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Resumo O presente artigo vem dar conta do
processo conducente a adopgao de uma estra-
tégia metodologica que privilegia a narrativa
pessoal sobre a doenca no ambito de um pro-
jecto de investigagdo em curso. Para o ambito
deste projecto, que se centra em trés doen-
¢as (cancro, doencas respiratérias e obesidade
infantil), as metodologias qualitativas foram
consideradas as mais adequadas, quer pela ri-
queza de informacdo que incorporam, quer
pela adequabilidade no que respeita aos ob-
jectivos e as hipdteses de trabalho delineadas.
Privilegiou-se assim a utilizagdo do MINI (McGill
lliness Narrative Interview) (Groleau et al., 2006),
uma ferramenta cuja utilizacao é apropriada ao
campo que pretendemos estudar. Pretende-se
portanto apresentar uma primeira abordagem
as escolhas metodoldgicas e conceptuais to-

* Centro de Estudos Sociais
Faculdade de Economia,
Universidade de Coimbra, Portugal

Abstract This article provides an overview
of the process that led to the adoption of
a methodological strategy that privileges
personal narratives on illness, within the
framework of an ongoing research project.
To this project, which focuses on three types
of pathologies (cancer, respiratory diseases
and child obesity), qualitative methodolo-
gies were considered as the most suitable,
on the one hand, because of the richness
of the information they elicit, on the other,
by their adequateness concerning conjec-
tured goals and work hypotheses. Hence,
the use of MINI (McGill lliness Narrative In-
terview) (Groleau et al., 2006) was privileged,
considering its appropriateness to the field.
A preliminary approach to the methodologi-
cal and conceptual choices is presented, as
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madas, bem como dar conta da importancia
das narrativas pessoais nos objectivos a que o
projecto se propde dar resposta.

Palavras-chave Doenca; narrativas; MINI;
atribuicdo de sentido.

No ambito dos estudos sociais liga-
dos a saude e a medicina os debates em
torno de questdes como o estado de co-
nhecimento sobre saude e informacéo
médica ganharam relevo. O projecto de
pesquisa "Avaliacdo do estado do conhe-
cimento publico sobre satude e informa-
¢cao médica em Portugal’, integrado no
Programa Harvard Medical School-Portu-
galem Pesquisa Translacional e Informagdo
em Saude e financiado pela Fundacao
para a Ciéncia e Tecnologia (ref. HMSP-
-IISE/SAU-ICT/0003/2009), procura, atra-
vés da recolha sistemdtica de narrativas
da populacdo portuguesa afectada por
(ou em risco de) um conjunto de doen-
cas/condicdes, avaliar o seu estado de
conhecimento, bem como o estado do
acesso a informacao sobre saude, as suas
fontes, modos de apropriacéo e efeitos
sobre praticas relacionadas com a saude.
O projecto permitird igualmente elabo-
rar uma metodologia para a avaliacdo
do impacto de iniciativas em informacéo
em saude, a ser testada através da ana-
lise de programas, campanhas e outras
iniciativas em curso. Espera-se que esta

well as an account of the importance of per-
sonal illness narratives in the objectives of
the project.

Key words llIness; narratives; MINI; meaning-
making.

abordagem faculte ainda a criacdo de
instrumentos para a avaliacdo de inicia-
tivas sobre producao e distribuicao de
informacao dos projectos-parceiros no
ambito do Programa Harvard Medical
School-Portugal.

Apesar do recente desenvolvimen-
to de abordagens criticas e inovadoras
na informacdo e comunicacdo em sau-
de, o conhecimento da forma como a
informacéo é recebida e apropriada por
publicos-alvo, como parte de configura-
¢coes existentes de conhecimento e, em
particular, de conhecimento baseado na
experiéncia, é ainda limitado. Por outro
lado, também a forma como diferentes
grupos usam, avaliam, hierarquizam e
combinam informacao de diferentes fon-
tes, ou como o conhecimento e as prati-
cas em saude sdo transformadas através
da exposicdo a nova informacdo e da
apropriacdo desta — por outras palavras,
dos efeitos performativos da informacéo
— carece de um estudo mais sistematico.
A abordagem tedrico-conceptual deste
projecto decorre de contribuicoes de di-
versas disciplinas e areas interdisciplina-



res de investigacao, incluindo os estudos
de comunicacdo em ciéncia e saude, os
estudos sociais da medicina e da saude,
a antropologia médica, a psicologia e a
epidemiologia e saude publica. Centra-
-se sobretudo nas formas, conteudos,
fluxos, mediacdes e modos de apropria-
¢ao e uso da informacéo sobre as varias
doencas e condicbes, o seu diagndstico
e terapia, tomando em consideracéo a
influéncia de determinantes bioldgicos,
ambientais, sociais, econdmicos, culturais
e institucionais.

Os objectivos deste projecto séo, as-
sim, (1) avaliar qual o estado actual do co-
nhecimento da populacdo portuguesa
sobre algumas doencas definidas como
prioridades no ambito do Plano Nacional
de Saude (cancro, doencas respiratérias e
obesidade infantil); (2) avaliar o estado do
acesso a informacdo em saude, os seus
publicos, fontes, interpretacdes e efeitos
em praticas relacionadas com a saude;
e (3) desenhar e testar, através de abor-
dagens etnograficas, ferramentas que
permitam avaliar a eficacia e efectividade
das acgbes em informacgao em saude.

Tém sido elementos centrais ao lon-
go do projecto a exploracdo de confi-
guracdes de conhecimento baseadas
na cultura biomédica, bem como o co-
nhecimento baseado na experiéncia das
pessoas afectadas por estas doencas.
A colaboracdo com a Harvard Medical
School e, em particular, com o seu De-
partamento de Saude Global e Medicina

Social tem sido um recurso indispensavel
para o projecto, trazendo uma riquissima
experiéncia de envolvimento de institui-
¢bes e profissionais de salide com publi-
cos numa variedade de contextos sociais.

O projecto também aborda questdes
como as estratégias de comunicacao
que tém um lugar central na realizacédo
de iniciativas de informacéo sobre sau-
de, particularmente sabendo que a sua
eficicia depende do conhecimento de-
talhado dos materiais (ou “mensagens”),
dos publicos-alvo, dos contextos (sociais,
ambientais, econdmicos, culturais, ins-
titucionais) e das mediacbes (materiais,
institucionais, sociais, culturais e cogniti-
vas) que permitem a informacéo circular,
ser recebida e apropriada por esses pu-
blicos. A realizacdo do projecto envolve
a elaboracéo de instrumentos tedricos,
conceptuais e metodoldgicos adequa-
dos e a investigacdo sobre a) a eficicia
dos materiais de informacao sobre saude;
b) o estado do conhecimento e do aces-
so a informacao relativa a saude e da sua
recepcao entre a populacao portuguesa;
0) a efectividade das iniciativas sobre in-
formacao em saude; e d) as cadeias de
informacéo e as mediacdes associadas a
programas ou iniciativas especificas.

A metodologia delineada baseia-se
numa complementaridade de abor-
dagens quantitativas e qualitativas, in-
cluindo: um inquérito a ser aplicado nas
regides seleccionadas para o estudo;
entrevistas com agentes de comunica-
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cao de saude, profissionais de saude e
outros actores envolvidos na informacéo
em saude e suas iniciativas, nomeada-
mente organizacdes de doentes; grupos
focais com publicos-alvo das iniciativas;
e analise documental (incluindo analise
de materiais online e impressos, sobre os
objectivos, estratégias, contetdos, desti-
natarios e resultados esperados de inicia-
tivas). Considerando a forte ancoragem
etnogréfica deste projecto, pretende-se
aceder ao modo como os individuos
constroem o sentido da sua experiéncia
da doenca. Assim, apesar de se assumir
que, por norma, o seu discurso é 16gi-
o, coerente e racional, as narrativas as
quais as pessoas recorrem para explicar
a sua doenca e sintomas sao constituidas
por representacdes varias, sistematizadas
como: (1) baseadas em modelos expli-
cativos da doenca, fundamentadas em
raciocinios causais, tais como a relacdo
entre os sintomas e as causas da doenca;
(2) representacdes baseadas nos protoé-
tipos de experiéncia da sua doenca, ou
da de outros, que permitem estabelecer
analogias entre a sua doenca e a dos ou-
tros através de um raciocinio légico; (3)
representacoes organizadas em sequén-
cias temporais ou cadeias complexas nas
quais as experiéncias e 0s acontecimen-
tos surgem ligados metonimicamente ao
problema de saude actual sem que, no
entanto, exista uma conexao causal ex-
plicita ou sobressaia um raciocinio l6gico
(Groleau et al, 2006). Alias,

"... alguns estudos sobre comunida-
des tém mostrado que as experiéncias
prototipicas passadas e os modelos ex-
plicativos nem sempre sdo idiossincrdti-
cos. No entanto, fazem frequentemente
referéncia a teorias populares de satide
localizadas que podem influenciar a
adop¢do de determinados comporta-
mentos de saude, bem como reflectir os
fundamentos do contexto sociocultural
doindividuo...” (Groleau et al., 2010).

As experiéncias pessoais da doenca
tém constituido um tépico de interesse
na sociologia da satde e da medicina
e na antropologia médica. As narrativas
em torno da experiéncia da doenca for-
necem nao s6 materiais Unicos para ex-
plorar a forma como os individuos lhe
atribuem sentido, como também per-
mitem aceder aos seus modelos expli-
cativos e prototipos salientes (Kleinman,
1989), sendo em torno destes que consti-
tuem e ligam as suas experiéncias ao co-
nhecimento biomédico. Para além disso,
reflectem ndo sé os esquemas ou modos
de doenca pessoais subjacentes, mas
também as tentativas de um posiciona-
mento face ao contexto social (Stern e
Kirmayer, 2004). Na antropologia médica,
de resto, a perspectiva decorrente dos
modelos explicativos tem sido a domi-
nante, ndo integrando outros tipos de
esquemas e estruturas mentais que s&o
usados na concepcédo e enquadramen-
to dos sintomas (Stern e Kirmayer, 2004).



Assim, o projecto de investigacdao "Ava-
liacdo do estado do conhecimento pu-
blico sobre saude e informacdo médica
em Portugal’, que procura explorar no-
vas abordagens a experiéncia da doenca
enquanto articulada em narrativas, pri-
vilegiou como principal instrumento de
construcdo dos materiais de pesquisa o
McGill lllness Narrative Interview (MINI). Tal
escolha deveu-se ao facto de que esse
instrumento permite nao soé integrar a
dimenséo dos modelos explicativos, mas
também cadeias complexas e prototi-
pos salientes (Groleau et al,, 2006). O MINI
emerge, alids, de “modelos particulares
de construcdo de narrativas e das con-
cepcdes sobre a relacdo entre o eu e 0s
outros, causa e efeito” (Craig et al, 2010).
Este instrumento metodolégico constitui
uma ferramenta poderosa e fidvel que da
resposta aos objectivos delineados pelo
projecto ndo so6 através da articulacao
das experiéncias da doenca enquanto
narrativas, mas igualmente pela explora-
cao de modos de atribuicdo de sentido a
doenca e ao sofrimento. Neste sentido, a
flexibilidade desta ferramenta faculta um
maior controlo dos temas a abordar, sem
prejuizo da riqueza e detalhe de informa-
cao. Procedeu-se, assim, a revisao deste
instrumento para facilitar a sua adequa-
¢a0 aos contextos pretendidos.

No que concerne a sua estrutura e
aplicacao prética, o MINI divide-se num
conjunto de moédulos comuns direccio-
nados, cujo objectivo é incitar os en-

trevistados a expor as narrativas da sua
experiéncia em relacdo a uma doenca
ou conjunto especifico de doencas e
também para questionar, através de um
conjunto de questdes estruturadas, o
modo como 0s sujeitos constroem o
conhecimento sobre a sua condicao
(através dos ja referidos prototipos ou
modelos explicativos, por exemplo). A
maleabilidade do MINI permitiu a sua
adaptacéo as especificidades de cada
doenca, e ainda acrescentar um maodu-
lo sobre informacdo em saude. Este ins-
trumento permite ainda aceder a uma
caracterizacdo detalhada daquilo que
conta como conhecimento em saude
para os sujeitos, bem como aos padroes
de descricao e explicacdo da doenca;
0s vocabulérios e expressdes populares
usados para descrever certas doencas
(que sao de particular interesse para
definir, por exemplo, os termos usados
para procurar informacéo sobre uma
dada doenca numa pesquisa na Inter-
net ou o uso de sintomas para descre-
ver a doenca?); e mudancas nos padroes
associados ao acesso a informacéo e
seus usos. A realizacdo das entrevistas

' Através da adequacdo de algumas frases, defi-
nicdo de moédulos e adaptagao a estes contextos
especificos.

2 Nas entrevistas exploratérias do projecto foi
possivel inventariar expressdes que ilustram estas
tendéncias, como por exemplo: “bicho”, “doenca
prolongada” ou “ferida” para indicar a presenca de
cancro; ou “pieira” ou “gatinhos” para descrever um
ataque de asma.
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exploratdérias permitiu nao sé adequar
0 guido, como também desenhar uma
arvore de categorias base para poder-
mos desde logo trabalhar os materiais
e proceder a uma anélise preliminar dos
resultados.

Os materiais e os casos incluidos
no projecto referem-se aquelas doen-
cas que constam do Plano Nacional de
Saude como prioridades para a politica
de saude, as quais tém sido objecto de
campanhas ou iniciativas de informacéo
a nivel nacional, nomeadamente das
autoridades sanitarias, mas também as
promovidas ou patrocinadas por asso-
ciacoes de doentes e associacdes ou so-
ciedades profissionais e cientificas. Esta
prevista a realizacdo de 100 entrevistas
nas regides seleccionadas para o estudo
(Porto, Coimbra e Lisboa) para cada uma
dessas patologias. O total de entrevistas a
realizar serd determinado através de um
critério comum em metodologias qua-
litativas, o da saturacdo da informacao.
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