actividade sexual também...Alguns deixam de
sorrir e dar um beijo, tranca o ser inteiro, o ser vivo € o drama desta doencga”. Os sintomas
descritos pelos entrevistados de ambas as doencas exprimem claramente o sofrimento
associado a sua experiéncia de doenga, Unica e subjectiva, idéntica a experiéncia analisada
pelos tedricos fenomenoldgicos - no sentido em que o significado é sempre para alguém e a
construcdo do significado dessa experiéncia ndo ocorre como um processo isolado, apesar
da componente subjectiva ser fundamentada no acto de perceber uma experiéncia interior
como problematica.

Em relacdo ao Diagndstico, apresentam-se as falas que melhor espelham as
dificuldades associadas ao mesmo, 0 processo longo que esta etapa representou para cada
doente e, simultaneamente, as incapacidades da medicina e da ciéncia face a estas
doencas.

...a M... ficou internada para fazer imensos exames, muitas andlises, para ser avaliada depois por
outras especialidades médicas, teve consultas com as doencas metabdlicas, pela genética, etc. As
especialidades médicas ndo se entendiam entre umas e outras, o Dr... achava que a M... devia ter Ol, a
genética achava que ndo, as metabdlicas ndo se manifestavam, sei que posso dizer que nés andamos
embrulhados quase 7 a 8 meses até virem alguns resultados de analises ... ‘ vocés ndo sdo capazes de avaliar a
M... de chegarem a uma conclusdo para avangarmos com uma hipétese de tratamento, tudo bem, mas ndo me
empatem, eu quero ir para o estrangeiro’...Demoramos quase um ano e meio até ter um diagndéstico, ... porque
bastou mandarmos as imagens dos raios X, os exames que ela tinha feito, e eles ndo tiveram dividas, e ca
andavamos ha um ano a embrulhar discussdes e cartas de uma especialidade médica para a outra... por outro
lado havia o alivio de teres um diagnostico e de saberes que, com base no diagnéstico, tu deixas de estar as
escuras e podes comecar a optar por algumas terapias, alguns esquemas que te possam ajudar, enquanto que
se nao tens diagnodstico tu nem sequer sabes para onde te has-de virar, portanto eu acho que foi um misto de

preocupacgéo e de alivio ao mesmo tempo...( E1.2 Ol)

...E disse-me que se podia passar para o hospital de Santa Maria, porque |a havia estudos de genética
e havia tratamento - o pamidronato.... Para realmente irem a fundo, para saber se ele tinha esta doenga. E foi
quando, através deste teste da genética e das consultas de ortopedia, descobriram realmente que o T... tinha a

Ol. Até ter o diagnostico certo foi mais ou menos um ano, ... até ele comegar o tratamento... (E2.3 Ol)

...E entdo, foi onde eu vi que era uma doenga neuro-degenerativa que dava cinco anos de vida, entre
dois e cinco anos de vida. Ela foi & net, tinha internet na frente, e eu, bom, no momento .... eu so tinha doenga

do neurénio motor ou esclerose lateral amiotréfica e ndo dizia nada... até ter um diagnéstico definitivo...Um ano e
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meio. Ora foi assim quase dois anos. Comecei em Setembro de 2005, trés exames durante 2006, sempre

inconclusivos. Mais dois exames em 2007 até que chegou aquele! (E5.4 ELA)

...Fevereiro 2000 (8 meses depois do nascimento do meu 1° Filho), apdés os inconclusivos exames, o
Dr...., encaminha-me para o Servigo de Neurologia do Hospital... Margco 2000 (9 meses depois) Fico internada
para exames... dolorosos exames! Pungao lombar, biopsia do musculo, electromiografia, ressonédncia magnética,
entre outros. (E6.2 ELA)

Os dados recolhidos junto dos entrevistados, em ambas as doencas referidas,
mostra-nos que para chegar a um diagnéstico exacto da doenca houve um demorado e
complexo percurso, cuja duracdo variou entre um ano a dois em média. A incerteza
manifesta-se na sua grande complexidade pelo imenso niumero de consultas em diferentes
especialidades médicas e pela realizagdo de exames complementares de diagndstico
sucessivos, desde puncdes lombares as ressonancias magnéticas. Estes doentes, para
terem acesso ao diagnostico consultaram especialistas médicos que vao desde as doengas
metabdlicas, genética, ortopedia ou, doengas neuro-degenerativas, que revela por um lado a
impoténcia diagnéstica da medicina e por outro lado a multicausalidade associada a eles,
bem como a sua imprevisibilidade, contingéncia e ambiguidade destas doencas, que
frequentemente geram desacordo entre as diferentes especialidades médicas. Estas
componentes e a complexidade associada também sdo evidentes nos resultados dos
exames complementares de diagnéstico sempre inconclusivos.

Ja no que diz respeito a informacao oferecida a estes doentes e familiares durante
todo o processo que conduziu ao diagnéstico: constata-se que a informacdo era vaga,

confusa e escassa.

...0 que me foi transmitido foi muito confuso...S6 retive uma pergunta (feita por mim), e uma resposta
(dada pela médica): O que a Sra. Dra quer dizer é que eu néo vou melhorar???? NAO, NAO VAI!! (resposta da
médica.) (E6.1ELA)

Como é relatado nesta entrevista, a informacao transmitida pelo médico veio gerar
Oou aumentar a incerteza, privando estes doentes de uma resposta clara e elucidativa sobre
0 seu prognéstico e no fundo, sobre a sua trajectéria de vida futura. A auséncia de saber
médico sobre as doencas raras, conduz a uma gestéo de (pouca) informacéo disponivel que
se pauta pelos monossilabos, que tudo dizem, sem explicar absolutamente nada e deixando
os doentes a mercé da prépria doenca.

Em relagdo ao Tratamento que desde o inicio da doenca é questionado pelos
doentes, as respostas obtidas remetem para a l6gica probabilistica e para a incerteza que a
pauta. Aqui, de novo os doentes sdo confrontados com a auséncia ou insuficiéncia do
conhecimento médico-cientifico e nestes casos, resta a incerteza como o reflgio para um

futuro, completamente diferente daquilo que era sonhado, homeadamente nos casos de Ol.
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... outra coisa que eu acho que é completamente errada porque a probabilidade pode ser muito baixa,
mas obviamente que ha sempre probabilidade, obviamente que sem fazermos testes ndo temos certezas
absolutas...estavamos a aprender a lidar com uma doenga, ndo tinhamos forma de tratamento para a doenga da
M... porque na altura quando se chegou ao diagnéstico, mais ou menos com um ano e meio, s6 havia tratamento
a partir dos trés anos de idade e portanto eu estava numa situagdo desesperada de imaginar ver a M ... a partir-
se de dois em dois meses até ter 3 anos de idade para fazer um tratamento...o tratamento inicial que ela fez, que
ela fez agora, se pensasse ... se calhar ela nunca o devia ter feito. E curioso, porque tu sabes o efeito imediato
do medicamento, mas desconheces o efeito longo prazo. Provavelmente, esta serie de fracturas que ela fez, em
2008, ja teve a ver com efeitos a longo prazo do farmaco. (E1.3 Ol)

Nesta analise constata-se que sem ter um diagndstico concreto torna-se dificil
chegar a um tratamento eficaz. Para além da demora em obter o diagndstico, verifica-se que
o tratamento s6 pode ser aplicado a partir dos trés anos de idade, e que portanto leva ao
desespero, como € de relatado, pelas palavras do entrevistado. Novamente a contingéncia e
a imprevisibilidade encontram-se ligadas a incerteza pela sua complexidade, neste caso,
especialmente, quanto ao tratamento. Segundo o relato do doente foi aplicado um
tratamento inicialmente, mas que veio a revelar-se nocivo dado que uma série de fracturas
ocorridas em 2008 estariam relacionadas com os efeitos dos farmacos a longo prazo. E
como diz o entrevistado, referindo-se ao momento actual, “ se pensasse... se calhar nunca o
teria feito” porque se desconhecia o efeito do farmaco a longo prazo e os seus efeitos
imprevisiveis. Este exemplo revela, que perante estas patologias, doentes e médicos estéo
reféns dos efeitos experimentais das drogas e outros tratamentos usados e que estes dois
protagonistas principais do trabalho médico aprendem em conjunto a lidar com as doengas
raras.

A segunda categoria identificada diz respeito a Legitimagdo/Reconhecimento da

doenca pelos outros.

... Até que um dia ... fui ter com o Dr... porque ele era a Unica pessoa que me ouvia e compreendia e
disse-lhe: ‘ Dr. eu também sou profissional de saude, eu compreendo o que é nés as vezes nao sabermos como
ajudar um doente, compreendo o que € termos muito trabalho e ndo termos tempo para nos dedicarmos a um
doente, compreendo essas coisas todas .... neste momento eu tenho uma coisa que para mim é muito mais
importante do que eu ser profissional de saude ...., é o facto de eu ser mae e ter uma crianga que precisa de

ajuda e vocés nédo ajudam’ ... (E1.2 Ol)

...Porque ninguém sabia desta doenga, ninguém a conhecia, ninguém ouvia falar sobre ela... la (onde
vive) ndo ha ninguém com esta doenca, e até o T... fez uma fractura num brago, em cima de uma almofada, na
escola infantil, e a professora e a auxiliar foram-me chamar porque ele ndo se calava a chorar e achavam que
ele queria mimo... No outro dia quando eu disse que o T... tinha o brago partido e bem partido, a auxiliar disse
‘Se eu ndo visse ndo acreditava. Se eu ndo visse com os meus proprios olhos nés ndo acreditadvamos porque
noés vimos que tinha sido na almofada’... Portanto foi bom, por um lado, para a professora ver realmente como é
que era, mau por outro porque ele coitadinho é que sofreu ndo é? Mas pronto, mais uma vez, mais uma prova

que eu estava a dar que realmente que ndo era facil, que era mesmo assim, para as pessoas acreditarem. Por
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iSso eu tinha a certeza... por isso eu sofria muito... Para ja, era viver o sofrimento dele, as dores, 0s gritos. Isso
eu nunca mais me vou esquecer, do grito de dor, de T... partido e do T... ndo partido.... O professor disse-me
que tem muito medo que o T... fizesse uma fractura ...estou a tentar marcar uma reunido com o director de
turma, com a psicéloga .... para ver se informamos ainda mais daquilo que ja tentamos informar, para ver se ele
consegue realmente perceber que ndo é assim... (E2.2 Ol) ... o T... tinha quinze meses, caiu assim do nada...
uma quedazinha de nada e partiu o fémur. Eu achei logo que nédo era normal, ndo é? Mas nao fui logo com ele
para o hospital porque toda a gente viu! Nao foi s6 comigo! Achdmos que aquilo era uma birra de choro, se

calhar, porque nao era nada de anormal. Mas como ele ndo se calava fomos. Tinha o fémur partido. (E2.3 Ol)

Nos casos apresentados manifesta-se, por um lado, a preocupacédo em falar com o
médico em quem se confia por ser a Unica pessoa capaz de a ouvir e que a compreendia,
como € caso da entrevistada em E1.2 Ol. Isto indica a necessidade de aprovagédo e
compreensdo por parte do médico, quando sentem necessidade de falar da doenca. Assim,
as necessidades enunciadas de serem ouvidas, dirige-se para “aquele” médico e ndo ao
médico.

Na situacdo seguinte E2.2 Ol a legitimacdo dirige-se para 0s outros com 0s quais
interagem quotidianamente. Assim, a preocupagdo centra-se no desconhecimento da
doenca por todos (amigos, familiares, professores) e na incompreenséo destes da situacéo
que estava a viver com o seu filho, especialmente por auxiliares e professores na escola
infantil onde se encontrava. Como relata na entrevista, relativamente aos auxiliares:” Se eu
nao visse com os meus proprios olhos ndo acreditava, porque nds vimos que tinha sido na
almofada” A busca de compreensdo e de reconhecimento é ainda acentuada, quando diz
“Portanto foi bom, por um lado, para a professora ver realmente como é que era e mau por
outro, porque ele coitadinho é que sofreu ndo é? Mas pronto, mais uma vez, mais uma
prova que eu estava a dar, que realmente que nao era facil, que era mesmo assim, para as
pessoas acreditarem”. Neste relato é clara a necessidade que a méde tem que 0sS outros
acreditem nela e consequentemente a importancia que a legitimacdo assume para estes
individuos.

A aterceira categoria refere-se a Autoridade Médica.

...a M...depois foi logo para ortopedia, pés gesso, puseram-se hipteses de maus tratos e eu ndo queria saber
disso...0 que eu sabia era que alguma coisa ndo estava bem com a bebé, certamente tinha de haver uma
doenca qualquer, e eu queria que ela ficasse internada para investigacdo e essa hipotese nunca se pds na
altura... EI.1 Ol

...imaginando que a M... é uma forma recessiva que se manifestou nela, eu queria fazer testes
genéticos, e isso foi-me sempre barrado, literalmente barrado pela maior parte dos médicos — porque ndo vale a
pena - porque nds sabemos que isto € dominante, os testes genéticos demoram uma eternidade de tempo a
fazer...podem demorar anos, e do ponto de vista pratico sdo carissimos e nao nos levam a lado nenhum. Coisa
que eu ainda hoje acho que néo é nada assim... Disseram-me que o que aconteceu a M... foi uma mutagdo
espontanea e é como uma agulha num palheiro, € com um para um milhdo vocé ter probabilidade de ter outro

filho com este problema. (E1.3 Ol)
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...Eu cheguei a um ponto que ja ndo queria ter mais consultas, porque eu achava que as consultas so
serviam para picar a bebé, despir e fazer chorar... mexer, andar e virar de pernas para o ar, puxa daqui e puxa
dali, e tu estas sempre a espera para ver quando eles estédo a fazer experiéncias .... se vens para casa com mais
um brago partido ou com mais uma perna partida...e depois as consultas ndo davam nada, porque o

comportamento global é: ‘eu sou médico, eu sou o detentor da verdade’... (E1.4 Ol)

... até descobrir que o T... tinha esta doenga ndo conhecia mesmo completamente nada... foi muito
complicado porque o T... partia e ia para o hospital de Torres Vedras e diziam que néo era nada. Pronto eram
fracturas, era normal, coisas assim. A segunda até me chamaram mesmo irresponsavel. E felizmente tive que ir
para uma médica particular para saber que ele realmente tinha esta doenga, porque até aqui... Ai é que foi o
mal.... Mas ... depois quando tirou o gesso passado dois meses partiu a tibia. Ai mais uma vez pensavam que
ele ndo tinha nada e tinha a tibia partida. Eu achei que ndo era normal.... Porque é assim, dessa vez que ele me
disse que eu s6 podia ser irresponsavel, ele, o Dr, deveria ter ido mesmo a fundo porque ele é que é ortopedista,
sabia que havia esta doenca! E no apontar-me o dedo como ele fez. A terceira vez ele partiu o fémur, o médico
disse que aquilo ndo era nada. E eu a insistir porque o menino ndo se calava, porque alguma coisa... ja lhe
conhecia o choro, alguma coisa se passava ...mas eu tenho a certeza... eu a insistir para ele la ficar, e ele disse
sempre que ndo... Na semana a seguir, assim que viu o RX... “Entdo mas o T... ndo foi operado?” “N&o Dra.
tenho a certeza absoluta.” “Mas ndo de certeza?” “Dra. tenho a certeza. Entao eu vi-o a pér o gesso.” “Mas o T...
tem de ser operado.” Portanto, passada uma semana foi operado ao braco, coisa que devia ter sido no dia da
fractura... (E2.3 Ol)

...A possibilidade ja era conhecida dos pais uma vez que o pai é portador. Curiosamente, tiveram de ser
0s proprios pais a insistir com os médicos para essa possibilidade, uma vez que o 1° diagnéstico foi o de
“‘luxagdo da anca” — a crianga recusava-se a por-se pé e a gatinhar - embora todas as queixas e sintomas se

apresentassem na zona do tornozelo. (E3.2 Ol)

...Depois ha, dentro destas operagbes ortopédicas, um sem nimero de operacgdes ortopédicas que
existem e que nem tinham razao de existir. Porque o problema néo esta na coluna, é um... falha-me a palavra...

um bode expiatério ... em Portugal, de todos os médicos... Uma pessoa nao anda é coluna, uma pessoa nao

dorme é coluna, uma pessoa ndo come € coluna, uma pessoa ndo mexe 0s bracos € coluna, uma pessoa
adormece as maos € coluna, uma pessoa ddi-lhe o dedo grande do pé é coluna! E é um bode expiatério e
remédio. A panaceia de todos os médicos é coluna...S&o os pequenos nadas que tornam quaisquer diagnéstico
um verdadeiro puzzle...(E5.1 ELA)

A andlise desta categoria, Autoridade Médica, remete para o poder médico, a
contingéncia, a imprevisibilidade e gestdo da informacéo associada a esse poder. Verifica-
se, pelos relatos dos entrevistados, que o exercicio do poder médico vai ao ponto de colocar
a hipdtese de “maus tratos” (El.1 OIl) ou de acusar de irresponsabilidade a mée (E2.3 Ol).
Na base da acusacdo estava a incapacidade do conhecimento médico para explicar as
supostas “fracturas normais” que a crianga apresentava, ignorando as explicagbes dadas
pela mée, apesar da insisténcia desta de que ndo era uma situagdo normal o que acontecia
com o seu filho. No primeiro caso, a méde ndo quis saber o que médico dizia, porque sabia
gue alguma coisa se passava com 0 seu bebé que ndo estava bem. No segundo caso a

mae teve de encontrar outra solugcdo, mudar de hospital, para obter um atendimento
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satisfatério. Em ambos os casos a ambiguidade, a imprevisibilidade e contingéncia médica
sdo evidentes. Ainda se constata que, que no primeiro caso, em que a mae desejava que 0
filho ficasse internado para investigacdes, isso Ihe foi recusado, como também aconteceu no
caso E1.3 Ol quando pretendia fazer testes genéticos. Diz a entrevistada: “ isso foi sempre
barrado ...literalmente barrado pela maioria dos médicos”. A entrevistada E1.4 Ol diz: “
Cheguei a um ponto que ja ndo queria ter mais consultas” e mais “...as consultas ndo dava
em nada, o comportamento & global: eu sou médico, eu sou o detentor da verdade”. Ainda
refere que os médicos “estdo sempre a fazer experiéncias” e fica sempre a espera de o filho
vir para casa com um braco ou perna partida, com consequéncia dessas experiéncias. Na
situacdo E3.2 Ol é mencionado a insisténcia dos pais com os médicos relativamente a
possibilidade de ser uma causa genética, dado o pai ser portador, enquanto os médicos
remetiam para luxagdo das ancas sem atenderam a informagéo do entrevistado, o que
revela a ambiguidade e imprevisibilidade perante uma situagéo que apresenta complexa e
gue merecia mais atencdo dos médicos ao escutar os doentes. Na situagcdo E5.1 ELA é
referido que existe uma série de operagdes ortopédicas que ndo tem razdo de existir e de 0s
médicos remeterem o problema para a coluna. Como diz a entrevistada “ A panaceia de
todos os médicos é a coluna”. Apesar do desconhecimento quase total relativamente as
doencas raras, o poder médico encontra sempre formas para se expor e afirmar.

A quarta categoria identificada diz respeito a Perda de Self.

Vendia na altura numa carrinha e deixei de trabalhar... porque também néo era facil deixar o T... com
ninguém e eu também tinha medo. Mas néo era facil e ninguém aceitava ficar assim com o T... com medo... S6
uma colega minha.. E até a prépria mée dessa minha amiga dizia assim: ‘Ndo fiques com o T... porque qualquer
dia podem pensar que’... E entdo deixei mesmo de trabalhar para ficar com o T... porque... pronto era um

entrave. Antes queria ficar com ele. S6 0 meu marido trabalhava na altura. Era um bocado complicado. (E2.2 Ol)

...Eu vivo sozinha...Tenho o apoio de uma mulher-a-dias, faz as coisas que eu ja ndo posso fazer la
onde eu vivo tenho apoio por telefone... Tenho a mulher-a-dias e mais uma amiga. Aqui estou mais desapoiada,
muito mais desapoiada... Mas eu tive muitas profissbées. Fui consultora imobiliaria. Depois veio a crise
economica no sector imobiliario em 2003. Eu vinha a sobreviver, dai também achar que uma parte desencadeou
a ELA. Tera sido quiga isso. Eu ndo sobrevivia. Eu sub-vivia... Mas ndo dava para viver. Cheguei a Agosto de
2003 numa situagao absolutamente cadtica.... A depressao que eu tive, ao vir embora, provocou aceleragdo da
doenca. Ndo ha nada que me convenga do contrario. Foi uma revolta, uma depressao, uma tristeza, ca néo
havia trabalho e continuei a revoltar-me, porque eu tinha la trabalho,.. Mas a Unica vantagem que eu tive foi ficar
no centro de emprego, e fiz uma data de exames, carissimos alguns, nao tinha meios de subsisténcia, ndo tinha!

E era pelo hospital, ndo paguei. Foi a minha sorte... (E5.3 ELA)

...n6s podemos precisar, mas mais ndo somos nés...¢ a mulher, é o marido, os filhos, a familia, eles é
que precisam de apoio muito desmedido, a nivel psicoldgico e fisico mas muito psicolégico, eles precisam de
encarar que a partir do momento que tém um ELA em casa tém de aceitar que tém de ter apoio, eu vejo pela
M... e por tantas outras mulheres...e as mées? Sera facil para uma méae? ...positivos, tenho poucos muito

pouco, o que estava mal, mal ficou, ndo ficou melhor, o que estava afastado, afastado ficou. Negativo, ndo poder

50



Incerteza, Estratégias e Construcao do self nas Doengas Raras

nadar, passear a pé, apanhar flores, passear no campo e na praia, ndo posso mais...ha muita coisa negativa

mas ndo penso nisso...tirando o nadar e andar na areia da praia...(E5.6 ELA)

Dia 16/03/2000 (9 meses depois) Neste dia 0 Sol ja ndo brilhava e o Céu ja ndo era azul... A minha vida
tinha viajado, s6 com bilhete de ida, e ndo me tinha avisado! Eu tinha uma doenca altamente incapacitante e
incuravel, a ELAL...A familia por negagdo afastou-se, os amigos, 0s que ndo esperava que se afastassem foram

embora, 0s que eu ndo contava que ficassem ajudaram bastante, além de recuperar velhos amigos. (E6.2 ELA)

... Com ninguém, nao falo...é muito complicado! fui-me habituando a resolver eu prépria, comigo
propria, a minha dor, as minhas necessidades de falar, de estar sozinha... aos poucos acabas por te ir fechando
emti....(E1.6 Ol)

Nesta categoria de andlise, a dor, o sofrimento psiquico, a destruicdo da auto-
imagem e da auto-estima séo evidentes nas descricfes apresentadas pelos entrevistados. A
ruptura biografica das suas vidas viu-se consumada, com perdas irremedidveis como
mostra, por exemplo, o entrevistado E7.1 ELA em que diz.” ...a minha vida virou por
completo, perdi amigos, perdi tudo o que tinha de bom na vida, até cheguei a perder a
vontade de viver..tudo mudou na minha vida para pior, basta ver que uma pessoa super
activa como eu hoje esta acamada...”, Neste caso, vé agora a vida bastante negativa e as
suas experiéncias e significados de uma vida anterior positiva - “uma pessoa super activa
como eu” - ja ndo se encontram mais disponiveis. Outras manifestagées dos entrevistados
sdo identicamente dramaticas e representativas dessas perdas do self, que como um
“assalto” irompem nas suas vidas, como uma invasao repentina, que altera todo o seu ser.
Em E6.1 ELA diz: "...Naguele momento, fiquei vazia de emocdes e pensamentos... foi como
se 0 mundo parasse a minha volta! De repente o que era verdade, tinha passado a ser uma
grande mentira...o mundo tinha desaparecido e tinha deixado de ser a cores, “Também em
E6.2 ELA: diz o seguinte: “... neste dia 0 Sol ja ndo brilhava e o Céu ja n&o era azul... A
minha vida tinha viajado, sé com bilhete de ida, e ndo me tinha avisado..” Outras perdas séo
claramente visiveis nos entrevistados. De modo geral séo referidas as perdas do trabalho,
como em E2.2 Ol “E entdo deixei mesmo de trabalhar para ficar com o T... porque... pronto
era um entrave. Antes queria ficar com ele.” o afastamento da familia e dos amigos, o
isolamento manifestado pela necessidade de estar sozinho e da complicacdo em falar com
0s outros, como referido em E1.6 Ol e ainda “...aos poucos acabas por te ir fechando em
ti....” Também a vida quotidiana se torna complicada e ja ndo se podem fazer certas coisas
que gostavam, como em E5.6 ELA “ ... ndo poder nadar, passear a pé, apanhar flores,
passear no campo e na praia, ndo posso mais...” Os custos financeiros a que estéo sujeitos
pelos varios exames que tém de fazer como é dito em E5.3 ELA “...data de exames,
carissimos alguns, ndo tinha meios de subsisténcia, ndo tinha..” tudo isto leva a limitar uma

vida que j& ndo pode ser vivida como antes. Ainda ha referir a tristeza, a depresséo e a
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revolta sentida, como também ter a consciéncia de que sobrecarregam os outros, como é
demonstrado em E5.6 ELA: “...n6s podemos precisar, mas mais ndo somos nos...€ a
mulher, € o marido, os filhos, a familia, eles é que precisam de apoio muito desmedido, a
nivel psicoldgico e fisico mas muito psicolégico...”

Para concluir, verifica-se que estes doentes e familiares perdem a auto-estima e a
sua auto-identidade pelas consequéncias derivadas das perdas do self e da diminuicdo do

controlo das experiéncias sobre as suas vidas e sobre o seu futuro.

1.2 Estratégias e Construcéo do Self

Relativamente ao tema Estratégias e Construcao do Self foram estabelecidas quatro
categorias de andlise a posteriori. A primeira refere-se as Terapias utilizadas pelos doentes
e familiares de doentes ao longo do curso da doenca. Verifica-se que uma das estratégias
referida pelos entrevistados refere-se a compreensao e aceitacdo da doenca. Para alguns
doentes, os conhecimentos, os significados culturais e as experiéncias sociais passadas
contribuem para a aceitagdo da doenca, referindo, como se pode ver abaixo, que a mesma
pode ser condicionada por experiéncias ou acontecimentos passados, anteriores ao
aparecimento da doencga, tornando-se a aceitacdo um processo quase imediato no sentido
em que sentem que estavam preparados para 0 que pudesse acontecer “A aceitacdo foi
guase que imediata mas tem por detrds um grande percurso de preparagdo, vivéncia
espiritual.... um background muito diferente que me permitiu encarar e aceitar” (E5.8 ELA).
Ou ainda “eu acho que em consciéncia ja me tinha preparado para qualquer tipo de situacéo

antes que ela acontecesse... ndo foi muito dificil para mim adaptar-me a doenc¢a” (E1.5 Ol)

A aceitacdo foi quase que imediata mas tem por detrds um grande percurso de preparacao, vivéncia
espiritual, trés niveis de Reiki, muito Reiki feito todos os dias, meditagdo, ... um background muito diferente que
me permitiu encarar e aceitar. A aceitagdo e a gratiddo sdo duas formas chave que eu tenho na minha vida, foi
todo um trabalho que se vai fazendo, ndo é de repente...bem, ndo é facil, foi portanto todo um percurso de
dificuldades financeiras, de vida, de percurso com o trabalho espiritual, fui-me preparando, posso dizer que tive 7
anos de preparacdo para aceitar a doenca, e ndo é toda a gente que o tem. E a segunda parte é a gratiddo de
cada dia acordar e ver que se mexe, que Se vira, e por acaso parece que iamos cair e ndo caimos, etc.,
conseguir fazer a minima coisa e sentir-me muito grata por isso, a gratiddo de ver um dia lindo, de ver amigos,

de chegar ao fim do dia e ter vencido... (E5.8 ELA)

Eu néo sei se fiz esse processo de aceitagdo... tu passas 9 meses numa gravidez sem saber ao certo
como é que vai ser... tu tens efectivamente de estar preparado para o bem e para o mal...eu acho que em
consciéncia ja me tinha preparado para qualquer tipo de situacdo antes que ela acontecesse... ndao foi muito
dificil para mim adaptar-me a doenga porque eu encaro as coisas sempre nesta perspectiva — pode bater a porta
de qualquer um, se bater a tua porta tu estas preparado? E eu acho que previamente ja tinha assumido um
compromisso comigo prépria, em como eu estaria preparada... para quebrar essa barreira com os amigos...o J...

(marido) faz anos em Janeiro e entdo eu, com a M... cheia de gesso, organizei uma festa surpresa de
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arromba...e eu acho que foi muito positivo, porque eu sentia que parecia que as pessoas estavam a fazer um
luto por nés, que era um luto que eu me recusava a aceitar, porque eu nao via a situagdo como sendo uma
situacao de luto...eu vou ter de aprender a lidar com o problema o melhor que eu puder, ponto final e vamos para
a frentel... De facto funcionou muito bem...foi a coisa que mais me marcou, ndo foi tanto um sentimento meu, foi
eu perceber que a minha volta, a minha comunidade de amigos e familia estavam a assumir um sentimento
depressivo que nao era aquilo que eu queria...eu propria ia ficar com um sentimento depressivo se nao
conseguissemos sair daquilo... Eles ndo sdo doentes de Ol, eles sdo portadores de Ol, eles dizem “eu ndo sou
doente, parto-me de vez enquando. Se ndo fosse 0s 0ssos eu ndo tinha problema nenhum” e é um bocadinho

assim que eu encaro as coisas. (E1.5 Ol)

Para outros a aceitacdo pode funcionar como forma de superar-se e saber lidar com

a doenca quotidianamente.

Porgue no inicio é um choque enorme, muito grande e o medo. Agora pronto, comecei a habituar-me a
lidar, a lidar com a doenga. A saber lidar mesmo com a doenga. Ja ndo é um choque grande quando ha
fracturas... Mas consegue-se superar e lidar como... como uma outra doenga. Mas que ha casos muito mais

graves ha, é aquilo que eu pensei. Pronto, tive outra forga de vida.... (E2.5 Ol)

E ainda para alguns entrevistados a aceitacdo passa por encarar a doenga como um
desafio (E6.3 ELA), ou como uma perda irreparavel (E7.1 ELA), (Lipowski, 1979; Sontag
1978, 1990).

Eu aceitei razoavelmente bem a doenga. O meu bebé precisava muito de mim (9 meses de idade). Ou
lutava, ou desistia. Optei pela primeira hipotese. Eu sabia que nada nem ninguém iria alterar esta situagéo e...
perante uma ma situacéo que nao podemos alterar, temos que nos mudar a nés proprios. Foi o que eu fiz! (E6.3
ELA)

Reagi a doenga com tristeza e depresséo...foi muito dificil de aceitar a doen¢a, na minha pessoa
desenvolveu-se muito rapidamente. Fui perdendo forca nos membros inferiores, acabei numa cadeira de rodas e
por fim tive de ser ventilado e alimentado através de uma sonda gastrica. Perdi cerca de 80% das minhas for¢as
e hoje estou acamado, tudo se agravou no espaco de 3 anos. Tive muito apoio familiar mas a minha vida virou
por completo, perdi (amigos) perdi tudo o que tinha de bom na vida, até cheguei a perder a vontade de viver....de
positivo nada me veio trazer, de negativo tudo na minha vida mudou para pior, basta ver que uma pessoa super
activa como eu hoje esta acamada... (E7.1 ELA)

As Crencas, também foram referidas como uma espécie de terapia, uma estratégia
encontrada como forma de aceitar, confrontar e retirar aspectos positivos da experiéncia da
doenca.

A estratégia é aceitar e confrontar a doenca com fé e pensamento positivo, nunca baixar os bragos.

(E4.3 Ol) OU a A ELA foi quem me ajudou a separar “o trigo, do joio. (E6.4 ELA) , ou ainda o bom humor.

O bom humor é das coisas mais essenciais da doenga, aprender a rir da doenca, aprender a fintar o
drama rindo. Mas ha quem n&o consiga tirar partido de nada e choram e desesperam. O bom humor! ... Chorar é
préprio, nés temos esse problema, choramos muito porque ndo ha um controle, chorar muito ou rir muito, ha
quem ria por exemplo num enterro, olhar o morto e desatar as gargalhadas. E irénico, ndo é, (pausa) é a ironia
do destino! (E5.7 ELA)
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Ainda dentro das terapias, as Medicinas alternativas/ complementares apresentam-
se como um recurso ja utilizado anteriormente a doenca e que se, revelaram igualmente
com um factor importante para fazer face a situacdo de doenca.

Como se pode verificar, o ‘escutar o corpo’, estar atento aos sintomas e, as

manifestacdes corporais, € uma estratégia importante para aprender a lidar com a doenca.

...Agora, ja na doenga, as estratégias foram ouvir e escutar o corpo, iSso € muito importante porque se
nds dermos conta conseguimos apercebermo-nos ... se fizermos um pouco de Tai Chi a maneira, na rotacdo das
pernas, ajuda a ter muito cuidado e a apoiar muito bem num sitio antes de mudar a perna de lugar...E ouvir o

corpo, ouvir o corpo, eu hunca mais cai...minto, houve uma queda ...eu ainda dei mas meia queda, ndo cai para

o cho. (E5.8 ELA)

E o uso de terapias alternativas pode ajudar no retardar da evolugdo da doenca.
Aqui, a entrevistada considera como ideal o equilibrio entre a fisioterapia classica e a terapia

alternativa.

Meditagdo, Reiki, muito Reiki, € o que me vale. Tive psicélogo, agora j& mais espacado, mas tenho
necessidade do psicélogo. E, eu chamo-lhe a fisioterapia mental. Mas estender roupa é a minha fisioterapia. Eu
ontem escrevi, uma pequena que tem o pai doente, ... disse assim: estende a roupa! E uma grande fisioterapia!
Controlo do equilibrio, controlo da respiracdo, expansédo da caixa toraxica, elevacdo dos bragos e expansédo da
caixa toraxica. Balango para a esquerda, balango para a direita, para ajeitar a roupa. Forga de preenséo para...
principal apertar as molas... até Alertar para as terapias alternativas. Porque tem que haver uma ajuda. A terapia
sacro-craneana, da osteopatia, € maravilhosa porque trabalha no equilibrio... Nao ha cura, mas ha como
retardar. Ora bem, isso € importante. Ter uma boa forma de viver o mais tempo possivel. Portanto, enquanto que
a fisioterapia classica - eu experimentei - fiquei pior. Cansei-me muito....conseguir equilibrar a fisioterapia
classica com uma terapia alternativa seria o ideal! A acupunctura, a acupunctura trabalha muito na respiracéo e

circulacdo. Fundamental para noés! Pronto, é muito importante...(E5.9 ELA)

A segunda categoria Novas TIC e Identidade pretende dar conta da importancia das
novas tecnologias de informag&o e comunicagdo, nhomeadamente a internet e os softwares
informaticos de comunicagdo aumentativa e a casa inteligente®, utensilios consideradas
indispensaveis no quotidiano dos doentes de ELA.

As novas tecnologias da comunicacgdo, especialmente a Internet, possibilitam novos
formatos de comunicacdo, e novos modos de seleccdo, organizacdo e apresentacdo de
informacgdes, tornando-se numa ferramenta indispensavel e fundamental na procura de
informacdo médica, e também no contacto com outros doentes e familiares que

experienciam a mesma doenca.

® O conceito de Casa Inteligente é transformar uma residéncia numa unidade auténoma, capaz de tornar automaticas algumas
funcBes , como acender ou apagar as luzes em horarios determinados, controlar a temperatura, abrir e fechar portas através
de uma fechadura biométrica, controlar equipamentos de audio e video, etc. Esta rede normalmente é conectada a internet, o
gue aumenta ainda mais a possibilidade de interaccdo, sendo possivel controlar todos os sistemas de rede doméstica a
distancia.
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...eu ndo tinha sobrevivido sem internet. Utilizo com muita frequéncia. Numa fase inicial para aprender,
¢ facil, tu percebes que ha mais informagéo na internet do que em qualquer biblioteca médica. Depois a internet
da-te uma facilidade, tu s6 ndo tens informagéo cientifica como tens a informag¢do da pessoas... A forma como
eu “expandi” os meus sentimentos foi, eu comecei por recolher informacéo da internet, informagdo solta e fui
compilando por temas, fui interpretando esta informagéo e fui escrevendo.... Depois veio a ideia de fazer umas

brochuras que pudessem até ajudar outros pais...(E1.7 OI)

... assim que soube da doenga fui logo investigar a internet sobre a Ol e investiguei em varios lados.
Apesar da informag&o dos médicos eu quis ir investigar mesmo a fundo para saber o que é que realmente era, o

que é que ia acontecer, o que é que se iria passar daqui para a frente... (E2.4 Ol)

A importancia, necessidade e dependéncia que os doentes de ELA sentem reportou-
nos para as outras tecnologias (Magicay, Mytobi, a Casa Inteligente). A utilizacdo destas
ferramentas informaticas possibilita a comunicacdo entre os doentes, uma vez que estes
perdem a fala no curso da doenca. O software de comunicacdo aumentativa possibilita a
comunicagdo com 0s outros e a casa inteligente adaptada mantém o doente activo e

autbnomo na gestao quotidiana, perante uma situacao de total incapacidade fisica.

... a Internet é indispensavel, dependemos completamente do computador, do Magicay, Mytobi, mas a
Casa Inteligente, adaptada devia ser uma prioridade. Por exemplo a R... ndo fala, mas eu mando-lhe uma
mensagem e ela em 5 minutos responde-me, através do sistema de comunicagdo aumentativa...porque é assim,
uma pessoa com um programa deste instalados como deve ser, comanda a porta, a cadeira, a Tv., comanda
tudo, é muito importante mesmo...Falo muito na Comunidade ELA na Internet, com outros doentes, falo com os
de ca... (E6.5 ELA) ...Ajudaram-me imenso. Eu fago a gestédo do dia-a-dia de uma casa e de uma familia; Tenho
um blogue; Participo em vérias redes sociais; Acedo a informagdo e ao conhecimento através da Internet;
Controlar a TV e outros equipamentos; E naturalmente falar, que sendo o ultimo da lista ndo €, como é evidente,

o de menor importancia... (E5.7 ELA)

Como recurso utilizado na constru¢cdo do self aparecem as narrativas sobre a
doenca, ou seja o falar da doenca e/ou o escrever sobre a doenca. De acordo com 0s
entrevistados o falar da doenca assume - se como estratégia fundamental, cuja funcéo é a
de sustentar uma sensacédo de estabilidade e de compreenséao previsivel no mundo. Isto €,
guando a perturbacao/ruptura é percebida deve ser explicada, e as narrativas fornecem um
quadro para isso (Brunner, 1997). O falar da doenca com o0s outros, sejam amigos,
familiares, médicos, etc. aparece aqui como uma necessidade de alerta para a doenca em
si e como uma forma de aprender a lidar com a mesma e com 0s problemas gerados, a
partida, pela legitimidade (Hart & Fegley, 1997). No fundo surge como uma forma de relatar

uma experiéncia partilhada por poucos.
.... Como é que foi viver, mesmo esta histéria do hospital de Torres Vedras. Sinto uma necessidade

muito grande de falar sobre isso... fui falando com amigas, apoio dos enfermeiros, dos médicos... foi a minha

maneira de lidar, ir falando... (E2.4 Ol)
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...com a ajuda dos tratamentos e com ajuda... de falar com outros pais e de falar com outros doentes e
falar... descobri formas de ajudar... como é que hei-de explicar, a lidar com esta doenc¢a, bem, dentro do
possivel. (E2.5 Ol)

... Toda a gente, eu ndo me curvo, acho que toda agente tem de saber o que é a doenga e estar alerta
para doenca (E5.9 ELA)

Nas suas narrativas os entrevistados salientam ainda os aspectos positivos na

adaptacdo a doenca, de que se destaca a uniao e coesao familiar.

...Os aspectos positivos sdo os mais dificeis de encontrar, porque tu achas sempre que se néo tivesses
passado por isto serias uma familia normal... positivo é a forma como nés unimos a nossa familia... criei uma
relagdo de maior proximidade com elas e apoio...Se a doenga da M... ndo tivesse aparecido nés nunca teriamos

adaptado a nossa vida assim e eu acho que isto foi um aspecto muito, muito positivo... (E1.6 Ol)

Por ultimo, é possivel também verificar que no encontro com 0s outros examinam o
descrédito dos reflexos negativos de si proprios tornando-se sensiveis as intencdes e

significados que os outros atribuem a situacao que se encontram a experienciar.

... 3° Estratégia, no self pitti, nada de inhos e inhas, os diminutivos, e é fantadstico como um diminutivo
esmorece a chama da vela...ndo lhe sei explicar, ndo me pergunte...ai coitadinha, ela ta a reagir muito bem mas
s6 que é uma doenga que ...’coitadinha vai ficar com as perninhas mais moles, as mdozinhas ndo véo trabalhar
e depois vai so falar com os olhinhos’ ..._ter o maior cuidado a falar, falar positivo ndo falar diminutivo, € muito
importante o poder da palavra, da postura, aceitar um psicélogo, aceitar que temos de ter uma ferramenta ao
nosso lado que nos ouve e nos da a volta discretamente, que nos da a volta...No self pitti essa para

mim...temos de ter uma posi¢cdo mais firme, mais dura... (E5.8 ELA)

Escrever sobre a experiéncia da doenga é uma forma de narrativa que contrasta com
0 caos quando nenhuma narrativa estad disponivel para expressar o que esta a ser
experimentado. (Franck, 2004:140) E ao mesmo tempo é uma forma de exteriorizar e contar
0 que se esta a sentir. Neste sentido, a produgéo de narrativas pode ser concebida como
uma caracteristica de competéncia cultural, pela qual os doentes e familiares de doentes
podem estabelecer com 0s médicos a sua compreensao e pratica biografica dos fenémenos
médicos, e onde o seu auto-conhecimento é comparado com o conhecimento impessoal do
médico. A funcdo da narrativa pode ser aqui representada como o fornecimento de
significado a episddios de doenca e sequéncias biograficas que de outra forma
permaneceriam sem sentido ou mesmo cadticas. A narrativa envolve assim esquemas
interpretativos que colocam algum grau de coeréncia no quotidiano de doenca destes
individuos. (Kleiman, 1988)

.... Depois veio a ideia de fazer umas brochuras que pudessem até ajudar outros pais que eu um dia

viesse a conhecer ... as dificuldades que eu fui tendo, como é que eu as fui ultrapassando, pequenas estratégias

e fui escrevendo coisas como quem esta a escrever um livro para ndo me esquecer dos pormenores, e quando

56



Incerteza, Estratégias e Construcao do self nas Doengas Raras

eu dei por isso aquilo que eram as brochuras passaram a um livro de 150 paginas...acho que foi uma forma

indirecta de eu exteriorizar... (E1.7 Ol)

... Sinto uma vontade enorme de escrever desde o nascimento do T...Um dia gostava de escrever um
livro! para as pessoas saberem, ndo é por mim! Para as pessoas saberem o que é que ha de mau na vida, o que

é que ha de bom na vida, o que é que nds, infelizmente, temos de passar... (E2.4 Ol)

A quarta categoria refere-se a Mobilizacdo de Recursos e da-nos conta do papel do
doente ou familiares de doentes enquanto agentes activos dotados de reflexividade. Além
de remodelarem a actividade social, de modificar certas praticas actuais e estimular outras
novas, os entrevistados criam novos ambientes de auto-desenvolvimento e identificacdo em
que sdo apresentadas novas oportunidades para a filiacdo do colectivo e de mobilizagéo,
como é o caso da Rede e a Associacdo de doentes em que estéo envolvidos.

Segundo Smith (1979), “ a presenca ou auséncia de uma rede social de apoio podem
fazer uma diferenca significativa no curso da enfermidade”. O individuo é inevitavelmente
levado a reorganizar-se procurando um envolvimento pessoal e comunitario maior.”

A rede, tal como se pode observar, tem como objectivo juntar doentes, familiares,
médicos e outros profissionais de salde numa logica de criacdo de estruturas de apoio aos
doentes de OlI, neste caso. Funciona ndo sé a nivel nacional como também internacional,

como é o caso da Federacdo Europeia para as Doencas Raras.

...Também me meti nestas coisas da Associagado, eu acho que por dia respondo pelo menos a 5/6 e-
mail de pessoas que recorrem a Associagdo, pessoas no estrangeiro porque entretanto também me liguei a
Federagdo Europeia e no fundo o que se pretende é que se criem lagos e que a Ol funcione em rede. Porque se
ndés somos tao poucos e ha tdo poucos especialistas que se nés nos podermos ajudar em rede, ajudar ndo no
sentido de virmos ca chorar no ombro uns dos outros, mas apoiar e criar estruturas de apoio necessarias....seja
na Dinamarca, nos paises mais ricos, na Suécia, eles passam por processos semelhantes aos nossos e portanto
aquilo que é estratégia que um arranja pode servir para depois eu implementar cé, e é impossivel viver sem
internet. Actualmente, é indispensavel a internet ...e nesta rede entram doentes, familiares, médicos, outros
profissionais de saude..., mas conseguimos meter em contacto médicos de hospitais diferentes a trocarem
impressdes sobre um caso de uma senhora que necessitava de ser operada e portanto € neste sentido que eu
digo que isto funciona um pouco em rede. Eu, actualmente, tenho o e-mail da Associagéo aberto quase 24h por
dia... (E1.7 OIl)

A interpretacéo socioldgica, procura dar-nos uma visao destes individuos mais como
agentes do que produtos dos contextos em que vivem. Quer os modelos interaccionistas,
qguer os fenomenolégicos tendem a oferecer uma compreensdo da base social dos
significados dos sintomas e da realidade negociada de actores em resposta a doenga
(Gerhardt, 1989). A criacdo de Associacdes de doentes ou familiares de doentes reflectem a
atencdo dos individuos sobre o colectivo, especialmente pelas implicacdes politicas que

resultam das definicdes colectivas. Através dos presentes exertos é possivel verificar que a

57



Incerteza, Estratégias e Construcao do self nas Doengas Raras

criacdo de Associagdes funciona como uma forga social, onde os individuos se assumem
como agentes activos e criativos, na auséncia de respostas sociais e politicas aos doentes
com doencga rara. A Associacdo € um meio para apoiar doentes e familiares de doentes,

para estimular a investigacdo médica e para estimular a relagdo médico-doente.

...Eu tenho 10 anos pela frente para ajudar a criar estruturas de apoio para doentes adultos. Porque
chega a altura em que a ... vai ser adulta. Porque nés temos a sensagdo que enquanto ela estiver debaixo da
alcada do hospital...esta protegida numa conchinha mas depois, ela e os outros, vao ficar langcados aos lobos...e
portanto eu acho que esta luta (a Associacdo) que eu empreendi acaba por ser o resultado de uma sensacéo,
quase que desesperada, de tentar encontrar ou ajudar a criar um caminho para continuar a dar apoio aos
miltdos, a posteriori, quando eles forem mais crescidos. E eu ndo sei se isto € uma forma egoista de ver as
coisas mas pelo menos mantém-me andando para a frente e eu acho que neste momento é andar para a

frente...mas tu percebes que é frustrante no sentido em que ninguém olha para quem é diferente.... (E1.8 Ol)

... Eu s6 encontro vantagens...ela foi a ADELA em Espanha e foi ajudada, nés ca ainda nao temos
isso... nunca me hei-de esquecer... ela disse-me: mama se calhar é esse 0 nosso objectivo em Portugal,
incentivar a APELA a voltar a ser o que era. Ora, Eu fui Ao Vocé na TV, em Janeiro de 2008, para pedir para as
pessoas acordarem e comegarem a pensar e a falar na doenca e na APELA. Automaticamente a histéria mudou
e a maneira de falar mudou e a envolvéncia médicos - doentes mudou porque comecou a haver muita
comunicagdo entre os doentes e isso € uma arma que ninguém pode com ela. Esta é a grande diferenca e a
grande vantagem, a partir dali houve uma grande envolvéncia entre médicos — doentes e doentes com doentes e
familiares...esta a falar com uma grande entusiasta da APELA... O Norte tem uma vastiddo muito grande de
doentes com ELA, principalmente em Tras-os-Montes. E a APELA estimula a investigacéo, a historia familiar, a
parte genética da doenca. Sera que em Portugal € como no Brasil que tem uma percentagem de ELA familiar
que assusta? Na mesma familia ha 10 elementos, bom, nés ca ndo, mas sera que nao ha? N&o sabemos...A
APELA, a investigacdo e a abertura de centros de apoio, muitos e muitos, adorava que fosse como a ADELA, em
Espanha... (E5.7 ELA)

Atendendo a que as possibilidades da medicina sdo na maioria das vezes de uma
eficacia limitada quando falamos de doenca rara, é importante abordar as expectativas dos
entrevistados relativamente a Esperanca que depositam nos avangos cientificos para a
compreensdo da doenca. A primeira referéncia dos entrevistados passa pela sensibilizagédo
social da classe médica, politica e da comunidade em geral, para a doenca rara. Esta
expectativa é considerada a mais urgente e exequivel a médio prazo e a sua concretizacao,

a Associagdo desempenha um papel central.

Associagao, € a Unica forma que eu vislumbro de nés conseguirmos melhorar aquilo que vai ser o futuro
dos nossos meninos, porque ndo basta apenas a gente dizer que tem tratamentos hospitalares ou isto ou aquilo,
€ preciso sensibilizar os médicos, os politicos e a comunidade, porque tu vais la agora dizer a um ortopedista:
“Oh doutor trate Ia melhor agora de um doente com Ol, invista la um bocadinho mais nisto”; e ele diz-te: “eh! pa!
ndo, eu ando a fazer curriculo com outras coisas, Ol isso s6 aparece um ou dois casos de vez enquando e se
calhar nem vou ver nenhum por isso ndo vou investir nisso”. Ha que insistir muito em criar centros de

referéncia... darmos todas as condi¢cdes de os médicos nos acompanharem a Roma, Cracdévia, porque eles vao
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aprender, nés estamos a sensibiliza-/os...abrir mentalidades, é esse o meu objectivo... permite-te ter uma nogao

da realidade... uma fractura mal tratada pode meter a M ... numa cadeira de rodas...(EI.9 Ol)

A segunda referéncia diz respeito aos avancos da ciéncia, relativamente a cura ou ao
aparecimento de novos medicamentos e tratamentos que ajudem a retardar a evolucéo da
doenca ou no alivio da dor. Todos os entrevistados revelaram depositar uma grande
esperanca na ciéncia e na medicina, embora as considerem num futuro ainda longinquo,

como se pode observar.

... As esperangas que eu deposito é que retirem as dores, que consigam descobrir uma forma de
manipular geneticamente a mutacdo para que uma crianga que tu identificas que estad mutada possas fazer
regredir a patologia, mas acho que estes sdo futuros muito longinquos. Eu espero que um dia quando a M...
gueira ter um bebé, ela propria possa decidir se quer fazer selec¢do natural ou seleccédo artificial mas pelo
menos que tenha a possibilidade de escolha, se a medicina ndo evoluir ndo haverd sequer possibilidade de
escolha... O mais préximo é de facto consciencializar a sociedade e até os préprios doentes para eles
perceberem que s&o pessoas de pleno direito como as outras... E muito importante que haja uma abertura de

consciéncias nesse sentido... tem tudo muito a ver com as mentalidades.... (E1.8 Ol)
...Eu acho que se vai descobrir a cura para a ELA, é um feelling que eu tenho e sempre tive. (E6.6 ELA)

...vai ser muito dificil alcangar a cura mas é provavel que novos medicamentos surjam para ajudar a
retardar a doenca. (E7.2 ELA)

.... Olha, por aquilo que vejo no estrangeiro, tem havido muitos estudos e eu acredito que daqui a dois
anos haja muitas surpresas, € no sentido da cura ou terapia ou alivio/redugéo ou tratamento da doenca, mas
inclusive no porqué, no como, no onde, no porqué, ndo ha meio de se saber. Mas eu acredito que daqui a dois

anos sera mais no tratamento do que na cura... (E5.7 ELA)

Também o testamento vital foi referido por uma doente ELA. E encarado como uma
possibilidade de futuro, como forma dos doentes fazerem face as altas incapacidades fisicas
gue apresentam no curso da doencga, como falhas cardio-respiratérias, grandes dificuldades
de degluticdo, etc. No testamento vital o doente pode escolher ndo ser reanimado em caso
de paragem cardio-respiratoria, se assim o desejar. E uma esperanca no sentido de viver e

morrer com maior dignidade possivel face a uma doenca fatal e altamente incapacitante.

... E eu falei-lhe na carta (testamento vital). ... Porque eu admito, apesar de que eu ja dei mais de mil
voltas na cabega, mais de mil, ja pensei de muita maneira, mas é assim. ...Ndo queria ficar muito a tempo
agarrada a maquina... Mesmo com a visdo karmica do assunto ... Sera que eu tenho o direito de interromper a
minha vida?...N&o quero ser reanimada. Em caso de falha cardio-respiratéria ndo quero ser reanimada... agora
se for preciso pdr a sonda gastrica, eu quero a sonda gastrica! Se eu ainda andar, mesmo que eu esteja huma
cadeira de rodas, mas a degluticdo seja dificil, ndo quero morrer a fome! Pronto. E a falha alimentar acarreta
maior dificuldade respiratoria e cardiaca. Automaticamente uma pessoa com deficiéncia alimentar comeca a

falhar a parte respiratéria. Portanto, ao me recusar a por a sonda gastrica, eu estarei a dizer: oh ! pa! desculpem,
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eu quero morrer aos bocadinhos. Eh pa! Ndo. Mas a parte do testamento vital € importante, porque posso nao
concordar com a eutanéasia. Ndo concordo! Nao, ndo concordo...(E5.4 ELA)

Conclui-se, da analise das entrevistas a estes doentes e familiares, que apesar da
ruptura biogréfica sentida por todos eles nas suas vidas, sobressai 0 agente activo que
procura fazer face aos diversos acontecimentos que lhe surgem no curso da doencga,
recorrendo a mobilizacao de recursos disponiveis e a utilizacdo de diversas estratégias para
conseguirem normalizar as suas vidas na sociedade em que estéo inseridos e construir ou
reconstruir o seu self, das perdas que sofreram provocadas pela sua doenca ou do seu filho,
ao longo da trajectéria de vida.
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CONCLUSAO

Um aspecto fundamental resultante da andalise aos entrevistados, doentes de Ela e
familiares de Ol, é que, em ambos os casos, sobressai 0 agente activo que procura actuar
no sentido de encontrar solugdes para a sua trajectéria de vida futura ao debater-se com
uma situacado de ruptura biografica, idéntico a um “assalto” inimaginavel e inesperado, em
que teve de avaliar as condi¢cdes de sobrevivéncia, para si e para a sua familia, para fazer
face aos acontecimentos que a doenca imp6s no seu quotidiano. Acontecimentos esses que
se traduzem na perda do self (eu) manifestados em muitos casos pelo afastamento ou perda
da familia, dos amigos, do trabalho, sofrendo custos financeiros que vdo muito além do que
podia suportar, com consequéncias para a sua auto-estima e identidade e sobrecarregando
os outros, normalmente os cuidadores. Estes entrevistados atravessaram momentos de
disrupgdo biografica, enfrentando momentos aflitivos, pautados pela incerteza, inerente as
imensas dificuldades do diagnoéstico médico que os obrigam a saltar de uma especialidade
médica para outra, pelo desconhecimento das suas doencgas, experimentando a
incompreensao por parte dos médicos, dos amigos e dos proprios colegas de trabalho, ao
mesmo tempo que desenvolviam todo o trabalho de legitimag&o, perante os outros, sempre
correndo o risco de serem apelidados de irresponsaveis e exercer maus tratos (sobre os
filhos) e mesmo de suportar as duvidas e medos de outros.

Ha ainda assim entrevistados que, apesar das imensas dificuldades que passaram, e
quando conseguem aceitar a sua doenga ou dos seus filhos, “celebram”, em certa medida,
por ter conseguido ultrapassar as adversidades sentidas e encontrar alguma “paz” ou
melhoria de vida. Estes entrevistados, consideram que se nédo fosse a doenca nunca teriam
aprendido determinadas coisas da vida. Estas experiéncias que a doenca introduziu na sua
trajectoria de vida constituiram as bases para uma reavaliacdo da doenca e de si mesmo,
tornando-se em instrumentos de auto-descoberta e auto-desenvolvimento.

Contudo, independentemente das diferencas individuais, culturais ou sociais que
possam existir ou outras, estes individuos procuram a todo custo recuperar das perdas
sofridas e reunir esfor¢os, procurando accionar estratégias para fazer face a doenca e
continuar na construcdo do self ou da sua identidade.

As terapias escolhidas e utilizadas pelos entrevistados, sejam elas o reflexo de
experiéncias anteriores a doenca ou nao, funcionam como um inshigt para os doentes ou
seus familiares nas construgéo do self.

Perante uma situacdo de doenca rara os individuos séo levados a reinventar e criar
estratégias de adaptacdo face a uma nova situacdo de vida. As primeiras prendem-se com a
procura exaustiva de informacdo, ndo s6 médica mas de experiéncias similares a sua,

verificando-se que, actualmente, a Internet € o meio mais acessivel e mais abrangente em
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termos de recolha e partilha de informacgéo, possibilitando o aparecimento e integracdo dos
doentes e familiares de doentes em redes sociais, sejam elas de caracter social, lidico, ou
politico.

As narrativas sejam elas faladas ou escritas sédo encaradas como uma necessidade,
como retrospectiva e analise dos acontecimentos vividos e através do registo das incertezas
experimentadas e das estratégias accionadas, parecem encontrar forma de restituir a
normalidade as suas vidas. Para além da histéria que é contada ou escrita, para os
entrevistados, esta é uma forma de organizarem e reorganizarem a informacéo cadtica com
gque sao assaltados nos momentos seguintes ao diagndéstico de uma doenca rara. E também
uma forma de legitimarem a sua doenca perante os outros (familia, amigos, colegas).

A capacidade de mobilizar recursos, sejam eles econémicos ou com objectivos de
uma intervencdo sociopolitica, € um aspecto importante de referir no sentido em que os
entrevistados se tornam agentes activos e empreendedores na constru¢cdo do seu self no
curso da doenca. A criagdo de Associacdes de Doentes e familiares de doentes € um
exemplo disso. Para os doentes raros a pertengca a uma Associacdo é considerada uma
vantagem e uma forma de n&o se sentirem isolados e desapoiados. Depositam expectativas
de diversa ordem, de intervencao politica, de divulgacdo da doenca, de sensibilizacao social
e de pressdo sob os médicos no sentido de estimular e incentivar a investigacao cientifica
acerca destas doencas.

A esperanga que 0s entrevistados depositam no futuro, relativamente a ciéncia e a
medicina surge associada ao alivio da dor e ao aparecimento de novos tratamentos que
retardem o desenvolvimento da doenca. A cura é igualmente encarada com esperanca, no
entanto, é esperada num futuro ainda longinquo. A sensibilizacdo social para estas e outras
doencas raras parece ser o0 objectivo primordial a ser alcancado no curto prazo.

Uma hipoGtese de investigagao socioldgica complementar a este estudo seria analisar
o discurso médico e de outros profissionais de saude ligados as doencas raras

Da mesma forma, o estudo sobre a eficacia dos medicamentos 6rfaos utilizados nos
tratamentos dos doentes raros, tal como a aplicagdo das medicinas
alternativas/complementares e a sua utilizagdo podia constituir-se como um outro caminho
de andlise, que poderia fornecer importantes contributos, sobre o quotidianos dos doentes

com doenca rara.
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ANEXO A: Guiao da Entrevista

Doentes com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) / Familiares de portadores de
Osteogénese Imperfeita (Ol)

Caracterizagao Socio-demografica

Constituicdo do agregado familiar (Familia nuclear, monoparental, recomposta, etc.).
Estado civil (casado, em unido de facto, solteiro, divorciado, etc.).

Idade.

Habilitacdes literarias.

Profissao.

o gk~ w NP

Condicdo perante o trabalho (Exerce profissdo; desempregado; reformado;
doméstica; outros inactivos).

7. Rendimento mensal do agregado familiar:

<500€......... A

751€-1000€... .||
1001€-1250€.....|_|
1251€-1500€......|_|
>1500€......... |_|

8. Localizagdo demografica (local da residéncia).

Caracterizagdo da Doenca

1. Gostaria que me falasse um pouco sobre a ELA/ OI? (descricdo da doenga do ponto
de vista do doente).

Ruptura Biogréfica - Inicio da Doenga /Diagnéstico
1. Quando e como é que teve conhecimento do diagndstico de ELA/ O1?

1.1.  Quem e como foi transmitido o diagndstico de ELA/ OI?

2. Apos o diagndstico de ELA/ Ol teve aconselhamento genético? O que é que lhe foi

transmitido? Sente que a comunica¢do médica foi bem transmitida?



Ruptura Biografica, Estratégias e Recursos, Construcao do Self

1. Como é que reagiu ao primeiro impacto da noticia da doenca? (emocdes - tristeza,
raiva, depressao, descrenca, esperanca, etc.)

1.1. Que dificuldades sentiu desde entdo?
2. Gostaria que me falasse um pouco da sua experiéncia em termos de aceitacdo da
doenca, das dificuldades que passou/passa, € que estratégias e recursos utilizou

/utiliza para superar as dificuldades ao longo da trajectéria da doenca?

3. Por parte de quem sentiu mais apoio? (familia, amigos, associacéo, médicos, etc.) O

gue é que aconteceu na sua vida familiar e social, que diferencas ocorreram?

4. Que alteragBes ocorreram na sua vida? (aspectos positivos e aspectos negativos)

5. Com quem é habitual falar sobre a doenca? (familiares, amigos, outros doentes,

médicos, ndo fala sobre a doenca, etc.) Fala sobre qué?

6. Que importancia tiveram as TIC (tecnologias de informagdo e comunicagdo —
internet, etc) no periodo da doenga? Ajudaram-no? Utiliza-as com frequéncia? Para
qué? (Comunicagdo com outros doentes; comunicagdo com a associacao;
comunicagdo com médicos; comunicacao internacional; etc.)

7. Que expectativas tem relativamente a Associacdo APELA / APOI ? Que vantagens
ou desvantagens encontrou na Associagcdo APELA / APOI ? (Divulgacédo e
conhecimento da doenca no espaco publico, etc.).

8. Que esperancas deposita no futuro, na ciéncia/medicina?

9. Beneficiou ou beneficia, actualmente, de algum tipo de terapia, qual?



ANEXO B: CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Exmo(a) Sr(a).

Eu, Joana Zaragoza Sabala, aluna do Mestrado de Sociologia da Saude e da Doenca
solicito autorizagéo para lhe realizar uma entrevista. Esta entrevista insere-se na pesquisa
cujo titulo é “Incerteza, Estratégias e Construgdo do Self na Doenga Rara”. Com ela
pretendo compreender a experiéncia da doenca em doentes raros.

A recolha de dados serd efectuada de Fevereiro a Julho de 2010, por meio de
entrevistas gravadas, a doentes de ELA e familiares de doentes com OI. Nesta e em todas
as demais etapas do projecto serdo seguidos o0s requisitos e procedimentos éticos que
regulamenta a pesquisa com seres humanos. Assim, serd mantido o anonimato dos
entrevistados, da mesma forma que sera garantido que em nenhum momento estes serao
submetidos a situa¢des constrangedoras.

Ressalto que estou e estarei disponivel para qualquer esclarecimento que for
necessario durante todo o periodo de realizagdo deste estudo. O seu consentimento &
indispensavel para a realizacao desta pesquisa. Ressalto, ainda, que o0 seu consentimento

pode ser cancelado a qualquer momento que achar necessario ou oportuno.

Grata pela atencao,

Joana Sabala

Declaro ter sido esclarecido/a acerca do objectivo, da forma de participacédo e de utilizacdo
das informacdes deste estudo, bem como estou ciente de que poderei cancelar esse
consentimento a qualgquer momento sem que iSSO me possa causar qualquer prejuizo ou a
instituicdo onde exerco fungBes. Assim, autorizo a realizagdo da entrevista, no ambito da
pesquisa intitulada “Incerteza, Estratégias e Construcdo do Self nas Doencas Raras” a ser

realizada pela licenciada Joana Zaragoza Sabala.
Lisboa ......... [oeiiin. o

Assinatura (d0 entreViStaAd0) ........c.oieiiiiiiei e




ANEXO C: Grelha de Analise das Entrevistas

Tema 1 — Ruptura Biogréfica

Unidade de registo:

E1.1 Ol:” ela tinha dois meses de idade, a M... acordou num choro subito horrivel, era um choro terrivel, horrivel,
diferente dos choros que ela ja tinha tido...ela estava a dormir na alcofinha... ela gritava e eu comecei a perceber
que ela estava a ficar extenuada de dor...ela ja estava quase a perder as forgas, do choro, do cansago da
exaustao, e quando eu respirava fundo ela estremecia e comecgava a gritar outra vez, e entdo eu disse, ndo isto
ndo é normal e eu deitei-a em cima da minha cama com muito jeitinho e comecei a despi-la muito devagar, ....,
eu olhava para aquilo e achava que aquilo era uma posicdo da perna tipica das fracturas de fémur que os
velhinhos tém ... primeira coisa que me ocorreu foi que ela tinha feito uma luxagédo da anca, a gente Ié naqueles
artigos das revistas para méaes e bebés, porque a gente devora aquelas revistas todas, e eu pensei: a bebé fez
uma luxacgdo da anca. E fomos para o hospital, foi quando a colega do raio-X, ...., disse-me: “ndo mexas mais
na bebé, ela tem uma fractura do fémur”, e eu disse-lhe: “n&do, uma fractura n&o, estas a brincar comigo, néo é
possivel, ela tem uma luxagao da anca” e ela disse-me: “ ndo, ela tem uma fractura na diafise do fémur”, diafise é

»

ao meio do fémur, “como é que isto aconteceu?”...

E1.2 Ol: "a M... ficou internada para fazer imensos exames, muitas analises, para ser avaliada depois por outras
especialidades médicas, teve consultas com as doencas metabdlicas, pela genética, etc. As especialidades
médicas ndo se entendiam entre umas e outras, o Dr... achava que a M... devia ter Ol, a genética achava que
ndo, as metabdlicas ndo se manifestavam, sei que posso dizer que nés andamos embrulhados quase 7 a 8
meses até virem alguns resultados de analises .... Até que um dia ... fui ter com o Dr... porque ele era a Unica
pessoa que me ouvia e compreendia e disse-lhe: “Dr. eu também sou profissional de saude, eu compreendo o
gue € nés as vezes nao sabermos como ajudar um doente, compreendo o0 que é termos muito trabalho e ndo
termos tempo para nos dedicarmos a um doente, compreendo essas coisas todas .... neste momento eu tenho
uma coisa que para mim é muito mais importante do que eu ser profissional de saude ...., é o facto de eu ser
mé&e e ter uma crianga que precisa de ajuda e vocés ndo ajudam, portanto eu so lhe pego uma coisa, vocés ndo
sdo capazes de avaliar a M... de chegarem a uma conclusado para avancarmos com uma hipétese de tratamento,
tudo bem mas ndo me empatem, eu quero ir para o estrangeiro...O Dr. disse-me: “vamos mandar tudo o que
temos para Franga, eles tém centros muito especializados em Ol.... Demoramos quase um ano e meio até ter
um diagndstico, que ainda por cima veio por carta, porque bastou mandarmos as imagens dos raios X, 0s
exames que ela tinha feito e eles ndo tiveram duvidas e c4 anddvamos ha um ano a embrulhar discussdes e
cartas de uma especialidade médica para a outra, a insultarem-se... se por um lado a imagem da doenca se
apresentava dramatica e nés ifamos ter que aprender a vé-la crescer a partir-se quase que todos os dias, por
outro lado havia o alivio de teres um diagnostico e de saberes que, com base no diagnéstico, tu deixas de estar
as escuras e podes comecar a optar por algumas terapias, alguns esquemas que te possam ajudar, enquanto
gue se ndo tens diagndstico tu nem sequer sabes para onde te has-de virar, portanto eu acho que foi um misto

de preocupacéo e de alivio ao mesmo tempo...”

E1.3 Ol: “imaginando que a M... € uma forma recessiva que se manifestou nela, eu queria fazer testes genéticos
e, isso foi-me sempre barrado, literalmente barrado pela maior parte dos médicos — porque nao vale a pena -
porque nés sabemos que isto € dominante, os testes genéticos demoram uma eternidade de tempo a

fazer...podem demorar anos, e do ponto de vista pratico sdo carissimos e ndo nos levam a lado nenhum. Coisa




que eu ainda hoje acho que ndo é nada assim... Disseram-me que o que aconteceu a M... foi uma mutagdo
espontanea e é como uma agulha num palheiro, € com um para um milhdo vocé ter probabilidade de ter outro
filho com este problema. Aconteceu-lhe a si, como podera acontecer a qualquer outro casal sem histéria
nenhuma, portanto o que aconteceu foi assim um tiro no totoloto e ndo volta a acontecer numa vida — outra coisa
gue eu acho que é completamente errada porque a probabilidade pode ser muito baixa, mas obviamente que ha
sempre probabilidade, obviamente que sem fazermos testes ndo temos certezas absolutas...estdvamos a
aprender a lidar com uma doenca, ndo tinhamos forma de tratamento para a doenca da M... porque na altura
quando se chegou ao diagnéstico, mais ou menos com um ano e meio, s6 havia tratamento a partir dos trés anos
de idade e portanto eu estava numa situacao desesperada de imaginar ver a M ... a partir-se de dois em dois
meses até ter 3 anos de idade para fazer um tratamento...o tratamento inicial que ela fez, que ela fez agora, se
pensasse ... se calhar ela nunca o devia ter feito. E curioso, porque tu sabes o efeito imediato do medicamento,
mas desconheces o efeito longo prazo. Provavelmente, esta serie de fracturas que ela fez em 2008, ja teve a ver
com efeitos a longo prazo do farmaco. Os tratamentos sdo feitos de forma sintomética, partes um osso e fazes
uma cirurgia para alinhar o osso, fisioterapia, etc. O tratamento global da doenca pode ser feito sem ser com
aspecto de tratamento, ou seja para a M... é essencial a capacidade respiratoria, massa muscular e fazer
impacto para ganhar massa 0ssea e nos conseguimos fazer através da natagdo, caminhadas, séo coisas que
conseguimos fazer sem ser com aquele aspecto de terapia, 0 que ndo quer dizer que ocasionalmente ndo tenha

mesmo de fazer sessdes de terapia.”

E1.4 Ol: “a M... estava a dormir na sala na alcofinha, e ouvimos um estalo, ouvimos um poqueee seco e ela
comecou a estremecer e a chorar outra vez. Ai eu pensei, eu ja passei por isto antes, e foi o outro fémur... Eu
cheguei a um ponto que ja ndo queria ter mais consultas, porque eu achava que as consultas s6 serviam para
picar a bebé, despir e fazer chorar... mexer, andar e virar de pernas para o ar, puxa daqui e puxa dali, e tu estas
sempre a espera para ver quando eles estdo a fazer experiéncias .... se vens para casa com mais um brago
partido ou com mais uma perna partida...e depois as consultas ndo davam nada, porque o comportamento
global é: “eu sou médico, eu sou o detentor da verdade... S6 o Dr. X... (quando falo nele é na equipa toda),
enfermeiros, auxiliares, sdo de um cuidado incrivel e de uma sensibilidade muito grande e tentam sempre ir ao
encontro das necessidades dos doentes.... O sofrimento fisico € o que mais me agonia, a dor, a dor da fractura.
Eu tenho muito medo do aspecto psicolégico, porque esta descrito que os mildos que fazem fracturas de fémur
podem sofrer a posteriori de processos de stress pds-traumatico, semelhantes aos processos dos veteranos de
guerra.... E a M ... quando fez as fracturas em 2008, passou por um processo terrivel, levou quase um ano a
reaprender a andar porque tinha panico de pér os pés no chéo, e isto do ponto de vista psicolégico € muito
complicado.”

E2.1 Ol: “.. a Dra... & que me falou logo que o T... poderia ter essa doenga, porque tinha a parte branca do olho
azulada e as pontas dos dedos reviradas para cima. Ela disse-me que provavelmente ele poderia ter essa
doenga e quase de certeza... Depois nas consultas de genética em Santa Maria, ela passou-me para as
consultas de genética, ai € que me falaram... fizeram os testes e realmente o T... tinha Ol....e se eu autorizava
que ele fizesse o tratamento do pamidronato, que estava a ter resultados bons. Ndo era a cem por cento, mas
melhorava bastante. .... Se eu ja tinha tanto medo, mal n&o ia fazer, e eu autorizei. Foi a melhor coisa que fiz. E
o T... melhorou bastante .... agora descobri que estava gravida e fui a genética para saber se realmente a
crianga poderia vir, e fui buscar o estudo genético familiar... Tenho muita esperanga que nao tenha...No hospital
de Santa Maria ... sempre foi transmitido o que era através da genética., A Dra...., o Dr. ...foram espectaculares
e puseram-me sempre a par de tudo e trataram sempre muito bem o T.... Mesmo enfermeiros e auxiliares

sempre muito bem, muito bem. .... E pronto, € de salientar...”
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E2.2 Ol: “Porque ninguém sabia desta doenga, ninguém a conhecia, ninguém ouvia falar sobre ela... la (onde
vive) ndo ha ninguém com esta doenca, e até o T... fez uma fractura num brago, em cima de uma almofada, na
escola infantil, e a professora e a auxiliar foram-me chamar porque ele ndo se calava a chorar e achavam que
ele queria mimo... No outro dia quando eu disse que o T... tinha o brago partido e bem partido, a auxiliar disse
“Se eu nao visse ndo acreditava. Se eu ndo visse com os meus préprios olhos nés ndo acreditdvamos porque
nos vimos que tinha sido na almofada”... Portanto foi bom, por um lado, para a professora ver realmente como &
que era, mau por outro porque ele coitadinho é que sofreu ndo é? Mas pronto, mais uma vez, mais uma prova
que eu estava a dar que realmente que ndo era facil, que era mesmo assim, para as pessoas acreditarem. Por
isso eu tinha a certeza... por isso eu sofria muito... Para ja, era viver o sofrimento dele, as dores, os gritos. Isso
eu nunca mais me vou esquecer, do grito de dor, de T... partido e do T... n&o partido.... O professor disse-me
que tem muito medo que o T... fizesse uma fractura ...estou a tentar marcar uma reunido com o director de
turma, com a psicdloga .... para ver se informamos ainda mais daquilo que ja tentamos informar, para ver se ele
consegue realmente perceber que ndo é assim... Um dia eu disse a professora “Oh professora explique-me 14, O
T... ndo fala um dia inteiro, acha isso normal? Acho que nio é normal. Eu ndo Ihe disse isto a ele... mas tento
ver o lado dele! “Deixe-o ir um bocadinho aos intervalos...”, “ja deixo ir um bocadinho a frente da escola’- ndo é
no recreio, € la a frente da escola, pronto. Os colegas ajudam bastante e sentem... houve colegas que até lhe
disseram “T... tu és um grande lutador”, ele contou-me isto ha dias, “.... e nem sei como é que tu consegues lidar
com isto”. Eles a dizerem “nés ndo... eu ndo conseguia!”, “tinhas de conseguir, adaptavas-te”, “ndo, mas o T...,
como é que ele consegue estar a viver isto?”, porque ele chega a casa ... triste.... Porque ele sai de casa as oito
e vinte da manha, vem na camioneta as seis horas e tal para casa. O que é que o T... brinca? N&o é? E isso é
que me custa. Porque eu queria que ele brincasse. A maneira dele mas a brincar... Vendia na altura numa
carrinha e deixei de trabalhar... porque também n&o era facil deixar o T... com ninguém e eu também tinha
medo. Mas néo era facil e ninguém aceitava ficar assim com o T... com medo. S6 uma colega minha. Ele fez
varias fracturas comigo e com ela ndo é... porque ele ja fez nove fracturas. E até a propria mae dessa minha
amiga dizia assim “Nao fiques com o T... porque qualquer dia podem pensar que...” e ela dizia “N&do porque a
E... € minha amiga e eu sei que ela nunca vai pensar uma coisa dessas!”... E entdo deixei mesmo de trabalhar
para ficar com o T... porque... pronto era um entrave. Antes queria ficar com ele. Sé o meu marido trabalhava na
altura. Era um bocado complicado, mas tinha a certeza que ele estava ao pé de mim e, a minha maneira, tentava
protege-lo... ndo deixou de partir, mas ... pelo menos brincava, ... ia para casa dessa minha colega porque ela
tomava conta de varios mildos. Ficava com ela e ele brincava com os outros. Era diferente. Ficavamos ali, ...
mas... ndo podia trabalhar mesmo ... ninguém aceitava o T... na altura. Eu assim sentia-me protegida, sentia
que estava a protegé-lo de outra maneira. Mas ... era importante para nés também, porque até o meu marido,
assim que eu lhe telefonava porque o T... fez uma fractura... O meu marido custou-lhe muito a aceitar. O meu
marido ... hoje ja diz... que aquilo custava-lhe muito a aceitar. Primeiro que ele aceitasse o que o T... tivesse isto
era um bocado complicado. Ele no interior sabia! Sé que n&o queria dar o brago a torcer...”

E2.3 Ol: “... até descobrir que o T... tinha esta doenga ndo conhecia mesmo completamente nada... foi muito
complicado porque o T... partia e ia para o hospital de Torres Vedras e diziam que n&o era nada. Pronto eram
fracturas, era normal, coisas assim. A segunda até me chamaram mesmo irresponsavel. E felizmente tive que ir
para uma médica particular para saber que ele realmente tinha esta doenga, porque até aqui... Ai é que foi o
mal. Foi... o T... tinha quinze meses, caiu assim do nada... uma quedazinha de nada e partiu o fémur. Eu achei
logo que ndo era normal, ndo é? Mas néo fui logo com ele para o hospital porque toda a gente viu! Nao foi s6
comigo! Achdmos que aquilo era uma birra de choro, se calhar, porque ndo era nada de anormal. Mas como ele

ndo se calava fomos. Tinha o fémur partido. Mas ... depois quando tirou o gesso passado dois meses partiu a
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tibia. Ai mais uma vez pensavam que ele ndo tinha nada e tinha a tibia partida. Eu achei que n&o era normal. Fui
entdo a uma médica particular, quando ela me falou nesta doenca E disse-me que se podia passar para o
hospital de Santa Maria, porque la& havia estudos de genética e havia tratamento - o pamidronato.... para
realmente irem a fundo, para saber se ele tinha esta doenca. E foi quando, através deste teste da genética e das
consultas de ortopedia, descobriram realmente que o T... tinha a Ol. Até ter o diagndstico certo foi mais ou
menos um ano, ... até ele comegar o tratamento. Porque ele fez consultas, até comecar o tratamento. Nesse ano
ele fez quatro fracturas, sempre nas pernas, e entdo quando comecou a fazer o tratamento. Apds a Ultima
fractura € que comegou a melhorar. Ja achei uma grande evolugdo porque... ja tinha medo de o ver andar.
Sinceramente tinha, porque achava que ndo estava td&o bem informada da doenca e tinha pavor. Andava
enervadissima porque se o visse a cair... até os meus familiares tinham medo de ficar com o T...! Porque tinham
medo que acontecesse alguma coisa. Era... amigos... pronto, ndo conheciamos a doenga mesmo. E que n&o
conhecia mesmo nada! E ... depois fui comegando a ver, a falar, a conhecer e pronto...As quatro fracturas, ja
ele andava em Santa Maria, mas cada vez que partia, como nos pertenciamos a Mafra, era mandado para
Torres Vedras. SO que eu tive muito azar em Torres Vedras. Gosto de comentar isto porque como fui muito... o
T... diz logo que nao quer ir para Torres Vedras. Porque € assim, dessa vez que ele me disse que eu s6 podia
ser irresponsavel, ele, o Dr, deveria ter ido mesmo a fundo porque ele é que é ortopedista, sabia que havia esta
doenca! E ndo apontar-me o dedo como ele fez. A terceira vez ele partiu o fémur, o médico disse que aquilo ndo
era nada. E eu a insistir porque o menino nao se calava, porque alguma coisa... ja lhe conhecia o choro, alguma
coisa se passava ...mas eu tenho a certeza... eu a insistir para ele la ficar, e ele disse sempre que n&o. E no
final, no dia a seguir, quando eu la fui, o T... ficou logo internado. E sabe o que é que esse médico disse a tal
médica do T...? Que eu é que ndo quis la ficar. E eu disse: “va la chamar o Dr. para ver se ele tem coragem de
me dizer, para me perguntar quantas vezes € que quis que o T... |a ficasse”. Depois, mais outra. ... e depois
comecei sempre a ir a Santa Maria. Desde o primeiro tratamento comegou sempre assim... e ndo havia vagas
nesse dia em que o Tiago partiu o brago.... Na semana a seguir, assim que viu o RX... “Entdo mas o T... nao foi
operado?” “N&o Dra. tenho a certeza absoluta.” “Mas néo de certeza?” “Dra. tenho a certeza. Ent&o eu vi-o a por
0 gesso.” “Mas o T... tem de ser operado.” Portanto, passada uma semana foi operado ao braco, coisa que devia
ter sido no dia da fractura. .. E a partir dai nunca mais fui com ele para o hospital de Torres Vedras. Fui sempre
para Santa Maria, onde eu sé tenho a dizer bem, bem, bem, bem, bem. E pronto. Se lhe perguntar, € a segunda

familia dele....”

E3.1 Ol: “Sobretudo traida pelo optimismo: a possibilidade existia numa proporgdo de 50%, um filho anterior, na
altura j& com 6 anos era, e continua a ser, saudavel, pelo que sempre confiei e acreditei que o mesmo

aconteceria com um 2° filho.”

E3.2 Ol: “A possibilidade ja era conhecida dos pais uma vez que o pai € portador. Curiosamente, tiveram de ser
0s proprios pais a insistir com os médicos para essa possibilidade, uma vez que o 1° diagndstico foi o de
“luxagdo da anca” — a crianga recusava-se a por-se pé e a gatinhar - embora todas as queixas e sintomas se

apresentassem na zona do tornozelo.”

E4.1 Ol: “descobri durante a gravidez, através de ecografia...Foi-me transmitido que desconheciam o tipo de
doenca. Senti-me triste por ndo saber o que fazer para minimizar o seu sofrimento...senti grandes dificuldades

nas ajudas sociais e burocraticas (escolas transportes e alternativas a tratamentos fora do pais ”

E5.1 ELA: “Depois ha, dentro destas operagdes ortopédicas, um sem numero de operagdes ortopédicas que
existem e que nem tinham razao de existir. Porque o problema n&o esta na coluna, € um... falha-me a palavra...

um bode expiatdrio ... em Portugal, de todos os médicos... Uma pessoa ndo anda é coluna, uma pessoa nao
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dorme é coluna, uma pessoa ndo come € coluna, uma pessoa ndo mexe os bracos € coluna, uma pessoa
adormece as maos é coluna, uma pessoa doéi-lhe o dedo grande do pé é coluna! E é um bode expiatério e
remédio. A panaceia de todos os médicos é coluna...S80 os pequenos nadas que tornam quaisquer diagndstico

um verdadeiro puzzle...”

E5.2 ELA:” Comega com uma perda de forgcas, de mobilidade das maos, falha dos membros, dos pés,
tornozelos, do joelho, um membro, um exemplo, a falha, estamos a andar muito bem e de repente a perna vai
abaixo, ndo ha motivo, ndo ha razdo, aquilo acontece... quedas inexplicaveis, sempre muito mais para tras
...mas quando a gente marcha, vamos de cabega ao chao, cai-se pro lado... eu tinha uma verdadeira dificuldade
em certos trabalhos, na pratica, porque o desembarago das minhas maos é dificil... Em geral, antes de isto

comegar, ha uma presséo psicologica, stress, um esforco fisico desmedido...

E5.3 ELA: “Eu vivo sozinha...Tenho o apoio de uma mulher-a-dias, faz as coisas que eu ja ndo posso fazer la
onde eu vivo tenho apoio por telefone. Tenho o apoio que eu preciso. A 50 metros esta um lar de idosos onde a
minha méae esta e j& me dizem: qualquer coisa eu ligar e pronto. Tenho a mulher-a-dias e mais uma amiga. Aqui
estou mais desapoiada, muito mais desapoiada... Mas eu tive muitas profissées. Fui consultora imobiliaria.
Depois veio a crise econémica no sector imobiliario em 2003. Eu vinha a sobreviver, dai também achar que uma
parte desencadeou a ELA. Terd sido quica isso. Eu ndo sobrevivia. Eu sub-vivia. Eu tinha 125 euros por més.
De maneira que 25 era o passe social...faciimente gosto do que fago...ha sempre alguma coisa que me
prende... Mas ndo dava para viver. Cheguei a Agosto de 2003 numa situagdo absolutamente cadtica Entéo eu
respondi a um anuncio para ir trabalhar para Inglaterra, assim a cega. O que eu queria era trabalhar e mudar de
ambientes. Aqueles 3 anos foram magnificos, magnificos..... a depressao que eu tive, ao vir embora, provocou
aceleracdo da doenca. Nao ha nada que me convenga do contrario. Foi uma revolta, uma depressédo, uma
tristeza, ca ndo havia trabalho e continuei a revoltar-me, porque eu tinha la trabalho, tinha recebido um convite ...
e entao chego aqui eu sou uma indtil! Porque aqui ja aos 40 se € inutil, agora aos 55 é melhor esquecer. Mas a
Unica vantagem que eu tive foi ficar no centro de emprego, e fiz uma data de exames, carissimos alguns, ndo
tinha meios de subsisténcia, ndo tinha! E era pelo hospital, ndo paguei. Foi a minha sorte. Um dos exames, o
penultimo, a medula, a ressonancia magnética completa, daqui até 14, ... foi a Unica vantagem. E depois

reformei-me pela doenga... A minha reforma é 290, O que vale é que eu tive um bom treino...”

E5.4 ELA: “Porque é que ha Bulbares que duram seis meses, um ano, um ano e meio, dois anos e, ha Bulbares
que duram quatro anos, cinco anos...? Ha um gene algarvio, para mim ha um gene algarvio. Esse gene algarvio
faz com que a doenga ELA, que as pessoas ndo durem mais do que dois anos, eu... é atroz, é atroz. Nao ¢é a
ELA Bulbar. E temperamental... Porque as pessoas no Algarve..., posso estar a dizer uma barbaridade, eu
acredito que sim, mas abandonam! Abandonam. E n&o lutam, ndo lutam. N&o reagem. Atirando ao mundo que
diz: eu quero vingar, eu quero viver... E eu falei-lhe na carta (testamento vital). ... Porque eu admito, apesar de
que eu ja dei mais de mil voltas na cabeca, mais de mil, ja pensei de muita maneira, mas é assim. ...Nao queria
ficar muito a tempo agarrada a maquina... Mesmo com a visao karmica do assunto eu nao posso interferir no
karma da minha filha. Se o karma dela for ter uma vida atropelada por causa da mae! Sera que eu tenho o direito
de interromper a minha vida? Porque quero aliviar a minha filha? ...N&o quero ser reanimada. Em caso de falha
cardio-respiratdria ndo quero ser reanimada...Bom... agora se for preciso pér a sonda géastrica, eu quero a sonda
gastrica!l Se eu ainda andar, mesmo que eu esteja numa cadeira de rodas, mas a degluticdo seja dificil, ndo
qguero morrer a fome! Pronto. E a falha alimentar acarreta maior dificuldade respiratéria e cardiaca.
Automaticamente uma pessoa com deficiéncia alimentar comeca a falhar a parte respiratéria. Portanto, ao me

recusar a pbr a sonda gastrica, eu estarei a dizer: oh ! pa! desculpem, eu quero morrer aos bocadinhos. Eh pa!




nao! Lamento. Ainda nao! Mas a parte do testamento vital € importante, porque posso nao concordar com a
eutanasia. Nao concordo! N&o, ndo concordo e na pagina da Comunidade ja falei varias vezes do assunto.
Pessoalmente ndo concordo! Mas eu ndo mando nos outros! Posso elucidar, a nivel karmico, a nivel espiritual,
podemos vir com doencas muito piores! Porque a nossa € muito ma! Mas ha pior. Ha pior! Uma coisa é viver
cinco anos, dez anos, outra coisa & viver cinquenta anos... Para qué recuperar? Morrer por morrer, morro alil E
l6gico! Bom. E para isso que eu quero a carta. Ja o R..., a visdo dele é diferente. .... Tem a ver também com a
depressdo ... com... coisas que tem de se tentar dar a volta. Nem todos sdo capazes. Porque nem todos
conseguem ver que ja viveram e estar agradecidos porque viveram. E aceitar...Aceitar. A partir do momento que
se aceita a questdo muda, inclusive a prépria evolugado da doenga. Sdo M... (doutor), diz assim: ndo entendo.
Como é que nado estd com uma evolugdo doida? Mais a mais que quando eu apareci era bastante acelerada. E
as vezes eu digo: sera o Reiki? Serd a meditagdo? Serd a minha maneira de pensar? Sera a aceitacdo? Sera a

»

minha teimosia em querer fazer?...

E5.5 ELA:” Eu tive conhecimento no dia 20 de Julho de 2007, na hora zero, no dia zero. Eu tenho uma coisa
escrita na Comunidade sobre isso. E... eu soube, eu vim fazer o electromiografia, e levei um papel da médica,
Dra L.., jAcom o nome, doenga do neurénio, mas mais nada. E vim com aquele exame e o envelope aberto mas
ndo, ndo vi! .... Sei que a noite a minha filha estava em Barcelona, ligou-me, e foi a M... que estava com o
computador ligado e comegou a escrever o que eu dizia e pronto. S6 me sabia dizer: tu vais morrer. Eu s6 lhe
dizia: filha que grande novidade! Toda a gente vai morrer um dia! N&o estas a entender! A médica néo te disse
nada? N&o. Pronto ai a comunicacao parou. Ela chorava muito. E eu fui ver, neurénio motor, doenga do neurénio
motor. Porque eu ainda lhe disse, olha, tenho a doenga das loiras. O tico e o teco foram de férias. Eu tenho o
tico! E entdo, foi onde eu vi que era uma doenca neuro-degenerativa que dava cinco anos de vida, entre dois e
cinco anos de vida. Ela foi & net, tinha internet na frente, e eu, bom, no momento em que teve de se desligar o
telefone,... eu fui, levantei-me, eu so6 tinha doenca do neurénio motor ou esclerose lateral amiotrofica e ndo dizia
nada... até ter um diagnéstico definitivo...Um ano e meio. Ora foi assim quase dois anos. Comecei em Setembro

de 2005, trés exames durante 2006, sempre inconclusivos. Mais dois exames em 2007 até que chegou aquele!”

E5.6 ELA:"... Com quem néo posso falar € com a minha filha ndo ha meio de falar com ela sobre a doenca, a
sua evolugdo...ainda ontem a noite ndo preguei olho, fiquei muitas horas acordada era s6 a pensar na M...Mas
porqué, porqué, porqué que ela é assim...eu tenho de falar com ela sobre isto, ndo ha hipotese, ela tem de
exprimir o que sente perante esta situagéo...tanto tempo, desde 2008, na pagina da Comunidade e na TV no
apoio a familia, para nés...n6s podemos precisar, mas mais ndo somos nés...é a mulher, é o marido, os filhos, a
familia, eles é q precisam de apoio muito desmedido, a nivel psicolégico e fisico mas muito psicoldgico, eles
precisam de encarar que a partir do momento que tm um ELA em casa tém de aceitar que tém de ter apoio, eu
vejo pela M... e por tantas outras mulheres...e as maes? Sera facil para uma mae? Eu acho que n&o, a minha
mée tem 83 anos estd numa cadeira de rodas, tem a cabeca boa e fala lindamente e eu digo-lhe: Oh maméa
abre-me ai garrafal sera facil a mulher ver o marido completamente dependente? E a familia que precisa de
ajuda mas primeiro que eles percebam isto é quase preciso encosta-los a parede...Porque é melhor ter um apoio
do que maltratar psicologicamente....

Limito-me a dizer que é uma doenga que o corpo paralisa completamente e tranca a pessoa la dentro, a cabega,
raciocinio, fala, inteligéncia e s deixa a pessoa ouvir, cheirar e mexer os olhos... ah! e ter actividade sexual!
Paralisa tudo, alguns deixam de sorrir, perde-se a capacidade de dar um beijo e isso é terrivel...tranca o ser
inteiro, o ser vivo, é o drama desta doenca!

... Escrever a mado é uma das maiores perdas que eu tive, o cheiro do lapis, o cheiro do papel, eu adorava

escrever, escrevia folhas e mais folhas, agora é s6 teclar mas eu gostava mesmo era de escrever... Positivo,




abrir portas a solidariedade, ndo é nds sermos coitadinhos, é haver pessoas que se sentem motivadas para o
negativo...positivos, tenho poucos muito pouco, o que estava mal, mal ficou, ndo ficou melhor, o que estava
afastado, afastado ficou. Negativo, ndo poder nadar, passear a pé, apanhar flores, passear no campo e na praia,

ndo posso mais...ha muita coisa negativa mas nédo penso nisso...tirando o nadar e andar na areia da praia...”

E6.1ELA: “...0 que me foi transmitido foi muito confuso...Sé retive uma pergunta (feita por mim), e uma resposta
(dada pela médica): O que a Sra. Dra quer dizer é que eu néo vou melhorar???? NAO, NAO VAI!! ( resposta da
médica.)

Naquele momento, fiquei vazia de emogdes e pensamentos... foi como se o mundo parasse a minha volta! De
repente o que era verdade, tinha passado a ser uma grande mentira...o mundo tinha desaparecido e tinha
deixado de ser a cores, passou a ser a preto e branco!! E cinzento! S6 duas pessoas estavam no meu

pensamento, o meu filho (9 meses de idade) e o meu marido!”

E6.2 ELA: “Fevereiro 2000 (8 meses depois do nascimento do meu 1° Filho), apds os inconclusivos exames, o
Dr...., encaminha-me para o Servico de Neurologia do Hospital... Margo 2000 (9 meses depois) Fico internada
para exames... dolorosos exames! Punc¢ao lombar, biopsia do musculo, electromiografia, ressonancia magnética,
entre outros. Dia 16/03/2000 (9 meses depois) Neste dia o Sol ja ndo brilhava e o Céu ja ndo era azul... A minha
vida tinha viajado (s6 com bilhete de ida) e ndo me tinha avisado! Eu tinha uma doenga altamente incapacitante
e incuravel, a ELA!...A familia por negagdo afastou-se, os amigos, 0s que ndo esperava que se afastassem,

foram embora, os que eu ndo contava que ficassem ajudaram bastante, além de recuperar velhos amigos”

E7.1 ELA: “reagi a doengca com tristeza e depressao...foi muito dificil de aceitar a doenga, na minha pessoa
desenvolveu-se muito rapidamente. Fui perdendo forga nos membros inferiores, acabei numa cadeira de rodas e
por fim tive de ser ventilado e alimentado através de uma sonda géstrica. Perdi cerca de 80% das minhas forgas
e hoje estou acamado, tudo se agravou no espaco de 3 anos. Tive muito apoio familiar mas a minha vida virou
por completo, perdi (amigos) perdi tudo o que tinha de bom na vida, até cheguei a perder a vontade de viver....de
positivo nada me veio trazer, de negativo tudo na minha vida mudou para pior, basta ver que uma pessoa super

activa como eu hoje estd acamada...”

Tema 2 — Estratégias e Construcao do Self

Unidade de registo:

E1.5 Ol: ” Eu ndo sei se fiz esse processo de aceitagdo... tu passas 9 meses numa gravidez sem saber ao certo
como é que vai ser... tu tens efectivamente de estar preparado para o bem e para o mal...eu acho que em
consciéncia ja me tinha preparado para qualquer tipo de situacdo antes que ela acontecesse. E 6bvio que nés
ndo estamos a espera que acontecga..., nao foi muito dificil para mim adaptar-me a doenga porque eu encaro as
coisas sempre nesta perspectiva — pode bater a porta de qualquer um, se bater a tua porta tu estas preparado?
E eu acho que previamente ja tinha assumido um compromisso comigo prépria, em como eu estaria preparada...
para quebrar essa barreira com os amigos...o J...(marido) faz anos em Janeiro e entdo eu, com a M... cheia de
gesso, organizei uma festa surpresa de arromba, juntdmos algumas 50 pessoas, € as pessoas ndo sabiam que
uma e que a outra vinham porque eu fui dizendo que ia s6 organizar um jantarinho s6 para ndo deixar passar a
data em branco...portanto quando juntamos tanta gente, nem o J... sabia, as pessoas perceberam que a M...
estava numa carapaca de gesso mas que se ria e que nés podiamos falar alto, brincar, rir, € eu acho que foi

muito positivo, porque eu sentia que parecia que as pessoas estavam a fazer um luto por nés, que era um luto
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gue eu me recusava a aceitar, porque eu ndo via a situagdo como sendo uma situacéo de luto. O que eu via era
que tinha um problema...entdo eu vou ter de aprender a lidar com o problema o melhor que eu puder, ponto final
e vamos para a frente! ... De facto funcionou muito bem...foi a coisa que mais me marcou, ndo foi tanto um
sentimento meu, foi eu perceber que a minha volta, a minha comunidade de amigos e familia estavam a assumir
um sentimento depressivo que ndo era aquilo que eu queria...eu propria ia ficar com um sentimento depressivo
se ndo conseguissemos sair daquilo ... A M... tem uma Ol mas tem uma forma leve gracas a Deus, é uma
crianga perfeitamente normal, linda, saudavel, parte-se de vez enquando.. Eles ndo séo doentes de Ol, eles séo
portadores de OlI, eles dizem “eu ndo sou doente, parto-me de vez enquando. Se nao fosse 0s 0SsOs eu nao

tinha problema nenhum” e € um bocadinho assim que eu encaro as coisas.”

E1.6 Ol: “Os aspectos positivos sédo os mais dificeis de encontrar porque tu achas sempre que se néo tivesses
passado por isto serias uma familia normal. Tem muito de positivo o facto de a M... ser como é... positivo € a
forma como nés unimos a nossa familia... criei uma relagdo de maior proximidade com elas e apoio e tem
funcionado muito bem. Se a doenga da M... ndo tivesse aparecido nds nunca teriamos adaptado a nossa vida
assim e eu acho que isto foi um aspecto muito, muito positivo...Com ninguém, n&o falo...€ muito complicado! fui-
me habituando a resolver eu prépria, comigo propria, a minha dor, as minhas necessidades de falar, de estar
sozinha... aos poucos acabas por te ir fechando em ti....”

E1.7 Ol:” ...eu nao tinha sobrevivido sem internet. Utilizo com muita frequéncia. Numa fase inicial para aprender,
é facil tu percebes que a mais informagdo na internet do que em qualquer biblioteca médica. Depois a internet
da-te uma facilidade, tu sé ndo tens informagéo cientifica como tens a informagéo da pessoas... A forma como
eu “expandi” os meus sentimentos foi, eu comecei por recolher informagéo da internet, informacgédo solta e fui
compilando por temas, fui interpretando esta informagéo e fui escrevendo eu. Depois veio a ideia de fazer umas
brochuras que pudessem até ajudar outros pais que eu um dia viesse a conhecer... as dificuldades que eu fui
tendo, como é que eu as fui ultrapassando, pequenas estratégias e fui escrevendo coisas como quem estd a
escrever um livio para ndo me esquecer dos pormenores, e quando eu dei por isso aquilo que eram as
brochuras passaram a um livro de 150 paginas...acho que foi uma forma indirecta de eu exteriorizar... se numa
fase inicial serviu para procurar informacéo, perceber quem eram as pessoas de referéncia nestas coisas e
perceber que informagao é valida. E depois também me meti nestas coisas da Associacao, eu acho que por dia
respondo pelo menos a 5/6 e-mail de pessoas que recorrem a Associagdo, pessoas no estrangeiro porque
entretanto também me liguei a Federacdo Europeia e no fundo o que se pretende é que se criem lagos e que a
Ol funcione em rede. Porque se n6s somos tdo poucos e ha tdo poucos especialistas que se nés nos podermos
ajudar em rede, ajudar ndo no sentido de virmos ca chorar no ombro uns dos outros, mas apoiar e criar
estruturas de apoio necessarias. Porque quanto mais eu estou la fora, mais vejo que as necessidades estdo em
todo o lado, seja na Dinamarca, nos paises mais ricos, na Suécia, eles passam por processos semelhantes aos
nossos e portanto aquilo que é estratégia que um arranja pode servir para depois eu implementar ca, e é
impossivel viver sem internet. Actualmente, é indispensavel a internet, eu estou completamente absorvida pela
Associagdo...e nesta rede entram doentes, familiares, médicos, outros profissionais de saude...ainda ha uns
tempos tivemos uma situagdo, como te disse nés ainda ndo temos nenhuma estrutura que dé apoio aos doentes
adultos, mas conseguimos meter em contacto médicos de hospitais diferentes a trocarem impressdes sobre um
caso de uma senhora que necessitava de ser operada e portanto € neste sentido que eu digo que isto funciona
um pouco em rede. Eu, actualmente, tenho o e-mail da Associagéo aberto quase 24h por dia.... Eu dei sempre
prioridade a funcionarmos com internet, nés nao temos um espaco fisico enquanto Associacdo para

trabalharmos com telefone, e eu acho que o telefone é um meio privilegiado para chatear as pessoas...”

E1.8 Ol: “ficar no computador a investigar coisas sobre a Ol...chega a um ponto que tens de ter cuidado para nao
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se tornar numa doenca... eu tenho 10 anos pela frente para ajudar a criar estruturas de apoio para doentes
adultos. Porque € a altura em que a ... vai ser adulta. Porque nés temos a sensagdo que enquanto ela estiver
debaixo da algada do hospital...esta protegida numa conchinha mas depois, ela e os outros, vao ficar langados
aos lobos...e portanto eu acho que esta luta (a Associagdo) que eu empreendi acaba por ser o resultado de uma
sensagdo quase que desesperada de tentar encontrar ou ajudar a criar um caminho para continuar a dar apoio
aos miudos a posteriori, quando eles forem mais crescidos. E eu ndo sei se isto € uma forma egoista de ver as
coisas mas pelo menos mantém-me andando para a frente e eu acho que neste momento é andar para a
frente...mas tu percebes que é frustrante no sentido em que ninguém olha para quem ¢é diferente.... As
esperancas que eu deposito é que retirem as dores, que consigam descobrir uma forma de manipular
geneticamente a mutagdo para que uma crianga que tu identificas que est4d mutada possas fazer regredir a
patologia, mas acho que estes sao futuros muito longinquos. Eu espero que um dia quando a M... queira ter um
bebé, ela prépria possa decidir se quer fazer selec¢do natural ou seleccéo artificial mas pelo menos que tenha a
possibilidade de escolha, se a medicina ndo evoluir ndo havera sequer possibilidade de escolha... O mais
proximo é de facto consciencializar a sociedade e até os proprios doentes para eles perceberem que séo
pessoas de pleno direito como as outras... E muito importante que haja uma abertura de consciéncias nesse

sentido... tem tudo muito a ver com as mentalidades....”

El.9 Ol:* é a Associagdo, € a Unica forma que eu vislumbro de nds conseguirmos melhorar aquilo que vai ser o
futuro dos nossos meninos, porque ndo basta apenas a gente dizer que tem tratamentos hospitalares ou isto ou
aquilo, é preciso sensibilizar os médicos, os politicos e a comunidade, porque tu vais la agora dizer a um
ortopedista: “Oh doutor trate la melhor agora de um doente com Ol, invista 18 um bocadinho mais nisto”; e ele
diz-te: “eh! pa! ndo, eu ando a fazer curriculo com outras coisas, Ol isso s6 aparece um ou dois casos de vez
enquando e se calhar nem vou ver nenhum por isso ndo vou investir nisso”. Ha que insistir muito em criar centros
de referéncia, em tentar juntar um grupo de pessoas que consigam manter este acompanhamento... o mais
importante € entusiasmarmos os médicos, darmos todas as condi¢cbes de os médicos nos acompanharem a
Roma, Cracdvia, porque eles vao aprender, nés estamos a sensibiliza-los...abrir mentalidades, é esse o meu
objectivo... permite-te ter uma nogéo da realidade... uma fractura mal tratada pode meter a M ... numa cadeira

de rodas...”

E2.4 Ol: “depois comecei a habituar-me... ja falava da doenga... agora, a explicar as pessoas o que &, muita
gente ndo conhece e sinto-me muito bem a falar! E as vezes digo, sinto uma vontade enorme de escrever desde
o nascimento do T... até agora, como é que foi viver, mesmo esta histéria do hospital de Torres Vedras. Sinto
uma necessidade muito grande de falar sobre isso... um dia disse: Um dia gostava de escrever um livro! para as
pessoas saberem, ndo é por mim! Para as pessoas saberem o que é que ha de mau na vida, o que € que ha de
bom na vida, o que é que nés infelizmente temos de passar, mas também outros males, ha outras coisas piores,
pronto.... fui falando com amigas, apoio dos enfermeiros, dos médicos... foi a minha maneira de lidar, ir falando.
E ndo deixar o T... com ninguém e eu ir trabalhar. Sé quando realmente o T... comegou na escola é que eu
pensei em arranjar um emprego. Mas mesmo assim fui trabalhar para a escola onde ele estava a ter aulas. A
trabalhar fiquei muito contente porque assim poderia estar a ver também o T..., apesar de ele ter |a auxiliar... A
associagdo... a C.. tem sido também uma grande ajuda. Os meus familiares também porque ... viviam muito
para o T... Familia... amigos também tive apoio de alguns...E ele acho que teve uma infancia feliz. Pronto em
relagdo a ir para um lado e ndo para outro, mas iamos passear na mesma, iamos até a Serra da Estrela, iamos
passear na mesma! Nao fazia umas coisas mas fazia outras. Por isso nos temos é de gerir a coisa a nossa
maneira nao é...Fui investigar bastante a internet, alids assim que soube da doenca fui logo investigar a internet

sobre a Ol e investiguei em varios lados. Apesar da informacao dos médicos eu quis ir investigar mesmo a fundo
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para saber o que é que realmente era, o que & que ia acontecer, 0 que é que se iria passar daqui para a frente...
acho que as expectativas em relacdo a APOI sdo muito boas porque acho que vamos conseguir, SOmos poucos
mas vamos conseguir com que isto va para a frente. As vantagens é nés estarmos juntos, falarmos, termos apoio
de médicos e o T...conviver. E sabermos que estdo ali outras pessoas para nos acompanhar com a mesma
doenca, com coisas piores e falarmos sobre o assunto porque acho que ainda, apesar de falarmos com os
nossos colegas, familiares e isso, aqui sabem mais, porque sdo doentes ou pais de doentes ... e temos a
vontade mesmo para se tivermos uma duvida, aqui € outra coisa, outro incentivo e até o T... e isso adorou a
ideia da Associagéo porque acho que € muito melhor do que estarmos cada um para seu lado muito melhor...

...Estou confiante que, nédo acredito que ele vai deixar de partir ,ndo €? mas vai demorar muito mais tempo a
partir, isso acredito. Espero que a ciéncia tenha mesmo muita, muita evolugdo, espero. A esperanga € sempre a

Ultima a morrer e havemos de lutar sempre para isso...”

E2.5 Ol:” ...com a ajuda dos tratamentos e com ajuda... de falar com outros pais e de falar com outros doentes e
falar... descobri formas de ajudar... como é que hei-de explicar, a lidarmos com esta doenca, bem, dentro do
possivel. E é assim, € uma doenga que realmente limita-nos um bocadinho certas coisas mas ... Ele continua a
partir, faz fracturas, mas uma por ano, de dois em dois anos, pronto. Nao € das leves mas também néo é das
mais graves. Eu acho que é o grau dois. Eu confundo sempre. E o grau dois é. E pronto ele acabou por se
habituar. Mesmo. E lida bem com a situacdo. Quer dizer dentro do possivel ndo é? Acho que até se adapta muito
bem... ja era mais facil lidar porque ja estava... parece que ja ndo era um choque tdo grande quando ele fazia a
fractura, porque no inicio € um choque enorme, muito grande e o medo. Agora pronto, comecei a habituar-me a
lidar, a lidar com a doenga. A saber lidar mesmo com a doenga. Ja ndo € um choque grande quando ha
fracturas... Mas consegue-se superar e lidar como... como uma outra doenga. Mas que ha casos muito mais

graves ha, é aquilo que eu pensei. Pronto, tive outra forga de vida....

E4.3 Ol: “A estratégia & aceitar e confrontar a doenga com fé e pensamento positivo... nunca baixar os

bracos....apoio da familia, alguma capacidade econémica e os médicos que acompanharam”

E4.4 Ol: “um dos aspectos positivos foi ter uma familia mais coesa e solidaria.”

E5.7 ELA:” a Internet é indispensavel, dependemos completamente do computador, do Magicay, Mytobi, mas a
Casa Inteligente, adaptada devia ser uma prioridade. Por exemplo a R... ndo fala, mas eu mando-lhe uma
mensagem e ela em 5 minutos responde-me, através do sistema de comunica¢do aumentativa...porque é assim,
uma pessoa com um programa deste instalados como deve ser comanda a porta, a cadeira, a Tv., comanda
tudo, é muito importante mesmo...Falo muito na Comunidade ELA na Internet, com outros doentes, falo com os
de ca... ndo tenho tempo para falar com os de fora mas tenho amigos na Comunidade que o fazem...Eu so6
encontro vantagens, eu em 2007, a minha preocupacao e a da M... (filha), era ter uma Associagdo em Portugal
como a ADELA em Espanha, ela foi a ADELA em Espanha e foi ajudada, nés ca ainda ndo temos isso...ela
chegou l4 e falou, uma psicologa falou com ela. Mas qualquer pessoa podia fazer isso, qualquer um de nés
(ELA) podia fazer isso, familiar ou doente, esta mais habilitado do que ninguém a falar e ela disse: nunca me hei-
de esquecer... e dai a minha revolta...ela disse-me: mama se calhar é esse 0 nosso objectivo em Portugal,
incentivar a APELA a voltar a ser o que era. Ora, Eu fui Ao Vocé na TV, em Janeiro de 2008, para pedir para as
pessoas acordarem e comegarem a pensar e a falar na doenca e na APELA. Automaticamente a histdria mudou
e a maneira de falar mudou e a envolvéncia médicos - doentes mudou porque comecgou a haver muita
comunicagdo entre os doentes e isso € uma arma que ninguém pode com ela. Esta € a grande diferenca e a
grande vantagem, a partir dali houve uma grande envolvéncia entre médicos — doentes e doentes com doentes e

familiares...esta a falar com uma grande entusiasta da APELA... O Norte tem uma vastiddo muito grande de
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doentes com ELA, principalmente em Tras-os-Montes. E a APELA estimula a investigacdo, a histéria familiar, a
parte genética da doenga. Serd que em Portugal € como no Brasil que tem uma percentagem de ELA familiar
que assusta? Na mesma familia ha 10 elementos, bom, n6és ca ndo, mas serd que ndo ha? Nao sabemos...A
APELA, a investigagdo e a abertura de centros de apoio, muitos e muitos, adorava que fosse como a ADELA, em
Espanha....Olha, por aquilo que vejo no estrangeiro, tem havido muitos estudos e eu acredito que daqui a dois
anos haja muitas surpresas, ndo é connosco, nem é como uma vez eu li na ADELA, é no sentido da cura ou
terapia ou alivio/redugéo ou tratamento da doenca, mas inclusive no porqué, no como, no onde, no porqué, nao
ha meio de se saber. Mas eu acredito que daqui a dois anos sera mais no tratamento do que na cura, pois é
mais simples a meu ver chegar ao tratamento do que a cura.... O bom humor é das coisas mais essenciais da
doenca, aprender a rir da doenca, aprender a fintar o drama rindo. Mas ha quem néo consiga tirar partido de
nada e choram e desesperam. O bom humor! ... Chorar é proprio, ndés temos esse problema, choramos muito
porque ndo ha um controle, chorar muito ou rir muito, had quem ria por exemplo num enterro, olhar o morto e

desatar as gargalhadas. E irénico, ndo é, (pausa) é a ironia do destino!”

E5.8 ELA: “A aceitagdo foi quase que imediata mas tem por detras um grande percurso de preparacéo, vivéncia
espiritual, trés niveis de Reiki, muito Reiki feito todos os dias, meditagdo, ... um background muito diferente que
me permitiu encarar e aceitar. A aceitagdo e a gratiddo sdo duas formas chave que eu tenho na minha vida, foi
todo um trabalho que se vai fazendo, ndo é de repente...bem, ndo é facil, foi portanto todo um percurso de
dificuldades financeiras, de vida, de percurso com o trabalho espiritual, fui-me preparando, posso dizer que tive 7
anos de preparacdo para aceitar a doenga, e ndo é toda a gente que o tem. E a segunda parte € a gratidao de
cada dia acordar e ver que se mexe, que Se vira, € por acaso parece gque iamos cair e ndo caimos, etc.,
conseguir fazer a minima coisa e sentir-me muito grata por isso, a gratiddo de ver um dia lindo, de ver amigos,
de chegar ao fim do dia e ter vencido, ter um cliente absolutamente chato e ter paciéncia...ok, a gratidao &
essencial! Agora, ja na doenga, as estratégias foram ouvir e escutar o corpo, isso € muito importante porque se
nds dermos conta conseguimos apercebermo-nos que se as duas pernas tiverem muito perto, que de certeza
gue se fizermos um pouco de Tai Chi & maneira, na rotacéo das pernas, ajuda a ter muito cuidado e a apoiar
muito bem num sitio antes de mudar a perna de lugar...E ouvir o corpo, ouvir o corpo, eu hunca mais cai...minto,
houve uma queda que eu ainda dei mas meia queda, ndo cai para o chao. Ouvir o corpo; segunda estratégia,
teimar em fazer, ndo se faz mais rapido, faz-se mais devagar; 3° estratégia, no self pitti, nada de inhos e inhas,
os diminutivos e é fantastico como um diminutivo esmorece a chama da vela...ndo lhe sei explicar, ndo me
pergunte...ai coitadinha, ela ta a reagir muito bem mas s6 que é uma doencga que ...coitadinha vai ficar com as
perninhas mais moles, as maozinhas ndo vao trabalhar e depois vai sé falar com os olhinhos ... ter o maior
cuidado a falar, falar positivo ndo falar diminutivo, € muito importante o poder da palavra, da postura, aceitar um
psicologo, aceitar que temos de ter uma ferramenta ao nosso lado que nos ouve e nos dé a volta discretamente,

que nos da a volta...No self pitti, essa para mim...temos de ter uma posigao mais firme, mais dura...”

E5.9 ELA: “Toda a gente, eu ndo me curvo, acho que toda agente tem de saber o que é a doenga e estar alerta
para doenca. Com quem nao posso falar € com a minha filha, porque ndo quer saber e tem raiva de quem
sabe... Medita¢do, Reiki, muito Reiki, € o que me vale. Tive psicdlogo, agora j& mais espacado, mas tenho
necessidade do psicélogo. E, eu chamo-lhe a fisioterapia mental. Mas estender roupa é a minha fisioterapia.
Porque eu recusei a fisioterapia. Porque era preciso fazer oitenta quilometros, 40-40. Podia ter a ambulancia.
Alto! Podia ter ambulancia! Mas era um dia inteiro! Trés vezes por semana, caramba! Eu tenho mais que fazer
(Risos). Estdo a trabalhar com molas! Molas da roupa! Entdo! Pega na roupa e estende a roupa! Eu ontem
escrevi, uma pequena que tem o pai doente, ... disse assim: estende a roupa! E uma grande fisioterapia!

Controlo do equilibrio, controlo da respiracédo, expanséo da caixa toraxica, elevacdo dos bracos e expanséo da
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caixa toraxica. Balango para a esquerda, balango para a direita, para ajeitar a roupa. Forga de preenso para...
principal apertar as molas. A meu ver, hd muito homem que deixa cair os bracos. E isso é porta aberta para a
ELA avancar! O R..., diz ele, no largo o escritério. E é muito bom! E muito bom! uma actividade é muito bom...
Depois h& pessoas que até aos 8 anos de doenga, até que fagam acupunctura, isso é que eu gostava de falar.
Alertar para as terapias alternativas. Porque tem que haver uma ajuda. A terapia sacro-craneana, da osteopatia,
€ maravilhosa porque trabalha no equilibrio... O meu filho é osteopata. Eu experimentei e tive sacro-craneana e
ele trabalhou-me duas coisas que para mim foram fundamentais, a respiracdo. Andei com uma fita aqui na zona
do diafragma e nas costas e ndo sei qué. Trabalho da respiragdo. A acupunctura ndo, ndo... € necessario as
pessoas terem a nogdo completa. Ndo ha cura, mas ha como retardar. Ora bem, isso é importante. Ter uma boa
forma de viver o mais tempo possivel. Portanto, enquanto que a fisioterapia classica - eu experimentei - fiquei
pior. Cansei-me muito. E trés vezes por semana? Por amor de Deus! E é isso, conseguir equilibrar a fisioterapia
classica com uma terapia alternativa seria o ideal! A acupunctura, a acupunctura trabalha muito na respiracéo e

circulagdo. Fundamental para nés! Pronto, € muito importante....”

E6.3 ELA: “Eu aceitei razoavelmente bem a doenga. O meu bebé precisava muito de mim (9 meses de idade).
Ou lutava, ou desistia. Optei pela primeira hipétese. Eu sabia que nada nem ninguém iria alterar esta situacéo

e... perante uma ma situagdo que ndo podemos alterar, temos que nos mudar a nés proprios. Foi o que eu fiz! “

E6.4 ELA: “A ELA foi quem me ajudou a separar “o trigo, do joio”. Mas a Comunidade ELA, ajudou-me a

encontrar novos e genuinos AMIGOS.”

E6.5 ELA: “ Ajudaram-me imenso. Eu faco a gestdo do dia-a-dia de uma casa e de uma familia; Tenho um
blogue; Participo em varias redes sociais; Acedo a informacgéo e ao conhecimento através da Internet; Controlar
a TV e outros equipamentos; E naturalmente falar, que sendo o Ultimo da lista ndo é, como é evidente, o de

menor importancia...A Associagdo (APELA) tem feito um belissimo trabalho na divulgagéo da ELA”

E6.6 ELA: “Eu acho que se vai descobrir a cura para a ELA, € um feelling que eu tenho e sempre tive.

Nunca beneficiei, nem beneficio de quaisquer terapias”

E7.2 ELA:” ...vai ser muito dificil alcangar a cura mas é provavel que novos medicamentos surjam para ajudar a

retardar a doenga...”

E7.3 ELA: “ Duas sess0es semanais de fisioterapia e sinesoterapia.”
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Fungao ou cargo ocupado

Zaragoza Sabala, Joana

Joana_sabal@hotmail.com
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Feminino

Sociologia /Educagao pela arte/ Arte

07/2009 - 06/2011
Professora de Desenvolvimento Pessoal e Criatividade

Desenvolvimento da expressdo individual do aluno, do desenvolvimento da sua
competéncia comunicativa, tal como o reconhecimento das possibilidades pedagdgicas do
jogo dramatico por parte do aluno. Realizaram-se actividades de expressdo dramatica,

expressao corporal,expresséo plastica, Voz e Dicgao.

01/11/2008 - 19/06/2009
Professora de Expressao Musical e Expressdes Artisticas

Desenvolvimento da criatividade e expressividade musical; o corpo como instrumento de
percussao; Exploragdo de sons vocais, dicgdo, prosodia; Os estilos musicais; Construgao

de instrumentos musicais
Escola Basica 1° Ciclo, N°1, Jardim Infantil, n°3 de Almada e EB1 Feliciano Oleiro, AlImada

Educagdo/Ensino Publico

2009 - 2011

Formadora de Expressdo Dramatica



Principais actividades e

responsabilidades

Nome e morada do empregador

Datas
Fung&o ou cargo ocupado

Principais actividades e

responsabilidades

Nome e morada do empregador

Datas
Fung&o ou cargo ocupado

Principais actividades e

responsabilidades

Nome e morada do empregador

Educagao e formagao

Datas

Designacéo da qualificacéo
atribuida

Principais
disciplinas/competéncias

profissionais

Nome e tipo da organizagéo de

ensino ou formag&o

Intervencdo em contexto escolar através das expresséo dramatica e dinamizagéo de

exposigdes de arte contemporanea para grupos escolares (Pré-escolar, 1°, 2° e 3° Ciclo).

2011

Diregéo de Atores/ Formadora em Expressdo Dramatica

Projecto Actos Urbanos — Iniciagdo & expresséo dramatica, apreenséo do jogo dramatico
de improvisagdo até a concepcdo do espectaculo de teatro comtempordneo -
Apresentacao do processo de trabalho desenvolvido pelo grupo.

2008 - 2011

Coordenadora pedagogica e formadora de expressao dramatica no projecto Férias Artisticas

Disciplina pratica onde se realizou actividades de experimentagdo e criagdo artistica,
através de metodologias essencialmente cooperativas e de interacgéo entre os alunos.

Organizagao e coordenagao pedagégica de formadores e monitores.

Associacao cultural "O Mundo do Espectaculo”, Aimada

2002 - 2007
Monitora de criangas no projecto Férias Artisticas

Dinamizagdo de actividades ludico-pedagogicas e de ocupagdo de tempos livres;

Acompanhamento em visitas/saidas para o exterior; apoio a formadores

Associagdo Cultural "O Mundo do Espectaculo”

2005 - 2011
Animadora

Animagéo para criangas, nomeadamente Caracterizacdo facial e modelagem de baldes, em

eventos publicos e festas privadas (infantarios, colégios, baptizados, festas de aniversario)

Juntas de Freguesia e CM de Almada

2009 - 2011 - Mestrado em Sociologia da Satde e da Doenga, no IUL-ISCTE.

09/2005 - 08/2008

Licenciatura em Sociologia

Teorias Socioldgicas; Sociologia Geral; Metodologias da Ciéncias Sociais; Métodos e
técnicas de investigagdo Social; Estatistica; Analise de dados; Laboratério de pesquisa;
Psicologia Social; Antropologia; Economia; Sociologia da cultura; Sociologia da Saude;

Sociologia do Direito; Sociologia do Ambiente; Sociologia da Vida Quotidiana; etc.

Instituto Superior de Ciéncias do Trabalho e da Empresa (ISCTE - IUL)



Nivel segundo a classificagao

nacional ou internacional

Datas

Designacao da qualificagdo atribuida

Principais disciplinas/competéncias

profissionais

Nome e tipo da organizagao de

ensino ou formagao

Datas

Designacao da qualificago atribuida

Principais disciplinas/competéncias

profissionais

Nome e tipo da organizag&o de

ensino ou formagao

Datas
Designacao da qualificago atribuida

Principais disciplinas/competéncias

profissionais
Nome e tipo da organizagao de
ensino ou formagao

Aptidoes e competéncias

pessoais

Aptides e competéncias sociais

Aptiddes e competéncias de

organizagao

Aptiddes e competéncias

informaticas

Aptidoes e competéncias artisticas

2° Ciclo de estudos do Processo de Bolonha

09/2006

Participagao no Intercdmbio Cultural * European Cultural Identity: People and Places”, entre

Portugal, Italia e Polénia.

Desenvolvimento de competéncias pessoais, sociais e artriticas. (A 1° fase do projecto

realizou-se em Portugal)

Parceria entre IPJ, C.M.Almada e Ass. Cultural "O Mundo do Espectaculo”.

08/2007

Participagao no intercambio Cultural “ European Cultural Identity: People and Places”, entre

Portugal, Italia e Pol6nia

Desenvolvimento de competéncias pessoais, sociais e artisticas (A 22 fase do projecto

realizou-se em ltalia)

Parceria entre IPJ, C.M. Aimada e Ass. Cultural “ O Mundo do Espectaculo”

1999 - 2004
Aluna/Actriz no grupo de Teatro Amador "Cena Multipla"

Formagdo em Expressdo Dramatica; Expressdo Musical (voz e dic¢do); Expresséo
Corporal; Expressao Plastica (cenarios e figurinos).

Apresentacao anual das pegas de teatro desenvolvidas pelo grupo.

Associagao Cultural "O Mundo do Espectaculo”

Espirito de equipa; boa capacidade de comunicagéo; dinamismo e forte capacidade de

iniciativa

Forte sentido de organizagcdo e planeamento; boa capacidade de gestdo logistica;

experiéncia em planeamento e implementagéo de projectos € mobilizagao de recursos

Dominio do programa SPSS, tal como do Software OFFICE - Word, Excel, Power Point.

2003 - 2011 - Actriz e membro fundador do Teatro de Areia - Ass. Cultural "O Mundo do



Espectaculo”. Actualmente o Teatro de Areia é constituido por profissionais e amadores
das diversas areas do mundo do espectaculo. Tem como principal objectivo a criagéo
colectiva de pegas tal como a apresentag&o regular das mesmas.

2011 - Criagao do espectaculo Cais Vivo, pela ACOME, apoiado pelo QREN e CMA

2011 - Formadora em expressdo dramatica no XXXII Encontro Nacional de Teatro na
Escola

2011 - Organizacao e participagdo no 17° Festival Inter-Escolas de Teatro de Almada

2010 - Colaboragao na encenagéo e produgao do espectaculo de rua “Entre o céu e o rio”,

pela Ass. Cultural “O Mundo do Espectaculo”, apoiado elo QREN e C.M.Almada.

2009 - Assistente de Encenagdo no grupo de Teatro Amador “Cena Mdltipla” — Ass.

Cultural “O Mundo do Espectaculo”

Figuragao Especial no filme;

2008 - * O Mundo Catita” — Ena Pa 2000, estreou em 2009

2006 — Colaboragéo na organizagédo do 23° Festival Internacional de Teatro de Almada

2004 - Assistente de encenagao e actriz na pega “ A caixa magica”, pelo grupo Villarte —

Serpa

2002 - Workshop de Interpretagao — orientado por Ana Cristina Russo Chafirovitch



