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RESUMO

Almeida, E.S.F. Educacao, ética e saiide: aprender a cuidar sob a dtica de doentes
oncologicos. 2018. 315p.Tese (Doutorado) Departamento de Educacdo e Psicologia,
Escola das Ciéncias Humanas e Sociais, Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro,
Vila Real, 2018.

A perspectiva desta tese teve inicio com a inquietacao surgida ao longo de anos ao lidar
com doente oncoldgico, mesmo ndo sendo profissional da drea da saude. Esta
preocupacao levou a questionamentos acerca da situagdo e das dimensdes do sofrimento
destes doentes, tendo em vista o que a patologia acarreta para eles e para todos os
envolvidos. Partindo desta premissa, estabelecemos o objetivo geral de nossa
pesquisa: identificar as condigdes que favoreceram o surgimento de aprendizagens
significativas associadas a circunstancia doenga oncoldgica tendo como base o paradigma
salutogénico construido por Aaron Antonovsky. Nosso tema, portanto, foi a educacdo no
sofrimento de doentes oncoldgicos, partindo de uma revisdo sobre a educagao, entendida
como Educacdo ao Longo da Vida. Nosso trabalho procurou ir ao encontro desta
compreensdo, promovendo a transdisciplinaridade, fazendo convergir para a educacio no
sofrimento dos doentes oncoldgicos e para a formacdo dos cuidadores formais e nao
formais, o conhecimento académico das areas da educacdo em satide e da ética, a0 mesmo
tempo que reconhece o valor e a relevancia das narrativas dos proprios doentes. Em
congruéncia com o tema, o ambito e a finalidade, a pergunta de partida que utilizamos
foi: Que condi¢des, objetivas e subjetivas, favorecem a emergéncia de aprendizagens
significativas na experiéncia do sofrimento de doentes oncoldgicos? Assim, lancamos
mao de uma vasta revisao bibliografica sobre temas relacionados a Educa¢do ao Longo
da Vida, Educacdo para a Saude, paradigmas (patogénico e salutogénico) e modelos de
Educacgdo para a Saude, sofrimento, dimensdes do sofrimento, cuidar, valores do cuidar,
ética do cuidar. Em termos metodoldgicos utilizamos de metodologia mista (quantitativas
e qualitativas) tais como a estatistica descritiva para os resultados obtidos através do
questiondrio de sentido interno de coeréncia de Antonovsky e o método de natureza
qualitativa, compreensivo-hermenéutico, mediante a recolha de relatos autobiogréficos
sobre os quais realizdmos andlise interpretativa hermenéutica. A amostra dirigida partiu
da selecao de doze doentes oncoldgicos previamente indicados por médicos e instituicoes
localizadas no Estado de Minas Gerais, Brasil, que atendiam aos critérios por nds
definidos. Apés a aprovagdo do Comité de Etica da Universidade Fumec - Brasil e da
Comisséo de Etica da Universidade de Trés-os-Montes e Alto Douro (UTAD) - Portugal,
iniciamos os procedimentos do estudo empirico. Os resultados obtidos foram divididos
em dois momentos — quantitativos (SOC) e qualitativos (narrativas) que, foram
triangulados, de modo a referenciar os objetivos propostos e nos dar subsidios para
encontrar respostas a pergunta de partida, nos permitindo uma visdo mais ampla do
universo pesquisado. A partir dos resultados das andlises, pudemos tecer algumas
conclusdes: constatamos que nem sempre os doentes conhecem sua capacidade de
gerenciar suas dificuldades acerca da doenga e suas reais necessidades de cuidado,
situacdo que resulta de um desconhecimento, por parte dos cuidadores formais, acerca da
vivéncia que os doentes tém da sua enfermidade, com consequéncias de ordem técnica e
ética. Os resultados obtidos mostraram que aqueles que dispunham de um SOC forte
apresentavam recursos e capacidades capazes de leva-los a enfrentar a situacao de estresse
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gerada pelo céncer, destacando-se: a compreensibilidade, construida por cada um; o
movimento através da estratégia de busca de informagdes, apoio familiar; e significado,
como chave para uma qualidade de vida. O sofrimento mostrou-se como um sentimento
presente desde o inicio, independente do “Ser”, “Ter” ou “Adquirir”’. As dimensdes
transcendentes, emocionais, interpessoais € intrapessoais identificadas nas narrativas,
foram abordadas durante todo o processo da doenca. Quanto as dimensdes do cuidar,
observamos relatos sobre o sofrimento tecnoldgico, a falta de compaixdo e autonomia,
advindos do proprio sistema saude brasileiro ao manter dificuldades de acesso aos locais,
exames, cirurgias, assim como profissionais capacitados. Os cuidados advindos de
profissionais da saide mostraram distanciamento do doente. Atitudes do cuidar tais como
capacitar, respeitar, escutar, ter sentido de humor, tocar, ndo foram notadas nas narrativas,
demonstrando um despreparo no cuidado com o outro, que identifica uma importante
reflexdo que deve ser incluida na formagdo dos cuidadores. Como contribui¢do, foram
listados pontos que consideramos importantes para a formagao dos cuidadores: trabalhar
em prol de uma ruptura com o paradigma patogénico, de forma a priorizar a promog¢ao da
saude, considerando o que os doentes oncoldgicos tém a nos ensinar; reforcar os valores
éticos para o cuidar e a Educag@o para a Satde, no meio académico, pois o cuidar, ou
como cuidar, esta ligado ao ensino e a aprendizagem, que resulta em um processo intenso
e complexo para educar e educar-se.

Palavras-chave: Aprendizagem. Saude. Sofrimento. Cuidar. Doentes oncoldgicos.



ABSTRACT

The perspective of this thesis began with the uneasiness that has arisen over the years
dealing off oncological patients, even not being a professional in the health area. That
concern led to questions about the situation and the intensity of the patients suffering,
considering what the pathology implies for them and for all those involved. Based on this
premise, we established the general objective of the research: to identify the conditions
that favored the emergence of significant learning associated with the oncologic disease
circumstance, based on the salutogenic paradigm constructed by Aaron Antonovsky.
Therefore, the main theme was the education in the suffering of oncological patients,
starting from a review on education, understood as a Lifelong Education. Our work sought
to meet this understanding, promoting transdisciplinarity, converting education for the
suffering of cancer patients and for the formal and non-formal caregivers training,
increasing academic knowledge of the health education areas and ethics, at the same time
which recognizes the value and relevance of the patients' narratives. In congruence with
the theme, scope and purpose, the starting question we used was: What objective and
subjective conditions favor the emergence of meaningful learning in the experience of the
suffering of oncological patients? Thus, we have made use of a vast literature review on
themes related to Lifelong Education, Health Education, paradigms (pathogenic and
salutogenic) and Health Education models, suffering, dimensions of suffering, caring,
caring values, ethics of caring. In methodological terms we use quantitative and
qualitative methodologies such as descriptive statistics for the results obtained through
Antonovsky's internal sense of coherence questionnaire and the method of a qualitative,
comprehensive-hermeneutic nature, through the collection of autobiographical accounts
on which we performed hermeneutic interpretive analysis. The guided sample was based
on the selection of twelve oncological patients previously indicated by physicians and
institutions located in the State of Minas Gerais, Brazil, which met the criteria. After the
approval of the Ethics Committee of Fumec University - Brazil and the Ethics Committee
of the University of Trds-os-Montes and Alto Douro (UTAD) - Portugal, we started the
procedures of the empirical study. The results were divided into two moments -
quantitative (SOC) and qualitative (narratives), which were triangulated in order to refer
to the proposed objectives and to provide answers to the starting question, allowing a
broader vision of the universe searched. From the results of the analyzes, we were able to
draw some conclusions: we found that not always those people know their capacity to
manage their difficulties about the disease and their real needs for care, a situation that
results of a lack of knowledge from the part of the formal caregivers about the experience
that have their illness, with technical and ethical consequences. The results showed that
those who had a strong SCO also had the resources and capacities that could lead them to
face a stress situation generated by cancer, highlighting: the comprehensibility, built by
each one; the movement through the search strategy of information, family support; and
significance, as key to a quality of life. Suffering has been shown like a feeling since the
beginning, independent of "to Be", "to Have" or "to Get". The transcendent, emotional,
interpersonal and intrapersonal dimensions identified in the narratives were surfaced
throughout the disease process. Regarding the dimensions of care, we have observed
reports about technological suffering, lack of compassion and autonomy, arising from the
Brazilian health system itself, by maintaining difficulties in accessing sites, examinations,
surgeries, as well as trained professionals. The care provided by health professionals has
showed distanced from the patient. Caring attitudes such as empowering, respecting,
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listening, having a sense of humor, touching, were not noticed in the narratives, showing
an unprepared carelessness with the other, witch identifies an important reflection that
should be included in the training of caregivers. As a contribution, were listed important
points of reference for caregivers training: work towards a break with the pathogenic
paradigm, so as to prioritize a health promotion, considering what the oncological patients
could teach; reinforce the ethical values to care and the education to health, at the
academic circles, because the care, or how to care, is linked to teaching and learning,
witch results in an intense and complex process to educate and to be educated itself.

Keywords: Learning. Health. Care. Suffering. Oncological patients.
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1. Motivacao

Lidar com doentes oncoldgicos por anos, mesmo nado sendo profissional da area da saude,
tornou-me uma questionadora acerca de sua situacdo e das dimensdes do sofrimento,
tendo em vista o que a patologia acarreta para eles e para todos os demais envolvidos
(familia, amigos, vizinhos, outros doentes). A condi¢cdo de cuidadora informal fez-me
tomar consciéncia de que nem sempre os cuidadores formais conhecem a perspetiva dos
doentes e seus familiares no que respeita a doenca e também de que nem sempre 0s
doentes tém oportunidade de expressar suas necessidades reais de cuidado. Pude ainda
presenciar que alguns doentes oncoldgicos falam da vivéncia da doenca como uma
oportunidade de crescimento pessoal e de aprendizagem, ao passo que outros se afundam

na depressdo ou se deixam congelar numa aparente insensibilidade.

O século XX foi marcado por grandes avangos epistemoldgicos, cientificos e tecnoldgicos
que repercutiram em alteragdes culturais na sociedade. Se, por um lado, em tempos
antigos, as “pestes” foram controladas por vacinas e novos hdébitos (diga-se,
principalmente, de higiene), por outro, novas doencas despontaram como as ‘“novas

pestes”. Novos habitos, novos problemas emergem, como € o caso da doenga oncoldgica.

Na medicina atual ainda trabalhamos com o dualismo corpo e mente, cabendo a ciéncia
médica e tecnoldgica, os diagndsticos do corpo, € aos cientistas comportamentais e
psiquiatras, a mente. Nesse sentido, as doencas (disease) permanecem sendo vistas como

uma anormalidade do organismo (sintomas e sinais), dando a elas uma espécie de
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identidade desprovida de fatores culturais, sociais e psicologicos (Helman, 2009).

Ao longo da histdria, observamos que o homem procura por metaforas para explicar
aquilo que ndo entende ou domina. O cancer € uma metafora do “mal” no mundo
contemporaneo, descrito por Helman (2009, p.123) “como se fosse um tipo de forca
maligna, incontida e cadtica, exclusiva do mundo moderno, composta de células
‘primitivas’, ‘atdvicas’, ‘cadticas’ e ‘energéticas’ que se comportam sem nenhuma
inibicdo e sempre destroem a ordem natural do corpo (e da sociedade)”. Uma doenca
avassaladora, cruel e que possui o estigma da morte, levando o doente a uma verdadeira

batalha (arraigada de sofrimento e dor) pela vida.

O individuo acometido pelo cincer, além da vulnerabilidade fisica da propria doenca,
muitas vezes sofre de uma outra espécie de vulnerabilidade que resulta de nio deter
informagdo sobre o que o acomete, o que o inquieta, o que o faz sofrer. Essa
vulnerabilidade € um apelo a condi¢ado ética do cuidador, ndo se pode reduzir a principios
e a deveres aprendidos nos manuais, mas implica o encontro com a singularidade de cada

doente. Esse é um dos aspetos que nos fez considerar esta temdtica.

Por outro lado, o doente oncoldgico — cada doente oncolégico — tem algo a ensinar, pois
o facto de estar vivo remete a experiéncias do seu cotidiano, do seu sofrimento, de suas
vitdrias e derrotas, de suas alegrias e tristezas, que podem servir de aprendizagem a ser
compartilhada a outros, quer sejam também doentes ou cuidadores. Mas, de entre todos
os doentes, aqueles que assumem falar da sua doenca, como uma oportunidade de
crescimento e de aprendizagem, independentemente de atingirem a cura ou em razao da
proximidade da morte, sdo mestres inestimdveis cujo testemunho nio deveriamos perder.
Sao aprendizagens significativas, ou seja, que nao dependem de uma educagdo formal,

mas que sdo apreendidas em func¢do do que se viveu, uma Educagdo ao Longo da Vida.

Esta pesquisa parte da constatacdo de algumas situacOes de facto. A primeira € que a
doenca oncoldgica, como situacdo limite que €, gera stress na vida dos doentes, com
indmeras repercussdoes na vida das pessoas direta ou indiretamente envolvidas. Em
segundo lugar, verificimos que algumas pessoas crescem, evoluem, aprendem com o
sofrimento que lhes trouxe a doenca oncoldgica e isso € suscetivel de identificagdo pelo

modo como elas reorganizam as suas vidas, durante ou depois do processo de doenca e
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independentemente da cura. Trata-se, portanto, de um processo de aprendizagem e de
educagdo dos proprios doentes, a0 mesmo tempo que tem implicagdes no modo como
estes sentem e interpretam o cuidado que recebem e, assim, € também relevante para a
aprendizagem e formagdo dos cuidadores. Com efeito, podemos antecipar que, se
identificarmos as condi¢des que contribuem para que algumas pessoas aprendam na e
com a doenga, poderemos tentar criar condi¢cdes semelhantes em outros doentes, de modo
a proporcionar-lhes um processo semelhante. Por outro lado, as condi¢des propiciadoras
desse processo deverdo ser incluidas na formagdo dos cuidadores, em ordem a que estes
possam aprender a cuidar melhor. O cuidar, ou como cuidar, esta arraigado pelo aprender
e o ensinar, que em satde repercute em um processo intenso e complexo de educar e ser
educado. Mas qual a dimens@o do cuidar? Como cuidar do outro sem conhecer-se a si
mesmo? Como cuidar do outro sem conhecer este outro? O que nos faz aprender a cuidar?
E o que nos ensina a cuidar quando se trata de pessoas com uma patologia como o cancer?

Quem cuida — e o modo como cuida — € suficiente, é correto, é ético?

2. Problema de investigacao

Nosso tema €, assim, a educagcdo no sofrimento de doentes oncoldgicos. O ambito do
tema € a educacdo, entendida como Educacdo Permanente ou Educagcdo ao Longo da
Vida. Nosso trabalho procura ir ao encontro desta compreensdao, promovendo a
transdisciplinaridade, fazendo convergir para a educacdo no sofrimento dos doentes
oncolégicos e para a formacdo dos cuidadores formais e ndo formais, o conhecimento
académico das areas da educacido em saude e da ética, a0 mesmo tempo que reconhece o
valor e a relevancia das narrativas dos proprios doentes. Finalmente, € um trabalho no
ambito da Educacdo pela sua finalidade: promover nos doentes oncoldgicos a capacidade
de retirar aprendizagens significativas da sua experiéncia de doenca e promover a
aprendizagem do cuidar nas suas multiplas dimensdes por parte dos cuidadores formais,
ndo formais e informais. Entende-se neste trabalho por aprendizagens significativas o
conhecimento vivencial que tornou possivel a estes doentes reconfigurarem suas vidas e

viverem melhor.

Em congruéncia com o tema, o ambito e a finalidade enunciada, a pergunta de partida
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para esta tese foi: Que condicoes, objetivas e subjetivas, favorecem a emergéncia de

aprendizagens significativas na experiéncia do sofrimento de doentes oncologicos?

A pergunta acima enunciada conduziu nossa pesquisa, quer do ponto de vista tedrico,
quanto ao seu enquadramento, quer na escolha da metodologia (definicdo do método e

procedimentos), como adiante se explicard.
3. Objetivos

Em conformidade com a pergunta de partida, o objetivo geral do nosso trabalho é
identificar as condicoes que favoreceram o surgimento de aprendizagens

significativas associadas a circunstancia doenca oncologica.

Para tanto, propomo-nos os seguintes objetivos especificos:

e identificar dimensdes do sofrimento especifico dos doentes oncoldgicos;

e identificar como o cancer altera a vida do doente oncoldgico e de quem estd a sua
volta;

e identificar recursos enddgenos e exdgenos mobilizados para reconfigurar a
propria vida;

e sintetizar valores inerentes ao processo de cuidado a partir das necessidades e
aspiragdes dos doentes oncoldgicos;

e avaliar a relacdo entre a producdo de uma narrativa escrita e o processo de

aprendizagem.

4. Metodologia

Apresentaremos no capitulo 4 deste trabalho a explicacdo pormenorizada dos métodos e
dos procedimentos desenvolvidos no nosso estudo empirico. Aqui procuramos justifica-

la em termos globais.

Trata-se, em primeiro lugar, de uma investigagao que reconhece a complexidade, quer do

fenémeno educativo, quer da situacdo de doenca oncoldgica, quer da vivéncia da doenca
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por parte de cada pessoa. Convergem para a nossa problematica ndo s6 o contexto
histdrico, geografico, social, politico, etc., como um conjunto imenso de elementos, que
decorrem da histdria pessoal dos sujeitos da investigacdo (género, vivéncia familiar,
escolaridade, profissdo, etc.), que condicionam a vivéncia de situagdes como a dor, o
sofrimento, o mal-estar, o medo, a angustia, etc. que emergem na doenca. Por
conseguinte, a natureza dessa investigacdo ndo visa a generalizacdo, mas sim a
identificacdo do sentido que cada um dos participantes encontrou para si mesmo. A
subjetividade de cada um dos participantes, expressa nas suas narrativas biogréficas,
constituiu a principal fonte da nossa investigacao. Este facto traz consigo a complexidade
e a incerteza como elementos proprios dessa investigacao (Morin, 2002, p. 183). Por outro
lado, tomando como objeto a vivéncia da doenca oncoldgica, esta se inscreve no
paradigma salutogénico de Aaron Antonovsky, na medida em que se trata de uma situagao

de stress que leva os individuos a requererem recursos e capacidades para enfrenta-la.

A pergunta de partida, assumidamente perspetivada pelo paradigma salutogénico,
conduziu-nos a métodos de investigacdo mistos € a andlise de natureza divergente que
procurdmos conjugar com vista precisamente a corresponder a complexidade atras
referida. Com efeito, como explicaremos no capitulo 4, utilizdmos cumulativamente
métodos de natureza quantitativa e qualitativa, procurando também cruzar os resultados
com vista a uma melhor compreensdo dos sujeitos. Como método de matriz quantitativa,
utilizdmos a estatistica descritiva, sendo nosso instrumento de pesquisa a escala do
questiondrio SOC de Antonovsky. No entanto, o nosso principal método foi de natureza
qualitativa, compreensivo-hermenéutico, mediante a recolha de relatos autobiogréficos
sobre os quais realizdmos analise interpretativa hermenéutica. Colocdmos aos sujeitos de
investigacdo questdes cuja finalidade correspondia a identificacdo, por parte destes, das
suas aprendizagens significativas; a justificacdo para isso, a que a nossa interpretacao
procurou corresponder, era compreender profundamente o processo intrapessoal da
construcdo de sentido que a situagdo da doenga propiciou, o qual apenas pode ser atingido
pelos relatos na primeira pessoa, nos quais o processo de escrita constitui uma

oportunidade de autoconhecimento e desenvolvimento pessoal (Azevedo, 2001).

Finalmente, o processo de escrita autobiografica, incluindo o questionamento pessoal que
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o constitui, e o trabalho de interpretacdo que realizdmos, conduziu-nos a necessidade de
uma analise interpretativa dos conceitos de educagdo, de dor e de sofrimento, assim como
a reflexao ética sobre o cuidar. Os capitulos iniciais de enquadramento tedrico resultaram
do nosso trabalho de problematizacdo, quer inicial, quer decorrente das narrativas. Para a
sua elaboragdo, servimo-nos de bibliografia especifica, também ela, objeto da analise

interpretativa-hermenéutica.

Nesse processo investigativo ndo podemos escamotear a nossa propria individualidade,
na medida em que a histéria de vida de cada um dos participantes impactou-nos e
conduziu-nos a uma interrogacao sobre o nosso proprio processo de encarar a doenga e
sobre 0 nosso papel de cuidadora informal e de educadora. Porém, o reconhecimento da
presenca e da influéncia da pessoa do investigador no processo de investigacdo, assim
como da sua propria mudanga pessoal ao longo do desenvolvimento do projeto, constitui
apenas mais um elemento da Educacdo ao Longo da Vida, matriz tedrica na qual nos

situamos desde o inicio.

5. Organizacao

De acordo com o nosso problema de investigacdo e a metodologia atras justificada, o
nosso trabalho organiza-se em seis capitulos, sendo o ultimo a conclusdo. Os trés
primeiros capitulos correspondem a uma primeira parte de enquadramento teérico, sendo
o primeiro dedicado ao conceito de educacdo e de educacdo em saude, o segundo as
nocdes de dor e sofrimento e o terceiro ao valor do cuidar. Na segunda parte,
apresentdmos a nossa investigacao sobre a emergéncia de aprendizagens significativas
na experiéncia do sofrimento de doentes oncoldgicos, sendo o capitulo 4 a apresentagdo
da metodologia e o capitulo 5 a apresentacdo, a interpretagao e a discussao dos resultados.

No sexto capitulo apresentamos as conclusdes do nosso estudo.

O primeiro capitulo, intitulado Educag@o ao Longo da Vida, debruga-se sobre o sentido
atual da educagdo, no quadro do Relatério Delors (2012) e outros, identificando marcos

histéricos e elementos constituintes deste conceito. Damos particular realce a figura de
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Paulo Freire (1987, 1997, 2000) como um dos grandes defensores dessa educagdo ao
afirma-la como libertadora, aproximando o conhecimento popular e a cultura a educagao
formal. Para Freire, ninguém nasce educador. As pessoas formam-se ou fazem-se
educadoras. Ainda neste capitulo, descrevemos brevemente uma visdo histérica da
Educacdo para a Saude, salientando o confronto entre o paradigma patogénico € o
paradigma salutogénico de Aaron Antonovsky, no qual o individuo lan¢ca mao das forcas
e dos recursos de que dispde para gerenciar uma situacdo de stress. Uma forma de
resisténcia aos acontecimentos que mostra a capacidade de compreender, de reagir e de
gerenciar os factos. Este capitulo nos conecta ao corpus da pesquisa na qual foram
inquiridas pessoas que passaram, ou estavam passando, por uma situagdo de stress

provocada pela doenga oncoldgica.

No segundo capitulo, procurdmos estabelecer alguma coeréncia conceptual a volta dos
termos sofrimento e dor pela sua relevincia nos relatos € na vivéncia dos doentes
oncoldgicos. O sofrimento e a dor constituem-se em condi¢des impostas ao individuo, em
situacOes nas quais € necessario o enfrentamento. No entanto, cada pessoa reage de uma
forma diferente, utilizando (ou ndo) os recursos que possui ou 0 que consegue extrair de

si para lidar com a situag@o de stress vivenciada pelo advento do cancer.

No terceiro capitulo, apresentamos uma ética do cuidar, a partir da consideracao dos seus
valores e atitudes emergentes. Cuidados e cuidadores sdo avaliados através das narrativas
de modo a entendermos o que o inquirido percebe, como ele vé o cuidado que lhe foi
dispensado. Por outro lado, o seu enfrentamento da doenga e dos cuidados recebidos (ou
ausentes) € uma parte do que aprendeu e do que tem a ensinar. Nos questiondmos nesta
tese sobre como a Educacdo ao Longo da Vida dos doentes oncoldgicos pode contribuir
para o avanco do aprender a cuidar. E nesse contexto que surge a “ética do cuidar”,
emergente tanto do lado da saide como da Educacdo ao Longo da Vida, visto que o cuidar
implica algo mais abrangente do que apenas a preocupacdo com o aspeto curativo da
doenca ou com a atencdo ao doente. Como afirma Waldow (2012), para “(...) el cuidar
como una forma de ser y estar no sélo con el otro, pero con el mundo. (...) cuidado es un

fendmeno que ocurre en relacion al ser consigo mismo y con los otros en el mundo”.
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A perspetiva deste trabalho de tese €, como dissemos, a da Educa¢do ao Longo da Vida e
Educacdo Permanente, na qual ninguém tem o privilégio de ser o Educador, assim como
ninguém estd dispensado de aprender com o outro. Por isso, consideramos o que o doente
tem para ensinar € pode ensinar, ndo s6 aos outros doentes, mas também aos seus
cuidadores, formais, ndao formais e informais. Por conseguinte, o trabalho alicerca-se no

campo cientifico da Educagio, recebendo contributos da Etica e da Satde.

Portanto, seguindo o caminho tedrico proposto, tendo a pergunta de partida sido pautada
na busca pelo entendimento das condicdes objetivas e subjetivas que favoreceram a
emergéncia de aprendizagens significativas na experiéncia do sofrimento de doentes

oncolégicos, definimos o caminho metodoldgico a ser seguido.

A metodologia de trabalho baseou-se em métodos quantitativos e qualitativos. No
primeiro método partimos para a coleta de dados baseada no questiondrio de Sentido
Interno de Coeréncia (SOC) de Aaron Antonovsky, seguido pela tabulacdo e analise dos
resultados discutindo o SOC dos inquiridos. No segundo método, trabalhdmos com a
analise de conteudo baseada em questdes que permearam as narrativas. Os resultados da
triangulacdo dos métodos utilizados e a correlacdo das questdes, com o referencial

tedrico, resultaram nas respostas aos objetivos propostos.

Assim, o bindmio ensino/aprendizagem envolveu a pesquisa sobre o cuidado dos doentes
oncoldgicos a partir de seus testemunhos. Aprender a cuidar ndo € s6 constituido pela
dimensdo tedrica e pelo conhecimento formal. E também reconhecer que se estd diante
daqueles que detém o conhecimento mais relevante, porque vivenciaram o sofrimento. E
ainda corresponder a um imperativo ético: dispor-se a olhar, a escutar... e também a calar

e a aceitar aqueles que cuidamos.
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Capitulo I

EDUCACAO AO LONGO DA VIDA

Nao é, porém a esperanca um cruzar de bragos e
esperar. Movo-me na esperanga enquanto luto, e se luto,
com esperanga espero.

(Paulo Freire)

A educacdo pode ser entendida como o veiculo que permite o desenvolvimento do ser
humano. Na sua conceituagdo mais basica refere-se a instru¢do e ao desenvolvimento de
competéncias e habilidades. “A educacdo traz ao homem avancos significativos, no
sentido da garantia de um futuro melhor para todos” (Vianna, 2006, p. 129). Na sua
conceituacdo mais ampla, a educacdo pode se expressar através de toda a pratica com

intuito de desenvolver o ser humano e ao longo de toda a sua vida.

O anseio da geracdo atual em promover, ndo s6 condi¢des de sobrevivéncia para as
geracgoes futuras, mas também melhores condi¢des de convivéncia, conduz organizacgoes
a se movimentarem rumo ao estimulo da educacdo em suas multiplas determinacdes,

como afirma Delors (2010),

A educacio é também uma declaragdo de amor a infincia e a juventude, que devem ser
acolhidas nas nossas sociedades, reservando-lhes o espagco que, sem duvida, lhes cabe no
sistema educacional e também no seio da familia, da comunidade de base e da nacdo.

Esse dever elementar deve ser constantemente evocado para que seja levado em
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consideracdo, inclusive, nas tomadas de decisdo de ordem politica, econdémica e

financeira: parafraseando o poeta, a crianga € o futuro do homem. (Delors, 2010, p.5)

Delors (2010) discute a complexidade do alvorecer do novo século, que caminha
investido de progresso econdémico e cientifico, alimentado por um misto de sentimentos
de angtstia e de esperancga. Nessa analogia, apresenta-se o cendrio da educacdo no mundo
e os cuidados que se deve ter na conducdo da educacdo nas sociedades. Uma vez
determinado o modelo econdmico-social em que a humanidade ficard mais préxima do
equilibrio, a educag@o € o meio com o qual este ambiente serd promovido. Diante desse

[

ponto de vista, “é imperativo que todos aqueles que estejam investidos de

responsabilidade prestem atenc¢do aos fins e aos meios da educag@o” (Delors, 2010, p.6).

Como apresentado por Delors (2010), a educagao:

(...) situa-se, mais do que nunca, no dmago do desenvolvimento da pessoa e das
comunidades; sua missdo consiste em permitir que todos, sem exce¢do, facam frutificar
seus talentos e suas potencialidades criativas, o que implica, por parte de cada um, a
capacidade de assumir sua prépria responsabilidade e de realizar seu projeto pessoal.

(Delors, 2010, p. 10)

Percebemos, portanto, que em razdo da importancia da educac¢do para a humanidade, esta
ultrapassa a definicao de uma grade curricular padrdo elaborada por programas oficiais e
ndo se restringe a um periodo da vida que possa ser definido por meio da idade ou
qualquer outra carateristica fisica do ser humano. A educacdo € vivenciada, aprendida e
ensinada a partir dos instintos, dos sentidos, da vivéncia, da relacdo com o outro, dos
processos socioculturais, da condicdo em que se vive, da cultura, da experiéncia, da dor,
da alegria, da tristeza. Ela estd arraigada no préprio ato de respirar, de abrir e fechar os
olhos. Assim, o ato de educar e educar-se ocorre durante toda a vida do ser humano. Ela
ndo requer apenas conhecimentos formais, mas também o que sentimos, vivenciamos a

cada novo dia de nossa existéncia. Portanto, aprender ao longo da vida € viver.

Ao longo da vida aprendemos e ensindmos. Do momento do nascimento até a morte, um
grande ciclo de aprendizado nos envolve, situando e refletindo a experiéncia da vida.

Indmeras sociedades, como na Africa, vao ainda mais longe, entendendo que a busca pela
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sabedoria, pelo conhecimento ndo termina com a morte, mas continua depois dela,
embora de outra forma. Mesmo sem chegarmos a esta afirmacdo, percebemos que a
aprendizagem ao longo da vida deve ser continuada, abrangente, integrada e voltada para
a solucdao de problemas, incentivando o individuo a ter autoconfianga, proatividade
perante a comunidade e uma vida sauddvel. Omolewa (2002, p. 15) afirma que o
desenvolvimento da autossuficiéncia se da “(...) through the acquisition of various
competencies — cognitive, affective and psychomotor. In other words, it envisioned the
total development of everyone. It was lifelong and aimed at inculcating the basic values

of integrity, tolerance and respect”.

Temos, pois, que a educacdo € um processo sem fim, a ser percorrido por todos os
homens, sujeitos as condigdes histrico-culturais de sua época, mas dotados da
capacidade de projetar-se enquanto individuos e comunidades, até ao limite da prdpria

humanidade.

1.1 Educacao: processo de aprendizagem

O conceito de Educacdo passou por transformacdes importantes no século XX: na
primeira metade do séc. XX, a educacdo era voltada para a fase da infincia e sempre
apresentando progressao através de iniciativas de pedagogos e cientistas; ja a partir da
segunda metade ha um direcionamento também voltado para a educacdo de adultos. Stress
econdmicos como industria e agricultura, visando competitividade, outros como
prisioneiros de guerra, como forma de reconverter-se profissionalmente, fomentaram a
dispersao do movimento da educa¢do, com o objetivo de tornar expressiva a capacidade
da populagdo para ter como resultado o desempenho de tarefas que s@o exigidas para a

inevitavel reforma.

De acordo com Delors (2012) em seu relatério “Educacdo: um Tesouro a Descobrir”, a
educacdo deve basear-se em quatro grandes pilares: aprender a conhecer (adquirir
instrumentos de compreensido), aprender a fazer (para poder agir sobre o meio
envolvente), aprender a viver juntos (cooperacdo com os outros em todas as atividades

humanas), e aprender a ser (conceito principal que integra todos os anteriores).
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O aprender a conhecer corresponde a necessidade que temos de compreender o mundo
para uma vida com dignidade. Dado o crescente aumento da ciéncia e da técnica, tem
aqui particular relevancia o aprender a aprender, isto €, a criacdo e recriacdo de
instrumentos que permitam a cada um se beneficiar do que lhe € oferecido ao longo da
vida dando-lhe um significado. Para este autor, “o aumento dos saberes, que permitem
compreender melhor o ambiente sob os seus diversos aspetos, favorece o despertar da
curiosidade intelectual, estimula o sentido critico e permite compreender o real, mediante

a aquisicdo de autonomia e da capacidade de discernir” (Delors, 2012, p.74).

O aprender a fazer, indissocidvel do aprender a conhecer, volta-se mais precisamente
para a formacao profissional do individuo. No entanto, esta tarefa ndo deve ser entendida
apenas como algo mecéanico, mas sim que promova a comunicagdo, o gerenciamento de
pessoas (conflitos) e de servigos e que estimule o cultivo das qualidades humanas. O
aprender a fazer envolve um aprimoramento das relacdes interpessoais ligando-se a uma

forma de educacao critica.

O aprender a viver juntos, com os outros, ¢ um dos grandes desafios do mundo pds-
moderno marcado pela individualidade, pela efemeridade, pelo poder de uns sobre os

outros, pelas rivalidades Sociais e econdémicas. Sobre isso, afirma Delors (2012) que

A tarefa € ardua porque, naturalmente, os seres humanos tém a tendéncia de
supervalorizar as suas qualidades e as do grupo a que pertencem, e a alimentar
preconceitos em relagdo aos outros. Por outro lado, o clima geral de concorréncia que
atualmente caracteriza a atividade econdmica no interior de cada pais e, sobretudo no
nivel internacional, tende a dar prioridade ao espirito de composi¢do e ao sucesso
individual. De facto, essa competi¢do resulta, na atualidade, em uma guerra econdmica
implacdvel e em uma tensio entre os mais € os menos favorecidos, que divide os paises
do mundo e exacerba as rivalidades histéricas. E de se lamentar que a educagio contribua,
por vezes, para alimentar esse clima, devido a uma ma interpretacdo da ideia de emulag@o.

(Delors, 2012, p. 79)

Esse pilar aponta para os desafios de trabalhar em conjunto, resolvendo conflitos,
partilhando informacgdes. Visa uma educacio que conscientize sobre as semelhancgas e as

interdependéncias, que valorize a coletividade.
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Por fim, o aprender a ser, voltado para um desenvolvimento pleno do ser humano, ou
seja, de sua personalidade, terd como finalidade desenvolver competéncias e habilidades,
construir seu pensamento critico € sua autonomia, seus sentimentos, sua liberdade de
pensar e agir, tanto quanto lhe for possivel e vivendo em sociedade, sem negligenciar as
potencialidades de cada um, como é a memdria, o raciocinio, o sentido estético, as
capacidades fisicas, a aptiddo para comunicar-se. Temos, pois, que o homem integral é
aquele que passa sua vida num processo de continua aprendizagem que lhe permita viver

livre e consciente.

Portanto, ao analisarmos os quatro pilares, podemos concluir que os dois primeiros se

apoiam, enquanto os outros dois nem sempre sdo difundidos.

Contribuiram para a emergéncia deste conceito as Conferéncias Internacionais na
Organizacao das Nac¢oes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura— UNESCO, sobre
educacdo de adultos, Educacdo Permanente, as quais ndo podem prescindir de
documentos como a Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, publicada pela
Organizacdo das Nagdes Unidas em 1948 (ONU, 1948), os Relatorios das Conferéncias
Mundiais sobre Educagdo de Adultos publicados pela UNESCO (desde 1949 até 2009),
a Convencao sobre os Direitos da Crianga da ONU publicada em 1989 e a Declaragado do
Milénio publicada em 2000, também pela ONU, que buscaram promover a

universalizacdo de uma linguagem.

1.1.1 Educar/aprender ao longo da vida

Aprender significa tornar-se, sobre o organismo, uma
pessoa, ou seja, realizar em cada experiéncia humana
individual a passagem da natureza a cultura.

(Carlos Rodrigues Brandao)

O conceito de Educacdo ao Longo da Vida (lifelong learning) vem ao encontro das
mudancas na sociedade moderna e pés-moderna, permitindo a0 homem um conhecimento

dinamico. Segundo Dias (2009), para estar preparado para a vida, o ser humano deve ser
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agente de sua propria educacdo, moldando-a de forma a concretizar suas realizacoes
pessoais “em comunhdo com todos os outros membros da Familia Humana e dentro dos

condicionalismos do respetivo ecossistema’ (Dias, 2009, p. 216).

Para refletir sobre o conceito de Educacdo ao Longo da Vida (lifelong learning),
partiremos das discussdes sobre a educacdo de adultos efetivadas no final da primeira

metade do século XX, especialmente as conferéncias da UNESCO.

A educagdo de adultos foi inicialmente considerada como supletiva da educacdo das
criancas e dos jovens, depois sendo considerada como necesséria a todos. E a partir do
segundo entendimento que se cria o conceito de Educacdo Permanente, mais ou menos
equivalente a Educagdo ao Longo da Vida, embora esta tltima também inclua a dimensao

comunitéria. Alguns tendem a interpretd-la numa perspetiva apenas socioprofissional.

A Tabela 1 apresenta um breve relato dos pontos mais importantes dessas Conferéncias

Internacionais da Unesco, que culminaram em uma mudanca no foco da educac@o.

Tabela 1

Conferéncias Internacionais da Unesco

1* Conferéncia da Unesco —

1949 — Dinamarca

“Educagdo para reconstru¢io do mundo”, com foco na formagdo

profissional. Foco na dimensao econémica.

2* Conferéncia da Unesco —

1960 — Canada

“Educagdo de Adultos num mundo em Transformacéo”, preocupada com a
sobrevivéncia humana. Prima pela sinergia entre dimensdes técnicas e

humanistas.

3* Conferéncia da Unesco —

1972 — Franca

“Educagdo de Adultos no Contexto da Educacdo ao Longo de Toda a Vida™.
Percebe-se que a dimensdo humanista, a técnica e a econdmica devem ser
desenvolvidas em conjunto.
A década de 1970 foi marcada pela Educa¢do Permanente, na qual os
conhecimentos se baseavam nos aspetos culturais, politicos e econémicos.
H4 uma conscientizacdo acerca de um novo paradigma da educagdo: a
Educacdo ao Longo da Vida.

“A concepgdo tradicional fazia corresponder o processo educativo a
intervencdo dos adultos sobre as criancas e os jovens, no sentido de
assegurar a sua «preparagdo para a vida (adulta)». Mas, se a educacdo se

estende também aos adultos, deixa de constituir uma preparag@o para a vida
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para transformar-se num processo coextensivo a duragdo da existéncia,

numa dimensao da prépria vida” (Dias, 2009, p.18).

4* Conferéncia da Unesco —

1985 — Téquio

“O Desenvolvimento da Educacdo de Adultos: aspetos e tendéncias”.
Absorveram o modelo da Educacdo de Adultos de tipo funcional,
estendendo o sistema educativo a todos os adultos.

A Educacdo Permanente € instituida pela Unesco como responsabilidade do
Estado e um novo conceito emerge: “o novo conceito de Educacdo
Permanente (traducdo do original francés) ou Educacdo ao Longo da Vida
(tradugdo do original inglés), que passa a designar o processo de
crescimento global e harménico de cada ser humano, ao longo das diferentes

fases da sua existéncia, desde que nasce até que morre” (Dias, 2009, p. 19).

5* Conferéncia da Unesco —

1997 — Alemanha

A conferéncia de Hamburgo em 1997 instituiu formalmente uma mudanca
de paradigma da Educacdo Permanente para a Aprendizagem ao Longo da
Vida, sendo esta tltima entendida como um instrumento capaz de incentivar
a participagdo do individuo na promog¢do do desenvolvimento sustentavel.
Essa conferéncia representou um grande marco ao abordar diferentes formas
de aprendizagem fora do ambiente escolar, ou seja, mostrando ser possivel
e importante considerar, além da educacdo formal, a aprendizagem informal
e ndo formal no contexto da educagdo. Passimos da Educacdo Permanente
a Educacdo ao Longo da Vida ou aprendizagem ao longo da vida, orientada
para o desenvolvimento de competéncias bdsicas voltadas para a
empregabilidade. Muddmos os conceitos de saberes e conhecimentos para

competéncias.

6" Conferéncia da Unesco —

2009 — Brasil

“Aproveitando o poder e o potencial da aprendizagem e educagdo de adultos
para um futuro vidvel”, convocada para reexaminar os compromissos da
Educacdo de Adultos firmados em Hamburgo (Alemanha). O paradigma
estabelecido em Hamburgo foi consolidado a partir da valorizagdo da
aprendizagem ao longo da vida.

O marco desta conferéncia, voltou-se para o facto de novamente ser
ampliado o conceito de aprendizagem e educagio de adultos que, de acordo
com a Unesco, ¢ entendida como “componente significativo do processo de
aprendizagem ao longo da vida, envolvendo um continuum que passa da
aprendizagem formal para a ndo formal e para a informal” e “imperativos
para o alcance da equidade e da inclusdo social, para a redugdo da pobreza
e para a construcdo de sociedades justas, soliddrias, sustentdveis e baseadas

no conhecimento” (UNESCO, 2010, p.7).

Fonte: Adaptado de ‘“Educac¢ao o Caminho da Nova Humanidade”, por Dias, J., 2009, Porto: Papiro

Editora.
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De acordo com Alheit & Dausein (2006), nas ultimas décadas, o conceito de Educagao
ao Longo da Vida passou a ter um carater mais estratégico e funcional, principalmente
quando se consideram as sociedades pés-modernas. De acordo com o Memorandum sobre
a Educacgdo e a Formacao ao Longo da Vida (lifelong learning) publicado em 2000 pela

Comissao Europeia, € este o conceito a ser utilizado:

A aprendizagem ao longo da vida (lifelong learning) ndo é apenas mais um dos aspetos
da educacgdo e da aprendizagem; ela deve se tornar o principio diretor que garante a todos
0 acesso as ofertas de educacdo e de formagdo, em uma grande variedade dos contextos

de aprendizagem. (Alheit & Dausien, 2006, p. 177)

Ainda de acordo com este documento, a aprendizagem ao longo da vida possui um carater
bastante amplo, pois envolve processos formais de aprendizagem pautados em
certificados e processos ndo formais baseados no conhecimento adquirido e transmitido
no dia a dia do individuo, ou seja, fora dos estabelecimentos de ensino formais, sendo
menos rigida em termos de desempenho, pois se preocupa com os problemas rotineiros
(Somtrakoll, 2002). Neste ultimo caso, podemos dizer que se trata de um processo que
ocorre durante a vida, no qual o individuo aprende valores, habilidades, atitudes,
conhecimentos a partir de seu dia a dia, pois cada ser humano € unico e, portanto, percorre
seu proprio caminho, como também afirma Dias (2009, p. 252): “Ninguém cresce
ninguém. Cada um de nés € que cresce, ao seu proprio ritmo e para a sua propria meta, a
partir das capacidades recebidas na origem e das condigOes criadas pela comunidade

envolvente durante o percurso’.

A este respeito podemos exemplificar a sociedade canadense que entende a aprendizagem
ao longo da vida de forma holistica, ou seja, como um modo de vida. Especificamente
nas artes hd institui¢des de ensino e outros centros e organizacdes que abrem suas portas
para grupos de diferentes idades, como uma forma de disseminar o conhecimento das
artes. No Brasil, o Ministério da Educacdo e Cultura estabelece que toda instituicdo para
ser reconhecida como Universidade deve praticar ensino, pesquisa e extensdo. Neste
ultimo caso, a extensao deve envolver a comunidade em todos os sentidos. Assim, cada
vez mais criangas, jovens, adultos e idosos tém sido envolvidos em projetos sociais nos

quais a troca de experiéncias € a grande temadtica.
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A histdria brasileira tem mostrado ser este um processo recente. A partir da promulgacao
da Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 205 (alterado em 2009), nossa legislacao

torna obrigatdria a educacdo de jovens e adultos fora das faixas etarias escolares.

A Constituicdo Federal do Brasil incorporou como principio que toda e qualquer
educacdo visa o pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da
cidadania e sua qualificacio para o trabalho. (CF.Art. 205). Retomado pelo Art. 2° da Lei
de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (LDB) 9.394/96, este principio abriga o
conjunto das pessoas e dos educandos como um universo de referéncia sem limitacdes.
Assim, a Educacdo de Jovens e Adultos, modalidade estratégica do esfor¢o da Nagdo em
prol de uma igualdade de acesso a educagdo como bem social, participa deste principio e

sob esta luz deve ser considerada. (CONFITEA, 2016)

A educacdo toma uma dimensdo maior na medida em que busca resgatar perdas Sociais
da populacdo que ndo teve acesso a uma educacao formal. Nesse sentido, a Educac¢do ao
Longo da Vida assume uma importancia vital na sociedade da informacdo. Esse novo
paradigma abarca o ciclo de vida do ser humano de modo a incentivé-lo a buscar mais
conhecimentos. Trata-se de uma aprendizagem baseada na colaborac¢do para a construgao
do conhecimento, que nos auxilie, nas demandas do mundo atual (demandas pessoais e

profissionais), calcado na rapidez, nas reinvengdes, no encurtamento de distancias.

Em suma, € pertinente fortalecermos as formas de aprendizagens ja oficializadas.
Contudo, se torna necessario entender e saber aplicar as formas de aprendizagens
atribuidas aos modos informais e nao formais de educar. A educacio ndo acontece apenas
nas escolas, pois o ser humano aprende desde o seu primeiro minuto de vida. “A educagao
tem uma dimensdo maior do que propriamente ensinar e instruir, o que significa dizer que
o processo educacional ndo se esgota com as etapas previstas na legislacdo” (Vianna,

2006, p. 130).

Assim, este novo conceito (lifelong learning) busca uma sinergia entre os trés processos
ou modos de aprendizagem: formais, informais e ndo formais. De acordo com Alheit &
Dausein (2006, p. 178), trata-se de um conhecimento “/ifewide”, ou seja, generalizado

“para todos os dominios da vida, onde se estabelecem, portanto, ambientes de

EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS 43



aprendizagem nos quais os diferentes modos de aprendizagem encontram-se para
complementarem-se organicamente”. Omolewa (2002), ao estudar a educacdo em
sociedades africanas, concluiu serem essas muito mais baseadas na nao formalidade e na
informalidade, pois tinham como principal carateristica a troca de experi€ncias que
ocorriam nos mais diversos lugares: casas, mercados, locais religiosos, na comunidade,
no trabalho e outros. Para este autor, os tipos de aprendizagens incluiam: “a) learning
from experience; b) learning on the job; c) learning from mistake; d) learning a trade or
a vocation; e) learning to lead; and f) learning to learn and live in a community”
(Omolewa, 2002, p. 15), o que mais se aproxima da perspetiva apresentada por Delors

(2012).

Em um mundo pés-moderno, o lifelong learning e o lifewide learning t€m um importante
papel, pois a efemeridade dos conhecimentos traz consigo uma grande necessidade de
rapidez na era da informacao e da comunicacao e um aprendizado constante. Essa rapidez
vem acompanhada pela ideia da busca por criatividade, do empreendedorismo, que nem
sempre acontece em ambientes académicos ou apenas parte de quem possui
conhecimentos formais. Assim, as aprendizagens formais, ndo formais e informais se
entrelacam na busca pelo avango, pela rapidez do conhecimento, pela geragdo de novos

paradigmas.

Sabemos que conhecimento € poder e, nesse sentido, muitas atrocidades ocorridas sao
justificadas pela busca do conhecimento e do poder. O século XX foi marcado por grandes
avancos tecnoldgicos e cientificos usados para o bem e para o mal. No entanto, muitas
vezes o que aprendemos de maneira ndo formal € esquecido em prol do
“desenvolvimento” a qualquer preco. Cabe aqui o papel de educador (formal ou ndo) para

buscar um mundo ambientalmente mais humano, sustentdvel, préspero e pacifico como

mencionado por Alexander (2002).

We need to pay more attention to social invention and development, to our relationships
with each other and the rest of nature, because the world of 2100 is sown in the
imagination today. Our values and social context inform our priorities for learning. We

do not lack technical skills and knowledge, but the political will and ability to use them
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effectively. In particular, we need to recognize that all learning has a global dimension.

(Alexander, 2002, p. 77)

O estudo da Educacdo ao Longo da Vida é amplamente discutido na atualidade, em
funcdo das vadrias carateristicas sociais, culturais e econdmicas que envolvem a
complexidade do tema que pressupde a combinacdo das trés formas de educar: formal,
ndo formal e informal. Para Somtrakoll (2002), a educacdo deve promover a felicidade,

sendo uma ferramenta imprescindivel para se viver melhor e em harmonia.

To lead a happy life in society, one should be involved in education throughout life.
Education is a tool for human beings to use for solving daily problems, or adjusting to
the environment: in other words, “education for life and life for education”. (Somtrakoll,

2002, p. 29).

Segundo Oliveira (2009, p. 15), “a educacdo € também um processo historico e
sociocultural, porque se desenvolve no tempo humano, através das histérias de vida dos
individuos e da histéria da sociedade”. Para Brandao (2002), a educag@o ocorre por toda
a vida, pois acompanha o individuo que cria e recria, aprende e reaprende continuamente.
Ao relacionar-se com outros individuos, hd uma troca de experiéncias que reafirmam

conhecimentos, modificam ou mesmo recriam saberes.

Estuda-se e deve-se estar sempre aprendendo, porque se € desde sempre uma pessoa
cidada, ou em construgo da cidadania desde a tenra infincia, ao longo de uma sempre
continua descoberta e recriacdo de si-mesmo com, para e através de outros. (Branddo,

2002, p. 79).

Para Gadotti (1981, p. 168), 0 objetivo da Educacio ao Longo da Vida € “a formacao total
do ser humano, sendo um processo que se desenrola enquanto dura a vida e pressupde
relacdes com o outro”. Nao ha um periodo definido especifico para isso. Estdimos
formando o ser humano continuamente, na medida em que ndo podemos deixar de
aprender e de ensinar. As ideias de Gadotti (1981) corroboram Freire quando este afirma
que o homem tem a consciéncia que ao longo de sua vida podia aprender ainda mais, pois

isto € a tarefa da existéncia humana.
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Aprender e ensinar fazem parte da existéncia humana, histérica e social, como dela fazem
parte a criacdo, a invencdo, a linguagem, o amor, o 6dio, o espanto, o medo, o desejo, a
atracdo pelo risco, a fé, a didvida, a curiosidade, a arte, a magia, a ciéncia, a tecnologia.

(Freire, 1993, p.19)

Uma outra ideia de Freire (1997), relacionada com esta perspetiva € a de que somos seres
“inconclusos”, pois, enquanto vivemos, aprendemos. Estdmos permanentemente
buscando novos conhecimentos ou mesmo aprimorando o que ja conhecemos, para
melhorar nossa formacdo. Ele afirma: “o inacabamento do ser ou sua inconclusdo é
proprio da experiéncia vital. Onde ha vida, ha inacabamento” (Freire, 1997, p. 55). A
educagdo € um direito de todos na medida em que, vivendo em sociedade, precisdmos
dela para viver de modo digno. E nesse sentido que aprender e ensinar devem ser comuns
a qualquer individuo. Podemos aprender a todo instante, socializar o conhecimento e
provocar o aprendizado constante € ensinar de forma a auxiliar o outro a crescer, a
melhorar. Além disso, a Educag@o ao Longo da Vida pode ser entendida como uma base
para o ser humano na medida “em que o homem, ao aprender a ser, aprende a valorizar a
sua condicdo humana e a sua dignidade, em respeito pela condicio humana e pela

dignidade dos seus semelhantes”. (Areias, 2012, p. 58).

Anibal (2013) destaca que o reconhecimento dos modos informais e ndo formais de
aprendizagem no mundo integra estratégias recentes para a criacdo de novas técnicas

voltadas para o desenvolvimento da educacio de adultos.

(...) o reconhecimento destas aprendizagens ndo escolares é, paradoxalmente, uma
medida humanista e de carater emancipatdrio, pelo que essa validacio altera, em termos
de reconhecimento social de espagos, contextos e tempos de aprendizagem que, até entdo,
eram considerados menores, ou insignificantes, quando comparados com a institui¢do
escolar, detentora exclusiva da producio do saber. E-o, também, por convidar a um outro
olhar sobre os tempos e espacos da vida que podem ser encarados como geradores de
aprendizagens, tanto ao nivel da histéria de vida individual, aplicando-se as
aprendizagens ja realizadas (podendo, através da respetiva validacdo, integrar processos
educativos formais), como em termos de aprendizagens futuras, revelando as inimeras
possibilidades de aprendizagem trazidas pelo meio que nos envolve e pela nossa

intervencao nele. (Anibal, 2013, p. 25)
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Desse modo, quando se trata de educar para cuidar tem-se, na Educa¢do ao Longo da
Vida, um grande aliado tedrico, pois o conhecimento aqui advém da educag@o informal,
ndo formal e nio apenas do formal. Estabelece-se, portanto, o liame necessario entre
educacdo, ética e saude, pois a Educagdo ao Longo da Vida requer a criagao de condi¢des
para que cada pessoa, dentro de suas capacidades e em seu espago-tempo, se conscientize

de suas necessidades e tome iniciativa de buscar sua autorrealizagao.

1.1.2 Educacao popular

Ninguém nasce educador ou marcado para ser educador. A
gente se faz educador, a gente se forma como educador,
permanentemente, na prdtica e na reflexdo sobre a prdtica.

(Paulo Freire)

O conceito de Educagdo Popular aproxima-se do de Educagdo ao Longo da Vida na
medida em que € uma forma de ensinar e aprender, mesmo estando distante do
conhecimento cientifico. Tendo como principal referéncia no Brasil o educador Paulo
Freire, este conceito foi construido a partir da alfabetizacdo de adultos, aqueles que ndo
frequentaram ou abandonaram a escola na faixa etdria condizente a escola formal. Tem,
portanto, como destinatarios os trabalhadores, jovens e adultos, integrantes da classe
oprimida, uma classe popular que detém um saber desconsiderado pela formalidade do
sistema educacional, excluida do conhecimento acumulado pela sociedade ao longo de

sua historia.

Para Paulo Freire (1997), na Educagdo Popular a teoria € construida a partir da pratica,
diferentemente do que se fazia até entdo. O didlogo entre educando e educador € pautado

na troca de saberes a partir de temas vividos no cotidiano dos Movimentos Populares.

Freire (1987) estabelece duas condi¢cdes bdsicas para a educacdo popular: a
conscientizacdo e a organizagado, pois “ndo basta estar consciente, € preciso organizar-se
para poder transformar” (p. 1). Para Freire (1997), o homem, sendo um ser social, educa-

se em suas relacOes sociais por ser um sujeito do conhecimento. “Ele aprende em
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sociedade e para poder se encontrar consigo mesmo em sociedade” (Areias, 2012, p. 56).
Em qualquer momento, no tempo ou no espago, estamos envoltos por processos sociais
de aprender, de ensinar, de aprender-ensinar € de ensinar-aprender. A educacdo que tem
como fim a formag¢do do ser humano, ndo sendo apenas algo formal, pois o ‘saber fazer,
para conviver’, educa (Oliveira, 2009). Desse modo, ao longo da vida aprendemos de

diferentes formas.

De acordo com a “Carta de la Catalina”, publicada em 1990, a Educacdo Comunitaria é
uma das formas de expressdo da Educag@o Popular visto que esta incorpora dimensoes
que ultrapassam os limites da educagdo formal, ao ser identificada em organizagdes,
empresas, educagdo municipal, escolas técnicas, movimentos populares e sociais. Gadotti

(1981), resumindo as considera¢des da Carta de la Catalina, concluiu que

Em sintese, como afirma a Carta de la Catalina, sdo consideradas como experiéncias de
educacdo popular comunitdria “aquelas que incorporam de maneira articulada em seu
quefazer os eixos do produtivo, do organizativo e do educativo. (...) os campos de acdo
da educagdo popular comunitaria podem ser tanto a escola formal, como a ndo formal, as
organizacdes econdmicas e populares, a educacdo municipal, as escolas produtivas e

mesmo as microempresas, os movimentos populares e sociais”. (Gadotti, 1981, p. 151).

Freire (1997) discute o papel do educador que ndo considera as experiéncias ja vividas
por seus educandos, que ndo tenham frequentado uma escola formal anteriormente. Para
este autor, deve-se considerar o conhecimento feito da experiéncia, ou seja, nao cientifico.
Trata-se do conhecimento popular advindo principalmente da familia e do espago
geografico, do momento politico, das atividades apreendidas e ensinadas. Freire (1997,
p- 30) afirma que “ensinar e aprender sdo, para o educador progressista coerente,

momentos do processo maior de conhecimento. Por esta razdo, eles incluem a busca, viva

' Trata-se de um documento produzido em 1990, na Costa Rica, que langou na América Latina a
Associacdo Internacional de Educagdo Comunitdria.
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curiosidade, erro, sucesso, fracasso, serenidade, rigor, o sofrimento, a tenacidade, mas

também satisfacdo, prazer, alegria.”

Para Brandao (2002), a primeira Educacdo Popular deu-se antes da divisdo social do
trabalho produtivo. Mesmo ndo tendo consciéncia do que estavam criando, os homens
desta sociedade, ensinavam e aprendiam dia a dia, construindo uma sociedade. O saber
advinha dos mais velhos, porque eles ja haviam vivido inimeras experiéncias e sabiam
da importancia de repassa-las aos seus, através de conversas, ritos, artes e oficios. Com a
sedentarizagdo, este saber € apropriado por alguns que se aprofundavam em determinadas
atividades, de modo a se tornar referéncia. Surge uma divisao social do saber que comeca
a selecionar aqueles que eram merecedores dos conhecimentos. Constatimos que surgem,
a partir de entdo, os primeiros tragos de dominacao dos povos: “Modos e dominios de um
saber proprio, apropriado do que antes fora comum e, pouco a pouco, separado dos
conhecimentos coletivos, transformando-se, assim, no embrido de um poder de alguns”.

(Brandao, 2002, p. 12).

Branddo (2002), ao trabalhar as concep¢Oes de Educagdo Popular, apresenta quatro

elementos que a caraterizam:

a) uma aprendizagem promovida a partir dos movimentos sociais;

b) propria de paises da América Latina, reconhecida como pratica educacional;

c) proveniente de praticas ndo cientificas e que ndo eram reconhecidas pela
sociedade;

d) e, por ultimo, uma educacdo oriunda da experiéncia atual, na qual se

consideram as cargas de aprendizagens que cada um traz consigo.

A Educacao Popular pode ser praticada dentro e fora do ambiente escolar, mas tem como
objetivo a busca por melhores condic¢des de vida da populacdo. De acordo com Brandao
(2002), ha trés espacos de expressao da Educacdo Popular: na escola, fora da escola e

ainda dentro e fora da escola como descritos na Figura 1:
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Educacgao de jovens e adultos, fomentada a partir de 1940.

Na Escola Voltada para formar cidaddos capazes de se adaptarem as
novas exigéncias do industrialismo: competéncias para o
mercado.

Movimentos sociais.
ra da Esco. Ditadura Militar brasileira.

Busca da redemocratizagao.

Refere-se ao contexto atual onde a educag¢do pode ser
formal e ndo formal.

Uma educacgdo disseminada dentro e fora das institui¢des.

Dentro e
ra da escol

Figura 1: Espacos de expressao da escola segundo Brandao (2002). Adaptado de ‘A educacio popular
na escola cidada”, por Brandao, C., 2002.

A partir das concepgdes apresentadas por Branddao (2002), podemos apresentar a
Educagao Popular no Brasil como um processo recente, iniciado no final da primeira
metade do século XX, que ganhou incentivo na década de 1940, quando houve uma
mudanca econdmica do modelo agroexportador para o urbano-industrial. Esse periodo
corresponde a grandes transformacdes sociais € econdmicas que repercutem em mais
direitos a populacio, mas exige uma ampliacdo do acesso a escolariza¢do tendo em vista
o atraso educacional em que viviamos. O avanc¢o da industrializacdo no pais necessita de
pessoas alfabetizadas e que entendam uma nova linguagem: a do progresso. A Educagao
Popular passa a ser o principal agente transformador para essa massa populacional que é
chamada a se instrumentalizar, em prol dos novos direcionamentos desenvolvimentistas
do pais, uma educacdo voltada para jovens e adultos que buscavam as competéncias
exigidas pela empregabilidade. Maciel (2011) exprime este momento da histéria no Brasil

da seguinte forma:

E importante ressaltar que ha neste momento a institucionalizagio da educacio de
adultos, através da articulacdo entre diversos 6rgdos a exemplo da UNESCO, 6rgio
vinculado a ONU. O Fundo Nacional de Ensino primdrio € criado de modo que 25% dos
recursos sejam aplicados no ensino supletivo destinados para adolescentes e adultos
analfabetos. Houve, também, o inicio de campanhas pela educacdo de adultos etc. A
educacdo € vista como pré-requisito para a inser¢do plena dos sujeitos no mundo da

producdo. (Maciel, 2011, p. 331).
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Sobre a educagdo de jovens e adultos neste periodo Maciel afirma:

A educacdo dos adultos convertia-se num requisito indispensdvel para uma melhor
reorganizacao social com sentido democratico e num recurso social da maior importancia,
para desenvolver entre as popula¢Ges marginalizadas o sentido de ajustamento social. A
campanha significava o combate ao marginalismo, como pronunciamento de Lourengo
Filho: “devemos educar os adultos, antes de tudo, para que esse marginalismo desapareca,
e 0 pafs possa ser mais coeso e mais solidario; devemos educa-los porque essa € a obra
de defesa nacional, porque concorrerd para que todos melhor saibam defender a sauide,
trabalhar mais eficientemente, viver melhor em seu proprio lar e na sociedade em geral”.

(Maciel, 2011, p. 331).

A década de 1960 no Brasil foi um periodo no qual o militarismo passou a dominar a
politica, o pafs renunciou a democracia e tornou-se uma ditadura, periodo este bastante
conturbado e de grande opressao a liberdade de expressdo, mas que, em contrapartida, foi
a época em que movimentos sociais passaram a ser instrumentos de promogao da cultura

e da Educacao Popular.

A partir da segunda metade da década de 1960, o que se construiu entre 0S governos € 0s
movimentos populares, em prol de uma Educacio Popular, sai da esfera exclusivamente
educacional e atinge uma dimensao politica. Para os movimentos Sociais educar torna-se
oportunidade de libertar, de criar pessoas conscientes, que entendessem e lutassem contra
injusticas, capazes de refletir sobre os governos e sua politica. De acordo com Maciel

(2011),

as experiéncias de Educacdo popular passam a ter um cardter maior de organizacdo
politica a fim de conscientizar e contribuir na organizacdo popular. Este foi um momento
de articulacdo dos compromissos politicos assumidos com movimentos sociais populares,
0s quais consideramos como movimentos de classe que tem por objetivo a condugdo da

transformacdo da sociedade a partir do lugar politico popular. (p. 332).

Para os militares ndo era interessante esse tipo de formacdo educacional que criticava a

ideologia vigente nas esferas formais de educagdo — as escolas. H4 uma ruptura, visto que

EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS 51



0os movimentos sociais surgidos de diferentes temas incorporam o idedrio popular. A
educacdo e a cultura passam entdo, fora do espago escolar institucional, a ser praticadas
a partir de uma visdo de mundo das classes populares, ou seja, produzir e usufruir da
cultura produzida. E neste cendrio que surge a figura do educador Paulo Freire, que
defendeu uma educagdo produzida pela e para uma populacido oprimida. Essa educacdo
passa a ser divulgada como forma de chamar a atencdo da sociedade para aquele que ndo

tinha como expressar seus conhecimentos: o oprimido, segundo Freire.

De acordo com Freire (1987), a alfabetizacdo do oprimido € a forma mais clara de liberta-
lo de seu opressor. Somente com a educacdo € possivel a conscientizacdo e, para isso, 0
movimento de cultura popular possuia (e possui) um papel fundamental. Para ele, ndo
havia como separar a educacdo da politica, pois, a educacdo € politica e, por assim dizer,
também passa a ser um ato politico, extrapolando uma de suas func¢des que € a transmissao
do saber. Nao poderia haver uma educacdo dita neutra, ou que ndo interferisse nas
condi¢cOes sociais e politicas de um povo e seu pais. Freire elaborou uma pedagogia
voltada para as classes populares, libertadora e dialdgica, a partir da anélise da realidade
do sujeito como proposta de problematizacdo, buscando por uma intervengdo: o
conhecimento construido a partir das contradi¢des vivenciadas no mundo, sendo um

instrumento de transformacgdo. Para Maciel (2011),

era com o processo de aquisicio de conhecimento que fosse propicio para que os
individuos excluidos adquirissem a capacidade de compreender o funcionamento da
sociedade na qual se encontram, compreender sua localizagdo nesta e promover uma
postura criticamente consciente a partir do reconhecimento e da conscientizacdo.
Segundo o educador, sair da condi¢do de oprimido ndo € simplesmente deslocar-se para
a funcdo de opressor, mas propor uma nova relagdo social em que haja igualdade entre

homens e mulheres projetando um bem comum. (p. 338).

Nas décadas subsequentes (1970-1980), acirram-se os confrontos entre o governo e 0s
movimentos sociais que passam a lutar pela redemocratizacdo do pais. As préticas
educativas brasileiras desse periodo, “(...) educacdo de base, educacdo de adultos,
Educacdo Popular e varios outros nomes forjados, de acordo com a conjuntura social e
politica vivida (...)”, passam a ser denominadas de “Educacao Popular” (Maciel, 2011, p.

334).
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Na década de 1980, temos um ressurgimento de movimentos politicos, sociais,
econdmicos ou de reestruturacdo educacional. A educacdo de jovens e adultos volta ao
cendrio do pais na busca da transformacao e da formacao de sujeitos mais conscienciosos
e participativos na vida social e politica do pais. Novas fronteiras sdo alcadas pela
Educacdo Popular: a capacitacdo para o ensino superior. Surgem os pré-vestibulares
populares urbanos voltados para a classe menos favorecida socioeconomicamente. Para
Oliveira (2009a), os pré-vestibulares populares possuem um cardter original ao buscar
um patamar mais alto: o ensino superior. A Educacdo Popular, entdo, deixa de atuar
apenas nas esferas do ensino basico, passando a preparar “os oprimidos” para serem

agentes construtores, transformadores e multiplicadores, em ambito universitario.

A partir da década de 1990, no contexto da ideologia neoliberal, as desigualdades Sociais
passam a ser vistas como consequéncia das proprias escolhas, capacidades e
competéncias de cada um. (Maciel, 2011). O Estado deixa de ser o centralizador de
deveres perante a sociedade. Estados, municipios e a esfera privada passam a dividir
responsabilidades sociais. Nao ha investimentos no ensino médio e na educagdo superior,
repercutindo na formagdo de um espaco de elite, onde as classes populares nao

conseguem chegar tendo em vista o sucateamento de suas bases.

No entanto, na contramao do neoliberalismo, surgem e se fortalecem alguns movimentos
sociais que assumem o papel da escola. Como afirma Maciel (2011, p. 336), “o papel da
escola € reconstruido, ndo sendo mais apenas compreendida com o aparelho reprodutor
do projeto hegemodnico de sociedade, mas € vista também como um lugar concreto de
uma educacao que atenda aos reais interesses das classes populares”. Uma forma de tornar
a educacdo publica, popular, aceita legalmente pela Lei Brasileira de Diretrizes e Bases
da Educacgdo Nacional, n.9394/96, que preconiza em seu artigo 1°: “A educagdo abrange
os processos formativos que se desenvolvem na vida familiar, na convivéncia humana,
no trabalho, nas institui¢des de ensino e pesquisa, nos movimentos sociais € organizacoes

da sociedade civil e nas manifestacdes culturais” (p. 1).

Esta lei expressa a relacdo de importancia que emerge, tanto das bases formais quanto das

informais, ao estabelecer como um de seus principios a “liberdade de aprender, ensinar,
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pesquisar e divulgar a cultura, o pensamento, a arte e o saber”, a “valorizacdo da
experiéncia extraescolar” e a “vinculacdo entre a educagdo escolar, o trabalho e as préticas

sociais”. (Lei de Diretrizes e Bases da Educac¢do Nacional, n.9394/96, pp. 1-2).

De acordo com Paulo Freire (1997), a educacdo nao pode ser limitada a um espago formal,
ela deve ser dialdgica, realizada por variadas esferas, formais ou ndo formais e,
principalmente, pautada em um processo de conscientizacdo e didlogo. Trata-se de um
grande desafio: a busca pela humanizacdo da educagdo, na qual o sujeito € construtor de

sua propria histdria e por meio da qual ele aprende e ensina.

Para Freire (1987), esse processo (por ele denominado de Educa¢do Problematizadora)
somente terd €xito quando o homem se tornar sujeito no processo educativo, deixando de
tratar o homem como “coisa” e, sim, como pessoa, libertando-se de sua condi¢do de

desumanizado.

Constar essa preocupagdo implica, indiscutivelmente, reconhecer a desumanizacao, ndo
apenas como viabilidade ontolégica, mas como realidade histdrica. E também, e talvez,
sobretudo, a partir desta dolorosa constatacdo que os homens se perguntam sobre a outra
viabilidade — a de sua humanizacdo. (...) Humaniza¢do e desumanizacdo, dentro da
histéria, num contexto real, concreto, objetivo, sdo possibilidades dos homens como seres

inconclusos e conscientes de sua inconclusdo. (Freire, 1987, p.16).

Para Roach (1987), uma forma de ir contra o processo (da desumanizacao) € investir no

cuidado, como forma de resgatar sua humanidade.

Segundo Freire (1987), o homem, diferentemente dos animais, tem consciéncia de sua
condi¢do de inacabado e, por isso, constrdi-se e reconstrdi-se constantemente. Para ele,
“(...) ai se encontram as raizes da educacdo mesma, como manifestacdo exclusivamente
humana. Isto €, na inconclusdo dos homens e na consciéncia que dela tém. Dai que seja a
educacdo um que-fazer permanente”. (Freire, 1987, p. 42). Portanto, o aprendiz deve ser
sujeito e objeto a0 mesmo tempo, para que construa uma Educagdo humanizada e
libertadora. Ele deve lutar pela humanizagdo visto que esta ndo € ““(...) destino dado, mas

resultado de uma ordem injusta que gera a violéncia dos opressores”. (Freire,1987, p.16).
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Deixar a condi¢@o de oprimido (desumanizado) significa libertar-se, ou seja, tomar posse
de sua autonomia, de sua responsabilidade, de conquistar seu espago, de deixar de ser

visto como “coisa’.

A partir das ideias propostas por Freire (1987), o termo “humanizar” passa, ja no século
XXI, a ser utilizado na area da satde no Brasil, em razao da Politica Nacional de
Humanizagdo. (Brasil, 2006). O termo € utilizado como o oposto a violéncia, maus-tratos
fisicos e psicoldgicos, incentivando a melhoria da qualidade dos servigos prestados, bem
como das condig¢des de trabalho do cuidador. (Waldow & Borges, 2011). Humanizar em
satide ¢ respeitar a unicidade de cada pessoa, sua autonomia, seus valores. E pré-ocupar,
ser solidario com quem esta vulnerdvel, € cuidar, pois somente o homem € capaz de cuidar
no sentido integral. Cabe aqui destacar que ndo se trata de substituir o cuidado pela
humanizag¢@o, mas de se utilizar um termo que reforca e amplia a importancia do cuidar
e, para tanto, serd um ponto de grande relevancia, que serd melhor detalhada no capitulo

3 desta tese.

1.2 Educacao para a Saiade
1.2.1 Elementos para situar historicamente a Educacao para a Saiade

Hablar de salud exige plantearlo como un reto creativo.
Como hacer de la actualidad un potencial positivo que
posibilite la oportunidad de una calidad de vida
satisfactoria?

(Rosa Maria Boixareu)

O final do século XX foi marcado pelo surgimento de uma nova abordagem no sistema
de saude e biomédico, buscando-se mudar o foco das a¢des voltadas até entdo para a
doenca e partindo para um modelo mais integrador, baseado no conceito de satide numa

perspetiva positiva.

Até entdo, o paradigma patogénico (isto €, centrado na génese da patologia) estruturava

o modelo biomédico, ou seja, trabalhando de forma retrospetiva, corretiva e reativa,
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focava suas acdes na busca pela descoberta e explicagdo das causas das doencas como o
caminho a ser percorrido em prol da prevencao da enfermidade. Conforme afirma Helman
(2009), este modelo tem suas raizes na antiguidade, tendo sua centralidade baseada em

uma medicina humanitaria.

(...) sua principal preocupacgdo tem sido tratar a doenga, melhorar o bem-estar e aliviar o

N

sofrimento e a dor dos seres humanos utilizando todos os meios possiveis a sua

disposi¢do. (Helman, 2009, p. 113).

Este paradigma voltava suas atencOes para a explicacdo da patogenia (a origem da doenca,
diagnostico), seu tratamento e sua prevengao (primadria, secundaria e tercidria). O conceito
de saude € visto como negativo e redutor, visto que se foca em um didlogo unidirecional
(profissional-popula¢do), no qual suas atencdes voltam-se para a doenca € nao para o
individuo como um todo. Observamos que hd uma dicotomia na classificacdo do

individuo, ou seja, ou se estd saudavel, ou doente.

Para o paradigma patogénico, o ator principal € o profissional da satide, o inico que pode
intervir por estar preparado em termos de conhecimentos, visto que nesse paradigma
buscamos livrar o individuo dos agentes estressores. Aqui a educagdo formal € essencial,
pois € necessdrio o conhecimento dos agentes bioldgicos causadores das doencgas. De
acordo com Carrondo (2006), os resultados esperados para quem se utiliza desse
paradigma sdo: “Diminuir os fatores de risco”, buscar “o tratamento especifico para a
doenca” e buscar “evitar o aparecimento de doencas (Prevencdo Primadria), das suas
complicagdes ou a recuperacdo de funcdes (Prevengdo Secundaria ou Terciaria)”.

(Carrondo, 2006, p. 38).

Seguindo esse raciocinio, Helman (2009) completa:

Os fenémenos relacionados a satide e a doenca sé se tornam “reais” se puderem ser
observados objetivamente e medidos sob essas condi¢cdes. Uma vez observados, e
frequentemente quantificados, eles tornam-se “factos” clinicos, cujas causas e efeitos

devem entdo ser descobertos. (Helman, 2009, p. 113).
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Cabe ainda destacar, ser este um modelo reducionista no qual o foco do profissional esta
sempre voltado para doenca de um individuo, mais especificamente um 6rgao, um
sistema, ndo ampliando os horizontes da andlise para um contexto familiar, comunitério
ou mesmo da sociedade em que ele vive. Ressaltdmos ainda que, a excecdo da saude
publica e da saude da familia, as demais dreas da medicina possuem um foco reducionista
e limitante. As principais carateristicas do paradigma patogénico, de acordo com Becker,

Glascoff & Felts (2010), podem ser assim resumidos nos pontos seguintes:

e emprega dicotomia entre individuos sauddveis e doentes;

e procura evitar ou minimizar problemas € suas causas;

e trabalha para eliminar fatores de risco;

e toma uma abordagem reativa, isto €, os profissionais reagem a sinais, a
sintomas e a indicagdes de doencga;

e considera todos os estressores como potencialmente patogénicos;

e persiste a perspetiva idealista de que trata (cura) a doenca;

e o foco é prevenir a dor ou perda;

e tende a se concentrar em doengas especificas;

e interessa-lhe combater fatores que causam doencas;

e somente sdo estudados aqueles que estdo doentes;

e atencdo primdria — prevencdo de problemas de satde negativos;

e beneficio secundario — promog¢ao da saude;

e resultado — auséncia de problema.

Nao se pode negar que o modelo trouxe avangos para a medicina, sendo considerado
como uma importante base para os servicos de saude. Porém, mesmo trazendo avangos,
por vezes, os tratamentos para as doengas ndo estdo ao alcance de todos, pois sdo
necessdrios recursos financeiros, por vezes elevados, restringindo-se o acesso. Soma-se a
isso o facto de que mesmo quem pode fazer os tratamentos ndo tem a garantia de cura

para algumas enfermidades.
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Nesse sentido, tornou-se importante a mudanga de orientacdao geral na satude, propondo
dar énfase na promocdo da saude, tirando o foco dado a doenga, na busca exclusiva da
cura. Distanciando-nos do modelo reducionista patogénico, investimos cada vez mais na
Educacdo para a Saude, considerando esta a via mais promissora para promover
modificagdes de hdbitos e de comportamentos. Essa forma de educar inicia-se dentro do
ambiente familiar, prolongando-se por toda a vida do individuo e expandindo-se para o

ambiente de estudo, de trabalho e o comunitario.

A énfase na saude procura focar-se na capacitagc@o do individuo para controlar melhor sua
saude, responsabilizando cada um por ela e tendo os servicos de satide como mediadores
nesse processo. Para tanto, sdo propostas estratégias baseadas em politicas publicas de
saiude, criacdo de ambientes de suporte, fortalecimento de acgdes comunitdrias,
capacitagdo pessoal, investimentos em educacdo formal e reorientacdo dos servicos
puiblicos de satide. E nesta linha que a OMS (Organizacio Mundial da Satide) construiu
o conceito de Educacdo para a Saude, destacando a importancia em formar e fomentar

modos de vida saudaveis. (WHO, 1986).

Quando se utiliza esse conceito, termos e expressOes como “capacitar” e ‘“agir
isoladamente ou em conjunto”, hd uma evolu¢do importante para a sociedade, pois lhe
devolve o direito de escolha de participar das decisdes, de se envolver, de aprender, mas
de também ensinar - sua autonomia. Portanto, passou a ser um processo interativo e
continuo que permite ao individuo utilizar os recursos de que dispde e agir sobre situacdes

que influenciam sua saide, aproximando-se do paradigma salutogénico.

Ao analisarmos a evolucao do processo de Educacdo para a Saidde, podemos dividi-la em
trés modelos (intervencionista, comportamental e integralista), considerando desde o
paradigma patogénico até os dias atuais nos quais o foco € o individuo visto de forma
mais holistica. Partimos de um modelo unidirecional para outro préximo da Educagdo
Popular e dialdgica, pautado pela preocupagdo global do individuo, preservando sua

autonomia e considerando seus conhecimentos ja adquiridos.

A Tabela 2 apresenta as principais carateristicas de cada um dos trés modelos de

Educacio para a Satde:
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Tabela 2

Modelos de Educacéo para a Satde

Foco

Carateristicas

Intervencionista

Aproxima-se do paradigma patogénico ao focar em modelos informativos
e biomédicos, levando o educador a propagar a ideia da escolha do
individuo por modos de vida pautados na redugdo do risco de contrair
doengas e pela facilitagdo na recuperagao (Queiroz, 2011).

A satde define-se como auséncia de doenca.

Papel do educador: transmitir contetidos sem que o individuo intervenha
na escolha dos procedimentos.

Este modelo é paralelo a que Paulo Freire denomina de Educacio
Bancidria, onde a informagao € unidirecional e sem questionamentos, ndo
ha espaco para a criatividade.

Comportamental

A satide é resultante do comportamento do individuo influenciado pelo
meio.

O individuo é um agente participativo na medida em que interpreta a
informacdo recebida, isto €, inclui-se o seu processo cognitivo.

Incentiva e valoriza a negociacdo e a colaboracio, permitindo que o
individuo decida de forma livre e consciente (Queiroz, 2011).

Papel do educador: conduzir a aprendizagem cognitiva, com vista a
promover/induzir mudangas de comportamento (Aradjo, 2004).

Integralista
Educacdo para a

Saude Critica

A satde € um processo de construgdo coletiva. Envolve o meio ambiente
e as institui¢des Sociais.

A participacdo comunitdria é fundamental, pois se transfere para o
individuo, a familia e a sociedade a responsabilidade pela sua saide e seu
bem-estar.

O educador apoia-se em diferentes bases cientificas (psicologia
cognitivista, humanista, dindmicas de grupo, teoria critica e modelo
dial6gico de Paulo Freire) e no envolvimento da comunidade, para o
sucesso de um programa de Educacdo para a Satide (Santos, 2000).

“O processo educativo tem por base um processo global, onde se atribui
grande importancia aos métodos e estratégias didaticas que ativam os
diferentes dominios da aprendizagem colocando-o numa posi¢do em que
pode utilizar as suas capacidades” (Araudjo, 2004, p. 71).

Fonte: Adaptado de “Aprendem doenca, educam para a saide”, por Araijo, 1.,2004; “Reflexoes
sobre educacfo para a saide”, por Queiroz, S., 2011.

Portanto, a Educacdo para a Saide possui um papel importante na sociedade por ter seu

campo de atuacdo voltado para a coletividade, independente de raga, cor, sexo, condi¢dao

socioeconomica, politica ou cultural. Ros (2008), em relacdo a Educacdo para a Saude,

alerta para a importancia da influéncia da familia, da escola, do espaco de convivio

(sociedade), da comunicacdo e dos servigos sanitdrios no desenvolvimento do

comportamento da saide. A autora destaca a relevancia da Educacio para a Saide ao

afirmar ser esse o passo inicial para que esse novo modelo seja colocado, definitivamente,

em pratica. Ela assim resume:
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Conocer y reflexionar sobre la educacion para la salud y la manera de llevarla a término,
sin menospreciar suas limitaciones, es un primer paso para asumir este rol inherente a
cualquier profesional sanitario y no sélo al equipo de atencién primaria, que es el que ha

asumido esta funcién como competencia propia. (Ros, 2008, p. 368).

Segundo Ros (2008), a Educagdo para a Saide associa-se as condutas e aos habitos que
permeiam a vida, considerando o bindmio satide-doenca, ou mesmo quando se inverte
esta condicdo, tendo em vista que uma doenca acaba por modificar o cotidiano do
individuo, obrigando-o a modificar seus habitos e modos de vida de forma temporaria ou
permanente. Tais modificacdes no estilo de vida requerem um “educar para a saude”,
visto que observamos a necessidade de rever os habitos e adotar novas condutas. A
Educacdo para a Saude deve ser uma ferramenta para o desenvolvimento de uma

autonomia, de uma autogestao e de um autocuidado.

E nesse contexto que se concebe um grande desafio 2 educagdo: conscientizar para mudar
habitos que foram repassados e reforcados ao longo da vida. Esta tarefa requer a jungao
de diferentes varidveis: fatores enddgenos e exdgenos, conhecimentos/ habilidades/
atitudes, questOes afetivas que, quando conjugadas, levam ao sucesso, mas, se
desconectadas, podem levar o individuo ao retrocesso ou a deterioracdo ainda maior da

condicdo prévia.

Para Ros (2008), ndo se trata de uma simples troca de hébitos de forma coercitiva, mas
uma mudancga consciente, responsdvel e participativa que interfere no comportamento.
Assim, a Educagdo para a Sadde “(...) es la combinacion de experiencias de aprendizaje
planificadas sobre conocimientos, actitudes y habilidades destinadas a facilitar la
adopcidn voluntaria de comportamientos positivos de salud individual y coletiva”. (Ros,
2008, p. 369). Essa educagdo visa a promogao € a prevencao, mas também a restauragao

da sadde.

Quando aprendermos a focar em uma Educacdo para a Saude sob o viés da promocgdo e
da prevencdo, estaremos trabalhando o ser humano de forma holistica, primando por sua

saude e ndo somente pelo tratamento da doenca.
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1.2.2 O paradigma salutogénico e a promocao da satide

A teoria ou paradigma salutogénico, proposto por Antonovsky (1993), pode ser
considerada uma antitese do paradigma patogénico. Antonovsky partiu de uma reflexao
acerca do conceito de “saude”, reafirmando o que foi proclamado pela Organizacdo
Mundial da Saide em 1945: “saude € um dos direitos fundamentais de todo o ser humano
sem distin¢do de raca, religido, opinides politicas e condi¢des econdmicas e sociais”

(Martins, 2005, p. 44), sendo ampliado na Carta de Otawa sobre a Promocao da Saude:

Health is, therefore, seen as a resource for everyday life, not the objective of living. Health
is a positive concept emphasizing social and personal resources, as well as physical
capacities. Therefore, health promotion is not just the responsibility of the health sector,

but goes beyond healthy life-styles to well-being.

The fundamental conditions and resources for health are:

- peace,

- shelter,

- education,

- food,

- income,

- a stable eco-system,

- sustainable resources,
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- social justice, and equity.

Improvement in health requires a secure foundation in these basic pre requisites. (WHO,

1986, p. 3).

Em sentido histérico a Salutogénese e a Promocdo da Saude t€ém seu inicio em paralelo

na década de 1940 (pos segunda guerra mundial), partindo-se da ideia de se preservar os

direitos humanos e a satde. Eriksson & Lindstron (2008) apresentam um breve resumo

do desenvolvimento de pesquisas em saide publica e promog¢do da saiude onde

percebemos o paralelismo destas teorias ao longo do tempo (Tabela 3).

Tabela 3

O desenvolvimento da pesquisa de satide publica e promoc¢éo da satide posicionado para o
desenvolvimento da Salutogénese

Década

Pesquisa em saude publica /
promocio da satde

Salutogénese

Década de
1940-1960

Segunda Guerra Mundial / O Holocausto

Um grupo de mulheres israelenses
sobreviveu ao Holocausto. Trés décadas
depois, este grupo se tornou o grupo de
estudo original usado no primeiro estudo de
Salutogénese.

A Declaracdo dos Direitos Humanos
(Departamento de Informacdo Publica
das Nacoes Unidas, 1948)

A Fundacgdo da Organizacdo Mundial da
Saiide (Departamento de Informacio
Publica das Na¢oes Unidas, 1948)

Principalmente o modelo biomédico de
protec¢ao, prevengao

Na década
de 1970

Tema "Promogdo da saude" abordar
doengas evitdveis e comportamentos de
risco (Catford e St Leger, 1996)

Uma mudanga de paradigmadesde a
perspectiva patog€nica até a perspectiva
salutogénica da satide. Aaron Antonovsky
apresenta a teoria salutogénica e o conceito
de Sentido de Coeréncia em "Satde, Stress
e Coping" (Antonovsky, 1979). A primeira
populagdo  abordada  pela  pesquisa
salutogénica é em Israel, ou seja, no
departamento cientifico liderado por
Antonovsky.
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O Relatério Lalonde (1974) Uma nova
perspetiva sobre a satide dos canadenses
(Lalonde, 1974, 2002).

A Declaragdo de Alma-Ata sobre a
Conferéncia Internacional de Saide
Primédria em Saide Primaria (OMS,
UNICEF) em Alma-Ata, URSS (OMS,
1978).

Tema "Promocao da saide" enfatizando a
importdncia  das  abordagens  de |Aaron Antonovsky revisa e desenvolve a
intervencdo complementares formuladas | teoria salutogénica em "Desvendar o
na Carta de Ottawa (Catford e St Leger, | mistério da saide" (Antonovsky, 1987).

1996).

Uma reunido especial (1984) na sede do
EURO da OMS em Copenhague, /A distribuicio da pesquisa salutogénica
Dinamarca, produzindo o primeiro |ainda é geograficamente limitada. Apenas
documento sobre promocdo da saude, | alguns artigos cientificos foram publicados,
"Conceitos e Principios da Promog¢do da | principalmente pelo préprio Antonovsky.

Satide" (WHO, 1986b).

A Carta de Ottawa para Promoc¢do da
Na década | Saude 1* Conferéncia Internacional sobre

de 1980 | Promogdo da Saide em Ottawa, Canada
(OMS, 1986a).

Estratégia de Saude para Todos -Préticas
de Satide para Todos 2000 (OMS, 1981).

O International Health Promotion
International foi  fundado  (Catford,
2004).

As recomendagdes de Adelaide sobre
politicas publicas saudaveis 2°
Conferéncia internacional sobre
promoc¢do da saidde em Adelaide,
Australia (OMS, 1998).

Tema "Promocao da satide": a abordagem
da definicdo da promocdo da saude:
Cidades saudaveis, escolas promotoras Foram publicados dez nimeros do Boletim
da saide, Hospitais promotores da satide, | de Sentido da Coeréncia (1991-1994),
investimento para a satde (Catford e St|editado por Aaron Antonovsky.

Leger, 1996; Ziglio et al., 2000;

Nadécada | it o et al.,2001).

de 1990

Uma mudanca da era do estilo de vidaUm interesse crescente no conceito
para a nova era da sadde piublica|salutogénico emerge. Em 1992, os
(revitalizada) com os focos nos fatores | resultados de 42 estudos foram relatados.
sociais e ambientais que afetam a sadde | No final dos anos 90, foram produzidas 300
em vez do comportamento individual | publicacdes adicionais. O questiondrio
(Baum, 2002). SOC foi utilizado em pelo menos 20 paises
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em 14 linguas em todo o mundo
(Antonovsky, 1993)

A Declaracio de Sundsvall sobre
Ambientes de Apoio a Saude 3*
Conferéncia Internacional sobre
Promocao da Satde em Sundsvall, Suécia
(OMS, 1991).

O semindrio da OMS (1992) sobre
"Teoria na Promocdo da Satide: Pesquisa
e Pratica", em Copenhague, Dinamarca
(Dean, 1993).

IAntonovsky participou do semindrio da
OMS na Dinamarca apresentando o modelo
salutogénico como uma teoria para orientar
a promocdo da saide (Antonovsky, 1996).

A Declaracio de Jakarta sobre a
promocdo da sadde lider no século
21"Novos jogadores para uma novaera".

\Aaron Antonovsky morreu de repente em
1994.

4*  Conferéncia Internacional sobre
Promocdo da Saide em Jacarta,
Indonésia (OMS, 1997).

Os primeiros cursos internacionais de
pesquisa em Salutogénese na Escola
Nordica de Sadde Publica e cursos de
formag@o do European Training
Consortium. O modelo de aprendizagem de
dimensdo europeia ETC e EUMAHP
(Davies et al., 2005).

Tema 'Promocdo da Sadde': a abordagem
salutogénica? (Macdonald, 2005).

Visdo: uma sociedade salutogénica onde os
cidaddos percebem suas vidas como
estruturadas e compreensiveis,
conseguiram gerenciar o estresse em um
mundo mutdvel e percebendo a vida como
significativa o suficiente para a energia de

Os anos investimento para viver uma vida ativa e
2000 produtiva, ou seja, uma boa vida
(Macdonald, 2005).
Declaragdo Ministerial do México para a
Promocao da Satdde (2000) 52
Conferéncia Global para a Promocdo da
Satide "Intercambio de Equidade",
Cidade do México, México (OMS, 2000).
64 EDUCACAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS



EDUCACAO AO LONGO DA VIDA

A 18 Conferéncia Mundial da IUHPE
sobre Promog¢do da Satde e Educacdo em
Saude "Valorizando a  Diversidade,
Reforcando o Poder", Melbourne,
Australia, 2004.

Os anos
2000

A pesquisa sobre o conceito salutogénico
continua e se expande. Uma revisdo
extensa, sistemdtica e analitica da pesquisa
salutogénica estdi em andamento desde
2003. O primeiro resumo abrangendo 1992-
2003 foi finalizado em 2007 (Eriksson,
2007). Em 2003, o questiondrio SOC foi
utilizado em pelo menos 32 paises em 33
linguas em todo o mundo em populacdes
sauddveis de criancas para idosos, em
diferentes  grupos de pacientes e
profissionais em diferentes areas de atuacio
(Eriksson e Lindstrom, 2005; Lindstrom e
Eriksson, 2005a;2005b,2006). A revisao
sistemdtica da pesquisa salutogenica
continua. Em 2007, o SOC ¢ usado em 44
idiomas (Singer e Brihler, 2007).

A Carta de Banguecoque para a
Promocdo da Saide (2005) 6*
Conferéncia Global sobre Promog¢do da
Saide "Politica e Parceria para Acdo",
Banguecoque, Tailandia (OMS, 2005).

O Grupo de Trabalho Temdtico da IUHPE
sobre Salutogénese é estabelecido na 19°
Conferéncia Mundial da IUHPE sobre
Promocao e Educacio na Satude no Canada
2007. A primeira reunido internacional de
pesquisa e o semindrio internacional de
pesquisa ocorrem em maio de 2008 em
Helsinque, na Finlandia
(www folkhalsan.fi). Ao mesmo tempo, um
curso internacional de doutorado € dado de
5 a 9 de maio de 2008.

A 19* Conferéncia Mundial da I[UHPE
sobre Promog@o da Satde e Educacdo em
Satide "Promog¢do da Saude vem da
idade: pesquisa, politica e prética para o
século XXI", Vancouver, Canada (2007).

Fonte: Adaptado de “A salutogenic interpretation of the Ottawa Charter”, por Eriksson, M., &

Lindston, B., 2008, Health Promotion International, 23(2).

De acordo com a OMS, o conceito de saide deve ser entendido como o estado de

completo bem-estar fisico, mental e social do individuo e ndo um estado de nao doenca.

O individuo passou a ser considerado no seu todo. Entende-se a satide como um recurso

essencial para o dia a dia das pessoas. Assim, o conceito de saude foi revisto e ampliado,

numa perspetiva positiva ¢ multidimensional (seguindo as premissas do paradigma

salutogénico), ndo podendo ser resumido a auséncia de doengas. “Nesta perspetiva, a

saude € entendida como pleno desenvolvimento das potencialidades fisicas, mentais e
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Sociais do homem, tendo em conta, como principais fatores, a carga genética e a procura

permanente do equilibrio com o ambiente”. (Martins, 2005, p. 45).

Para Martins (2005), o conceito de saide toma uma nova perspetiva:

O entendimento da saide ja ndo passa apenas pelos niveis prevengdo primdria (evitar os
riscos profissionais, a doenca e o acidente, ou seja, a incapacidade), secunddria (tratar a
doenca ou reparar a incapacidade), e tercidria (atenuar os seus efeitos). Vai mais além,
colocando questdes como € que o individuo realiza as suas potencialidades de satide e
como responde positivamente as exigéncias (fisicas, bioldgicas, psicoldgicas e Sociais)

dum ambiente (laboral e extralaboral) em constante mutacdo. (Martins, 2005, p. 45).

Nesse sentido, considerando o avango do conceito de satude, apresentado pela Carta de
Ottawa em 1986, a promocdo da saude passou a ser um desafio, tornando-se uma
estratégia que busca envolver o ser humano em diversas dimensoes, vislumbrando o
desenvolvimento da saide em diferentes formas de stress. (Martins, 2005). Promover a
saude passou a envolver a comunidade, incluindo-a como participante e responsavel pela
qualidade de vida dos individuos que a integram. Portanto, promover a satde possui uma
conotacdao ampla, envolvendo ndo somente o individuo, mas a coletividade em primeiro
lugar, voltada para a melhoria da qualidade de vida, dos estilos e dos habitos cotidianos,
influenciando as pessoas em suas escolhas e em um contexto social. Conceptualmente, a
Promocdo da Saude, para Buss (2000) a Promocao da Satide pode ser dividida em dois
grupos de atividades: as voltadas para o individuo e as que envolvem um amplo espectro
de fatores que culminam na qualidade de vida coletiva. Buss (2000) assim descreve esses

grupos de atividades:

No primeiro deles, a promog¢do da satide consiste nas atividades dirigidas a transformacao
dos comportamentos dos individuos, focando nos seus estilos de vida e localizando-os no
seio das familias e, no mdximo, no ambiente das culturas da comunidade em que se
encontram. Neste caso, os programas ou atividades de promog¢do da satide tendem a
concentrar-se em componentes educativos, primariamente relacionados com riscos
comportamentais passiveis de mudancgas, que estariam, pelo menos em parte, sob o

controle dos préprios individuos. Por exemplo, o hdbito de fumar, a dieta, as atividades
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fisicas, a dire¢o perigosa no transito. Nessa abordagem, fugiriam do &mbito da promocao

da sadde todos os fatores que estivessem fora do controle dos individuos.

O que, entretanto, vem caracterizar a promoc¢ao da saide, modernamente, € a constatagdo
do papel protagonista dos determinantes gerais sobre as condi¢des de saide, em torno da
qual se reinem os conceitos do segundo grupo. Este sustenta-se no entendimento que a
satde € produto de um amplo espectro de fatores relacionados com a qualidade de vida,
incluindo um padrdo adequado de alimentag@o e nutri¢do, e de habitacdo e saneamento;
boas condic¢des de trabalho; oportunidades de educacio ao longo de toda a vida; ambiente
fisico limpo; apoio social para familias e individuos; estilo de vida responsavel; e um

espectro adequado de cuidados de satde. (pp. 166-167).

Ao certo, vivemos um periodo no qual a promocdo da saude envolve ndao somente o
individuo e seu entorno, mas as condi¢cdes ambientais, sociais, econdmicas e politicas de
uma época. O educar para promover a saude envolve conhecimentos diversos como a
lifelong learning e este se dirige ndo somente ao individuo, mas a todo o contexto

socioambiental, econdmico e politico.

1.2.2.1 Um novo conceito de satide e de Educacdo para a Satide

Aaron Antonovsky, socidlogo e médico formado nos Estados Unidos, elaborou a teoria
da salutogénese a partir de estudos relacionados ao processo de stress que acomete o
individuo, propondo o conceito de Sentido Interno de Coeréncia, ou simplesmente

Sentido de Coeréncia.

Na década de 1960, apds seu doutoramento em Sociologia nos Estados Unidos, pais de
seu nascimento, Antonovsky foi convidado a trabalhar em medicina social no Instituto de
Pesquisas Sociais de Israel. L4 desenvolveu pesquisas sobre o periodo do climatério (uma
situacdo de stress) em mulheres de etnias diferentes, sendo este seu ponto de partida para
um novo enfoque em suas pesquisas, 0 que culminou com a elaboragdo da teoria

salutogénica. Os estudos etnograficos foram importantes para que Antonovsky elaborasse
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sua teoria, pois ele se baseou na observacao aprofundada de uma unidade cultural.

Botsaris (n.d.) afirma que “caso fossem potencializadas as forcas que se opdem ao
estimulo causador de doenca, seria possivel evitar que as pessoas adoecessem. Portanto,
ele [Antonovsky] propunha formas de estimular e preservar esta forca, através do

paradigma por ele denominado de salutogénese”.

O termo Salutogenesis vem do latim salus=saide e do grego genesis=origem e, segundo
seu propositor, € entendida como “the process of movement toward the health end of a
health ease/disease continuum”. (Antonovsky, 1996). Ou seja, designa as forcas que
promovem a saide em oposicao a patogénese. Assim, saude e doencga nao sio realidades
opostas entre si, mas cada individuo, em cada momento da vida, estd situado “num ponto
do continuum saude-doenga, a0 mesmo tempo que tem a capacidade de identificar
recursos para fazer face a essa situacdo e de usa-los para viver melhor”. (Azevedo, 2014,

p- 876).

O termo utilizado por Antonovsky € o continuum savide-doenca, caraterizado como uma
linha horizontal representada de um lado pela auséncia total de saude (H-) e do outro pela
total Saude (H+), estando o individuo, ao longo da sua vida, em algum ponto desta linha.
(Antonovsky, 1987). Durante nossa vida, alguns estressores podem nos perturbar e gerar
uma tensdo sobre nds. Quando isso acontece, se temos recursos para enfrentar esses
estressores, recuperamos nossa satde através da salutogénese e caminhdmos rumo a
saude total (H+). Do contrério, se nos direcionarmos no sentido das forcas patogénicas,

podemos “quebrar” (Figura 2).
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H+

Tension

Pathogenesis
Salutogenesis

Breakdown

Figura 2: Continuum saide-doenca proposto por Antonovsky. Adaptado de “Salutogenesis - an
introduction”, por Lindstom & Eriksson, 2010, figura 3.

Para Antonovsky, a doenga, ou por que as pessoas adoecem, ndo pode ser o ponto central
do modelo de saide, e sim o que as mantém saudaveis, apesar de estarem expostas a
diferentes fatores de risco. Os estados de tensdo podem ser provocados por estressores
diversos, porém agdes de enfrentamento podem ser tomadas em prol do bem-estar, ou do
mal-estar, caso ndo sejam bem gerenciadas. Assim, o conhecimento em saude, a atividade
fisica, os habitos de vida e de inclusdo social devem ser integrados a um conceito holistico
e unificado de vida defendido por Antonovsky como “continuum satde-doenca” (Figura

3).
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Figura 3: Modelo salutogénico proposto por Antonovsky. Adaptado de “Unraveling the Mystery of
healt: How people manage stress and stay well”, Antonovsky, A., 1987, p.17.

Como apresentado na Figura 3, o modelo da salutogénese inclui fatores econémicos,
sociais e ambientais como determinantes na saide. A proposta de Antonovsky (1987)
surgiu da andlise das abordagens classicas (patogénicas) utilizadas pelos profissionais da
satide que focavam na doenca para tentar explicar por que o individuo adoece. A
abordagem, proposta por ele, ndo negava a doenga; porém, mudava o foco para o
individuo como um todo, buscando entender os fatores que interferem na condicdo de
uma vida sauddvel. “Pensar em termos salutogénicos significa enfocar as questdes da
etiologia e do diagndstico olhando a pessoa como um todo e ndo apenas o fator causador
da doenca”. (Dantas, 2007, p. 11). Passamos a focar no individuo como um sistema
holistico (e ndo na doencga) e nos fatores que promovem a saide contrapondo ao risco.

(Azevedo, 2014).

Na tentativa por demonstrar a mudanca do paradigma biomédico e o da salutogénese e da
promocao da saide, Antonovsky elaborou uma metafora da “Health in the River of Life”,

(Figura 4) onde este autor “sustenta que ndo basta evitar o stress e que, em vez disso, as
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pessoas deviam ser autossuficientes, “aprender a nadar” (Boeiro, 2015). Esta imagem
classica, denominada “rio da sauide”, explica a diferenca entre cuidados, protecao,
prevencdo e educagdo em saude, abrindo para promocao da saide. A correnteza do rio da
saude estd se concentrando em processos onde a exposi¢cdo ao risco ja pode ter causado
danos (cura, protecdo, prevencdo e muitas vezes a educagdo para a saide) (Eriksson &

Lindst6n, 2008).

Health in the River of Life

PROMOTION * -

- QUALITY OF LIFE |
eneSlS /| WELLBEING

HEALTH EDUCATION ?S g,og 7
Per ] /
—
REVENTIVE /

PROTECTIVE W I
\ i
CURATIVE “g '

DEATH, DISEASE

Figura 4: A saidde no rio da vida, com indicacdo da direcdo da Salutogénese. Adaptado de
“Salutogenesis - an introduction”, por Lindstom & Eriksson, 2010, figura 2.

Antonovsky (1996) ndo aceitava que o estado de satde fosse o contrario da doencga, ou
seja, que somente haveria dois estados em que o individuo estaria: ou na doenga, ou na
saude. Pelo contrario, para ele um individuo doente tem também um certo grau de satude
e vice-versa. Carrondo (2006), ao discernir as carateristicas da patogénese e da
salutogénese, ressalta que enquanto o primeiro foca na prevengdo, no diagnostico € no
tratamento da doenca, o segundo (salutogénese) preocupa-se com uma visao global do

individuo (visao holistica):
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Posicionamento num continuum (bem-estar/mal-estar). O bem-estar total e o mal-estar
total sdo o extremo dos polos. Ninguém estd sempre numa das extremidades, desde o
momento do nascimento até ao momento da morte. Nesta perspetiva, todos estamos em

parte “saudéveis” e em parte “doentes”. (Carrondo, 2006, p. 38).

Oliveira & Costa (2012, p. 701), ao estudar a teoria salutogénica, afirmaram que
“pesquisar a salutogenia significa focalizarmos a nossa atenc@o naquilo que resiste aos
fatores estressantes (stress) da vida humana, contrapondo-se esta pesquisa aquela que
procura os fatores predisponentes para o surgimento de patologias”. Esses fatores
estressantes correlacionam-se com o que Lazarus e Folkman (1986) denominaram de
“afrontamento do stress”, que se caracteriza por situagdes estressantes que um individuo
pode passar, ou seja, condigdes além daquelas quotidianas que ele possui para lidar com
um problema podem leva-lo a modificar seus esfor¢os cognitivos e comportamentais de

modo a enfrentar tal situacao.

Tais “mecanismos de enfrentamento” tornam-se essenciais para regular as respostas
emocionais surgidas dessas situagdes de stress. Nesse sentido, o lidar com tais situacdes
de stress torna-se algo proprio de cada individuo (sua condicao fisica, psicoldgica, social,
suas crencas, sua cultura, suas habilidades, suas convicc¢des, seus recursos financeiros e
materiais ou até mesmo suas necessidades momentineas), da forma em que enxerga a
situacdo e como (com que “armas”) poderd lidar com ela. Esta forma de enfrentamento
aproxima-se da lifelong learning conforme a apresentdmos na primeira parte deste

capitulo.

Outra condicdo motivadora de Antonovsky (1996), ao formular sua teoria, pode ser
associada a seus antepassados judeus que viveram em campos de concentracdo. Ele se
interrogava por que alguns sobreviventes conseguiram superar o sofrimento e deram um
novo rumo a sua vida, enquanto outros se entregaram € ndo se recuperaram. Segundo
Eriksson & Lindstrom (2005), ele se questionou por que, apesar de tudo, eles se

mantinham saudaveis.

He postulated it was because of the way they viewed their life and their essence of

existence. Through research three components emerged: the ability for people to
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understand what happens around them, to what extent they were able to manage the
situation on their own or through significant others in their social network, and the ability

to find meaning in the situation. (Eriksson & Lindstrom, 2005, p. 460).

Desse modo, seus estudos voltaram-se para a busca por esta resposta, buscando
compreender o que leva o individuo a se manter equilibrado, de bem com a vida, mesmo
ap0s ter enfrentado uma situacdo de grande stress. De modo a melhor exemplificar este

novo paradigma, Carrondo recorda a metafora do rio, descrita por Antonovsky:

Antonovsky (1990) utiliza a metafora do rio para descrever a salutogénese e para
comparar o pensamento € a ac¢do predominantes na drea clinica com a perspetiva
salutogénica. O rio simboliza a vida e a pessoa encontra-se sempre a nadar num rio mais
ou menos perigoso. A orientacdo patogénica procura retirar as pessoas, a grande custo,
do perigoso rio. Por outro lado, na orientacdo salutogénica, a nossa capacidade como
nadadores consiste numa das defesas contra a perigosidade do rio. A capacidade
individual para nadar € andloga ao conceito que Antonovsky designou “sentido de
coeréncia”. Encoraja assim uma mudanca de paradigma, do paradigma patogénico (onde
inclui o modelo biopsicossocial) para o paradigma salutogénico, apresentando o “sentido
de coeréncia” como conceito operacionalizador do paradigma salutogénico e ainda outro

componente fundamental, os “recursos gerais de resisténcia”. (Carrondo, 2006, p. 39).

Em suma, para a salutogénese, a preocupacdo ndao mais se voltava para um
posicionamento dualista, ou seja, corpo € mente, mas para uma perspetiva mais ampla
[holistica], na qual deve observar-se o bem-estar global, contrariando o paradigma
mecanicista. (Oliveira, Pellanda, Boettcher & Reis, 2012). Porém, esta teoria ndo anula
os avancos da outra (patogénese). A salutogénese busca aumentar a saude a partir da
melhoria da qualidade de vida do individuo (fisica, mental e social), enquanto a
patogénese (ainda praticada) melhora a saude ao diminuir a doenga. Para Eriksson &
Lindstrom (2008, p.7), “however, one must not neglect the fact that there is just as much
a need to understand pathology, cure and prevention in combination with salutogenesis
as a complement”. Esses dois paradigmas combinados poderdo montar melhores
estratégias para criar um ambiente de sinergia que nutre, apoia e facilita o bem-estar ideal

da populacdo.
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1.2.2.2 Sentido Interno de Coeréncia

O conceito de Sentido Interno de Coeréncia (SOC, Sense of Coherence) integra-se na
teoria salutogénica de Antonovsky (1987) e permite estabelecer uma relacdo entre a
observacdo que ele fez sobre individuos de diferentes idades, contextos socioculturais e
a educacdo, chegando assim ao que poderiamos chamar Educagdo em Satide. Antonovsky
expressa a relac@o entre a condi¢do em que se encontra o individuo, a identificacdo de
recursos € a sua capacidade de usa-los para viver melhor. (Azevedo, 2014, p. 876). O
sentido de coeréncia comeca a ser construido desde a infancia, quando a crianca se
relaciona com sua familia. Posteriormente, ja na adolescéncia e na fase adulta, ao ampliar
seus horizontes de relacionamento, interagindo com pessoas € grupos sociais dos mais

diversos, ela podera ou nao continuar a expandir positivamente seu sentido de coeréncia.

Mas o que vem a ser o SOC? Para Antonovsky, o0 SOC nada mais € do que uma orientagao
global demonstrada pelo individuo a partir de um sentimento de confianga dominante,

duradouro e dindmico, que o impele a enfrentar uma dada situagdo de conflito:

It is a global orientation that expresses the extend to which on has a pervasive, enduring
though dynamic feeling of confidence that (1) the stimuli deriving from one’s internal
and external environments in the course of living are structured, predictable, and
explicable; (2) the resources are available to one to meet the demands posed by these
stimuli, and (3) the demands are challenges worthy of investment and engagement.

(Antonovsky, 1987, p. 19).

De acordo com Eriksson & Lindstrém (2005), o conceito de SOC pode ser resumido na
capacidade que o individuo possui de compreender toda a situacdo de stress a que estd
submetido e sua capacidade de utilizar os recursos disponiveis. Essa capacidade pode ser
ou ndo influenciada por fatores externos. “Quanto maior for o sentido de coeréncia das
pessoas, mais aptas se encontram para resistir aos fatores adversos e para intervir no

sentido de os modificar, através do exercicio da participa¢ao”. (Carrondo, 2006, p. 20).

Antonovsky identificou trés componentes que permeiam o SOC: capacidades de

compreensdo, de gestdo e de investimento. Esses trés componentes foram descritos por
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Carrondo (2006) da seguinte forma (Figura 5):

€ a componente cognitiva e refere-se a forma como a pessoa apreende os

ade de comp estimulos do meio interno e externo como informagdo ordenada, consistente,
(Ccom) estruturada e clara. Para uma pessoa com elevada capacidade de compreensdo
os estimulos que venha a encontrar no futuro sdo predictdveis, ordenados e

explicitos.
B e d € a componente instrumental/comportamental e consiste na percepcdo que
i e.ge cada um tem de que os recursos estdo disponiveis e sdo adequados para
pianusely responder as exigéncias requeridas pela situagdo de estimulo. Estes recursos
jeend podem ser pessoais ou sociais, onde se incluem os contributos de pessoas

significativas.

€ a capacidade de cada um para perceber que os acontecimentos de vida fazem
sentido, e por isso encontra razdo para neles investir a sua energia. Refere-se a
amplitude com que a pessoa sente que a vida faz sentido emocionalmente, que
vale a pena investir energia nos problemas e nas necessidades. Esta é a
componente motivacional do sentido de coeréncia, a qual é considerada pelo
autor como a mais importante.

lade de invest
(significado)
(Cimea)

Figura 5: Descricao dos componentes do SOC. Adaptado de “Formacdo profissional de enfermeiros
e desenvolvimento da crianga: contributo para um perfil centrado no paradigma salutogénico”, por
Carrondo, E. M., 2006, p.40.
Assim, como resumido na Figura 6, compreender a situacdo de stress e gerencia-la de
modo a manter o equilibrio levam ao terceiro componente, que € a capacidade de
investimento e, por conseguinte, a continuar sua vida com qualidade, sentido, coeréncia.
Esses componentes culminam em um unico ponto: o equilibrio expressado pelo sentido

de coeréncia.
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Compreensao

Componente:

Componente: Capacidade de

Capacidade de Gestdo
Investimento (manuseio)
(significado)

Figura 6: Componentes do Sentido Interno de Coeréncia proposto por Antonovsky. Adaptado de
“Unraveling the Mystery of healt: How people manage stress and stay well”, Antonovsky, A., 1987,
p.16.

Podemos entender que o sentido de coeréncia nos mantém equilibrados quando estamos
lidando com uma situagdo estressora, que na maioria das vezes € visualizada como algo
negativo. De uma forma mais global, podemos entender o SOC como uma orientagao
global da vida, uma forma de ver a vida por outros angulos, ou como um caleidoscépio
com o qual muddmos o enfoque e ela se torna mais coerente, estruturada, gerencidvel e
significativa. De posse desse sentido, o individuo sente-se mais confiante e consegue
identificar recursos (internos ou externos), reconhecendo como estes podem ser utilizados

na promogao de sua saude. Oliveira corrobora afirmando que

ao longo da histéria de vida de cada um de nés vamos seleccionando e ajustando o que
surge de novo nas nossas vidas aos padroes de significagdo que fomos construindo para
aquele tipo de acontecimentos ao longo da nossa existéncia até entdo. (Oliveira, 2008, p.

6).

Dessa forma, o individuo com elevado SOC possui uma elevada capacidade de
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compreender os estimulos que lhe sdo dados, recursos adequados e uma capacidade de
avaliar os acontecimentos da sua vida como dotados de uma razdo de ser, os quais devem
ser encarados de frente, independentemente de sua origem (positiva ou negativa). Desse
modo, confia que os acontecimentos sdo claros e objetivos, embora ndo sejam
controlédveis. O individuo com elevado SOC ndo detém o poder, mas reconhece onde este
pode ser encontrado (no préprio individuo ou em outros). Acredita, mas sem fantasiar, e
apenas pensa no que razoavelmente pode acontecer. (Palacios-Espinosa & Restrepo-

Espinosa, 2008).

Eriksson & Lindstrom (2005) caraterizam essa capacidade como uma habilidade que o
individuo desenvolve para avaliar, entender e encontrar uma solucdo (gerenciar), um

significado em dire¢do a promogao da saude.

This capacity was a combination of peoples’ ability to assess and understand the situation
they were in, to find a meaning to move in a health promoting direction, also having the
capacity to do so — that is, comprehensibility, meaningfulness, and the manageability,
to use Antonovsky’s own terms. Antonovsky also distinctly stated the salutogenesis was
not limited by the disciplinary borders of one profession but rather an interdisciplinar
approach and a question of bringing coherence between disciplines and realise what
connects them. Furthermore, it is not only a question of the person but an interaction
between people and the structures of society — that is, the human resources and the

conditions of the living context. (Eriksson & Lindstrom, 2005, p. 440).

Em consequéncia, os mesmos autores em outra publicacdo, consideram que:

... the stronger the SOC the fewer the symptoms of mental illnesses;

... protects against anxiety, depression, burnout and hopelessness;

. 1s strongly and positively related to health resources such as optimism, hardiness,

control, and coping;

... Parents’ SOC has an impact on childrens’ health
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... SOC predicts good health and Qo. (Eriksson & Lindstrom, 2008, p. 55)

Antonovsky (1996) compreendeu que o SOC ndo poderia ser formado em um unico
periodo da vida de um individuo, mas de vérias etapas que estivessem ligadas a sua
formacdo. A partir dessa andlise, estabeleceu periodos especificos da vida para a
formacao do SOC, ou seja, durante a infancia, a adolescéncia, juventude e alcancando a
idade adulta entre 25 e 30 anos, este sentido se completa. Durante a fase de formacao do
SOC, que pode ser alterada ou ndo, o individuo pode sofrer influéncias endégenas e

exdgenas (ambiente, grupos sociais, € outros fatores).

No entanto, a partir da idade adulta, observa-se que hd uma estabilidade que sedimenta o
que foi formado anteriormente. Nesse sentido, considerando que as etapas estdo marcadas
pela presenca (ou ndo) da familia e de outros grupos sociais que estdo ao derredor,
podemos dizer que influéncia destes grupos, € um grande impulsionador da formacao de

um SOC forte, ou mesmo de sua ndo formacao.

O que observdmos é que o meio em que o individuo vive e convive possui fortes
influéncias sobre a formagdo de seu SOC. A familia, os amigos, o ambiente escolar, o
trabalho, dentre outros, compde um conjunto de fatores que exercem influéncia sobre o
individuo. No entanto, a base de formag¢ao no seio familiar e seu suporte ao longo da vida,
pode manté-lo firme, alheio a influéncias negativas, dando-lhe um suporte consistente
que serd relevante em uma situacao de stress. Assim, uma mudanca de ambiente pode ser
um fator extremamente influenciador na formag¢do do SOC de um individuo,
principalmente em fases nas quais hd mudangas hormonais, psicoldgicas, emocionais,
como € o caso da adolescéncia. Desse modo, podemos aferir que, mesmo na idade adulta,
0 SOC pode sofrer interferéncias em razao de fatores externos que ocasionem um grande
stress no individuo. Essas modifica¢cdes podem ser no sentido de elevar ou diminuir o
Sentido de Coeréncia, visto a forma como o stress pode ser entendido e gerenciado pelo

individuo.

Tais influéncias podem ser também associadas a cultura, a sociedade, através das quais a
educacdo tem um papel fundamental no aprender, que por sua vez estd a todo instante

sendo influenciado pelas realidades vivenciadas por cada individuo.

78 EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS



EDUCACAO AO LONGO DA VIDA

valores, dentre outros que promovem a saude:

Ressaltamos, entretanto, que ndo podemos resumir a Salutogénese apenas a medida do
SOC de um individuo. Temos, atualmente, uma gama de conceitos (Figura 7)
relacionados a abordagem salutogénica que € vista como um grande guarda-chuva por

Lindstom & Eriksson (2010), por envolver atitudes, capacidades, emogdes, recursos,

| Gratitude
| (McGullough)

Learned resourcefulness

{Rosenbaum)

Learned optimism
{Seligman)

Learned hopefulness
(Zimmerman)

Sence of coherence
(Antonovsky)

Emotional intelligence
{Goleman, Akerjordet et al)

Salutogenesis

An assets approach e Y
(Martin} __,\_»
Self-efficacy Hardiness Empathy o
(Bandura) (Kobasa) {Eisenberg) Coping
e S E— e - 4 (Lazarus)
Cultural capital Social capital Empowerment Locus of control
(Bourdieu) (Putnam) {Freire) {Rotter)
Quality of Life Resilience Will to meaning Wellbeing
(Lindstrom) (Wornar) (Frankl) (Diencr)
Connectedness Flourishing Ecological system theory
(Blum) (Keyes) (Bronfenbrenner)
Attachment
Action Interdiciplinarity (Bowdby)
competence (Klein)
{(Bruun Jensen)

para Seidl e Zannon,

Figura 7: Asset and resource concepts under the salutogenic umbrella. Adaptado de ‘“Salutogenesis
- an introduction”, por Lindstom & Eriksson, 2010, figura 5.

Em um contexto amplo, a Salutogénese busca promover a vida (ou a vida de qualidade),
em todos os sentidos, € ndo apenas comportamentos saudaveis ou a remissao da doencga.
Para Oliveira & Costa (2012, p. 700), “esse autor [Antonovsky] ndo negava a doenca,
nem a sua importancia para a drea da saide humana. Ele considerava, no entanto, que ela

ndo se opde a saide; ambas se articulam num continuum, que € a préopria vida”. Assim,

os determinantes e condicionantes do processo saide-doenca sdo multifatoriais e

complexos. Assim, saide e doenca configuram processos compreendidos como um

continuum, relacionados aos aspectos econdmicos, socioculturais, a experiéncia pessoal
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e estilos de vida. Consoante essa mudanca de paradigma, a melhoria da QV passou a ser
um dos resultados esperados, tanto das praticas assistenciais quanto das politicas publicas
para o setor nos campos da promog¢do da saude e da prevencdo de doengas. (Seidl &

Zannon, 2004, p. 580).

Essa ideia passou a ser compreendida e defendida aos poucos (mesmo que posterior a
Antonovsky), na medida em que o conceito de “qualidade de vida” foi sendo moldado
nas ultimas décadas em funcdo dos novos paradigmas que foram sendo discutidos, ao
longo das inimeras conferéncias sobre Promoc¢do da Satude.: No entanto, desde a criagdo
da OMS, quando se estabelece a definicdo de Satde, o termo “qualidade de vida” passa
a ser utilizado como sendo uma das premissas da saide. Porém, € a partir da década de
1960, que esta se torna uma expressao largamente utilizada, incluindo as vertentes

psicoldgica e social.

Mais recentemente, a OMS definiu a qualidade de vida (QV) como “the individual's
perception of his or her position in life, in the context of the culture and value systems in
which he lives, and in relation to his goals, expectations, standards and concerns”
(WHO,1997, p. 1), ou seja, como o individuo percebe e reconhece o que considera como
importante para sua vida. Hoje esse conceito (de qualidade de vida) é visto com
subjetividade e multidimensionalidade, ampliando-se para o coletivo, indo além do bem-
estar fisico e envolvendo outras dimensdes, como preconizado pela Salutogénese. Para
Morins (2009), os conceitos atuais de qualidade de vida envolvem alguns aspetos

importantes, como:

Ser ampla e abranger todas as areas da vida;

: I Conferéncia Internacional sobre Promocdo da Satide, Ottawa, 1986; II Conferéncia Internacional sobre
Promocgao da Satde, Adelaide, 1988; III Conferéncia Internacional sobre Promocao da Satide, realizada em
Sundsvall, 1991; Declarag@o de Bogota, 1992; Declaragdo de Jacarta, 1997.
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Ser especifica do sujeito, ou seja, o que € importante para um individuo podera néo o ser

para outro;

Propiciar e sugerir meios pelos quais possa ser melhorada a qualidade de vida, realgando

a importancia do crescimento e desenvolvimento do individuo. (Morins, 2009, p. 38)

Para Eriksson & Lindstrom (2005), a promocdo da saude e a qualidade de vida sdo
eficazes se seguirmos o caminho da salutogénese. No entanto, ndo podemos entender a
promocgdo da saide como a solucdo de todos os problemas, considerando a saide como
sinbnimo de felicidade, como se esta fosse o Unico aspeto da existéncia humana. A
promocdo da saude, em seus aspetos praticos e tedricos, envolve sim uma diminui¢do do
sofrimento, pois o individuo estaria em uma condi¢do de bem-estar. Para alguns, envolve
uma relacdo ndao somente com o social, o psiquico, o ambiental, mas também com o
econdmico, visto que promover a saude implica diminuir gastos com as doengas,
aumentar a produtividade do individuo (por estar desvencilhado daquilo que o impede de
trabalhar: a doenga), aumentar ganhos fiscais, aumentar a esperanga de vida, dentre outros
aspetos. No entanto, nem todos concordam que essa relacdo [econdmica] seja positiva,
pois, vivendo mais, aumentdmos também nossa dependéncia econdmica. Para Cestari e

Zago (2005),

a mercantilizacdo da saide, com a comercializacdo em larga escala de informacdes e
produtos dirigidos a preservacdo da vida sauddvel, do viver com satde, na perspetiva do
consumo individualizado de produtos e servicos, ndo significard necessariamente uma
racionalizagdo da vida no sentido da incorporacdo exclusiva de um saber cientifico,
instrumental. Pelo contrdrio, a julgar pelas caracteristicas e multiplicidade de
informacgdes, o cuidado a satde no plano individual ndo deixard de manter o apelo ao

simbdlico, ao magico, ao sobrenatural, ao mistico, e mesmo ao metafisico. (p. 220).

Temos, pois, que estar atentos ao cardter complexo das formas de promocao da saide e

suas consequéncias no mundo moderno.
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1.2.2.3. A nocdo de stress e o paradigma salutogénico

O stress tem sido uma das palavras mais comuns no mundo moderno. Nao que em tempos
passados ndo houvesse o stress. A cada tempo e espago este sentimento/sensacao foi
expresso na vida do homem em fung¢@o de razdes diferentes e de formas diferentes. Até o
século XVII eram utilizados os termos aflicdo e adversidade (Lazarus & Lazarus, 1994);
no século XVIII referia-se “a a¢do de forca, pressdao ou influéncia sobre uma pessoa,
causando nela uma deformacao”. (Allegrette, 2006, p. 4). De 1950 a 1970 o stress foi
associado a incapacidade de conciliar repouso e trabalho, repercutindo em preocupacdes
com o desempenho da industria que desencadeavam ansiedade e doencas. De acordo com
Quartilho (2016), o stress passou a ter uma forte conotacao de “pressao da vida moderna
em substituicdo da ansiedade e da ‘rotura nervosa’ que o precederam”. (p. 115). A partir
da década de 1980, o stress passou a ter uma relevincia em termos de saide quando
indmeros artigos foram publicados, colocando-o como um problema da vida moderna

relacionado ao estilo de vida.

O stress foi considerado como causa universal de sintomas, doengas e infelicidade. (...)
Mas do mesmo modo que surgiu como determinante de patologia individual e social, o
conceito de stress também promoveu uma procura alternativa de bem-estar e felicidade,
um objetivo proeminente para os habitantes das Sociedades modernas ocidentais, com
estilos de vida ndo saudaveis, sujeitos as agressdoes do ambiente e a pressdo constante de

uma vida competitiva. (Quartilho, 2016, p. 116).

Segundo Lipp (2004), nas dltimas décadas, a busca por causas e formas de controlo e/ou
reducdo do stress tem sido importante tema para inimeros pesquisadores, visto que ele
envolve a qualidade de vida das pessoas repercutindo em inimeras consequéncias sobre
sua vida em nivel pessoal, bem como de outras pessoas com as quais mantém alguma

relacdo (social, profissional, emocional, etc.). Sadir, Bignotto e Lipp afirmam:

Percebe-se que os efeitos do stress excessivo e continuo nio se limitam ao
comprometimento da satide. O stress pode, além de ter um efeito desencadeador do
desenvolvimento de inumeras doencgas, propiciar um prejuizo para a qualidade de vida e
a produtividade do ser humano, o que gera um grande interesse pelas causas e pelos

métodos de redugdo do stress. (...) Qualidade de vida € um estado de bem-estar fisico,
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mental e social e ndo somente a auséncia de doengas. As pessoas que se consideram
felizes atribuem sua felicidade ao sucesso em quatro dreas (social, afetiva, saide e

profissional). (Sadir, Bignotto & Lipp, 2010, pp. 75-76).

A palavra stress advém do latim stringere que significa dificuldades e tensdo. Trata-se de
um termo equivoco. Usa-se para significar: cansacgo, dificuldade de raciocinio, falta de
paciéncia, ansiedade, desleixo, desorganizacdo, lentiddo, explosdo, sofrimento,
infortdnio, infelicidade, dor fisica, carga/peso invisivel. Porém, no contexto da saude,
Claude Bernard em 1879 e Camon em 1932 j4 haviam demonstrado interesse no tema
relacionado ao stress. Hans Selye, em 1926, utilizou esta palavra para expressar a resposta
do organismo humano a uma determinada situagdo a ele demandada. O stress € como um

propulsor ja que sua auséncia levaria o organismo a morte.

Apoés indmeros experimentos Selye constatou (em 1936) que o organismo apds ser
exposto a um agente estressor (uma doenca, uma tragédia, dentre outros) desenvolve a
“Sindrome de Adaptacdo Geral”, ou seja, uma reagdo sist€émica que ativa 0 organismo

diante de uma exposi¢cdo permanente a um agente estressor. (Allegrette, 2000).

Continuando seus estudos, em 1956, Selye definiu trés fases (Fator de stress — Reagao
de alarme — Fase de resisténcia — Fase de exaustdo) do quadro de stress (Tabela 4), que
ainda sdo utilizadas como base para estudos sobre os agentes estressores sobre o individuo

e, posteriormente, ampliado para quadrifasico por Lipp (2004).

Tabela 4
Modelo quadrifasico do stress proposto por Selye (1956) e adaptado por Lipp (2004)
Fase Autor Carateristicas

Corresponde a fase inicial diante de um estimulo
estressor, no qual o organismo se prepara para a reacao
Reacdo de alarme Selye (1956) | de luta ou fuga. Ex.: insbnia, aumento da pressdo
arterial, tens@o muscular, mudancga de apetite, dentre

outros.

Etapa iniciada caso o organismo ndo tenha reagido na
Fase de
Selye (1956) | primeira fase e eliminado o estressor. Ex.: Diminuicao
resisténcia
da libido, queda na produtividade e criatividade,
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cansago e problemas de memoria.

Caracterizada pelo enfraquecimento da pessoa que nao
Fase de quase _ o _ _
Lipp (2004) | consegue resistir ao stress. Ocorre exaustao psicoldgica

exaustao )
(depressao) e fisica (doencas).
Fase caraterizada pela quebra total da resisténcia, sendo
Fase de exaustdo Selye (1956) | marcada pelo aparecimento de sintomas com maior

magnitude do que a fase de alerta e de quase exaustao.

Fonte: Adaptado ‘“The stress of life”’. Selye, H., 1956.; ‘O stress no Brasil: pesquisas avancadas”,
Lipp, M., 2004.

Quando se trata de modelos de stress na satide-doenca, considerdmos trés modelos
interpretativos: Modelo de Holmes e Roche (stress como estimulo a uma carga); Modelo
de Selye (Sindrome de Adaptacdo Geral); e Modelo Transacional de Stress de Lazarus
(interacao dinamica entre o individuo e o meio, e a avaliac@o subjetiva do stress feita pelo

individuo). (Selye, 1956).

Conforme afirma Helman (2009), o stress pode ter uma conotagdo moderada (eustresse),
quando se trata de uma forma de prote¢do ao individuo, e negativa quando corresponde a
uma situacdo patoldgica (distresse), que pode levar a extremos como a morte. Para a
Organizacdo Mundial da Saude (WHO,1997), o stress resulta de uma tentativa infeliz do
organismo de lidar com um fator ambiental adverso, dai decorrem doengas que podem

surgir ou ser potencializadas.

Nesse sentido, nos cabe aqui uma conceituagdo de stress como a condi¢ao desencadeadora
de um processo, ou seja, que ultrapassa a condicdo de resposta do organismo a
acontecimentos externos (estressores), que exijam do individuo (e seu organismo) uma

“resposta adaptativa ao estimulo do meio”. (Abreu, 2012).

Stress has become an important topic in health care in last years, and the management of
stress a major way of helping people cope with the stress of their lives... Stress is an
existential condition characteristic of four times. It happens in a world that is constantly
changing, and results chiefly form the pressures of technological change and the social

dislocations that accompany it. (Abreu, 2012, p. 147).
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O conceito de stress foi utilizado por Lazarus & Folkman (1986) em seus estudos,
definindo o termo como sendo uma condi¢do na qual os valores dados, por uma
determinada circunstancia, superam os recursos produzidos pelo individuo, gerando uma
situacdo que pode colocar em risco seu bem-estar. Trata-se de uma resisténcia oferecida

pelo organismo de acordo com os estimulos dados.

Partindo dessas ideias surgiu o conceito de coping, ou seja, um conjunto das estratégias
utilizadas pelas pessoas para se adaptarem a circunstancias adversas ou estressantes
(Santos, 2013). Para Lazarus & Folkman (1984), que se dedicaram ao estudo do coping,
este € um processo de transicdo e, portanto, o individuo tem que lancar mao de um
conjunto de estratégias, cognitivas e comportamentais, que o auxilie a lidar/enfrentar
determinadas situacdes, intensas e carregadas de stress, que estejam sobrecarregando ou
excedendo os recursos pessoais de que dispde. (Lazarus & Folkman, 1984). Tais
condi¢des estressantes, baseadas em fatores intrinsecos e extrinsecos, sdo envoltas de
sofrimento ¢ dor que fazem com que o individuo encontre recursos (enddgenos e
exdgenos) até entdo ndo utilizados para enfrentar esta situacdo limite. Desse modo,
buscamos encontrar recursos que nos capacitem a enfrentar os agentes estressores. O
Sentido Interno de Coeréncia preconizado pelo paradigma salutogénico exprime uma
forma intrinseca de lidar com uma situacdo estressante na medida em que buscamos
gerenciar, compreender e investir nossos recursos na gestdo do stress, na busca por

encontrar coeréncia interna em sua vida, em razao das adversidades enfrentadas.

Se por um lado, existiam agentes estressores, de outro haviam capacidades de resisténcia,
o que levou Antonovsky ao conceito de Recursos Gerais de Resisténcia (RGR), como

visto na sequéncia.

1.2.2.4. Os Recursos Gerais de Resisténcia

Dando continuidade a seus estudos, Antonovsky pesquisou alguns fatores
epidemioldgicos correlacionando-os a saude. Ele identificou entdo, os Recursos Gerais

de Resisténcia (RGR), ou seja, recursos efetivos de que o individuo lanca mao para lidar
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com situacdes estressoras € que o fazem aumentar sua capacidade de se relacionar

positivamente com os fatores causadores. (Carrondo, 2006).

Os RGRs sdo forgas encontradas dentro do individuo correlacionadas consigo proprio, a
sua capacidade, ao ambiente ao seu redor e as suas qualidades materiais e imateriais, que
ddo orientagdo global para a vida. O ponto nevrélgico ndo é o que estd disponivel no
momento, mas como o individuo ird usar os recursos que possui no controlo dos agentes
estressores. De acordo com Lindstrom & Eriksson (2005), os RGRs fornecem ao
individuo um conjunto de meios para alcancar experiéncias significativas e coerentes de

vida. De acordo com Long (2001), os RGRs agrupam-se em 6 categorias:

e artefato-material;

e composicao fisica e bioquimica;

e recursos de resisténcia cognitiva;
e recursos de resisténcia emocional;
e relacdo interpessoal-relacional;

e desenvolvimento macro-socio-cultural.

A Figura 8 apresenta um resumo de como estes recursos estao intimamente relacionados
ao Sentido Interno de Coeréncia. Observdmos que quanto maior o SOC, maior o tempo
de vida do individuo com saude e qualidade, tendo em vista que este dispde de prontidao
e vontade para explorar os recursos que possui para enfrentar as situacOes-limite.

(Antonovsky, 1987).
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Figura 8: Resultados da saide relacionados ao desenvolvimento de um SOC forte. Adaptado de
“Salutogenesis - an introduction”, por Lindstom & Eriksson, 2010, figura 7.

Como afirma Long (2001), os Recursos Gerais de Resisténcia focam na influéncia das
carateristicas emocionais, fisicas, psicolégicas e Sociais no enfrentamento de uma
situacgdo estressante (como € o cancer) e como elas afetam a saide, a qualidade de vida e
o bem-estar da pessoa. Eles sdo moldados ao longo da vida através das experi€ncias
vivenciadas pelo individuo. Sdo considerados como as bases para o desenvolvimento de
um SOC elevado, ou seja, forte. Se estdo disponiveis ao individuo, maior a probabilidade

de gerenciar situacoes de stress.

Uma situacdo estressante leva a sentimentos e a sensacdes que podem conduzir o
individuo a se entregar ou a reconfigurar sua vida. O advento do cancer como situagao
limite traz consigo sofrimento e dor que podem ser traduzidos em dimensdes das mais
diferentes formas, mas inatingiveis a compreensdo humana visto que ndo somos
preparados para tal. No capitulo seguinte, discutimos o sofrimento e suas dimensdes como
um agente propulsor de recursos (endégenos e exdgenos) para o entendimento, a mudanca

e a reconfiguracao da vida.
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Capitulo IT

DOR E SOFRIMENTO

Os corpos ndo sofrem, as pessoas sofrem.

(Eric Cassell)

Neste capitulo, apresentamos uma visdo dos conceitos de dor e sofrimento e das
dimensdes do sofrimento, tendo em vista que o doente oncoldgico tem o sentimento do
sofrimento desde 0 momento em que houve o diagnostico da doenga (e, principalmente,
a palavra “cancer”), acompanhado ou ndo da sensacdo de dor, de diferentes maneiras.
Procurdmos, portanto, apresentar uma andlise de termos muito utilizados por aqueles que
se encontram numa situagdo limite, como € o advento do cancer, e que de alguma forma

aprendem algo.

El dolor y el sufrimiento pueden constituir un fator educativo: ensefian prudencia,
compensan la fragilidad de la condicién humana imprimiendo fortaleza alld donde el
contratiempo ha impuesto mutilacién, discapacidad, disfuncion: uno puede sobreponerse
al dolor y al sufrimiento del infortunio y transformalo en una fuente de creativid y

bienestar. (Boixareu, 2008, p. 269).

Erick Cassell (1991), em seus escritos, apresentou uma definicdo para o sofrimento que

resume tudo o que foi dito neste pardgrafo: “an anguish that is experienced, nor only as a
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pressure to change, but as a threat to our composure, our integrity, and the fulfillment of

our intentions”. (p.261).

Os termos dor e sofrimento t€m sido usados por muitos como equivalentes, envolvendo
o fisico e o ndo fisico, pelo menos em parte sobreponiveis. Para autores como Torralba i
Roselld (1998), Boixareu (2008), Ricoeur (1994), Costa (2014), e outros, a dor € fisica e
pode ser medida, localizada. J4 o sofrimento, ao ser espiritual, psiquico, ou da alma, é
mais amplo, ndo se mede, ndo se localiza. Para Boixareu (2008, p. 264), “dolor y
sufrimiento convergen en una sola realidad que se expresa con un concepto:
padecimiento, es decir, aquello que capta la propia sensibilidad y afecta con un
sentimiento de debilidad, de pérdida, de dafio sobreafiadido y no querido.” O ponto de
convergéncia estd na universalidade de ambos, isto €, no facto de todos os individuos,
desde que nio tenham problemas neuronais relacionados a auséncia de dor, em algum
momento da vida, experimentarem tanto um como outro, embora nem sempre
simultaneamente, em conexao com uma causa que pode ser uma doenga, uma perda, uma
busca. A dor e o sofrimento tém a func¢do de mostrar-nos que estimos vivos, que algo nao

vai bem, que precisimos mudar:

Por de pronto, es necesario distinguir entre sufrimiento y dolor. El dolor se refiere, por lo
general, a la percepcion de un mal de orden fisico, somdtico o bioldgico. El dolor de
cabeza, el dolor de rifién, el dolor de higado son dolores de orden somatico. El
sufrimiento, por otro lado, tiene un sentido mas amplio y se refiere a un modo de padecer
que no necesariamente se relaciona con lo fisico o somético del ser humano, sino con el
recinto de su interioridad y todos los niveles de experiencia que conlleva. (Torralba 1

Roselld, 1998, p. 272).

Torna-se relevante pensar ndo somente na dimensao fisica, mas na social, na psiquica, na
emocional e na espiritual. Para Costa (2014, p. 26), “(...) a palavra sofrimento — dentro de
uma visao dicotémica — tem sido associada ao psiquico, ao mental ou a alma, enquanto a

palavra dor, geralmente, € referente a algo localizado no corpo”.

Esta concecao de Costa (2014) corrobora o que o fildsofo Paul Ricoeur (1994) apresenta

em seus escritos sobre sofrimento e dor quando faz uma distin¢do entre os dois termos:
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Concordaremos por isso em reservar o termo dor para os efeitos sentidos como
localizados nos 6rgdos particulares do corpo ou no corpo inteiro, € o termo sofrimento
aos efeitos suscitados sobre a reflexividade, a linguagem, a relacdo a si, a relacdo ao outro,

a relacdo ao sentido, ao questionamento. (Ricoeur, 1994, p.58).

Marquez (1994), afirma que hd um limite conceptual muito t€énue entre os dois termos,
mas que ainda nao foi rompido. No entanto, segundo Ricoeur (1994), esse limite ainda se

confunde,

Mas a dor pura, puramente psiquica, continua a ser um caso limite, como o € talvez o
suposto sofrimento puramente fisico, o qual raramente deixa de ser acompanhado por um
grau de somatizacdo. Esta sobreposicdo explica as hesitacdes da linguagem comum:
falamos de dor por ocasido da perda de um amigo, mas dizemos sofrer de um mal de
dentes. E, portanto, a partir de um ideal tipo que distinguimos a dor e o sofrimento na

base das duas semiologias que acabamos de referir. (p. 58).

Porém, ao buscar a compreensao do sofrer, Ricoeur(1994) assim o define:

Para acabar, encontramos o primeiro sentido de sofrer, a saber, suportar, isto €, perseverar
no desejo de ser e no esfor¢o para existir apesar de.... E este «apesar de...» que delineia
a ultima fronteira entre a dor e o sofrimento, mesmo quando eles habitam o mesmo corpo.

(p. 69).

Para C. Lewis (1986), dor e sofrimento confundem-se em alguns casos, mas mesmo assim
ele apresenta uma diferenciacdo pautada em condig¢des fisicas e ndo fisicas, palpaveis ou

ndo. Apesar de ambos (dor e sofrimento) serem sentidos negativamente pelo individuo, o

»

+E preciso entender essas expressdes no contexto da lingua francesa em que Ricoeur escreve, “avoir mal aux dents”, “mal a téte”, etc.,
pois elas sdo traduzidas para o portugués como “ter dor de dentes”, “ter dor de cabeca”, etc. Ricoeur refere-se aqui ao sentido de sofrer
com isso e ndo apenas a expressiao de um sintoma. Esta diferenca de termos na tradugdoo mostra a ambiguidade da distin¢do e a

facilidade com que ocorre o uso equivoco dos dois termos.
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sofrimento é mais amplo, pois pode vir ou ndo acompanhado da dor:

Mas a verdade é que a palavra Sofrimento possui dois sentidos que devem ser agora
diferenciados: A. Um tipo de sensacdo particular, provavelmente transmitida por fibras
nervosas especiais, e reconhecida pelo paciente como sendo esse tipo de sensagdo quer
goste ou ndo dela (e.g., a leve dor em meus membros seria reconhecida como dor, mesmo
que ndo fizesse objecdo a ela). B. Qualquer experiéncia, seja fisica ou mental, que

desgoste o paciente.

Note-se que qualquer Dor no sentido A se torna uma dor no sentido B se se elevar além

de um certo nivel de intensidade, mas que as dores no sentido B nédo tém necessidade de

LR N3

sé-lo no sentido A. A dor em B €, de facto, um sindénimo de “sofrimento”, “angtistia”,

LR N3

“tribulacdo”, “adversidade”, ou “dificuldade”, e é nessa relacdo que surge o problema do

sofrimento. (Lewis, 1986, pp. 44-45).

Sofrimento e dor constituem-se, pelas condi¢des impostas ao individuo, em situacdes que

requerem enfrentamento, como € o caso do cancer. Lewis (1986, pp. 45-46) encara o

sofrimento como “um mal as claras”, visto que quando percebemos algo fora da

normalidade, sofremos. Cada um sente, demonstra, reage de forma diferente, tendo em

vista o que aprendeu ao longo da vida e dos recursos de que dispde para lidar com esta

doenca. Mas o sofrimento (imbuido ou nio de dor fisica), em sua complexidade, ensina,

alerta, descortina para um novo olhar sobre a vida.

2.1 Dor

Cada dor é a dor de uma pessoa, com sua historia,
personalidade, contexto, momento.

(Maria Margarida M.J. Carvalho)

Originalmente a palavra “dor” advém do latim dolore significando algo desagradével,

penoso, ou algo que remete ao sofrer, sendo definida como uma “sensagdo a qual a pessoa

experiéncia desconforto, angustia, ou sofrimento devido a estimulos de nervos
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sensitivos”. (Free, 2002, p. 143).

Quando pensamos especificamente na dor, como dito por muitos autores, esta se localiza,
se medica, € palpavel, € compreensivel, € mensurdvel, aguda ou crénica como a medicina
reconhece. (Boixareu, 2008). Intiimeros autores concordam que a dor € algo inerente a
condi¢cdo humana. Segundo Dourado (2014, p. 1), “a dor € indissocidvel a condig¢do
humana”, pois nos acompanha desde o nascimento até a nossa morte. Ela existe porque

existimos.

(...) el dolor existe porque somos vivientes, y la psicologia de todo ser vivo incluye el
sentirse complacido y atraido por lo que es bueno para él, mediante el placer y la
esperanza y sentirse molesto y asustado por lo que le supone un mal, mediante el dolor y

el temor.

En suma, “el dolor es una sefial al servicio de la vida ante lo que representa una amenaza

para ésta.”. (Stork, 1996, pp. 747-749).

A dor sempre incomodou 0 homem e, por essa razao, € tdo estudada ao longo da histéria
humana. Sempre buscamos compreendé-la para produzir um antidoto que nos isole dela.
Para alguns autores, pode ser um bem ou um mal senti-la. Segundo Lewis (1986, p. 46),
“a dor nao € apenas um mal identificdvel, mas um mal impossivel de ignorar”. Torralba i
Rosell6 (2008) conclui que a dor ndo € apenas um fendmeno fisiolégico, mas uma
alteracdo anormal do organismo através da qual cada ser sente e a enfrenta de formas
diferenciadas em funcdo de sua intensidade. Assim, a dor pode ser entendida sob aspetos
diferentes conforme o paradigma que se utilize: € um alerta para se tratar de algo errado
(doenga) no organismo como proposto no paradigma patogénico, ja para a salutogenia é
um alerta para observar o caminho trilhado e ampliar a qualidade de vida, modificando
habitos e costumes do cotidiano. Porém, constatdmos que seu significado € confuso para

muitas pessoas e por isso utilizado erroneamente.

A dor tem duas caracterfsticas importantes: a primeira € que estamos frente a um
fend6meno dual: de um lado, a percepcdo de uma sensacdo desagradédvel; de outro, a

resposta emocional do paciente a ela. A segunda caracteristica é que a dor pode ser sentida
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como aguda e, portanto, passageira, ou cronica e, consequentemente, persistente. (Neto,

2009, p. 347).

Existem diferentes formas de se avaliar e mensurar a dor e este € um critério importante
quando queremos entendé-la conceptualmente. Ela pode ser classificada como somatica
superficial, somatica profunda, visceral e irradiada, podendo ainda ser aguda ou crénica,
a partir de uma avaliacdo sobre sua durac¢do, sua resposta afetiva, sua extensao da les@o,
sua resposta ao tratamento, suas modificacOes musculares, comportamentais, psiquicas e
neuroldgicas e, por fim, em razao dos custos financeiros e sociais. (Pereira & Sousa, 1998;

Miceli, 2002).

Atualmente, ha dois tipos de instrumentos para mensurar a dor: a escala unidimensional

e as escalas multidimensionais.

As escalas unidimensionais sdo as seguintes: escala analégica visual (EVA) (que consiste
numa linha reta, ndo numerada, indicando em uma extremidade a marcacdo de "auséncia
de dor", e na outra, "pior dor imagindvel"); escala visual numérica (EVN), variando de 0
a 10 para identificar a intensidade da dor (sendo O sem dor; 5, dor moderada; e 10, pior
dor); escala descritiva, descrevendo o stress causado pela dor (que varia de “sem dor” até
“dor insuportédvel”) e, por fim, a Escala Comportamental (EC), onde € atribuido uma nota
ao comportamento algico, questionando-se diretamente ao paciente sua lembrancga da dor

em funcdo de suas atividades da vida diaria.

As escalas multidimensionais avaliam as dimensdes da dor (a sensorial-discriminativa, a
motivacional-afetiva e a cognitiva-avaliativa), mediante questiondrios avaliativos:
inventdrio McGill, o “Wisconsin Brief Pain Questionnaire” e o “Memorial Pain

Assessment Card”. (Oliveira & Trindade, 2013).

Indiferente da forma de mensurar, a dor associa-se a uma condicao de ndo sauide, ou perda
da saude (como proposto pela teoria patogénica), pois nos mostra fisicamente que algo
ndo estd bem, sendo um alerta para uma investigacdo de um mau funcionamento de um
orgdo. No entanto, cada um pode dar-lhe um significado. “Cada dor € a dor de uma pessoa,

com sua histéria, personalidade, contexto, momento. A mesma dor, em diferentes
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situacdes, pode nem ser percebida ou ser muito forte, dada a distracdo ou atencdo

oferecidas a ela”. (Carvalho, 2009, pp. 322-323). Dai sua complexidade.

A dor pode ser controlada por farmacos ou outros métodos de tratamento
complementares, alternativos, consorciados ou ndo. No entanto, ¢ uma sensacdo de
desconforto que pode ser um tormento ao homem, ou uma forma de expressar uma
necessidade de afeto, de aten¢do, de cuidado. De acordo com o a nova defini¢do de dor
publicada no Journal of the International Association for the Study of Pain, o termo “dor”
€ conceituado como “Pain is a distressing experience associated with actual or potential
tissue damage with sensory, emotional, cognitive and social componentes”. (Williams &
Craig, 2016, p.2420). Por este conceito ja constatimos que, mesmo sendo uma sensacao
que podemos identificar, ha um carater subjetivo (uso do termo angustiante) no conceito
de dor, associado a influéncia e ao efeito de componentes cognitivos e sociais. Cassell a
define dessa forma: “pain is not only a sensation; it is also an experience embedded in
beliefs about causes and diseases and their consequences”. (Cassell, 1991, p. 267).
Portanto, podemos entender que a “dor” vai mais além do que a sensacdo, tendo em vista
sua subjetividade e visto que, para cada individuo, ela tem dimensdes, interpretagdes e
sensacoes diferentes. Almeida, Costa Junior, Doca & Turra (2010) corroboram o
entendimento proposto por Cassell (1991) ao afirmarem que “sdo considerados ndo
apenas os componentes fisicos € quimicos envolvidos, mas, também, aspetos subjetivos

e psicoldgicos sao cruciais a compreensao da queixa dolorosa” (p. 367).

Cassell (1991), em sua publicacdo sobre a natureza do sofrimento, descreve a dor como
uma sensacao que nao pode ser reduzida ao simples entendimento de lesdo de um tecido,

pois possui significados diferentes para cada individuo ao invocar suas emogdes.

From childhood, we grow up believing that the pain is a sign of tissue injury, that hurt
always means harm. But the kind of pain that looms large in chronic disease and serious
diseases such as cancer or rheumatoid arthritis, or the pain of patients with terminal illness

in palliative care programs or hospices, does not fit such a simplified understanding.

(...) The pain is personalized as all the aspects of the pain experience, including the pain

itself, enter into the creation of meanings which, like all meanings, include not only the
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physical sensation (pain in this instance) but also emotions evoked, cognitive attempts to
understand the significance of the pain, and even transcendent thoughts such as pain as

punishment. (Cassell, 1991, pp. 267-268).

Lady Cicely Saunders (1991), fundadora do movimento Hospice, precursor dos cuidados
paliativos, ao trabalhar com doentes em estdgio terminal, construiu o conceito de “dor
total”. Ao fundar em 1967 o “Hospice Sao Cristévao”, Saunders buscou abrigar e cuidar
daqueles que eram considerados como sem tratamento pela medicina. Seu objetivo era
minimizar a dor e o sofrimento dos doentes no periodo da passagem da vida para a morte.
De acordo com Saunders, a “dor total” pode ser entendida como todos os aspetos e fatores
que envolvem o doente com dor. E uma experiéncia global, profunda e prépria de cada
um. Durante o tempo no Hospice, Saunders identificou diversas dimensdes da dor que
ndo se atinham apenas a dor fisica, tais como a dor psiquica, dor social, dor espiritual, dor
financeira, dor interpessoal, dor familiar (Figura 9). Usando o termo dor, referia-se nao

sO a esta, mas ao sofrimento em termos mais globais.

Sentimento de

vazio, culpa,
arrependimento, [ ) ° Da doenga 65%.
incapacidade de mgp ﬁ; &= Do tratamento 5%. ' £
comunicar e \ Debilidade geral e - g
receber ajuda a ‘ ' outros problemas 5%. wﬁ
este nivel. . Outras doengas. J

Dor espiritual Dor fisica

Crise nos lagos DOR TOTAL ™™

familiares,
tensdo ou
Isolamento,
ruptura, Dor social Dor emocional solidao,
roblemas
?_ ) medo, temor,
inanceiros e . A
B ansiedade,
profissionais, | s
depresséo.

filhos.

Figura 9: Dor total. Adaptado de “Hospice and palliative care: an interdisciplinary approach”,
Saunders, C., 1991.
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Torna-se imprescindivel a importancia de reconhecer as dores expressas de formas
diferentes pelo individuo, para que se possa agir, cuidar do doente entendendo-o de forma
holistica, global. Dai surge a necessidade de atentar para os sinais dados pelo doente, ou
seja, interpretd-los sob sua 6tica (do doente), a fim de ajudé-lo, visto tratar-se de uma dor
que ndo se associa somente a fatores somaticos, mas que extrapola ao afetar o psicoldgico,
o emocional, o social, o espiritual do individuo. Havendo uma busca pelo sentido da dor
sob a ética de cada doente, serd, portanto, necessdrio, um aporte de varios profissionais
atuando em conjunto. “La importancia de tal nocidn es que, si el dolor es total, s6lo serd

posible controlarlo llevando a cabo una intervencion multidimensional”. (Torralba i

Rosello, 2008, p. 251).

Stork (1996), ao escrever sobre o sentido da dor, estabeleceu fun¢des antropoldgicas que
se ligam a esta, elevando o individuo e distanciando-o de seus desejos, pois o coloca em
situacdo de prova. O sentido da dor para Stork estd na capacidade do individuo em

assimilar seus erros e acertos, como prova cabal da existéncia humana:

El dolor «es el banco de pruebas de la existéncia humana, el fuego de la fragua donde, como
los buenos aceros, el hombre se ennoblece y se templa. Y sin embargo, para los hombre
fragiles y pusilanimes, el dolor puede ser ocasién del desmoronamento definitivo. (Stork,

1996, p. 759).

Desse modo, Stork apresenta a necessidade de cumprir as trés fungdes antropoldgicas da
dor pautadas no “saber o que fazer e aceitar”; “mudar/readaptar os valores pessoais”; e
“encontrar/dar-lhe um sentido”. Tais fungdes voltam-se para a busca do sentido ndo
somente da dor, mas da propria vida e, para tanto, “supde mitigar o proprio sofrimento,
ou seja, baixar a sua intensidade, para permitir a sua compreensdo, tal como a
luminosidade, que no seu auge pode provocar uma espécie de ‘cegueira’ . (Sapeta, 2007,

p- 20).

Portanto, como abordado neste capitulo, tanto o sofrimento quanto a dor, levam os
individuos a lancarem mao de recursos que irdo auxilid-los a repensar atitudes e valores
na medida em que se veem na situacdo de dependéncia do outro em termos de cuidado.

Cuidar, independentemente de quem e como se cuida, deve partir da busca ética por
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minimizar o sofrimento do outro que estd vulnerdvel e necessita da compaixdo, da
responsabilidade, da solidariedade, da confianca, da competéncia, da consciéncia, do
compromisso € da humildade, ou seja, dos valores atribuidos ao cuidar que levam a
atitudes importantes para cuidar de si e do outro. Portanto, o sofrimento em funcio de
uma doenga como o cancer requer ndo somente a busca pela cura, pela diminuicao da dor
(fisica), mas, principalmente, pelo cuidado continuo e por decisdes éticas que ndo causem

mais sofrimento aos doentes.

2.2 Sofrimento

O sofrimento humano sé € intolerdvel quando ninguém
cuida.

(Cicely Saunders)

Quanto a etimologia da palavra, o sofrimento vem do latim, sufferre, “termo pelo qual os
velhos romanos designavam quem estava “sob ferros”, acorrentado, submetido a forca
(fosse escravo ou prisioneiro). Também advém do grego pherein que se refere a

“resignacao, tolerancia”. (Costa, 2014, p. 23).

Cada pessoa, em funcdo de sua origem, sua cultura, seus credos, sua educagdo, suas
convicgdes, possui uma forma diferente de definir o sofrimento. Porém, é ponto comum
entendermos que o sofrimento € algo que nos acorrenta, que nos faz padecer, coloca-nos
em prova, deixando-nos em posi¢ao de submissdo a algo que, muitas vezes, nao se sabe

o que €, onde estd, qual a sua intensidade, como se desvencilhar dele:

El sufrimiento no es univoco, pero tampoco es equivoco, sino mds bien analdgico. Esto
significa que existen distintas formas de padecer, pero mas alla de las diferencias formales
subsiste una semejanza comun, una rafz comiin en el sufrir. Es distinto un dolor de
muelas, de una frustracidon profesional o de un desencanto afectivo. Pero en el seno de
dichas experiencias palpita una vivencia comun: el sufrimiento. (Torralba i Rosell6, 1998,

p. 267).
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Esta experiéncia modifica o interior do individuo, podendo leva-lo a alterar o préprio

sentido de viver:

Podemos decir que el padecimiento imprime cardcter de cambio en la manera de ver y
vivir la vida: modula la propia historia, las condiciones y el estilo de vida; no olvidemos
que también puede destruir la vida, ya que puede convertirse en un tipo de tormento

insoportable. (Boixareu, 2008, p. 266).

Ele pode ser materializado a nossos olhos quando observdmos as fei¢des das pessoas com
a angustia, a soliddo, o sentimento de abandono, a magoa, a tristeza, o conflito moral, a
falta de esperanca e de sentido da vida. O sentido da palavra sofrimento correlaciona-se
(quase sempre) a negatividade, que necessita de cuidados para que o individuo ndo o
coloque como o centro de suas atenc¢des e deixe de viver. Seguindo esta linha de analise,
Cassell (1991) define o sofrimento como um desconforto advindo de uma situacio de
ameaca a integridade ou a vida. Ele pode incluir dor fisica, mas ndo se limita a ela, pois

€ mais amplo e por isso complexo.

Cassell (1991), um médico norte-americano, foi o primeiro a tratar de sofrimento em
contexto de investigagdo médica. Ao escrever sobre a natureza do sofrimento e os
objetivos da medicina enquanto investiga¢ao, ele declara que a possibilidade iminente de
destrui¢@o do individuo leva-o ao sofrimento, que s6 € afastado quando essa desintegragao
passa ou até o momento em que o individuo tenha sua integridade restaurada. De acordo
com Cassell, a transcendéncia pode ser um caminho na diminuic¢ao do sofrimento, pois é

a forma na qual o individuo pode restaurar sua integridade.

Em seu livro “The Healer’s Art”, Cassell (1976) afirma que a natureza (do doente)
relaciona-se as carateristicas, as formas e as dimensdes percetiveis pelos cuidadores
diante do sofrimento do outro. O sentimento de desamparo € tdo grande que o doente

perde a nocdo do tempo e do espago, torna-se impotente, dependente de tudo e de todos.

So pervasive is the helplessness that distress, pain, and weakness may appear to be the

only realities. Understanding fails and sustained thought seems too difficult to achieve.
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All control of the world is gone. The button that calls the nurse seems, in the proverbial
length or time for a response, an impotent scepter. The bad is made while the patient is
moved from side to side, as powerless as a baby being diapered. The patient is dependent

on all around him. (Cassell, 1976, p. 25).

No entanto, o sofrimento é uma experiéncia singular, subjetiva e complexa, pois estd
associada aos valores, as necessidades (psiquicas, emocionais, fisicas e espirituais) € as
experiéncias vivenciadas por cada um que lhe confere sentidos e magnitudes diferentes.
Cada pessoa tem uma maneira de ser e, portanto, de sentir o sofrimento num determinado
momento de vida e em razdo do que o fez sofrer. A idade, a experiéncia de vida, a
personalidade, seu papel diante da familia ou do grupo social a que pertence, sua crenga,
sua cultura, s3o alguns dos fatores que interferem diretamente na forma de sentir o
sofrimento. Quanto mais dependentes possui o doente, maior o sofrimento. Quanto mais
jovem, maior o sofrimento por entender que ndo viveu o que deveria ter vivido (sob a
Otica de que o cancer significa a morte). Exatamente a subjetividade e a complexidade
sdo o que, segundo Cassell (1991), ocasionam a pouca discussdo do tema no meio
cientifico, o que gera um preparo ainda insuficiente dos profissionais e cuidadores, € um

sofrimento ainda maior do doente.

Para Stork (1996, pp. 751-752), o sofrimento € uma dor interior, mais ampla que a dor
fisica, pois “intervienen la memoria, la imaginacion y la inteligencia y por eso puede
extenderse a muchos mds objetos que el dolor puramente fisico o exterior, puesto que

incluye el pasado y el futuro, lo fisicamente ausente, pero presente al espiritu”.

Freire (2004, p. 4) entende que o sofrimento ndo pode ser visto como um mal necessdrio,
“o sofrimento pode ndo ser um bem, mas também nao € um mal”, contrapondo-se ao que
alguns religiosos defendem. Ou seja, o sentido do sofrer pode ser considerado algo
adverso para uns, enquanto outros entendem como uma situacao benéfica, sendo simples
ou complexo. Torralba i Rosell6 (1998, p. 267) entende que o sentido é complexo, pois
“en el plano humano, el sufrir como el gozar contraem una enorme complejidad, pues el

ser humano puede sufrir y gozar de distintas maneras y por distintas razones”.

Ha pessoas que encontram no sofrimento um alivio, pois 0 veem como uma barreira de
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protecao dos problemas do mundo. H4 quem goste de ver o sofrimento alheio como forma
de vinganga pessoal. Ha quem enxergue beneficio no proprio sofrimento, como condi¢do
de superacdo, de crescimento pessoal ou de pagamento de alguma divida com seu
passado. Porém, para algumas pessoas, a forma mais féacil de entender e vencer o
sofrimento, advindo de maleficios, da ruina, da tristeza, da angustia, do desespero, da
desesperanga, € a morte. Assim, o sofrimento € visto como algo que pode nos levar do

prazer ao desespero, a desolacdo, a desesperanca. Para Stork (1996),

el sufrimiento es, pues, una situacion en la que el hombre se encuentra antes o después,
una asignatura pendiente para todos, una etapa necesaria para la madurez plena, que
comienza cuando lo serio despliega sus rasgos caracteristicos, en especial el cierre de un

horizonte que se vuelve impenetrable y no podemos traspasar. (Stork, 1996, p. 753).

Torralba i Rosell6 (1998) corrobora as ideias de Stork, ao se referir a esta condicao,
afirmando que o homem teme mais o sofrimento e os sentimentos a ele associados do que
a prépria morte. E muito comum encontrar pessoas que preferem uma morte mais rapida
do que viver em sofrimento. O autor ainda conclui que, “el verdadero test de la existencia

personal es el sufrimiento”. (p. 269).

Para Rodrigues & Caroso (1998), o sofrimento pode ser subdividido em dois planos: o
concreto e o abstrato. Ao primeiro, os autores designam a doenga fisica que acomete o
corpo humano interna e externamente. O segundo € “entendido pelos significados que
ultrapassam os limites da experiéncia da doenca fisica e fornece elementos, digdmos,
abstratos — no sentido de cognitivo — desde que a pessoa ‘sofredora’ construa sua

identidade social, a partir da qual manipula papéis sociais e se relaciona com os outros”.

(p. 139).

Podemos até evidenciar, de algum modo, as causas e as consequéncias do sofrimento,
mas se torna muito dificil entender sua esséncia em funcao de sua subjetividade, visto ser
uma experiéncia individual que cada um sente de maneira diferenciada, em termos de

profundidade e intensidade. (Gameiro, 1999).
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Ao contrario da dor, o sofrimento ndo se mede, ndo se medica, ndo se localiza. E
generalista, € profundo, d6i e ndo se sabe onde, martiriza, maltrata, corrdi, diminui o ser
humano, leva-o a perder a prépria dignidade, coloca-o em situacdo de vulnerabilidade,
ndo € toleravel, ndo se compreende, pois ndo sabemos como conté-lo, ¢ acompanhado de
dor ou ndo. De acordo com Torralba i Rosell6 (1998, p. 267), “el hombre sufre
precisamente porque es vulnerable y cuando sufre o cuando estd enfermo se percata de

un modo patente y patético de su extrema vulnerabilidad e heteronomia”.

O sofrimento ndo tem cor, raca, idade, sexo, estatura, beleza, casta. Pode estar ou ndo
acompanhado da dor. E universal, mas é tinico. Cada individuo possui sua prépria
experiéncia, mesmo sabendo que a dimensao (fisica, psiquica, emocional, espiritual...)
possa ser a mesma experimentada por outro, mas com magnitudes e sensacoes diferentes.
Em suma, o sofrimento ndo pode ser generalizdvel, pois possui marcas de cada individuo.
Borges & Peixoto (2011, p. 36) afirmam que “o sofrimento pode fazer-se acompanhar de
componentes fisicas, cognitivas, afetivas, sociais e espirituais, o que justifica a sua

complexidade”. Esta afirmacdo € corroborada por Costa quando ele conclui que

(...) o sofrimento é complexo, multifacetado, abrangente, global e possui multiplas
dimensdes: psiquicas, emocionais, mentais, fisicas, relacionais, sociais, espirituais,

existenciais... O sofrimento, portanto, ¢ um dos fendmenos humanos poliss€micos por

z

natureza, € uma experiéncia Unica, prépria, intransferivel, dificil, ela mobiliza
profundamente, requer superagcdo, aponta para crescimentos, riscos ou oportunidades.

(Costa, 2014, p. 24)

A complexidade a que se refere Costa pode ser entendida como um conjunto de fatores
multiplos que interferem no sofrimento. Podemos entender que “o sofrimento € a vivéncia
da dor em cada pessoa”, por isso €, também, amplo, multifacetado, complexo (Sapeta,

2007, p. 17).

A dor fisica € inerente a todo ser sentiente, isto €, homens e animais, ela é objetiva. O
sofrimento € mais amplo que a dor (podendo ou ndo inclui-la), € préprio do homem,
sobretudo pela sua consciéncia mostrando suas fraquezas, desorganizando-o ou

recriando-o0, ao indicar novos caminhos que antes lhes eram desconhecidos ou mesmo
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ofuscados por outros objetivos. E um sentimento subjetivo. Portanto, o animal sente dor,

o ser humano sofre pela sua consciéncia da fragilidade, seja ela fisica ou psiquica.

Assim, nos parece inevitdvel, comecar afirmando que o homem € o unico animal cuja
existéncia € um problema, e o seu existir muitas vezes € por sofrimentos, perturbacdes e
desassossegos que o deixa sem sentido, fazendo a vida perder a graga. Quando o
sofrimento chega a vida humana, ela se revela fragil frente ao seu novo estado, pois o
sofrimento atinge o ser humano por meio de suas multiplas faces: doencga, morte, solidao,

rejeicdo, desprezo... Tudo isso gera sofrimento no ser humano. (Costa, 2014, p. 30).

O sofrimento também pode ser relacionado a vontade, aos desejos, aos objetivos que
buscamos ao longo da vida. Sendo assim, sofremos a cada instante que procurdmos atingir
novos objetivos. Nossas vontades, quando satisfeitas, podem cessar um sofrimento
especifico, mas logo outro desejo nos consome e novamente o sofrimento domina nossas
mentes. Costa (2014, p. 32) “retrata a vida como sofrimento, mas que se vive porque
existe uma vontade”. Portanto, toda dificuldade remete a uma dimensao de sofrimento,
no entanto nos leva a repensar como estamos conduzindo nossa vida, onde estamos

errando, o que deve ser modificado para que ultrapassemos esta barreira.

Embora muitos imaginem o sucesso como fécil e natural para alguns, na visdo de
Nietzsche, ndo existe um caminho reto até o topo. E célebre a frase de Nietzsche: “aquilo
que ndo causa minha morte, torna-me mais forte”, pois nos remete a realidade de que néo
basta sofrer, pois se assim fosse, todos seriamos felizes. Todos passam por dificuldades
na vida e nem por isso sdo felizes, ou deixam de passar por grandes dificuldades. (Costa,

2014, p. 30)

Para Bar6n & Gallego (2003), o sofrimento rompe com o equilibrio, entre a percecao de
ameaca, e a evolucdo dos recursos para enfrenta-lo. Estes autores entendem o sofrimento

como

(...) un complejo estado afectivo, cognitivo y negativo caracterizado por la sensacién que
tiene el individuo de sentirse amenazado en su integridade, por el sentimento de

impotencia para hacer frente a dicha amenaza y por el algotamiento de los recursos
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personales y psicosociales que le permitiran afrontar dicha amenaza. (Barén & Gallego,

2003, p. 343).

O sofrimento agrega-se a caréncia de humanizagao, pois o que o homem néo entende, nao
domina, estd além de sua racionalidade. Assim, sofrimento e dignidade sdo colocados
lado a lado. Perdemos nossa dignidade, quando ndo somos compreendidos e levados em
conta. Somos lancados em um ambiente de duvida, ou até mesmo de desprezo, por ndao
acreditarem no que estamos sentindo, ou melhor, sofrendo. Desse modo, o sofrimento €
um desafio para o individuo cuidado, assim como € para o cuidador. Quando estamos
vivendo momentos de sofrimento, geralmente nos perguntdmos: por que eu? O que eu
fiz? Qual o sentido deste sofrer? Por que estou passando por este sofrimento? Situagdes
como esta nos levam a buscar respostas € a rever conceitos e valores, um caminho que

procura o sentido da vida.

Nesse contexto, necessitdimos nos aproximar cada vez mais de uma visao antropoldgica
holistica que entenda e valorize o fendmeno do sofrimento e as diversas dimensdes que
este possui. Somente com esse entendimento, poderemos pensar, conhecer e praticar um
cuidado mais humano. Dai a concecdo de que o sofrimento cria condi¢Oes para

humanizar, pois, através dele, o homem percebe a si e ao outro.

2.3 Dimensoes do sofrimento

Até para a gente se lembrar de Deus, carece de se ter algum
costume. Que Deus existe, sim, devagarinho, depressa. Ele
existe, mas quase s6 por intermédio da acdo das pessoas. De
bons e maus. Coisas imensas do mundo. O que Deus quer é
ver a gente aprendendo a ser capaz de ficar alegre a mais
no meio da alegria, e ainda mais alegre ainda no meio da
tristeza! Ao clarear do dia. Com Deus existindo tudo dd
esperanca; sempre um milagre é possivel, o mundo se
resolve. Mas, se ndo tem Deus, hd de a gente ficar perdidos
no vaivém. Mas muita gente ndo me aprova, acham que a lei
de Deus é privilégio, invaridvel. Mas Deus é traicoeiro —
dd gosto. Deus é um gatilho. A forca dele, quando quer,
mogo! Me dd medo, pavor!

(Guimardes Rosa)
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Diante de tantas incertezas, podemos afirmar que o sofrimento possui diversas dimensoes,
mas todas inatingiveis ao entendimento humano, pois ndo somos preparados € nao
sabemos conté-las, evita-las, cerrd-las para determinados momentos. Assim, buscando
uma visao holistica do homem, torna-se importante identificar as diferentes dimensoes

do sofrimento.

Gameiro (1999) distingue cinco dimensdes do sofrimento: psicoldgica; fisica; espiritual;
sociorrelacional; sociolaboral. De forma semelhante, mas com algumas variancias, para

z

Torralba 1 Rosellé6 (1998), quanto mais complexo em termos ontoldgicos € um ser
humano, maior e mais intensa € sua experiéncia com o sofrimento. Seguindo tais
premissas, este autor faz uma apresentacdo didatica das dimensdes do sofrimento,
dividindo-o também em cinco dimensdes: o sofrimento intrapessoal, o interpessoal, o

natural, o tecnoldgico e o transcendente.

Pode-se dizer que, mesmo utilizando termos diferenciados, estes autores estdo falando
sobre 0 mesmo contexto, pois a dimensao fisica tratada por Gameiro volta-se para o que
sente o individuo, no que se refere a dor, ao desconforto e a perda de vigor fisico,
corroborando as ideias de Torralba i Rosell6 (1998); a dimensdo espiritual associa-se ao
sofrimento transcendente marcado pela crenca e religiosidade; a dimensdo
sociorrelacional que se refere a alteracOes afetivo-relacionais esta descrita no sofrimento
interpessoal; a dimensao sociolaboral, ao sofrimento natural e tecnoldgico. Ja a dimensao
psicoldgica relaciona-se ao intrapessoal, pois ela diz respeito a alteragcdes cognitivas e
emocionais de cada individuo e, nesse sentido, optdmos em seguir a proposta de Torralba
1 Roselld, por considerarmos que ela é mais abrangente e adequada as andlises das

narrativas obtidas durante nossa pesquisa.

2.3.1 O sofrimento intrapessoal

O sofrimento intrapessoal corresponde ao que o individuo sente e pode estar a vivenciar
algo. Pode resultar do desejo, da tristeza ou outras emogdes ou fisico, em razdo da dor ou

de uma doencga.
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Essa forma de sofrimento possui distintas perspetivas, pois ela € propria de cada individuo
e de como ele reage aos sentimentos a que € exposto. Para Torralba i Rosell6 (1998), além
do sofrimento resultante da dor fisica, hd aquele oriundo do interior do homem,
correspondendo a sentimentos de desespero, angustia, medo, culpa, e outros
externalizados nas expressoes do rosto, olhares, atitudes. Pode resultar da necessidade de
ser acolhido, de ser curado, de ser o centro das atengdes. Mas também pode ser um
sentimento de exaltacdo do sofrimento através da negacao, pelo facto de sempre dizer que

nao consegue explicar por qué sofre.

El sufrimiento exterior se puede combatir desde la terapéutica, la farmacologia y los
instrumentos tecnoldgicos, pero el sufrimiento interior reclama un modo de atencién
distinta, reclama la presencia humana, la palabra adecuada y el arduo ejercicio del

didlogo. (Torralba i Roselld, 1998, p. 273).

Esta forma de sofrimento deve ser identificada tanto interna quanto externamente, para

que se possa cuidar de alguém. Ela pode ser acompanhada de dor (mensurada) ou ndo.

No sofrimento, existe também uma alteracdo da consciéncia da temporalidade. Quanto
mais intenso, tanto mais ocupa a consciéncia, nos fazendo esquecer o que € passado e o
que € presente, para além do préprio sofrimento, anulando também qualquer vislumbrar

do futuro. Para Boixareu (2008), o sofrimento torna-se um tempo de vida perdido:

(...) desde el sufrimiento, se ve el tiempo de la vida como un fraude, un engafio, una
estafa, aquello que podia haber sido y no es. Es un tiempo de sufrimiento: un tiempo

distorsionado, desfigurado. (Boixareu, 2008, p. 268).

Mesmo quando pensdmos em esquecer 0 momento do sofrimento, ele continua a dominar;

durante esse tempo, nossos projetos sdo paralisados.

Rodrigues & Caroso (1998), ao estudarem a relacdo doenga-sofrimento intrapessoal,
relatam casos em que um stress psicoldgico, como uma tristeza, desesperanca, ou mesmo
traumas antigos, podem levar a sofrimentos que denigrem a pessoa, marcando sua

existéncia, quase sendo uma carateristica desta. A expressao “uma vida marcada pelo
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sofrimento” (Rodrigues & Caroso, 1998, p. 142) que as vezes aparece na linguagem
coloquial, expressa a situacdo de um individuo que se sente inundado pelo sofrimento e

fadado a ele, sem que haja alguma explicagdo fisica, uma espécie de predestinacao.

Kiibler-Ross (1996) apresentou 5 sentimentos/emocgdes (intrapessoais) que sao (e devem
ser) experienciados pelos que ficam e que, também, sdo vivenciadas pelo doente com
cancer desde o momento da tomada de consciéncia da enfermidade. S@o eles: a negacdo,
a revolta, a barganha, a depressdo e, por fim, a aceitacdo. Cada uma destas fases nos
mostra que o doente passa por periodos onde, ao “desaparecer o chdo”, seu mundo se
fecha e, mesmo com medo, inseguranca, € necessario que se descubra o potencial de
coragem que este possui para enfrentar o desafio. Em seguida, um sentimento de revolta
por estar passando pela situacdo, que se transforma em vulnerabilidade, buscando
negociagOes afetivas para enfrentar o problema. Nesta busca, entremeada de sofrimento
e de dor (fisica, em decorréncia do tratamento), o doente mergulha em uma depressao por
achar que fracassou (dai dizer que aceita a morte) e, neste mar de incertezas, surge a
aceitacdo com sentimentos de forca, de poder, de gratidio que o faz descortinar
novamente seu mundo (aquele que pensava conhecer em sua totalidade, que dominava,

que controlava), levando-o a reconfigurar sua vida.

Estes sentimentos, descritos por Kiibler-Ross, sdo proprios (mas necessarios) de
cada individuo e, por isto, cada um reage de forma diferente ao que é exposto (como visto

nas narrativas mencionadas).

2.3.2 O sofrimento interpessoal

O sofrimento interpessoal é marcado pelos lacos afetivos que o ser humano € capaz de
criar. Boixareu (2008), ao tratar desta dimensao do sofrimento, afirma que “Si el dolor es
capaz de destruir, abatir, la vida personal, también es capaz de hacerlo con la convivencia
social” (p. 268). Para esta autora, torna-se uma das responsabilidades da sociedade cuidar
de seus membros de modo a “construir defensas o alternativas al dolor y al sufrimiento”

(p- 268). Essas relagdes nos auxiliam a formar recursos para os enfrentamentos que somos
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submetidos durante a vida. Para Boixareu (2008), o sofrimento nos ensina a lidar com o

outro, pois nos conscientiza, nos desperta a sensibilidade, a compaixado e a reconciliacdo.

Tais relacdes podem ser ou ndo marcadas por diferentes sofrimentos, na medida em que
se estabelecem vontades distintas ou convergentes. Sua origem esta nas relagdes sociais
e nos vinculos estabelecidos entre os individuos. Sofremos por ver o outro sofrer, por
acreditar no outro, pelas suas decepc¢des e desventuras. Sofremos para ndo deixar que o
outro sofra, ou o deixamos sofrer em nosso lugar. E se ndo sofremos pelo outro ou com o

outro, ndo nos consideramos verdadeiramente vivos.

No entanto, ndo podemos nos atribuir toda a responsabilidade de estar sofrendo. Nem
sempre € o proprio homem o causador de seu sofrimento, como afirmam algumas

tradi¢cOes religiosas. Sofremos, também, pela interacdo com o outro. Para Almeida:

A negacdo da dimensdo dolorosa de toda experiéncia humana tem como contraponto o
conformismo diante da espoliagdo, da opressdo, da injustica e a consequente atitude
generalizada de apatia, que se manifesta na incapacidade de enfrentar o sofrimento de

forma soliddria e participativa. (Almeida, 2006, p. 126).

Farnés (1998), ao descrever aspetos relativos a dor e ao sofrimento, como fenémeno
socializador interpessoal, os associa a um simbolismo, quase sacramental, da presenga de

Deus em quem sofre, a exemplo do que prega algumas religides.

(...) en sentido humano, es un instrumento que Dios utiliza para que se reconozca su
presencia en el mundo. (...) El sufrimiento hé sido el caminho por el que muchos ojos
humanos han transcendido los objetos de visién inmediata para penetrar el las

profundidades del conocimiento de Dios. (Farnés, 1998, p. 142).

O sofrimento € capaz de modificar o centro de uma pessoa, alterando-a em prol do outro,
despindo-a de seu egoismo e mostrando a ela a importancia de ajudar ou ter compaixao
com quem sofre. Desse modo, hd uma elevacao do ser humano, pois ele deixa de enxergar

somente a si e a seus problemas, para se ocupar do outro.
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Cabe-nos, aqui, uma correlagdo direta entre o sofrimento intra e o interpessoal. Na medida
em que sofremos internamente, podemos fazer o outro (a quem nos relaciondmos)
também sofrer e vice-versa. Esta condicdo € preocupante, pois o “sofredor” pode se
utilizar desta condi¢@o para manter o outro perto de si, de se fazer amado, ou o centro das
atengdes das pessoas que o rodeiam (familia, o cuidador, etc.). Esta dimensdo do
sofrimento carece de reflexdo, para se analisar o verdadeiro sentido do sofrimento para o

individuo e para a pessoa com quem ele se relaciona.

Quando estdmos em uma relagdo conflituosa com outros (com proximidade direta, mais
intima ou mesmo indireta, do meio social de convivéncia), hd um sofrimento duplo
marcado pelo interpessoal que pode refletir no intrapessoal. Um relacionamento ruim
entre um casal pode repercutir no sofrimento de ambos em termos de convivéncia,
refletindo na vida daqueles que estdo a eles ligados (os filhos, por exemplo). Quando uma
crianga padece de uma enfermidade, e € abatida por um grande sofrimento, nos depardmos
com um sentimento de impoténcia frente aquele sofrimento. E, quando essa crianga € um
filho, nosso sofrimento toma propor¢des incomensurdveis. Rasga-nos o peito como uma

faca sentir que o sofrimento dele ndo pode nos ser passado em troca.

2.3.3 O sofrimento natural

O sofrimento natural resulta da forma como o homem se relaciona com o meio ambiente
ao qual pertence. Ao longo da historia, observdamos um crescente desenvolvimento do
conhecimento humano. Vacinas, meios de transporte, producdo de alimentos,
medicamentos, DNA, engenharia sdo alguns dos exemplos de avanco do conhecimento
humano. Desenvolvimento que custou a deterioracdo do espaco habitado, onde a busca
por uma vida com “mais qualidade” requeria a retirada de recursos naturais de forma cada

vez mais intensa e desordenada.

O advento da Revolucdo Industrial, se por um lado trouxe a aceleracdo do tempo e a
diminui¢do do espaco entre as pessoas, carregou consigo o estigma da destruicdo e do

caos marcado pelo desejo do dominio, da submissdo de povos, da conquista. Tais desejos
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estdo associados a intensos sofrimentos que marcaram a relacio homem-natureza ao
longo dos tempos. Mais tarde, ja no século XX, o processo de globaliza¢do, impulsionado
por nova revolucdo tecnoldgica, também derrubou fronteiras espaciais e encurtou as
distancias, a partir da reducdo da rugosidade do espaco. O avangco marcante das
tecnologias de comunicag@o ampliou o isolamento espacial e social. Desejos tomaram o

lugar de necessidades, alterando as prioridades de cada um.

Nesse contexto, 0 ambiente onde vivemos tem se tornado o espagco do Ter e do Hoje. Nao
ha lugar para se pensar no amanha, no outro, e sim naquilo que preciso ter. Portanto,
torna-se necessario repensar nossas posturas, pois nds construimos o futuro a cada dia e
com nossos atos. Para Torralba i Rosell6 (1998), cuidar do homem implica cuidar do
ambiente em que ele vive: “cuidar de la naturaleza es un modo de cuidar del ser humano,
no s6lo del hombre actual, sino también del hombre futuro que nacerd después de nuestra
generacion” (p. 275). Como podemos cuidar do outro se ndo cuidamos de nés mesmos e
do espago (ambiente) em que vivemos? Este questionamento torna-se um tormento, pois

os desejos capitalistas ndo nos deixam pensar e agir sem sofrimento.

Na verdade, para termos algo no futuro, sabemos que devemos prepard-lo agora. Temos
de cuidar, trabalhar duro e, principalmente, acreditar nas ideias, no conhecimento e na
nossa capacidade. Também € preciso que criemos cendrios futuros, projetemos nossa
funcdo na sociedade e fagamos nossas previsdes futuras, para sermos instrumentos de
mudanca social, econdmica e ambiental. No entanto, repensar posturas torna-se a chave
para que o sofrimento natural pelo qual estamos passando seja mitigado. Fome, miséria,
guerras sdo condigdes que somente nds, seres humanos, podemos interferir. Portanto, se

€ condi¢do nossa o sofrimento, também o € a sua diminuigao.

2.3.4 O sofrimento tecnoldgico

De certo modo, o sofrimento tecnoldgico pode ser visto como a continuidade ou
consequéncia do sofrimento natural, na medida em que o homem utiliza os recursos

naturais para produzir maquinas que o auxiliardo. No entanto, se ndo hd uma boa relagao
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entre o homem e a maquina, o sofrimento passa a existir de algum modo. Este
desenvolvimento surge a partir do século XVIII, com novas tecnologias sendo criadas
pelo homem tais como: o motor a explosdo, a maquina a vapor, os avangos da quimica
organica, chegando a diminuicdo do tempo espaco com a internet, nas ultimas décadas.

Freire (2004) assim caracteriza este desenvolvimento, a partir do século XX:

A partir da segunda metade do século XX, observa-se uma intensificacdo do
desenvolvimento tecnoldgico o qual conduziu ao surgimento da “sociedade tecnoldgica”.
Tal sociedade caracteriza-se, sobretudo, pelo processo de geracdo de conhecimentos, de

processamento de informacgao e de comunicacio de simbolos.

Além disso, a “sociedade tecnolégica” tem como caracteristica marcante, a velocidade na
troca de informacdes. Tal facto faz com que, por exemplo, o capital especulativo seja
gerenciado vinte quatro horas por dia, ou seja, as transagdes financeiras ocorrem em
tempo real. Tudo isso s6 € possivel em fun¢do das novas tecnologias de comunicacio e

informacdo. (Freire, 2004, p. 1).

Se a maquina passa a ser nosso objeto de desejo, e ela se desenvolve com uma velocidade
maior no tempo-espaco do que conseguimos acompanhar, isso se torna uma forma de
sofrimento, que, segundo Boixareu (2008), torna-se universal no espago € no tempo, pois
continuaremos sempre buscando alcancar o que hd de mais tecnolégico sem nos

satisfazermos, ou seja, sem parar de sofrer por algo.

A maquina ndo pode escravizar. Ela deve ser um objeto de prazer e ndo de sofrimento. A
busca por obter cada vez mais trouxe, como consequéncia, a necessidade da producdo em
escalas cada vez maiores e a retirada de matéria-prima para sua produgdo. A preocupagao
passou a ser a producdo em larga escala, a comercializacdo de bens de consumo € a
escravizacdo das vontades humanas. O marketing escraviza e leva o homem a um
sofrimento constante, pois queremos sempre o que ha de mais moderno, de mais bonito
e, para isso, procuramos ultrapassar as barreiras que nos sao apresentadas dia a dia. Nao
importa mais o que custa, quanto custa, mas sim o que temos de vencer para ter. E ter, na

sociedade atual, para muitos, significa Ser.
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Em termos clinicos, quando hd uma dependéncia do homem em relagdo a maquina ou a
medicamentos (denominada dependéncia tecnoldgica), o individuo sofre. Trata-se de um
fendmeno global, pois ele estd espalhado pelo mundo sem distinguir raca, sexo, idade,
grau de instrug@o ou outros. Este sofrimento torna-se intenso, quando o acesso a bens da
modernidade (celulares, televisores, computadores, jogos, medicamentos) € servicos
(internet) passa a dominar as vontades humanas, a escravizar seus atos, a subjugé-los,
levando o homem ao isolamento fisico e social. Segundo Neto (2009, p. 347), “sendo hoje
a sociedade industrial a responsédvel pela pessoa que sofre, € ela, portanto, que deve livra-

la desse incdmodo.” Desse modo, o sofrimento deve ser tratado, medicamentado, sanado.

A cada dia jovens se fecham em um mundo tecnolégico que, se a principio, foi criado
para conectar as pessoas, hoje, as isola de um contacto direto, de relacdes fisicas e
contactos emocionais. Mesmo para aqueles que buscam findar sua soliddo, através desses
mecanismos, usando-os para relacionamentos, hd um preco a ser pago. Nem sempre o
outro se expde em sua totalidade, ha mentiras, condi¢Oes inaceitaveis que podem gerar

sofrimentos ainda maiores.

Nesse sentido, a sociedade moderna, ao acumular bens que guiam o pensar e o agir das
pessoas, mediados pelas imagens que veem, mostra-se submissa ao sofrimento
tecnoldgico. A tecnologia domina e isola o homem, transformando-o em um ser solitdrio,
que sofre, caso algo o impeca de aceder ao bem ou ao servico que utiliza. Freire (2004),
ao estudar a sociedade tecnoldgica, conclui que no mundo atual o sofrimento foi
transformado em mercadoria, pois, a0 mesmo tempo em que sofremos, por tudo, sofremos

por nada.

2.3.5 O sofrimento transcendente ou espiritual

A dimensao espiritual ou transcendente é uma forma poderosa de se experimentar algo
que transpoe a barreira do material, do fisico, do concreto. Ela ndo necessita estar ligada
a uma religido ou crenca, mas a uma crenca em algo ou alguém maior, que proporcione

ao homem uma sensacio de paz interior, de bem-estar. Por isso, a dimensdo espiritual
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excede os limites do normal, do explicdvel pelas leis do homem, sendo considerada
elevada, superior, divina, celestial. Ao estudar o transcendente, a metafisica o analisa sob
o enfoque do divino, ou seja, a partir de principios que ultrapassam a realidade

questiondvel, portanto, fora do mundo material, mas que esté intrinseco ao ser humano.

Esta dimensao constitui um ponto fundamental para o ser humano, pois ela se volta para
a relacdo entre ele e o mundo do sagrado (das crencgas, da religiosidade, do divino, do
superior). O sofrimento transcendente, portanto, associa-se a ideia de um sentimento,
pautado em uma realidade que nio conseguimos materializar, que se situa em um plano

superior, inquestionavel. Nesse sentido, transpessoal.

Cassell (1991) identifica também esta dimensao do sofrimento:

Transcendence is probably the most powerful way in which one is restored to wholeness
after an injury to personhood. When experienced, transcendence locates the person in a
far larger landscape. The sufferer is not isolated by pain but is brought to a transpersonal
source of meaning. Such an experience need not involve religion in any formal sense;

however, in its transpersonal dimension it is deeply spiritual. (p. 43).

Pensando o sofrimento sob essa 6tica, podemos dizer que ele se relaciona ao sentido que
cada pessoa d4 a sua vida, que interfere em sua identidade pessoal, seu sentido de
controlo, as limitacdes de sua existéncia e de seu futuro. Deste modo, uma relacdo
equilibrada com o lado espiritual pode evitar um sofrimento desnecessdrio, inutil,
segundo Lévinas (1997), Torralba i Rosell6 (2008), e outros autores, a0 mesmo tempo,

pode evitar o surgimento de outros sentimentos, que levam a outras formas de sofrimento.

Sentimentos como a incerteza, confusdo, preocupacdo, exaustdo, desanimo, revolta,
abandono, desesperanca e arrependimento permeiam tanto o doente quanto a familia, e
isso pode ser uma forma de levd-los a buscar ou a se aproximar (ou a aceitar) da
espiritualidade. (Angelo, 2010; Almeida, 2006). O ponto nevralgico é a forma com que

cada pessoa enxerga o sofrimento, encara as dificuldades e os fracassos. A espiritualidade
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torna-se relevante na medida em que mostra aos envolvidos diferentes formas de

vivenciar esta experiéncia.

z

O que ¢ especifico dessa dimensdo € a perda de sentido e de esperanca na vida do
individuo que o define como “a dor da alma”. Quando o doente se encontra nesta fase, a
espiritualidade pode ser a porta para um viver melhor. Nao se trata de espiritualidade
associada a uma religido ou a crenca em um “Deus”, mas sim em algo que transcende a
quotidianeidade do homem, que o eleva e lhe mostra o verdadeiro sentido de integridade

da pessoa.

Para Barbosa (2006), a falta da espiritualidade relaciona-se a uma vida sem sentido,
desarmoénica consigo, desesperancada. Ha quem a relacione a uma vida discrepante com
a realidade, a perda de sentido futuro, ou seja, quando o ser humano perde a razdo de ser

e encontra um vazio interior (Gameiro, 1999).

Ha autores, como Béfécadu (1993), que associam este sentimento a religido (ou falta
desta), entendendo que o sofrimento espiritual pode ser associado a condigdes de puni¢cdo
ou castigo divino, como forma de crescer espiritualmente, um “karma”, ou a busca para
a elevacdo da alma. Kiibler-Ross (1996, p. 26), ao escrever sobre a morte € 0 morrer,
afirma que, antigamente as pessoas acreditavam “incondicionalmente em Deus, inclusive
numa vida futura, onde as pessoas seriam aliviadas de dores e sofrimentos.” Para essas

pessoas, quanto maior o sofrimento, maior a recompensa no céu (apds a morte).

Nos tempos atuais, esta postura vem sendo abolida, pois buscamos sofrer menos, ja ndo
temos a “certeza” da vida apds a morte e, por isso, negamos nossa mortalidade. A religido,
as oragdes, as ervas, a crenca em um Ser Absoluto e transcendente passaram a ser uma
forma de enfrentamento do sofrimento (coping religioso), um porto seguro, buscando
uma ressignificacdo, ou uma forma de buscar o entendimento dos designios da vida, como

afirma Félix (2008):

A religido se apresenta para quem sofre como possibilidade de sentido e designio de vida.

Funciona como um fator que favorece a saude e a qualidade de vida de muitas pessoas.
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Esse modo de pensar a religido, como tdo util para o bem-estar do homem, esta presente

em diversas culturas e sociedades. (Félix, 2008, p. 39).

Autores como Pargament (1990), Tix e Frazier (1998), Harrison et al. (2001) associam
essas formas de enfrentamento (por eles denominadas de coping religioso) a uma
estratégia de sofrimento. Para essas pessoas, Deus € o responsavel pelos problemas que
enfrentam e lhes causa o sofrimento. Portanto, elas recorrem a Ele como recurso
cognitivo, emocional ou comportamental, para enfrentar e resolver as situacdes de stress
a que foram submetidas. Neste caso, a religido ou a espiritualidade passam a ter um papel

fundamental na forma de enfrentamento.

Almeida (2006), ao analisar o sofrimento sob a dimensdo espiritual, relaciona-o aos
preceitos do cristianismo. Para este autor, no contexto religioso do cristianismo, o
sofrimento chama o ser humano a superar-se, tornando-se uma forma de purificacdo da
alma, do crescimento espiritual. Para o cristianismo, o sofrimento € experimentado por si
e pelo outro, sendo essa uma forma sagrada, pois Jesus Cristo sofreu para salvar o mundo,
ou seja, os homens dos pecados. O sofrimento € um sentimento que permeia toda a
histéria de Jesus e, por isso, o cristdo entende que o sofrimento, se nio for eliminado,

deve ser aceito. (Smith, 2001).

Também para o judaismo e o islamismo, o sofrimento € resultado de ser eleito por Deus,
ser forte, ser escolhido, portanto, testado e punido sem que se possa questionar ou duvidar

da existéncia e do amor de Deus.

Para o judaismo, o sofrimento educa e purifica, na medida em que permite ao crente pagar
por seus pecados, assim como dos outros. O sofrimento € assim uma forma de servir e de
reconciliar o homem com Deus. Por se considerarem “o povo eleito”, carregam o
sofrimento que seria do mundo, por isto seguem padroes rigidos de moralidade e justica.

(Smith, 2001).

Também para o Isldo, o sofrimento resulta da vontade divina e, por isto, devemos aceitd-

lo sem questionar, protestar ou renegar. Os mugulmanos se sujeitam ao sofrimento como
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uma prova ou um justo castigo dado em prol da conversdao (Smith, 2001). Esta religido
enfatiza que o homem quando prospera nao se lembra de orar a Deus, mas quando o
sofrimento o aflige, clama por Deus. Portanto, o sofrimento ndo pode ser visto como mau,
mas uma forma de Deus o chamar a Si. O Isldo ainda defende que o sofrimento € uma
forma de purificar a alma, mas para isto o homem deve se voltar a Deus, ser penitente e
buscar Sua graca e perdao. O sofrimento tem, para o muculmano, diferentes razdes e
significados: punir, testar, aceitar. E uma forma de puni¢io, mas a0 mesmo tempo de
redencdo dos pecados, mesmo que ndo possa questionar a justica de Deus. (Hashmi,
2015). Um teste, para verificar se este ndo € um hipdcrita ao questionar e abandonar sua
fé, quando as tribulacdes ocorrem. Aceitacdo, na medida em que mesmo diante de um
sofrimento, 0 muculmano permanece firme a Deus. Em suma, todo o sofrimento vem de

Deus e por isto ha algum bem nele. (Hashmi, 2015).

Segundo Farnés (1998, pp.141-142), “el sufrimiento ha sido el caminho por el que mucho
0jos humanos han trascendido los objetos de visién inmediata para penetrar en las

profundidades del conocimiento de Dios”.

Quando se encontram em situagdo de grande sofrimento (as vezes associados a doengas)
muitas pessoas se convertem, para entender o seu sofrimento e buscar um alivio, um
consolo na salvacdo eterna, apés sua morte. Buscam a Deus na tentativa da cura, do alivio
de suas dores, de seu sofrimento. A justificativa para esta mudancga € assim explicada por
Lewis: “Deus sussurra em nossos prazeres, fala em nossa consciéncia, mas grita em nosso
sofrimento: ele € o seu megafone para despertar um mundo surdo” (Lewis, 1986, p. 46).
Neste raciocinio, do ponto de vista do crente, Deus chama o ser humano, mesmo que seja
através do sofrimento, pois € neste momento que O buscamos. Lewis (1986), assim

conclui:

E bem pouco simpético para Deus que O escolhamos como uma alternativa para o
inferno: mas até mesmo isto ele aceita. A ilusao de autossuficiéncia da criatura deve, em
seu préprio beneficio, ser destruida; e pelas dificuldades ou medo das dificuldades na
terra, pelo medo indisfarcado das chamas eternas. Deus a destroga “ndo levando em conta

a diminuicdo de sua gléria”. (Lewis, 1986, p. 48).
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Olhando agora para outras orientagdes religiosas, vemos que, por exemplo, para a
doutrina espirita, o tempo neste mundo € visto apenas como uma passagem, um tempo de
redencdo para nossa evolucao espiritual. Para isto, o sofrimento € um mal necessario, uma
forma de entendermos que o mundo material é efémero e devemos nos libertar dele para
que possamos nos elevar. De acordo com Costa (2014), para os partidarios desta
orientacdo filosofico-religiosa, o corpo € apenas um instrumento da dor e o sofrimento

nio depende da pessoa, mesmo que possa existir por vontade desta.

Para a doutrina espirita, entdo, o reagir com ira, violéncia e rebeldia (vicios) ao
sofrimento, contribui para que ele se amplie, pois sdo proporcionadas novas desarmonias
em dreas que ndo foram acometidas. Assim, o sofrimento pode ter a funcio de expiacio,
provagdo ou missdo. (...) as dores e sofrimentos que se sobrepdem, ao humano,

constituem meios para a evolucdo. (Costa, 2014, p. 42).

O espirita entende que a nocao de castigo € uma ofensa a Deus e que nossos sofrimentos
estdo relacionados a lei da acdo e reagdo e nao a vontade divina. Como afirma Idigoras
(1983), areligido € o nosso ancoradouro para enfrentar o sofrimento a que SOmos expostos

em resposta a algo que fizemos e devemos responder.

Para os budistas, o sentimento de dor e o sofrimento sdo sensacdes que resultam do apego
e da ndo compreensdo da impermanéncia. A existéncia é dor. O budismo divide o
sofrimento em duas formas: as formas evitdveis — guerras, violéncia, fome; e as ndo
evitdveis, aquelas que nao podemos evitar — a velhice, a morte, as doengas, as
adversidades que correspondem a noc¢do de impermanéncia. O unico modo de afastar a

dor € afastar o desejo e o apego.

Os budistas que, somente quando nos libertdmos das coisas do mundo, paramos de sofrer,
pois nossa alma € elevada. No entanto, o simples facto de querermos viver (apego a vida),
leva-nos ao sofrimento. Por isso, o sentido da busca espiritual, para o budista, é o
desapego, o libertar-se do desejo, porém sem nisso pOr também esforco e desejo.

(Torralba i Roselld, 2008).
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Segundo os hindus, todo o sofrimento experimentado pelo homem advém de sua préopria
escolha. Assim, todo sofrimento € justo, sendo ele uma forma de pagar os pecados em
vidas anteriores — uma forma de purifica¢do ao longo das inimeras vidas, as quais cada

um pode ter um “karma”. Cassell (1991) explica:

The concept of Karma, in Eastern theologies, is a complex form of the defense against
suffering, because suffering is seen to result from behaviors of the individual in previous

incarnations. (p. 43).

Para o judaismo, o sofrimento € visto como um favoritismo. Ele educa e purifica, na
medida em que pagam (os judeus) por seus pecados, assim como dos outros. Os adeptos
desta religido entendem o sofrimento como uma forma de servir e de reconciliar o homem
com Deus. Por ser “o povo eleito”, os judeus carregam o sofrimento que seria do mundo.

Sendo assim, eles seguem padrdes rigidos de moralidade e justi¢a. (Smith, 2001).

Quando estudamos o sofrimento espiritual, sob a ética do doente e de quem cuida dele,
podemos entender melhor as razdes que levam muitas pessoas a se aproximar desta
dimensdo como forma de superar o sofrimento. A dimensdo espiritual possui uma
importante influéncia sobre o doente, sobre sua dor, assim como de sua familia e daqueles
que o acompanham, visto que, no momento da doenga, o doente experimenta sentimentos
de tristeza, abandono e desesperanca. Especificamente com o cincer, esse sentimento que
aflora € pautado pela ameaca da perda da integridade, da autonomia, da humanizagdo e
da esperanca. Para muitos, o auxilio espiritual torna-se um importante aliado, para que se
possa entender o significado do sofrimento e, portanto, aceitd-lo. A espiritualidade é
entendida como sinénimo de esperanca, de salvagcdo, de cura, de protecdo contra o
desespero, de auxilio no enfrentamento, independente da religido ou da crenga. Ao estudar
a dor por ele descrita sob a forma de sofrimento, Farnés (1998) a interpreta como algo
que nos leva a abrir os olhos, para aquilo que ndo conseguiamos enxergar, uma forma de
descortinar o que se pensa amar, conhecer, saber, enfim, de levar-nos a sair da inércia em

prol de si ou do outro:

El dolor ajeno hace surgir de lo més intimo de la vida la perplejidad y a la vez el intento

— un deseo, movimiento direccional hacia el objeto — de hacer algo que alivie, de ayudar,
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de salir de si mismo, para ocuparse de quien necesita de una tal solicitud. (Farnés, 1998,

p. 142).

O suporte espiritual tem sido estudado por muitos autores, na medida em que, cada vez
mais, ele tem sido requerido. Egan, Mckechnie, Jobson, Herbinson, & Richards (2013),
ao estudarem a existéncia de um servico de suporte ao paciente com cancer,
disponibilizado na Nova Zelandia (PSS - Psychosocial and Spiritual), observaram a
importancia do trabalho oferecido para o doente, mesmo que, para o governo, isso nao
tenha relevancia no contexto da doenca. Relataram, ainda, que o sofrimento a partir
daquela doenca (cincer) desempoderava as pessoas, deixando-as vulnerdveis. Esses
autores evidenciaram que o sofrimento acomete a todos, doentes, familiares, cuidadores
e profissionais e, nesse sentido, todos viam no apoio espiritual um alivio, uma luz para o

que ndo podiam mais conter ou explicar.

O suporte espiritual para Barlow, Walker e Lewith (2008; 2013) foi estudado a partir de
terapias alternativas (complementares) de cura espiritual. Nesse caso, a terapia espiritual
foi aceita e trouxe beneficios para os doentes que a utilizaram, sem parar com a
medicacdo. E importante destacar que o simples facto de acreditar na terapia espiritual
levou os doentes a uma melhoria na qualidade de vida. As terapias aqui sdo o suporte ao
espirito, que fortalece o lado emocional e sensitivo do doente, diminuindo as sensacdes
negativas, trazidas pelo sofrimento, na doenga e com ela, e, por consequéncia, ampliando

a autoestima e o sentimento de esperancga.

Diante do que foi exposto, entendemos que, para alguns, esta dimensdo tem papel
importante, essencial no cuidar, exatamente por ter diferentes significados e
entendimentos, por ser multifacetada, mas, a0 mesmo tempo, por despertar para uma nova
forma de ver a vida. Por isso, um acompanhamento espiritual em conjunto com as demais
areas (médica, psicoldgica, assistencial, dentre outras) emerge como um importante

componente para a manutencao da qualidade de vida do doente.

De acordo com inumeros autores, a dor e o sofrimento sdao menos intensos quando

acompanhados por assisténcia espiritual correta e bem-estruturada, levando, tanto para o
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paciente quanto para quem estd a sua volta, um sentimento de alivio, de controlo, de
compreensdo da vida e da morte. O sofrimento traz consigo um aprendizado do “eu” que
pode ser transmitido ao outro de modo a fortalecé-lo. Assim, o aprendizado, a partir do

sofrimento, deve ser repassado ao outro, para que juntos lutem e se tornem mais fortes.

Desse modo, a dimensao transcendente possui relevancia, na medida em que passamos a
entender o verdadeiro proposito da espiritualidade, ndo como salvacdo ou cura, mas como
uma forma de ndo temer o futuro, de lutar por ele, de acreditar, de ter esperanca, mesmo

que, ao final, a morte ocorra.
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Capitulo III

CUIDAR

O que se opoe ao descuido e ao descaso é o cuidado. Cuidar
€ mais que um ato; é uma atitude. Portanto, abrange mais
que um momento de atengcdo. Representa uma atitude de
ocupacdo, preocupacdo, de responsabilizacdo e de
envolvimento afetivo com o outro.

(Leonardo Boff)

E de extrema importincia a reflexdo sobre como se da a acdo de cuidar do outro relativa
aos campos da Sadde e da Educacdo. Os processos de satide e ensino/aprendizagem
envolvem préticas de cuidado entendidas, globalmente, como atencdo e consideracgdo pelo

outro.

Neste capitulo, procuramos aprofundar o sentido do cuidado, enquanto resultado inerente
as dreas cientificas e profissionais da educacao e da saude bem como a dimensao ética do

ato de cuidar e suas motivagdes.

Vejamos, em primeiro lugar, a palavra “cuidar”. Enquanto verbo, ela sinaliza uma
complexa rede significativa: julgar, assistir, cogitar, imaginar, meditar, tratar, ter cuidado,
fazer, zelar, desvelar, realizar (alguma coisa) com aten¢do; realizar a manuten¢do de;
proceder a conservagdo; colocar-se sob prote¢do, preocupar-s€ com ou assumir a

responsabilidade de; ponderar, reparar, atentar, prestar atencdo. Enquanto verbo
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pronominal, a palavra “cuidar” significa: acautelar-se, proteger-se, ter zelo consigo

proprio, velar por si, refletir-se, precaver-se, dar que cuidar. (Borba, 2004).

Transversal a esses diferentes sentidos, hd nela uma grande carga semantica, com um
denominador comum: o facto de se relacionar com uma agdo, que carrega consigo uma
atitude de preocupacdo. Podemos cuidar de um parente doente (mae, filho); cuidar de
nossa saude; cuidar de um trabalho, de um bem material; cuidar de documentos; cuidar
da vida de uma pessoa enquanto nossa responsabilidade. Sendo assim, cuidar é uma
palavra poliss€mica, que possui em sua raiz etimoldgica o termo “cura”, como sera

discutido adiante. (Bioética, 2002).

Falamos de “cuidado”, enquanto nome, como a atenc¢do, conjunto de acdes e atitudes
inerentes a relac@o entre a(s) pessoa(s) que sofre(m) uma vulnerabilidade e aquelas que,
reconhecendo esta vulnerabilidade, promovem a sua superacdo. O cuidado €, pois, o ato
ou o efeito de cuidar. Ele est4, por isso, associado tanto ao universo da educacdo como da
saude. Além disso, o cuidado € reconhecido como valioso e estd associado ao universo
ético, pois diz respeito a relacdo entre os seres humanos, incluindo o confronto entre o
que € e o que deve ser essa relacdo. Ele envolve inumeras atitudes e valores que
demonstram a vontade de fazer algo por alguém, e o consentimento deste para

personalizar e individualizar o cuidado.

O ato de cuidar implica doagdo, auxilio, ajuda ao outro, desde que nascemos até nossa
morte, como apresenta Heidegger (2005), corroborado posteriormente por diversos
autores como Torralba i Rosellé (2009), Boff (2014) Mayeroff (1971), Waldow (2012).
Trata-se da relagdo do cuidado construida através do Ser-em si e do Ser no mundo. Ele é
ensinado e aprendido ao longo da vida de diversas formas e sempre associado a esperanca,
a qualidade de vida, a sentimentos bons que, de forma consciente e organizada, formam
e transformam o ser humano. Para Torralba i Rosell6 (2009, p. 161), “(...) a acdo de cuidar
leva inscrita em seu seio uma alta dose de beleza e de bondade”. Esse autor insiste no
cardter esperangoso da pratica do cuidar, afirmando que “o cuidar é uma acao esperancada
e sO pode ser articulada a partir da esperanga e da comunicacdo da esperanca. Com o ser

doente ndo se deve teorizar, mas, sim, atuar”. (Torralba i Roselld, 2009, p. 168).
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Waldow & Borges (2008), ao estudarem o tema, afirmaram que:

O cuidado € uma maneira de ser homem, possui significado a partir do proprio homem.
Inclui comportamentos, atitudes, valores e principios que sdo vividos cotidianamente
pelas pessoas em determinadas circunstincias, porém, antes de tudo, diz respeito ao ser,

ou, como prefere Santin, a0 homem. (p. 766).

Este capitulo busca lidar com o cuidar em suas mais variadas dimensdes, partindo da
discussdo etimoldgica e histdrica até o contexto atual, enfatizando os valores e atitudes

proprias do cuidar, como forma de um constructo ético para sua pratica.

3.1. Cuidar e cuidado: etimologia e apontamento historico

Etimologicamente, a palavra cuidar advém do latim cogito, -as, -avi, -atum, -are,
cogitare, que significa remoer no pensamento, pensar, projetar; cogitar. Cabe aqui
ressaltar que curar e cuidar possuem originalmente acecdes semelhantes, no sentido de
que ambos visam proteger o ser humano. Proteger sua dignidade, mesmo quando ha uma
perce¢do de finitude com a morte (Hennemann-Krause, 2012). De acordo com Noddings
(2003, p. 21), 0 “cuidado € um estado de sofrimento mental ou de absor¢ao: cuidar € estar
em um estado mental sobrecarregado, um estado de ansiedade, medo ou preocupacdo em

relacdo a alguma coisa ou alguém.”

Sua origem advém também da palavra cura (do latim coera), que, inicialmente, possuia
dois significados conflitantes: cuidado como fardo (negativo) e como solicitude
(positivo). No entanto, trata-se de um conceito complexo que muitas vezes nos leva a
reflexdes profundas em virtude de sua subjetividade. Como afirma Reich (1996, p. 319)
“por um lado, o cuidado significava preocupagdes, problemas ou ansiedades, como
quando se diz que uma pessoa estd ‘carregada de cuidados’. Por outro lado, o cuidado

significava proporcionar o bem-estar de outro.”
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Dependendo da forma empregada, pode ser visto apenas como um encargo, uma
responsabilidade, uma obrigacdo, uma funcdo propria da profissao ou do trabalho; porém,
mesmo com esta acepg¢ao, o cuidar pode ser carregado de amor, de esperanca, de busca
pelo bem-estar, de alegria, de compaixdo, ou seja, de valores e atitudes proprias. Este
conceito estd marcado pela subjetividade: cada um o entende e concretiza a seu modo,
mas deve ser ampliado, de modo a que ndo se seja fechado, que seja pautado na liberdade,

na autonomia “de cada um” e “para cada um”.

Numa perspectiva historica, as acdes do homem primitivo sempre estiveram envolvidas
pelo “cuidar”. Os primeiros agrupamentos humanos ja sabiam cuidar de si e dos grupos,
mesmo sem ter a nogao explicita, o entendimento do que faziam, e, gragas a essa nogao
implicita de cuidar, foi possivel a0 homem manter-se vivo, reproduzir, desenvolver,
evoluir e povoar o planeta. O ato de buscar abrigo, de se alimentar e alimentar o grupo,
de manter o fogo aceso, de buscar novos espacos para o grupo, associa-se ao conceito de

cuidar, no sentido da assisténcia a sobrevivéncia.

No denominado primitivismo, 0 homem moldava-se através de suas interacdes com 0s
outros membros de seu grupo social, vindo a transformar-se em um ser ético. Valorizava
tanto a cooperacdo quanto a dependéncia de seus semelhantes e depreciava a
agressividade e a autossuficiéncia, gerando uma estabilidade social. Na verdade, esses
valores determinavam a sobrevivéncia e o conforto do individuo, além de uma
estabilidade de cardter, dependente da satisfacdo moral, que juntas mantinham as

relacdes, entre os companheiros, vantajosas para todos.

As fragilidades individuais expostas ao ambiente hostil, juntamente com a precariedade
estrutural dos objetos para sua defesa, fizeram com que houvesse um despertar na
socializagdo do homem, transformando suas necessidades individuais em coletivas.

(Vaghetti, Padilha, Carraro, Pires, & Santos, 2007, pp. 268-269).

No mundo classico, a palavra cuidar (no latim cura) era utilizada para contextualizar
situacOes diferentes: uma negativa, denotando uma forma de obrigacdo, dever,
preocupacdo, angustia ou ansiedade; outra positiva, gerada pela forma de preocupacdo

para com o outro, a atitude de dedicar-se. (Vilella, 2005). Os romanos a relacionavam
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tanto com o corpo como com o espirito, o que foi resumido na frase “mente s em corpo

2

sao’.

Na mitologia grega, um exemplo de explicacdo e personifica¢dao do “cuidado” encontra-
se na fabula-mito “elaborada por Gayus Julyus Hyginus (ou, simplesmente, Higino), um
escravo egipcio, libertado pelo imperador César Augustos, que se tornou o diretor da
Biblioteca Apollinis e, posteriormente, da Biblioteca Palatina de Roma,* e cujo conteudo
mostra que o cuidado acompanha o homem desde sua criag@o até seu encontro consigo e
mesmo ao retornar (ou seja, sua morte)” (Boff, 2014, p. 66). Para Boff, esta fadbula-mito
personifica o cuidado como um “modo de ser fundamental”, ao buscar demonstrar a sua
importancia para a permanéncia em vida do homem. Tanto Jupiter quanto Tellus e
Cuidado mostraram ter uma importante influéncia no ser criado — o homem — e, neste
caso, Saturno (o tempo) mostrou a finitude (do nascimento a morte). Boff os considera
como metéaforas que utilizimos para expressar nossas dimensdes mais profundas. Tellus
(terra) somos nds porque viemos da terra e a ela voltaremos. Conhecer a terra significa
conhecermos a nds mesmos. Para este autor, a Terra representa a dimensdo material e
terrena de nossa existéncia. Quanto a Jupiter (que representa o céu), Boff (2014) o
caracteriza como a dimensao espiritual e celestial da existéncia humana, ou seja, “o céu
dentro de nos. (...) que representa sua capacidade de ir além da terra” (p. 92). Diante do
céu e da terra, surge a figura de Saturno como uma sintese, uma utopia. Utopia por
representar uma condi¢do de convivio entre os homens pautada na integracdo, justiga,
benquerenca e paz. No entanto, Boff (2014) afirma que precisimos dessa utopia para

vivermos. Os sonhos que almejdmos se sobrepdem a interesses menores (p. 94), e, para

* Certo dia, ao atravessar um rio, Cuidado viu um pedago de barro. Logo teve uma ideia inspirada. Tomou um pouco do barro e
comecou a dar-lhe forma. Enquanto contemplava o que havia feito, apareceu Jupiter. Cuidado pediu-lhe que soprasse espirito nele. O
que Jupiter fez de bom grado. Quando, porém, Cuidado quis dar nome a criatura que havia moldado, Juipiter o proibiu. Exigiu que
fosse imposto o seu nome. Enquanto Jupiter e o Cuidado discutiam, surgiu, de repente, a Terra. Quis também ela conferir o seu nome
a criatura, pois fora feita de barro, material do corpo da Terra. Originou-se entdo uma discussio generalizada. De comum acordo
pediram a Saturno que funcionasse como drbitro. Este tomou a seguinte decisdo que pareceu justa: Vocg, Jupiter, deu-lhe o espirito;
receberd, pois, de volta este espirito por ocasido da morte dessa criatura. Vocé, Terra, deu-lhe o corpo; receberd, portanto, também de
volta o seu corpo quando essa criatura morrer. Mas como vocé, Cuidado, foi quem, por primeiro moldou a criatura, ficard sob seus
cuidados enquanto ela viver. E uma vez que entre vocés hd acalorada discussio acerca do nome, decido eu: esta criatura serd chamada
Homem, isto ¢, feita de himus, que significa terra fértil (Hyginus 1976. Fabularum liber. New York: Garland.).
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tanto, o tempo através da histdria se torna preponderante para que ocorra a sintese entre

céu/terra, histéria/utopia.

Segundo Boff (2014),

z

o ser humano € simultaneamente utdpico, e histérico-temporal. Ele carrega em si a
dimensdo Saturno junto com o impulso para o céu, para a transcendéncia, para o voo da
dguia (Jupiter). Nele também se revela o peso da terra, da imanéncia (...) (Tellus). E pelo
cuidado que ele mantém essas polaridades unidas e faz delas material da construcio de

sua existéncia no mundo e na histéria. Por isso o cuidado € cuidado essencial. (pp.76-77).

Nesse sentido, a fdbula-mito nos mostra que o cuidado acompanha o homem ao longo de
sua histéria, ou seja, um ser-de-cuidado. “Por isso é o ethos fundamental, a chave
decifradora do humano e de suas virtualidades” (Boff, 2014, p. 95). Somos seres de
cuidados, conclui Boff: o cuidado possui uma dimensdo ontoldgica, tornando-se um

modo de ser proprio do ser humano.

Um marco importante para a compreensao do Cuidado é a Idade Média (550-1500 d.C.)
que foi marcada pelo desfacelamento do urbano e as aglomeragdes rurais feudais que, em
termos de doencas e sofrimento, teve nas epidemias e pestes seus principais legados. O
mundo cristdo afirmava que, doenca e pecado possuiam relagcdo direta e, portanto, as
pestes representavam um castigo divino para a purifica¢do da alma. (Batistella, 2007). A
cura passa entdo das maos dos “médicos” para os religiosos e curandeiros/barbeiros que
desprezavam tudo que a ciéncia romana havia desenvolvido em termos de “cura”. Nao
mais eram indicados chds, ervas, banhos, cirurgias, e sim rezas, exorcismos, ungoes e
peniténcias. (Gordon, 2013). A cura passa a ter uma conotagao espiritual, de reparacao de
um mal, na qual a salvag@o torna-se o foco e, portanto, cuidar do corpo e da alma € visto
como o principio para a salvagdo. O cuidar estava envolto da busca pela salvacgdo e,
portanto, ndo se preocupava com o bem-estar, as necessidades do homem no mundo, a
autonomia. O ocidente estava envolto em um cristianismo que questionava a propria
existéncia de Deus, tornando-se amargo e inquisidor. Nesse periodo, somente drabes e

judeus mantiveram a medicina como ferramenta para a cura. (Gordon, 2013).
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O termo “cura” passa a ter uma conotacdo espiritual, tendo em vista que a existéncia das
doencas justificava a necessidade de se crer em um Deus que purifica e salva as almas.
(Batistella, 2007). Nesse periodo, também surgem os hospitais, considerados locais de
assisténcia aos pobres, diga-se, aqueles que necessitavam de assisténcia (cuidados e ao
mesmo tempo de separagdo dos ndo doentes). E interessante notar que até o século XVII
os hospitais ndo tinham uma conotacdo médica. Eles eram vistos como o espaco do
assistencialismo, no qual o pobre e o doente eram acolhidos (ou recolhidos), para serem
cuidados pelas religiosas. Entdo, observamos que o papel do cuidar estava relegado a
figura feminina religiosa, mas ndo com a conotacao de curar, mas sim de salvar a alma,
pois o hospital era um espaco que acolhia todos que eram considerados “fora da ordem”.

(Rossi, 1991).

No mundo moderno, observdmos que os filésofos buscam ndo associar o conceito de
cuidar a obrigagdo, ao dever. Kierkegaard (1813-1855) introduziu o conceito em seus
estudos, colocando-o como um elemento central, para se compreender a vida humana,
como foi originalmente proposto por Higino em sua fabula-mito. Kierkegaard utiliza-o
como sinénimo de preocupagdo, correlacionado ao sentido da existéncia humana, mas
apresenta uma nova forma de ver o cuidado: nem sempre seria uma forma de amor para

com O outro.

A partir do século XVIII tem-se uma ruptura do conceito de cuidar empregado nos
espacos dos hospitais, dominados pelas religiosas. Uma mudanga do paradigma religioso
para o cientifico (Rossi, 1991). Surge a necessidade de curar e, também, cuidar, em funcao
das guerras. Os hospitais passam a ser o espaco medicalizado, ou seja, aquele a ser
ocupado por quem precisava ser “curado” de uma condicdo de doente (ferido ou com
doencga), mas, também, de cuidado (vigiados). Nessa mudanga, os médicos passam a ser
os especialistas, os organizadores e administradores do espaco, cabendo-lhes a
responsabilidade “pela organizagdo das relacdes de coexisténcia interna e, depois social,
dos homens entre si, dos homens com as coisas € dos homens com os animais, nao ficando
esquecidos os aspectos ligados a moradia e aos deslocamentos”. (Rossi, 1991, p. 18). Ao
médico foi dado o poder sobre o espaco (ambiente terapéutico) e sobre as pessoas que

dele se utilizavam, criando normas e regras que deveriam ser seguidas sem
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questionamentos. Esse novo paradigma trouxe consigo o estabelecimento de condi¢des
hierarquizadas “em nome da ciéncia do saber médico que representava a ordem”. (Rossi,

1991, p. 20).

Outro marco importante para a reflexao do cuidado € a obra que Carol Gilligan publicou
no inicio da década de 1980: “In a Different Voice: Psychological Theory and Women's
Development”. (Gilligan, 1982). Escrita em reacdo a teoria do desenvolvimento moral de
L. Kohlberg, a obra propunha um conjunto de estudos empiricos que evidenciavam que
a teoria do desenvolvimento moral ndo tinha o cardcter universal que o seu autor lhe
atribuia. Embora se possa apontar-lhe alguma incoeréncia (confunde ética, de natureza
filoséfica, com teoria do desenvolvimento moral, em si mesma, psicolégica), € inegdvel
que Gilligan lancou luz sobre a complexidade do processo de deliberacdo e justificagdao
moral, e mostrou a sua relacdo com outras dimensdes da pessoa, nomeadamente as

relacdes Sociais e politicas.

Nel Noddings (1984) retoma os estudos de Gilligan para fundamentar, filosoficamente,

uma ética do cuidado que conserva a orientagao feminista e consequencialista.

Outros autores modernos, nomeadamente a partir da problemdtica da satde e da
vulnerabilidade, mas também da ecologia e do respeito pelas geracdes futuras, também
desenvolveram andlises do cuidado como fundamento para uma ética mais centrada na

compaixao, na solidariedade, na solicitude e menos nos direitos e deveres.

3.2. Cuidar e cuidado — elementos para uma reflexao antropologica

Se pudéssemos ensinar aos nossos estudantes o valor da
ciéncia e da tecnologia, ensinando a um tempo a arte e a
ciéncia do inter-relacionamento humano, do cuidado
humano e total do paciente, sentiriamos um progresso real.
Se ndo fosse feito mau uso da ciéncia e da tecnologia no
incremento da destruicdo, prolongando a vida em vez de
tornd-la mais humana; se ciéncia e tecnologia pudessem
caminhar paralelamente com maior liberdade para
contactos de pessoa a pessoa, entdo poderiamos falar
realmente de uma grande sociedade.
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(Elisabeth Kiibler-Ross)

Desde o nascer, o homem necessita ser cuidado. Ainda no ventre materno, ja cridmos
lacos afetivos com quem nos abriga. A vulnerabilidade € uma carateristica da existéncia
humana, desde sua fecundagdo até sua morte e, que, portanto, necessita do cuidado para
seu desenvolvimento fisico, psicolégico, emocional, sociorrelacional. Quando nascemos,
esses lacos sdo ampliados para a familia que nos acolhe. Quando crescemos, os
amplidmos ainda mais ao conectarmos a grupos sociais distintos. Construimos e
desconstruimos relagdes sociais que marcam nossa existéncia do nascer ao morrer, € tais
acoes estdo envoltas de alegrias e tristezas, realizagdes ou desapontamentos, (des) e
(re)construcdes. Somos lancados em um mundo marcado por incertezas, dores,

sofrimentos, angustias.

Mesmo que nada se faga para manter o homem nesse mundo em que abriga, ele necessita
de outros homens para sobreviver ou necessita de cuidar e ser cuidado. O ato de cuidar,
nesse sentido, € intrinseco ao ser humano (mesmo que ele ndo o queira ou ndo tenha
consciéncia dele). Nascemos com ele. Aprendemos a té-lo como o préprio ato de respirar.
Como escreve Noddings, “Como seres humanos, queremos cuidar e ser cuidados”
(Noddings, 2003, p. 19). E € na medida em que recebe cuidado, que serd possivel ao ser

humano vir a aprender a cuidar.

O mundo € hostil ao homem, mas essa hostilidade ndo o destréi. Ela leva-o a dar um
sentido para si e para tudo existente no mundo e a sua prépria existéncia. O homem € ser-
no-mundo e ser-para-as-coisas; as coisas existentes ganham sentido na medida em que o

homem concede e as utiliza. (...)

Cuidar do ser € abrir-se a busca de sentido, numa perspectiva de realizagdo existencial, o

que necessita de uma base antropoldgica integral e holistica. (Martins, 2009, pp. 88-89).

Mesmo parecendo hostil, sdo essas condicdes que incentivam o homem a viver (ou
sobreviver), de modo a enxergar sentido em sua existéncia, a construir seu ethos. Nesse
mundo, conhecemos (do nascer ao morrer) o sentimento de vulnerabilidade que todo ser

humano estd submetido. Para Torralba i Rosell6 (2002), € a vulnerabilidade que une todos
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os seres humanos. Para esse autor “afirmar que el ser humano es vulnerable significa decir
que es fragil, que es finito, que esta sujeto a la enfermedad y al dolor, al envejecimiento
y a la muerte” (2002, p. 247). Esta vulnerabilidade (enraizada no seu ser, fazer e dizer)
nos acompanha desde o nascimento até a morte e por isso € necessario o cuida-lo. Aceitar
a vulnerabilidade € entender que ndo somos eternos ou onipotentes, que precisamos agir,

lutar, refletir, decidir contra a precariedade para que possamos superar a vulnerabilidade.

El ser humano es vunerable, pero ademds de serlo, puede ser consciente de su
vulnerabilidad, es decir, puede pensarla, puede reflexionar en torno a ella, tratar de buscar
soluciones y férmulas para combatir el desaliento, el cansancio, la enfermedad, la
inseguridad y todo quanto va relacionado con la vulnerabilidad. (Torralba i Roselld, 1998,

p. 242).

Muitos pensadores contemporaneos entendem o ser humano por referéncia ao cuidado,
seja porque suas fragilidades e necessidades sdo ou ndo reconhecidas e superadas pelo
cuidar, seja porque os atos que configuram o cuidar sdo constitutivos da raiz do ser
humano, sua esséncia primeira. Em resumo, muito embora possa divergir a concep¢ao
ontologica e epistemoldgica em que nos situdmos, somos, enquanto Ser vivo,

subjetividade e grupo humano, o ato e efeito de cuidar e de sermos cuidados.

Vilella (2005), na esteira de outros autores, subdivide tal conceito em quatro acepcoes

que, no seu todo, descrevem uma atitude de preocupagdo consigo € com 0 outro:

En primer lugar, la palabra cuidar significa ansiedad, preocupacién, angustia o
sufrimiento mental. En segundo lugar también puede significar una preocupacién o
interés basico por las personas, las instituciones o las ideas que tienen importancia para
uno mismo. En tercer lugar, el cuidar es la atencion solicita y responsable ante el trabajo.
Y por ultimo, el cuidar implica tener un respeto y atender a las necesidades especificas
de una persona en particular. Todos estos cuatro significados comparten al menos un

elemento en comtin, y este es, una actitud de preocupacion. (p. 4).

Torralba 1 Rosellé (2002) apresenta a diferenciacdo entre curar e cuidar, a partir do
conceito de transformar e reconstruir: “curar es transformar el organismo, producir um

cambio radical, um cambio sustancial, mientras que el cuidar es uma forma de reconstruir
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lentamente, casi artesanalmente, todas las dimensiones de la vida humana catizadas por

la experiencia del enfermar”. (2002, p. 248).

Algumas autoras, cuja orientacao é marcadamente feminista, t€m feito notar que as tarefas
do cuidado sdo culturalmente atribuidas maioritariamente as mulheres. Vejamos, como
exemplos, Carme Vila (2008), Simone Roach (1987), Carol Gilligan (1982), Nel
Noddings (1984; 2003). Essas autoras referem o facto de que, desde o surgimento dos
primeiros grupos humanos, coube a mulher a funcio de cuidar para manter a reproducao,
a vida, o alimento, a satude. Ela cuidava dos filhos, do seu parceiro, dos mais velhos, da
casa, da alimentacdo, até estendé-los aos outros que precisavam de ajuda, de cuidado.
Essa condi¢do, que ndo € propriamente natural, mas cultural, passou a ser entendida como
propria da mulher que a reproduzia culturalmente e a passava as suas descendentes,
atribuindo-lhes a “func@0” do cuidado; ja os homens, ao estabelecerem a sua
diferenciacdo de género, distanciavam-se da funcdo de cuidar, criando-se, assim, o
esteredtipo de que o cuidado € em si mesmo feminino. Assim chegdmos a situacdo de as
profissdes de cuidado, como € o caso do ensino, da enfermagem ou do trabalho social,
serem maioritariamente exercidas por mulheres e serem culturalmente entendidas como

femininas.

A obra de Carol Gilligan “In a Different Voice: Psychological Theory and Women's
Development” (Gilligan, 1982) deu origem a grandes discussdes tedricas sobre a natureza
do cuidar e a sua relevancia ética. A autora propunha, a partir da descri¢cdo de experiéncias
morais e intui¢des das mulheres, um modo diferente de avaliar a decisdo moral que, até
entdo, era observada somente a partir da nocao de justi¢a que a autora identificou com o

viés masculino.

A autora realca que a perspectiva moral estd relacionada com o modo como a pessoa se
posiciona face as relagdes sociais. O ponto central ndo €, na perspetiva maioritariamente
feminina do cuidado, a reciprocidade de direitos e deveres (propria de uma ética da
justica), mas sim a conexao, a capacidade de o agente moral se identificar com a visdo do

afetado e assim ser movido pela compaixao.
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Com base em Mingol (2003, pp. 90-91), caracterizdmos, na Tabela 5, a teoria do

desenvolvimento moral de Carol Gilligan, confrontando-a com a proposta por Kohlberg:

Tabela 5
Teoria do desenvolvimento moral segundo Gilligan e a ética da justica de Kohlberg

Principal
Cuidado Justica
imperativo moral

Relagdes interpessoais
Inviolabilidade do individuo
Responsabilidade por si mesmo e
Direitos individuais:
pelos outros:

Componentes da Justica
Cuidado
moralidade _ Reciprocidade
Harmonia
Respeito
Compaixado

o Normas morais/leis
Egoismo/Autossacrificio

Determinantes da

_ Relagdes interpessoais Principios universais

obrigagdo moral
Natureza dos Ameacas a harmonia e as o _

_ _ _ _ Direitos em conflito
dilemas morais relacdes interpessoais
Processos .

o _ _ Pensamento formal/légico-
cognitivos para a Pensamento indutivo _
dedutivo

resolucao
Agente moral Conectado, vinculado Separado, individualizado

_ _ _ Individuo, sujeito de direitos e
Visdo do afetado Motiva a compaixao

deveres

Fonte: Adaptado de “La ética del cuidado como educacion para la paz’’, Mingol, L., 2003.

A Tabela 5 nos mostra que na visao de Gilligan ha duas principais diferencas em relagao
a ética da justica. A primeira baseada em um juizo moral embasado em detalhes,
sentimentos; e a segunda baseada na importancia do ponto de vista do outro. Ndo se trata
aqui de discutir se Gilligan apresenta ou ndo uma visao dicotomica entre cuidado e justica,
mas de mostrar que, a autora entende a interdependéncia dos dois. Ambos encerram duas

perspectivas morais que se complementam e organizam pensamentos € sentimentos dos
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individuos, visto que “la justicia y el cuidado no se planteam como alternativas sino como

acumulativas. No son excluydentes”. (Mingol, 2009, p. 52).

Corroborando a ética feminista defendida por Gilligan, Nel Noddings também foi
importante defensora do cuidado, densificando este conceito como base da sua proposta
ética e fundamentando-o filosoficamente. A primeira nota a enfatizar € que para Noddings
o cuidado existe na relagc@o entre quem cuida e quem € cuidado e necessita do contributo
de ambos para poder manter-se. O cuidado implica uma relagdo biunivoca, embora nao
igualitdria na sua reciprocidade. Por isso, a autora insiste que no cuidado estd presente
tanto o “Caring one”, que traduzimos como Cuidador, como o “Cared for”, a quem
chamdmos “Pessoa cuidada”. Quando esta deixa de contribuir para a relacdo, ao menos
de modo visivel para o Cuidador, o cuidado transforma-se em carga, com a consequente

perda de reconhecimento do Cuidador.

De acordo com Noddings (2003), o cuidar envolve as pessoas em relacdo (Caring one e
Cared for); o sentir de cada uma delas tanto quanto a sua racionalidade; as atitudes e
acdes que expressam a sua conexao. A a¢do de cuidar requer uma atitude de recetividade
da situacdo do outro, da sua necessidade e fragilidade e a resposta a essa mesma
fragilidade. A a¢@o de cuidar ndo pode ser entendida como uma obriga¢do, mas como um

encargo voluntariamente aceita em resposta a pergunta “Que posso fazer?”

Ao contrério do que foi afirmado por muitos dos seus detratores, Noddings nao restringe
o cuidado aos lacos bioldgicos (cuidado natural), mas envolve a capacidade de avaliagao
da necessidade alheia e da capacidade prépria de minorar tal necessidade (cuidado ético).
Para Noddings, o cuidar é visto como uma atividade pratica que enseja a relagdo entre
pessoas que cuidam e sdo cuidadas. Assim, diante dessa perspectiva, Noddings (1984)
identifica duas formas distintas de cuidar: engrossment € a mudanca motivacional. No
primeiro caso, trata-se de um estado receptivo em que o cuidador "receiving what is there
as nearly as possible without assessment or evaluation"; e a mudanca motivacional ocorre
quando "my motive energy flows towards the other and perhaps ... towards his ends”.

(Noddings, 1984, p. 33-34).
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Nell Noddings (2003) opde-se a concepgao €tica de Kant (2004). Para ela, Kant
“identificou o ético como aquilo que € feito por dever e ndo por amor” (2003: 106). Ou
seja, ética € a acdo compulsoria feita para atender a imperativos categoricos determinados
racionalmente. E ndo € esse o pressuposto da ética do cuidado de Noddings, pois, para
ela, a ética € estabelecida também a partir dos sentimentos, dos afetos, que, as vezes,
contrariam a acdo guiada somente pelo dever racionalmente definido. A ética pressupde

convivéncia, didlogo de forma justa e digna.

O cuidado requer que eu responda ao impulso inicial com um ato de compromisso: eu me
comprometo com a acdo explicita em beneficio do objeto do cuidado (eu pego no colo
meu bebé que chora) ou me comprometo em pensar sobre o que posso fazer. No ultimo
caso [...] posso ou ndo agir abertamente em beneficio do objeto cuidado. Posso me abster
da ac@o se acredito que qualquer coisa que eu possa fazer tenderia a funcionar contra os
melhores interesses do objeto do cuidado. (...) O sentimento inicial € o eu devo. Quando
ele chega até mim indistinguivel do eu quero, eu procedo facilmente como cuidadora.
Mas frequentemente ele chega até mim de forma conflitante. (Noddings, 2003, pp. 108-
109).

O eu devo de Noddings ndo coincide com o eu devo de Kant. Este dltimo tem valor
universal, pressupde uma capacidade de generalizacdo das orientacdes de caracter moral
e a sua aplicacdo a situagdes concretas. Pelo contrério, o eu devo de Noddings caracteriza-
se pela sua singularidade: a situacdo que estou a viver € irrepetivel. Por isso, ela me exige

uma resposta: eu devo, porque aqui e agora so eu posso responder.

Para Vilella (2005, p. 5), “la ética del cuidado puede servir para recuperar los
compromisos basicos del cuidado y ayudar a los profesionales sanitarios a luchar contra
aquellos conceptos que limitan sus responsabilidades profesionales.” Ao certo, €
necessario um equilibrio entre a justi¢a e o cuidado e os demais valores para que possamos

efetivamente incentivar os profissionais em suas responsabilidades.

As discussOes propostas a partir da ética feminista do cuidado nos mostram que homens
e mulheres podem e devem cuidar, mesmo em uma sociedade com uma cultura sexista.
Para tanto, os cuidados devem ser preservados de uma possivel distor¢cdo de

entendimento: submissdo, passividade, exploracdo, abuso, negligéncia, dedicagdo
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excessiva. Caso contrdrio, estaremos associando o cuidado a uma condi¢ao patolégica,
onde o cuidador nao tem direito de escolha: se deve cuidar ou até onde deve ir o cuidado

com O outro.

Noddings ressalta que recebeu forte influéncia da leitura de “On Caring” de Milton
Mayeroff (1971). Em sua obra, Mayeroff descreve o cuidar de uma forma muito pessoal,
refletindo fenomenologicamente a partir dos contextos familiar, de ensino e da relacio de
ajuda. Mayeroff propde que o cuidar completa o ser humano mediante o conhecimento,

o0 respeito, a paci€ncia, a honestidade, a confianca, a humildade, a esperanca, a coragem.

Cuidar pode associar-se tanto a um ato direto, realizado em favor de alguém, como a atos
indiretos associados a preservar uma condi¢do futura. Para Mayeroff (1971), o cuidado
envolve uma relacdo mutua, uma condicao estabelecida entre cuidado e cuidador. O facto
de ensinarmos uma crian¢ca como se deve comportar diante de algo ou alguém, planejar
alguma coisa (um espaco, uma obra, uma aula, uma fala) sdo exemplos de formas de
cuidar. Para este autor, o cuidado associa-se a visao de mundo de quem cuida, ao afirmar
que “to care for another person, in the most important sense, is to help him grow and
actualize himself”. (Mayeroff, 1971, p. 1). Mayeroff apresenta o cuidar como uma
antitese, um processo de ajudar a outra pessoa a crescer. Para ele, o padrao de ajudar o

outro a crescer pauta-se nos passos apresentados na Figura 10.
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. 5.Eu vez disso, eu do outro, guiado
N ) L .
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N outro como me direcdo do seu
N 4.Eu « necessitando crescimentodo crescimento.
B experimento para crescer. outro guie o
P~ uma ideia, por
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\ experimento o " hala ajucara
seminal, vital ou determinar
outro como romissor.
p! como eu devo
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experimentoo  potencialidades
relevante para

desenvolvi- e a necessidade
1. Experimento o mento do outro  de crescer. essaresposta.
que eu me importo como
comoumaextensdo  yinculado com
de mime, ao meu proprio
mesmo tempo, senso de bem-

como algo separado estar.
de mimque eu

respeito por direito

préprio.

Figura 10: Padrao basico de cuidar em ajudar o outro a crescer, segundo Mayeroff (1971). Adaptado
de “On caring.”, Mayeroff, M., 1971.

Para Mayeroff (1971), o cuidado € construido a partir de um processo que se baseia em:
conhecimento, ritmos alternados, paci€ncia, honestidade, humildade, confianca,
esperancga e coragem. Assim, quem cuida deve ser capaz de compreender o outro e seu

mundo, adentrando no mundo do outro como forma de estar com ele.

Também Leonardo Boff (2005) coloca o “Cuidado” como pressuposto da condi¢do
humana: “Do ponto de vista existencial, o cuidado se acha a priori, antes de toda atitude
e situacdo do ser humano, o que sempre significa dizer que ele se acha em toda atitude e
situacdo de fato”. (Boff, 2005, p. 38). Para Boff (2014), a condi¢do do homem,
continuamente cercado de cuidado, o caracteriza singularmente: “o ser humano € um ser

de cuidado, mais ainda, sua esséncia se encontra no cuidado”. (p41).

Boff (2014) discorre sobre a amplitude significativa do cuidado a partir da sua intima

relagdo com o termo cura, mostrando que, para alguns,

cura queria expressar a atitude de cuidado, de desvelo, de preocupacio e de inquietacdo
pelo objeto ou pela pessoa amada. Outros derivam cuidado de “cogitare-cogitatus” e de

sua corruptela” coyedar, coidar, cuidar”. O sentido de “cogitare-cogitatus” € o0 mesmo de
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cura: cogitar e pensar no outro, colocar a atenc¢do nele, mostrar interesse por ele e revelar
uma atitude de desvelo, até de preocupacao pelo outro. O cuidado somente surge quando
a existéncia de alguém tem importincia para mim. Passo entdo a dedicar-me a ele;
disponho-me a participar de seu destino, de suas buscas, de seus sofrimentos e de suas

conquistas, enfim, de sua vida. (p. 29).

Para os objetivos deste trabalho, é especialmente relevante considerar o “cuidar” a partir
do significado etimoldgico derivado do termo latino “cogitare”, enquanto sinénimo de
ter atencdo e preocupacdo com uma pessoa ou situacdo, no sentido do pensamento e
planejamento, mas também como um modo de ser, ou seja, “uma maneira do préprio ser
de estruturar-se e dar-se a conhecer. O cuidado entra na natureza e na constituicdo do ser

humano”. (Boff, 2014, p. 38).

Concorddmos com Boff (2014) que, por sua vez, corrobora Reich (1996), em que o cuidar
€ mais que um imperativo categdrico. Cuidar € uma atitude que envolve muito mais do
que cumprir seu dever, ja& que comporta um envolvimento afetivo-emocional. Em sua

dimensao ontoldgica, o cuidar seria um elemento constitutivo da natureza humana.

O cuidado €, na verdade, o suporte real da criatividade, da liberdade e da inteligéncia. No
cuidado se encontra o ethos fundamental do humano. Quer dizer, no cuidado
identificamos os principios, os valores e as atitudes que fazem da vida um bem-viver e

das acodes um reto agir. (Boff, 2014, p. 12).

A reflexdao de Vilella (2005, p. 10) tem uma orientacdo semelhante. Partindo do
significado da palavra e do sentido profundo do Mito do Cuidado, este autor fala de “una
atenta preocupacion que justifica el lado positivo de cuidar”. Com efeito, o mito aponta
para a protecdo, a partir da responsabilidade que € conferida ao “Cuidado” frente ao ser
criado: protegé-lo, ocupar-se dele. Por isso, para Vilella, sem o cuidado ndo existiria o
ser humano, pois, o cuidado € araiz, a esséncia inerente ao ser. Sem ele, o homem definha,
desestrutura-se, morre. Igualmente, Boff afirma que o facto de o ser humano estar
continuamente envolto por cuidado, ele o caracteriza singularmente: “o ser humano € um

ser de cuidado, mais ainda, sua essé€ncia se encontra no cuidado”. (Boff, 2014, p. 41).
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Cuidar pressupde ver e interpretar o outro. Por isso, ele associa-se a atitude do ponderar,
do reparar, do atentar para, do prestar atencdo em. A forma como o outro se dirige a
alguém pode requerer algo mais do que o material. Assim, temos que interpretar as
atitudes para poder entender o “como” ou “o qué” cuidar. Um doente, quando busca um
tratamento, um remédio, requer um cuidado que transcende o material, o cuidado
profissional adquirido na academia. Ele requer atencdo, requer ser ouvido e entendido,
requer compartilhar o que sabe, requer saber seu futuro a partir da condi¢ao que o envolve.
Isso requer um cuidado baseado no ponderar, no prestar aten¢ao. Quando buscamos este
tipo de cuidado, estamos fragilizados e nao podemos recebé-lo de forma mecanicista, mas
apenas como forma de suprir uma necessidade fisica. Embora possamos identificar no
mundo animal comportamentos que se assemelham ao cuidado humano, existe, na
verdade, uma grande diferenca. Nos animais, existe um cuidado natural, biolégico. Ja no
ser humano, ainda quando existe um cuidado natural, este € sempre enquadrado num
projeto de vida possivel. Por isso, o cuidado toma dimensdes da ordem do emocional,

mas também do cognitivo, e sobretudo do valor e da ética.

3.3 Valores e atitudes do cuidar

Sem o cuidado ndo hd o humano; o cuidado € anterior ao
espirito e ao corpo.

(Ana Cléaudia Puggina e Maria Julia P. Silva)

Iniciaremos nossa discussao acerca dos valores do cuidar com uma breve conceituacdo e
entendimento do termo valor. A palavra valor provém do verbo latino valere, remete,
como afirma Pedro (2014, p. 488), “para a ideia daquilo que vale (ou de merecimento),
de robustez, forca e poder de um objeto (bem) que se impde primordialmente a
consciéncia do sujeito.” Segundo essa mesma autora, para Ricoeur (2012), o valor
pressupde o ato ou efeito de avaliar, portanto de preferir, identificando o que € melhor, o

que vale, mais ou menos, por contraposi¢cdo ao que ¢ indiferente.

O significado de valor estd atrelado a forma como um individuo ou organizagdo se

comporta ou interage com outros individuos € o ambiente que o circunda. Sdo
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carateristicas que o individualizam a partir de um talento, uma reputacdo, um

merecimento. Dessa forma, valores humanos sdo valores morais, sociais e €ticos,

subjetivos e relacionais por um lado, e, de outro, objetivos e materiais. Sendo assim, 0s

valores do cuidar sdo valores humanos, visto que o cuidar € a esséncia do humano.

De acordo com Carneiro, Costa e Pequeno (2009),

O valor requer sempre uma experiéncia ou uma vivéncia, posto que a reivindica para que
seja possivel, nessa interacdo, fazer emergir o sujeito cognoscente, capaz de sentir, de
visualizar, de reconhecer e de apreender estes valores. Desse modo, ndo € possivel uma
definicdo do que sejam valores, mas uma clarificacdo. Atrelar o valor a uma vivéncia
humana remete a compreensdo de que o componente de valoracdo € intrinseco ao ser
humano, permeando sua existéncia, ressaltando que os valores ndo sdo captados pelo
intelecto, nem constituem fins determinados pela vontade, mas sdo apreendidos pela

pessoa por meio de emocdes e sentimentos. (Carneiro, Costa & Pequeno, 2009, p. 724).

Nao nos deteremos aqui a elencar as carateristicas dos valores apresentadas por autores

diversos no transcurso da histéria da Filosofia. Consideramos apenas que “o valor € uma

qualidade do objeto em relagdo com as necessidades do sujeito (...). Surge com o interesse

do sujeito, mas ndo consiste no interesse do sujeito”. (Quintana Cabanas, 1998, p. 134).

Na esteira de outros axidlogos, Quintana Cabanas identifica nos valores as seguintes

carateristicas:

- polaridade, ou seja, os valores apresentam-se desdobrados em valor positivo e no seu
correspondente negativo (justo/injusto; belo/feio; corajoso/cobarde; etc.), tdo

incorporados nos objectos uns como outros;

- apetecibilidade, isto €, os valores t€ém a “capacidade de suscitar a apeténcia dos sujeitos
em virtude da exceléncia que lhes € propria” e ndo de uma qualquer necessidade que

obriga;

- urgéncia, isto €, a sua forca coactiva que pressiona a vontade e a liberdade do sujeito,

exigindo o seu compromisso;
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- hierarquia, ou seja, os valores admitem graus de comparacdo: ha valores mais nobres

que outros e, dentro duma mesma classe, também se hierarquizam;

- sistema, que corresponde ndo sé a organizacdo dos valores segundo uma hierarquia, mas

sobretudo a orientac@o global desta mesma hierarquia;

- referéncia a um sujeito - embora o valor valha em si mesmo (segundo o objectivismo),
ha um razodvel consenso a volta da convic¢do de que o valor ndo vale por si mesmo, mas
sempre por referéncia a um sujeito, isto €, hd um eu que o aprecia, que o sujeita a exame
critico, que o assume na sua vida quotidiana e por ele a transforma. (Quintana Cabanas,

1998, p. 127).

z.

E precisamente por essas carateristicas, especialmente esta referéncia ao sujeito, que €

legitima e necessaria a reflex@o sobre os valores inerentes ao cuidar.

Alguns autores interpretam o cuidar a partir de valores e atitudes como a dignidade, o
respeito, a individualidade, a capacidade de escolher, a confidencialidade, a autonomia e,
portanto, o valor estd implicito. Para Roach (1987), podemos acrescentar outros
elementos do cuidar, tais como a compaixao, a confianga, a competéncia, a consciéncia e
o compromisso. Deveremos considerar estas concretizacdes valores ou atitudes? Como

distinguir uns de outros?

Os valores e as atitudes nao sdo faceis de distinguir, visto que ha inimeros autores que 0s
sobrepdem sem os distinguir. Ao certo, um valor sempre se concretiza em uma ou mais
atitudes. Neste trabalho, optdmos por identificar os valores e atitudes do cuidar sob o viés
de uma analise morfoldgica, seguindo as distingdes apresentadas por Roach (1987):
consideramos valores os substantivos que qualificam o individuo (competéncia,
consciéncia, confianca, respeito, compromisso, autonomia, compaixao) € atitudes 0s
verbos que mostram uma acdo propria do ser humano (respeitar, tocar, escutar, capacitar).
Assim, cuidar € uma atitude complexa feita de outras atitudes que se associam a valores

proprios do ser humano, como pode ser visto nos proximos itens.
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Por outro lado, seguindo a linha de Hessen, Frondizi e Quintana Cabanas, assumimos
também que os valores envolvem o ser humano na totalidade da sua pessoa e
reconhecemos neles e no nosso modo de conhecé-los trés dimensoes: afetiva, racional e

volitiva.

3.3.1 Constructo ético da pratica do cuidar

As pessoas podem esquecer o que vocé fez, o que vocé disse,
mas nunca esquecerdo o que vocé as fez sentir.

(Fernando Pessoa)

Na tentativa de constru¢do de uma ética da pratica do cuidar, a partir de uma vasta
literatura consultada, identificimos e selecionamos cinco elementos da prética do cuidar
que, como veremos, sao eles proprios os valores que compdem, no seu conjunto, um
constructo multifacetado. Sdo eles: a compaixdo, a competéncia, a confidencialidade, a
confianca e a consciéncia. Tais elementos se constituem em importantes valores que

moldam as atitudes do cuidar.

a) Compaixao

O primeiro elemento que caracteriza o cuidado € a Compaixao. Mas como entendé-la se
ela tem sido tdo desvalorizada no nosso contexto cultural? A palavra compaixdo, de
origem latina, significa etimologicamente, sofrer com, compadecer-se, voltar-se para o
ato de compartilhar o sofrimento do outro. A compaixao envolve, por isso, a capacidade
de ver o sofrimento do outro e a atitude de nao ser indiferente a esse sentimento, de ter
para com o sofredor ndo sé um sentimento, mas gestos concretos de preocupacio e
solidariedade. No entanto, a compaixdo € algo mais do que um simples sentimento. De

acordo com Torralba i Roselld, € uma virtude:
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La compasién es una virtud moral que no es exclusiva de ninguna religién y de ninguna
filosoffa moral, aunque estd omnipresente en el pensamiento moral de todos los tiempos,
ya sea en el Occidente griego, romano y cristiano o en el oriente budista o confucionista.
La compasién como tal consiste fundamentalmente en percibir como propio el
sufrimiento ajeno, es decir, en la capacidad de interiorizar el padecimiento del otro ser
humano y vivirlo como si se tratara de una experiencia propia. (Torralba i Rosell6, 2002,

p. 86).

Para alguns autores, a compaixao estd na “raiz do cuidar” e, desse modo, ela € um valor
na medida em que o sujeito busca compartilhar a atribulagao de alguém, demonstrando
preocupacdo: a compaixdo envolve mais do que um estado emocional de simpatia,
empatia ou piedade. Nessa preocupacdo com o outro, porém, ndo hd negligéncia em

relacdo a si mesmo e também ndo € apenas bondade.

La compasién como tal consiste fundamentalmente en percibir como propio el
sufrimiento ajeno, es decir, en la capacidad de interiorizar el padecimiento del otro ser

humano y vivirlo como si se tratara de una experiencia propia. (Vilella, 2005, p. 23).

Podemos dizer que a compaixdo se torna um valor constitutivo do cuidar, na medida em
que esta proporciona a sensibilidade moral acerca dos anseios do outro (Estrada, 2006),
isso sem perder a capacidade do seu conhecimento objetivo, a0 mesmo tempo em que

mobiliza a vontade para corresponder a sua vulnerabilidade.

b) Competéncia

Como reconhece Torralba 1 Rosell6 (2000), a competéncia é uma exigéncia bdasica da
deontologia reconhecida em todas as profissdes, correspondendo a capacidade para
realizar uma tarefa corretamente, reconhecida em todas as profissdes. Este autor afirma,
por outro lado, a relacdo entre competéncia e cuidado: s6 € possivel cuidar adecuadamente
um ser humano a partir da competencia (Torralba i Roselld, 2000, p. 138). Mayeroff
(1971) denomina conhecimento, ou seja, para entender o que o outro precisa, tenho que

conhecer , ME preparar.
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Consideradas em si mesmas, competéncia e compaixao sdo independentes. Porém, ambas
sdo igualmente exigidas pelo cuidado e reforcam-se mutuamente: a compaixao implica a
identificacdo de novas dimensdes a incluir na competéncia cuidadora, para além das
“habilidades e procedimentos de ordem técnica” (Torralba i Rosell6, 2000, p. 138), ao

mesmo tempo em que a competéncia contribui para objetivar a compaixao.

¢) Confidencialidade

Para Davis (n.d.), a confidencialidade € um dos valores que liga uma pessoa a outra. Uma
forma de relagc@o que se estabelece de forma profunda, intima e de grande significado,
denominada pelo filésofo Martin Buber (1970) de “relagdo eu-tu”, que se contrapde a

“relagdo eu-isso”. (Davis, n.d., p 4).

Para Torralba i Rosell6 (2000), a confidencialidade estd associada a educagdo e ao
respeito que culminam na atitude de escutar (atentar). Nao € facil ser um confidente, pois
cada um deve reconhecer seus limites, saber que também precisa de um confidente para
também expor seus problemas, suas angustias, seus anseios. O valor da confidencialidade,
por estabelecer uma relag@o entre o eu e o tu, nos mostra que hd fragilidades, em ambas
as partes, € ndo somente no outro. Saber lidar com a confidencialidade nos remete nao
apenas a ideia de saber ser “quem escuta, absorve”, mas também a ideia de que temos

nossos proprios limites e necessidades.

Na confidencialidade, o siléncio torna-se o foco central. Mas nao o siléncio de ficar
calado, simplesmente, mas aquele associado ao saber escutar o que o outro quer
confidenciar. O cuidador €, portanto, aquele que sabe escutar, entender e guardar. Assim,
preservamos a intimidade, os segredos do outro, que sente seguranca para expor seus mais
profundos (escondidos) sonhos, pensamentos, necessidades, fantasias, medos, anseios,

certezas e incertezas.

d) Confianca
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A palavra confian¢a nos remete ao conceito de valor pois associa-se a “for¢a interior,
seguranca, firmeza, esperanca, familiaridade”. Confiar significa “ter fé” no

comportamento do outro ou em algo.

A confianca esta diretamente ligada a valores como a confidencialidade e a competéncia.
Se alguém nos confidencia algo € porque sente confianga, acredita em nds, se sente seguro
conosco, independentemente do que serd dito (positivo ou negativo). Se alguém nos

procura quando esta vulneravel é porque nos vé com confiancga:

Confiar en alguien es creer en él, es ponerse en sus manos, es ponerse a su disposicion.
Y s6lo es posible ponerse en las manos de otro, si uno se fia del otro y le reconoce una

autoridad no sélo profesional, sino también moral. (Torralba i Roselld, 2000, p. 139).

Um paciente coloca-se nas maos de um médico, confiando em sua competéncia para tratar
de sua enfermidade. Um cliente busca produtos confidveis, ou seja, que lhe permitirdo ter
uma tranquilidade apds sua aquisi¢do. A confianga € a base dos relacionamentos, pois ela
pode pressupor a retirada de duvidas e incertezas, mesmo que temporariamente. Mayeroff
(1971) apresenta a confianga como um dos pressupostos em que o cuidado se institui.
Para ele, a falta de confianca ndo permite estabelecer o verdadeiro cuidado. E, além de
confiar no outro, € necessdrio confiar em si € em sua capacidade de cuidar, isto €, a confiar

em seus julgamentos e na capacidade de aprender com os proprios erros.

Para Torralba i Rosell6 (2000), ndo podemos entender a confianga como algo absoluto,
que retira total e definitivamente as incertezas, as dividas, visto que ndo podemos projetar
nossos anseios sobre alguém. Para ele, a ideia de que o ser humano também € falivel pode
ndo atender as nossas expectativas. A confiangca deve partir da premissa de que o outro
estara fazendo o possivel, o melhor para aquele que necessita de algo. No entanto, uma
relacdo de confianga, estabelecida entre duas pessoas, pode ruir se uma coloca outras
intengdes acima da relacdo. A desconfianca gerada por ma conduta, interesses
econdmicos, politicos, estratégicos, entre outros fatores, constitui-se em um dos grandes
problemas de relacionamentos. Destituido esse valor, ndo se consegue reergué-lo nos
mesmos moldes em que foi constituido. E como uma xicara que se quebra e é colada:

sempre haverd uma gota vazando.
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Para muitos individuos, o excesso de confianga em outros os torna dependentes, de tal

forma que os limita a emitir suas proprias opinides sem depender do outro.

e) Consciéncia

Usamos aqui o termo Consciéncia como a capacidade do ser humano de decidir sobre
suas acOes, responsabilizando-se de suas consequéncias em consonancia com a

concepc¢do do bem e do mal. Torralba i Rosell6 (2000) afirma que

la conciencia es una instancia fundamental del ser humano, pertenece a su dimensién
interior y tiene un valor integrador. Ser consciente de algo, es asumirlo, es reflexionar en
torno a sus consecuencias, es saber lo que se estd llevando entre manos. La consciencia,
entendida como virtud y no como atributo de la interioridad humana, significa reflexion,
prudencia, cautela, conocimiento de la cosa. Cuando decimos que la conciencia es un
constructo del cuidar, lo estamos diciendo en el sentido ético del término, pues la

conciencia como tal pertenece a todo ser humano. (p. 141).

Duarte (2004), ao estudar Leontiev (1903-1970), para analisar a relacdo entre consciéncia
humana, sentido e significado de suas a¢Oes, chama a atencdo para o facto de que “o
sentido da acdo € dado por aquilo que liga, na conscié€ncia do sujeito, o objeto de sua acao
(seu conteudo) ao motivo dessa acao” (Duarte, 2004, p. 55). Desse modo, temos que ter
consciéncia do que estamos fazendo em relacdo ao outro, sem desprezar sua condi¢dao
temporal e espacial, respeitando sua identidade, vontade e dignidade. Para Torralba i

Rosells (2000):

Quien no es consciente de estas dificultades puede llegar a pensar que su modo de obrar
es excelente y puede inclusive llegar a banalizar la ardua tarea de cuidar como si se tratase

de una actividad mecdnica. (p. 141).

Para finalizar, de acordo com Waldow & Borges (2008, p.766), “O processo de cuidar
abrange, além de procedimentos e atividades técnicas, acdes € comportamentos que
privilegiam ndo s6 o estar com, mas o ser com.” Assim, surgem atitudes do cuidar

expressas a partir das intervencdes proporcionadas ao doente, tais como: o respeitar, o
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tocar, o capacitar, o escutar, o sentido de humor, etc. Para esses autores, valores como a
competéncia, a sensibilidade, o discernimento e a intuicdo sdo essenciais no processo.
Entretanto, saber discernir cuidado de paternalismo € de relevancia extrema. Por isso, a

importancia em tomar consciéncia desses valores sem os impor ao outro.

3.3.2 Atitudes decorrentes do cuidar

De acordo com Torralba i Roselld, o processo de cuidar envolve a relacdo estabelecida
entre duas pessoas: o cuidador e o individuo a ser cuidado, que se encontram em universos
diferentes e se confrontam em fun¢do de uma condicdo: a necessidade de um em ser
cuidado por estar em situagdo de vulnerabilidade. Conforme afirma Waldow & Borges

(2008),

Esse momento de cuidar se concretiza de forma plena quando se estabelece um lago de
confianga do ser cuidado para o ser que cuida e que, em principio, para despertar essa
confianga, deverd demonstrar responsabilidade, competéncia, respeito e sensibilidade. (p.

766).

Para Davis (n.d., p. 7), a propria complexidade do conceito de cuidar, nos leva a incluir
atitudes baseadas “en el interés, la compasion, la preocupacion, el carifio, el afecto, el
compromiso con la persona, el ser cuidadoso y estar atento a los detalles, el responder

con sensibilidad a la situacién en la que se encuentra el otro”. Portanto, cuidar é

o

complexo, pois ele pode ser anterior ao ‘“‘curar’, atuando de forma preventiva
enfermidade, de modo a evitd-la. O cuidar pode também ser transversal ao curar,
acompanhando o processo de superagdo da doenca e de recuperacao da satde. Quando a
cura nao € possivel, € necessario proporcionar a pessoa o conforto de que ela necessita,

na extrema vulnerabilidade da doenca crénica, progressiva ou terminal.

Sabemos que hd incontéveis atitudes que podem ser associadas ao cuidar, como pregam

inimeros autores. No entanto, associamos, neste estudo, o cuidar a atitudes, tais como
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capacitar (coping), respeitar, tocar (ter contacto), escutar (atentar) e ter sentido de humor.

Para defini-las, como atitudes do cuidar, nos pautdmos em Roach (1987).

a) Capacitar

Para Folkman & Lazarus (2010, p. 902), coping € uma attitude na qual a pessoa, “refers
to the thoughts and behaviors people use to manage the internal and external demands of
stressful events.” Assim, as atitudes de cuidar capacitam as pessoas a enfrentar situacoes

adversas consideradas estressantes e a gerenciar as adversidades.

A atitude de capacitar uma pessoa mostra-se como uma atitude de cuidar, na medida em
que procura mostrar novas oportunidades de gerenciamento de uma situagao que excede
seus recursos pessoais. O proprio conceito de coping, como sendo um conjunto de
atitudes, estratégias utilizadas por alguém para adaptar-se a condigdes adversas, nos
mostra ser esta uma atitude do cuidar. (Antoniazzi, Dell’ Aglio & Bandeira, 1998). Assim,
um individuo cuida quando capacita a si proprio ou outrem, pois ele mostra novas
possibilidades de ser autdnomo, de desenvolver suas atividades, de se tornar

independente.

A atitude de capacitar ndo se restringe a area da saide e associa-se muito mais a educacgao,
pois visa transformar o individuo em um ser socidvel e capaz de se adequar as situagoes

adversas que lhes sdo apresentadas pela sociedade e pela vida.

b) Respeitar

O respeito € uma das atitudes mais necessarias para se viver em sociedade. A partir dele,
podemos saber até onde podemos ir, sem ultrapassar os limites do outro. Respeitar
significa preocupar-se com o outro, na medida em que o conhecemos e reconhecemos
suas necessidades, sua individualidade, sua autonomia e seus limites. Todo ser humano é
digno de ser respeitado e de respeitar, pois, do contrdrio, ndo haveria como distingui-lo
de um vegetal. (Torralba i Rosell6, 2005). Segundo Carqueja (2009), “o Homem € digno

de respeito; de um respeito sem condi¢des, € o respeito que restitui “o outro ser humano”
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a sua condi¢do especificamente humana, pois a Pessoa € um fim em si mesma” (p. 8).
Mesmo aqueles que praticam atos considerados negativos, erréneos aos olhos da

sociedade, devem obter o respeito dos demais.

Dall’ Agnol (2012, p. 140) defende a ideia do “cuidado respeitoso”, definindo-o como “o
incremento do bem-estar de alguém sem infringir outros direitos”. Para esse autor,
devemos cuidar do outro e, a0 mesmo tempo, respeitar suas necessidades, sua dignidade,
seus direitos. Nao se trata de uma condi¢do de simples entendimento, mas temos que

refletir para evitar o desrespeito consciente ou mesmo inconsciente de nossos atos.

Por fim, a atitude de respeitar associa-se ao cuidar na medida em que se trata de uma
condi¢do propria do ser humano que vive em sociedade, pois respeitar o outro € importar-
se com ele e com o que lhe é importante, com o que o faz feliz. Respeitar sua
individualidade e autonomia € uma forma de valoriza-lo como ser humano, de modo a
preservar sua dignidade e sua capacidade de escolha. Como afirma Carqueja (2009, p. 8),
“a Pessoa tem o direito de ser reconhecida na sua diversidade, sob todos os pontos de
vista, incluindo o religioso. Aceitar a diversidade €, portanto, respeitar os limites do

“outro””’.

Outra importante forma de respeitar € preservar a confidencialidade de cada individuo,
independente da condicdo em que ele se encontra. A atitude de respeitar cada individuo
em sua propria condicdo, enquanto ser humano, mostra que devemos nos desprover de
preconceitos ou conceitos formados (formal ou informalmente), para rediscuti-los e

reformula-los.

¢) Escutar-atentar-acolher

O individuo em situag@o de vulnerabilidade necessita de atencdo. A atitude de dedicar
certo tempo para escutar o outro se torna uma acao do cuidar de grande importancia, uma

tarefa ética, principalmente porque estd impregnada de respeito para com o outro. Um
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individuo enfermo necessita de ser ouvido e ndo somente ser visto, tocado, avaliado na
sua doenca. Ele precisa ter alguém que tome alguns instantes para escutar seus
pensamentos, suas angustias, seus medos por mais que sejam insignificantes aos olhos de
outras pessoas. Noddings (2009, p. 34) afirma que “a atitude de cuidado, essa qualidade
de disponibilidade, penetra no tempo-espagco situacional”’. Na medida em que me
disponho a cuidar, importando-me com o outro, disponibilizo minha presenca de corpo e
alma para escutd-lo, demonstrando preocupacdo através de uma linguagem verbal e ndo
verbal. Ele percebe minhas intencdes e atitudes, o interesse exposto através dos gestos,
do olhar e, principalmente, da forma como me porto diante de suas exposigdes. O cuidar

transcende o material, demonstrando cumplicidade entre o cuidador e o cuidado.

Cuando se escucha, es necesario tener en cuenta tanto el lenguaje verbal como el no
verbal; es importante mirar a la cara del interlocutor, ver la mirada del que habla, la
mirada es la expresion visible del estado animico de la persona, interviene directamente
el la comunicacion, a su través se puede entrever qué necesidades tiene el interlocutor;
pero la persona que escucha también puede expresar su estado: preocupacion,

incertidumbre, dudas, dolor, sufrimiento..., empatia. (Vila, 2008, p. 461).

Em termos antropoldgicos, podemos dizer que, uma pessoa, em estado de
vulnerabilidade, quer seja enfermo, fracassado, humilhado, precisa de alguém que o
acolha, que escute seu ponto de vista, suas duvidas, seus anseios, seus pesadelos, sua
angustia, seus problemas, seus planos. No entanto, ndo se trata apenas de estar presente
fisicamente. Trata-se de uma atitude de escutar, tendo uma predisposi¢ao para tal, com

interesse € sem preconceitos.

Ao mesmo tempo em que escutimos, também nos comunicimos com o outro. A atitude
de saber falar também implica uma forma de cuidar. O tom da voz, as palavras proferidas,
a informacdo que € repassada sdao formas de comunicacao verbal que demonstram atitudes
de cuidar do outro. Porém, o siléncio, em determinados momentos, também € uma forma
de comunicar. Vila (2008) subdivide o siléncio em trés formas diferentes: o siléncio pré-
significativo, o significativo e o transignificativo. Para cada um deles, ha uma forma de
comunicacdo atrelada ao pensamento, a forma de elaborar uma resposta e ao finalizar,

com plenitude, suas palavras.
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Em resumo, a atitude fundamental € de acolhimento, que se manifesta pela atencdo ao
outro, pela capacidade de ver as suas necessidades e vulnerabilidades e pela escuta das

suas palavras e dos seus sinais ndo verbais.

d) Tocar

Outra atitude do cuidar € o tocar ou o contacto direto com o ser cuidado. Torna-se uma
condi¢do impar para o cuidar, pois ndo podemos cuidar de alguém sem tocé-lo, sem senti-
lo. Mesmo em um mundo pds-moderno, onde o virtual, o efémero tem se tornado o
normal, sentimos a necessidade do toque, que afaga, que alivia, que respeita, que
emociona, que transmite seguranca, compaixao, solidariedade, confianca. Trata-se de

uma forma de demonstrar preocupac¢do com o ser cuidado.

Porém, o contacto fisico deve ser precedido de uma observacao da cultura do individuo.
Em certas culturas, o contacto fisico ndo € permitido entre homens e mulheres em situagcdo
de serem cuidados por outro. Para outras culturas, o tocar pode significar a cura, o alivio
de um sofrimento, o importar-se, o amar. Mesmo sendo uma forma de comunica¢io, uma
atitude de cuidar, devemos ter atencdo em relacdo a forma como ocorre, ao tempo e ao
espaco. Vila (2008) conclui que, “(...) s6lo es necesario afiadir un poco de amor mientras

se realiza esta accion y el resultado puede ser espectacular”. (p. 462).

No entanto, em nossa sociedade, ndo ha como cuidar de forma ética sem exercer um
contacto proximo, presencial com o outro. Quando cuiddmos de alguém em situagdo de
vulnerabilidade, o ato de tocar se mostra como uma forma de esperanga, tal qual abordado
por Leonardo Boff. O ato de tocar possui uma importancia imensuravel, pois cuida nao
somente do corpo, mas também da alma, do espirito. Esse ato mostra-se como uma atitude

de respeito a condi¢do de vulnerabilidade do outro.

e) Ter sentido de humor

Mesmo sendo considerado um contrassenso por muitos, o sentido de humor acompanha

a seriedade do mundo em que vivemos. Normalmente, buscamos mostrar a seriedade da
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vida a partir de situagcdes negativas que nos sao impostas no cotidiano. Porém, manter o
sentido de humor significa manter-se vivo, olhar a vida de forma positiva, enxergando

possibilidades.

Talvez situagdes como a morte, a dor por um amor, a vergonha e o sentimento espiritual
possam ndo ser (corretamente) objeto de humor, mas podem nos mostrar que temos que
continuar e, para isso, o sentido de humor nao pode ser abandonado, uma vez que ele faz
parte da vida, ele nos move, nos faz ter esperanca, nos faz respirar. Basta saber usa-lo no

tempo e no espago de forma correta, respeitosa e positiva.

Em suma, toda essa reflexdo parte da ideia de que “cuidar” nada mais € do que estudar a
natureza do ser humano além do fisico, do tocédvel e do visivel, buscando compreender a
esfera psiquica, emocional, energética, espiritual e sentimental. Cuidar € tentar entender
o ser humano e suas razdes ao dirigir-se a0 outro em um movimento de cuidado, de
interagdo, em um mundo tdo efémero e fugaz, onde as relagdes imateriais nao sao o foco.
O cuidado implica ultrapassar o limite do fisico, cuidar também da alma e da existéncia
do outro e de si mesmo. Devemos evoluir no sentido da verdadeira existéncia humana,

do sentido do cuidar.

2

E necessério ver o ser humano de outra forma: libertd-lo das amarras de uma visdo
unidimensional ou bidimensional, incapazes de curar a enfermidade do homem ou do
Dasein como diria Heidegger. Visdes incapazes de oferecer sentido a existéncia. Ndo
podemos permanecer presos aos que Bleise Pascal chamava de espirit de geometri, mas
abrir para o espirit de finesse no qual encontramos o cuidado com o ser, com o homem

em todas as suas dimensdes. (Martins, 2009, p. 96).

Procuramos compreender quais sdao os verdadeiros valores e de que forma eles se
associam as virtudes e atitudes no momento em que o individuo se encontra e de acordo

com seus interesses e necessidades.

No contexto da nossa pesquisa, buscdmos compreender o que os doentes oncoldgicos t€m

a nos ensinar, a partir das experiéncias de cuidado que viveram, quando passaram por
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uma situacdo de grande stress (o cincer) e tiveram que lancar mdo de recursos para a
gestdo de sua vida, a partir daquele momento. A experiéncia do sofrimento, levando-os a
encontrar recursos € forcas antes ignoradas ndo pode separar-se da experiéncia dos
cuidados recebidos, a partir da percecdo do doente. Desse encontro ou desencontro, saird
outro olhar sobre a ética do cuidar, redescobrindo e ensinando o que € realmente

importante para a promog¢ao da saude
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Capitulo IV

METODOLOGIA

Mas, o trabalho e a paixdo fazem com que surja a intuigdo,
especialmente quando ambos atuam ao mesmo tempo.
Apesar disso, a intuicdo ndo se manifesta quando nos

queremos, mas quando ela quer. Certo é que as melhores
ideias nos ocorrem (...) quando nos encontramos sentados
em uma poltrona e fumando um charuto ou (...) quando
passeamos por uma estrada que apresente ligeiro aclive ou
quando ocorram circunstdncias semelhantes. Seja como for,
as ideias nos acodem quando ndo as esperamos e ndo
estamos sentados a nossa mesa de trabalho, fatigando o
cérebro a procurd-las. E verdade, entretanto, que elas ndo
nos ocorreriam se, anteriormente, ndo houvéssemos
refletido longamente em nossa mesa de estudos e ndo
houvéssemos, com devocdo apaixonada, buscado uma
resposta.

(Max Weber)

Para Turato (2003, p. 153), metodologia € a “disciplina que se ocupa de estudar e ordenar
(na medida do possivel) os muitos métodos que concebemos, suas origens histdricas, seus
embasamentos paradigmaticos acompanhados de suas relagdes tedricas, suas
carateristicas estruturais e as especificidades de seus alvos”. De uma forma mais
simplista, ela pode ser entendida como “o caminho do pensamento e a prética exercida na

abordagem da realidade” que se quer entender. (Minayo, 1996: 16).
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Neste estudo, decidimos investigar condigdes que favoreceram o surgimento de
aprendizagens significativas associadas a circunstancia da doenca oncoldgica, tendo
como base o paradigma salutogénico. Com o aporte tedrico deste paradigma, procurdmos
identificar, nos doentes oncoldgicos, as for¢as que promoveram a satde em oposi¢ao a
patogénese. Conforme apresentado anteriormente, de acordo com esse paradigma, saide
e doenga ndo se opdem, visto que cada individuo, em um momento da vida, esta situado
“num ponto do continuum saide-doenga” e, portanto, dispde de capacidades para
enfrentar esta situagdo limite, identificando recursos e formas de investir no

gerenciamento dela.

Assim, procurdmos uma resposta para esta inquieta¢do e, para tanto, tracimos um
caminho (etapas), seguindo os procedimentos metodoldgicos que garantiram a validade

e o rigor da pesquisa.

Dessa forma, neste capitulo, apresentamos o que foi nosso plano investigativo,
descrevendo desde a defini¢do do problema até a andlise dos resultados, passando pela
definicdo de métodos e procedimentos que nos levassem a alcancar os objetivos

propostos. A Figura 11 apresenta as etapas seguidas na elabora¢do deste estudo:
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Defini¢do do problema a ser estudado
Defini¢do dos objetivos
é Defini¢do da pergunta de partida
< . -
= Metodologia: Quantitativa e
88 Delineamento do estudo empirico: Qualitativa
il Metodologia mista Método: Estatistica Descritiva
Método: Produgio de Narrativas
Educacgio ao Longo da Vida /
2t E a i
Elaboracdo do referencial teorico ducagdo para aSade
Salutogénese
Sofrimento / Dor
Cuidar / Etica do Cuidar
Preparacio do QSCA adaptado QSCA adaptado - 29 questdes fechadas
(Dantas, 2007)
Preparagdo das questoes de
<C Narrativas Narrativas - 5 questdes estruturadas
[a¥
g Definigdo dos critérios de sele¢io dos
44| participantes
< Submissdo do projeto de pesquisa ao
A CEP (Brasil/Portugal)
Instrumentos de recolha da QSCA adaptado
informacao Narrativas orientadas
<
adaptado - estatistica descritiva
% QSCA adaptado - estatistica descriti
E Processamento das informacdes
= recolhidas
s8] Anilise interpretativa-hermenéutica
Analise e discussao dos resultados Analise e triangulacio dos dados

Figura 11: Fluxograma de estruturacao metodolégica da pesquisa.

A seguir, apresentamos, de forma detalhada, cada uma das etapas elencadas na Figura 11,

de modo a explicitar a elaboracdo do estudo.
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4.1 Questoes orientadoras do estudo

Inicialmente, partimos para a etapa de exploracdao dos temas relacionados a pergunta de
partida. Assim, lancdmos mdo de uma vasta revisdo bibliogrifica sobre temas
relacionados a Educagdo ao Longo da Vida, Educagdo para a Saude, paradigmas
(patogénico e salutogénico) e modelos de Educagdo para a Saude, sofrimento, dimensdes

do sofrimento, cuidar, valores do cuidar, ética do cuidar.

Em termos investigativos, esta revisdo surgiu para um desdobramento da questdo de
partida, onde concluimos, pela necessidade de compreender, quais as dimensdes
experimentadas pelo doente oncolégico: o que aprende diante do acontecimento
inesperado e indesejado da doenga? Como a educagao pode ser identificada na vida dos
doentes e na relacdo deles com os seus cuidadores (profissionais da satde, voluntdrios,
outros doentes, familia)? O que ele pode ensinar a outros a partir da sua aprendizagem?
Trata-se das dimensdes fisicas, sociorrelacionais, espirituais e psiquicas que o doente
conseguiu identificar, ndo somente do sofrimento em si, mas correlacionado ao seu

entorno, a quem prestou algum cuidado ou a si mesmo.

A partir deste questionamento global, definimos a seguinte pergunta de partida: “Que
condicoes objetivas e subjetivas favorecem a emergéncia de aprendizagens

significativas na experiéncia do sofrimento de doentes oncologicos’?

Esta pergunta conduziu nossa pesquisa, quer do ponto de vista tedrico, quanto ao seu
enquadramento (objeto dos capitulos anteriores), quer na escolha da metodologia

(defini¢do de métodos e procedimentos), como adiante se explicard.

4.2 Finalidade e objetivos do estudo

O nosso trabalho, situado no 4mbito da Educacdo Permanente ou Educacio ao Longo da

Vida, tinha uma dupla finalidade: promover nos doentes oncoldgicos a capacidade de

156 EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS



METODOLOGIA

retirar aprendizagens significativas da sua experiéncia de doenga e promover a
aprendizagem do cuidar nas suas multiplas dimensdes por parte dos cuidadores formais,

nao formais e informais.

De acordo com esta finalidade, tragdmos como objetivo geral: identificar as condi¢des
que favoreceram o surgimento de aprendizagens significativas associadas a circunstancia
da doenca oncoldgica. Entendemos por aprendizagens significativas aquilo que tornou

possivel aos doentes reconfigurarem as suas vidas.

Os objetivos especificos, tal como dissemos na introducdo deste trabalho foram os

seguintes:

- identificar dimensdes do sofrimento especifico dos doentes oncoldgicos;

- identificar como o cancer altera a vida do doente oncoldgico e de quem esta a sua
volta;

- identificar recursos enddgenos e exdgenos mobilizados para reconfigurar a
propria vida;

- sintetizar valores inerentes ao processo de cuidado, a partir das necessidades e
aspiragdes dos doentes oncoldgicos;

- avaliar a relacdo entre a producdo de uma narrativa escrita € o processo de

aprendizagem.

Com a pergunta e objetivos atrds enunciados, passdmos a ter o fio condutor de

para nossa investigacao.
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4.3 Delineamento do estudo empirico

O nosso estudo, insere-se fundamentalmente numa metodologia qualitativa de natureza
exploratdria (Lacorte e Galvao, 2007), ndo importando a quantidade dos dados, e sim a
riqueza dos relatos. Nesse tipo de pesquisa, buscamos entender “que o mundo deriva da
compreensdo que as pessoas constroem no contacto com a realidade nas diferentes

interacoes humanas e sociais” (Chizzotti, 2014, p. 28) e, para tanto, € necessdrio

analisar/interpretar como essas pessoas enxergam os fatos.

Uma importante carateristica dessa metodologia € o facto de dar énfase na compreensao
“holistica” (a vida social € vista como se ela envolvesse uma série de eventos que se
interconectam e que devem ser plenamente descritos). Além disso, esta metodologia é
flexivel e interativa, ou seja, a metodologia trabalha dentro da nocdo de processo —
interatividade. Nao ha uma limitacdo de questdes pré-definidas € um minimo percentual
de individuos estudados; isso € proposital, intencional, a partir do momento em que se
escolhem os individuos que fardo parte da pesquisa. Essa metodologia abre o precedente
da proximidade, da participacdo e interacdo do pesquisador com o pesquisado.
Cumulativamente pode-se usar ou ndo dados quantitativos, importando

fundamentalmente a interpretacio do sentido da informacao.

Como buscamos identificar recursos utilizados pelos doentes oncoldgicos para enfrentar
a doenca e reconfigurar suas vidas, situamo-nos no paradigma salutogénico de Aaron
Antonovsky e, como tal, recorremos ao questiondrio de Sentido Interno de Coeréncia
(QSCA), por ele proposto (1987), como se explicard no ponto seguinte referente aos
instrumentos utilizados. Os dados obtidos foram objeto de andlise estatistica descritiva

que contribuiram para a interpretagdo dos resultados.

De modo complementar, procedemos a recolha de narrativas dos mesmos doentes,
orientadas por um conjunto de questdes. Estas narrativas foram objeto de andlise e

interpretacdo hermenéutica, para responder aos nossos objetivos especificos.
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A andlise de narrativas constitui-se em uma importante ferramenta, visando o
aprofundamento de um conteudo especifico, ao considerar a possibilidade de surgirem
histérias de vida, a partir das respostas dadas pelos inquiridos nas suas narrativas. Mesmo
havendo a possibilidade de se reabrir “feridas” do passado, este método € fundamental
para se sistematizarem experiéncias e tornar possivel produzir conhecimento a partir

delas.

Especificamente para este trabalho, recorremos a esse método como forma de encorajar
e estimular os inquiridos a exporem algum facto ou acontecimento importante, que lhes
tenha ocorrido em relagdo ao sofrimento, a partir do advento do cincer. Através das
narrativas, buscdmos obter dados que mostrassem como os individuos reagiram e
reconfiguraram sua vida, os recursos de que langaram mao, suas duvidas, anseios,
opinides, angustias. Como afirma Jovchelovich e Bauer (2002), as narrativas sio
representacoes ou interpretagdes do mundo, sem a pretensdao de comprovacido e

julgamento, visto que elas expressam uma verdade, a partir do ponto de vista de alguém.

4.4 Instrumentos de recolha de informacao

Os instrumentos de recolha de dados utilizados foram os seguintes:

1. o Questiondrio de Sentido Interno de Coeréncia (QSCA), proposto por
Aaron Antonovsky (1987), analisado de acordo com os parametros
fornecidos pelo seu autor; e

2. asnarrativas produzidas pelos participantes, seguindo a forma de um texto
de estrutura livre, com uma dimensdo de 3 a 5 paginas, porém
correspondendo a um conjunto de questdes orientadoras denominadas,
neste estudo, como questdes de suporte. Essas questdes abertas foram
elaboradas a partir dos objetivos da tese, e as respostas foram analisadas,

através da analise interpretativa-hermenéutica.
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Como explicaremos adiante, na apresentacdo dos procedimentos, os dois instrumentos
foram fornecidos aos participantes conjuntamente, precedidos do questionario de
caraterizag@o sociodemogréfica. Foi ainda entregue aos participantes uma apresentagao
da pesquisa e dos pesquisadores, os objetivos, os riscos € a solicitacdo de participacdo
voluntéria, bem como a garantia de poder desistir da participacdo do projeto a qualquer
momento, com garantia de confidencialidade e anonimato, em ordem a permitir-lhes

assinar consciente ¢ livremente o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

4.4.1 O Questionario de Sentido Interno de Coeréncia adaptado

Conforme dito anteriormente, utilizimos a Escala de SOC (Sentido Interno de
Coeréncia), proposta por Aaron Antonovsky (1987), tendo como referéncia o

questiondrio (QSCA) validado para o portugués do Brasil, apresentado por Dantas (2007).

O QSCA, adaptado por Dantas (2007) (Anexo A), buscou apresentar a visdo da vida de
um individuo e sua capacidade de gerenciar situacdes consideradas estressantes, seguindo

as premissas (componentes) propostas por Antonovsky (1987).

O QSCA ¢ formado por 29 questdes fechadas, para cada uma das quais existem duas
respostas extremas de referéncia, devendo o inquirido assinalar o seu grau de
conformidade numa escala Lickert de sete itens. A avaliacdo dos resultados faz-se
atribuindo a cada resposta o valor correspondente ao item selecionado, com exce¢ao das
questoes 1,4,5,6,7,11,13,14,16,20,23,25,27, para as quais os valores devem ser invertidos.
O intervalo possivel de pontuagdo total do QSCA situa-se entre 29 (correspondente a
pontuacdo 1 em todas as respostas) e 203 (ou seja, pontuacdo 7 em todas as respostas).
Podem também ser estabelecidos valores parcelares para cada um dos componentes do
sentido de coeréncia, de acordo com a selecdo das questdes correspondentes. A sua

analise descritiva pode ainda ser feita pela média dos itens (intervalo de 1 a 7).
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Na analise dos resultados que faremos no capitulo seguinte, € preciso considerar o que

afirma Saboga Nunes (1999):

A matriz original seguida por Antonovsky subjacente a construcao dos itens

da escala é caracterizada pela nocdo de que o SCO € uma orienta¢do global,

um modo de olhar o0 mundo, uma orientacdo para a agdo mais do que a

resposta a uma situagdo especifica. Assim, os itens da escala deverao referir-

se a uma variedade de estimulos ou situagdes da vida, dado que a hipdtese

basica € que o individuo, perante diferentes acontecimentos de vida, mantera

os mesmos niveis de SCO. Cada item serda composto de elementos

intencionalmente seleccionados, para além da componente do item

referenciada especificamente as diferentes facetas do SCO. (p. 13).

De modo a melhorar a compreensado, apresentdimos as questoes de SOC estudadas de

acordo com a componente € as respetivas varidveis, nas Tabelas 6,7 e 8.

Tabela 6

Itens das variaveis do questionario de SOC, segundo a componente compreensao

CAPACIDADE DE COMPREENSAO (Questoes: 1,3,5,10,12,15,17,19,21,24,26)

1. Quando fala com outras 1 2 3 4 5 6 7
pessoas, vocé tem a| Nunca Sempre
impressio de que elas tive essa tenho essa

N sensagao sensagao
nio o compreendem?

3. Pense nas pessoas com | 1 2 3 4 5 7

quem vocé tem contacto| Vocé sente Voceé os

diariamente, além daqueles | 9Y¢ eles sdo conhece
) ) desconhecidos muito
com 0s quais vocé se sente
bem
mais proximo. O quio bem

vocé os conhece?

5. Ja aconteceu no passado | 1 2 3 4 5 6 7

de vocé se surpreender com | Nunca Sempre

aconteceu aconteceu

pessoas que achava que

conhecia bem?
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1 7
Cheia de Completa-
mudancas mente
10. Nos ultimos dez anos, a | sem que consistente
sua vida tem sido: voce e clara
soubesse
0 que iria
acontecer
depois
12. Vocé tem a sensacdo de | 1 7
estar em uma situacdo | Frequente- Raramente
incomum e ndo saber o que | Mente Ou nunca
fazer:
1 2 7
15. Quando voc€ encara um | Sempre Sempre
problema dificil, a escolha confusa completa-
- e dificil mente e
de uma solugao é:
de clara
achar
1 7
Cheia de Completa-
mudancas mente
17. Sua vida no futuro sera: sem saber consistente
0 que vai e clara
acontecer
depois
1 7
19. Vocé tem ideias ou .
Muito Raramente
sentimentos contraditorios? | frequente- ou nunca
mente
21.J4 aconteceu de vocé ter | | 7
sentimentos dentro de vocé | Muito Raramente
L ) frequente- ou nunca
que preferiria ndo sentir?
mente
24.J4 aconteceu de voce ter | 1 7
a sensacdo de que ndo sabia | Muito Raramente
exatamente o que estava | requente- ou nunca
mente

para acontecer?
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1 2 3 4 5 6 7
26. Quando alguma coisa Superestima Vocé vé as
. ou coisas que
acontece, geralmente voce: subestima a acontecem na
importancia propor¢ao
certa
Tabela 7
Itens das variaveis do questionario de SOC, segundo a componente gestao
CAPACIDADE DE GESTAO (Questoes: 2,6,9,13,18,20,23,25,27,29)
2. No passado, quando vocé 1 2 3 4 5 6 7
teve que fazer algo que Com Com
dependia da cooperacdo de | Certeza certeza
) nao seria seria
outros, vocé tinha a sensagdo . )
realizado realizado
de que:
6.Ja aconteceu de as pessoas | 1 2 3 4 5 6 7
com quem vocé contava lhe | Nunca Sempre
desapontarem? aconteceu aconteceu
1 2 3 4 5 6 7
9. Vocé tem a sensacdo de
) Frequente- Raramente
estar sendo injusti¢ado:
mente ou nunca
1 2 3 4 5 6 7
Pode sempre Nao ha
13. O que melhor descreve ~
haver solugdes
como vocé vé a vida: Solugaes para para as
as dores da dores da
vida vida
1 2 3 4 5 6 7
18, Quando algo Ficar se Dizer: .Ok’
“roendo é assim,
desagraddvel aconteceu no | 4o tenho  que
passado, sua tendéncia foi: raiva” viver com
isso e tocar
em frente”.
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20. Quando vocé faz algo
que lhe d4 uma boa

sensacgao:

1

Isto
certamente
vai lhe
manter
sentindo
bem

7

Com
certeza,
alguma
coisa  vai
acontecer
para
estragar
tudo

23. Vocé acha que sempre
havera pessoas com quem
vocé poderd contar no

futuro?

1 2

Tem
certeza
que
havera

7

Duvida
que
havera

25. Muitas pessoas - até
mesmo aquelas com caréter
forte - algumas vezes, se
sentem  “sacos tristes”
(perdedores) em  certas
situacdes. Com que
frequéncia vocé€ se sentiu

assim no passado?

1 2

Nunca

7

Frequente-
mente

27. Quando pensa nas
dificuldades que  vocé
enfrentou em importantes
aspetos de sua vida, vocé

tem a sensacdo de que:

1 2

Sempre
conseguiu
vencer  as
dificuldades

7

Nunca
conseguiu
vencer  as
dificuldades

29. Com que frequéncia
vocé tem a sensacdo de que
ndo consegue manter a

situacdo sob controlo?

1

Muito
frequente-
mente

7

Raramente
ou nunca

164 EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS



METODOLOGIA

Tabela 8

Itens das variaveis do questionario de SOC, segundo a componente investimento

CAPACIDADE DE INVESTIMENTO (Questoes: 4,7,8,11,14,16,22,28)

4. Vocé tem a sensacdo de | 1 2 3 4 5 6 7
que realmente ndo se| Poucas Muito
importa com 0 que estd se vezes frequente-
ou mente
passando ao seu redor: nunca
1 2 3 4 5 6 7
7. A vida para voce é: Cheia de So
coisas rotina
interessantes
1 2 3 4 5 6 7
; . Sem Com
8. Até agora sua vida tem . iy
objetivos objetivos
sido: definidos definidos
ou e
propositos propositos
11. A maioria das coisas que 1 2 3 4 5 6 7
vocé planeja fazer no futuro | Completa- Mortalmente
- mente entediante
provavelmente serdo: )
fascinante
1 2 3 4 5 6 7
Se Se
14.Quando pensa sobre a | sente pergunta
vida, vocé frequentemente: bem o 'porque
por existe
estar
vivo
1 2 3 4 5 6 7
Uma Uma fonte
16. Fazer as coisas do dia a | fonte de dor e
dia &: profunda monotonia
de prazer
e
satisfacao
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1 2 3 4 5 6 7
R ) Totalmente Cheia de
22. Vocé sente que sua vida ‘.
sem proposito e
no futuro sera: propésito significado
ou
significado
28. Com que frequéncia 1 2 3 4 5 6 7
voce tem a sensacdo de que | Muito Raramente
as coisas que  faz frequente- ou nunca
o ) mente
diariamente em sua vida tem
pouco significado?

4 42 Narrativas orientadas

A utilizacdo, neste trabalho, de narrativas biogréficas (historia de vida de doentes
oncoldgicos), tem como premissas que a construcao do sentido da vida de cada um apenas
pode ser produzida pelo préprio; e que o proprio acto de narrar contribuir para uma re-
significacdo do tempo vivido de modo a promover o futuro. Dessa maneira, esse método,
ndo tem a pretensdo da comprovagdo ou do julgamento, mas sim, de gerar histdrias
expressas em um determinado contexto histérico-social e possibilitar a sua interpretacao.

Como afirmam Muylaert, Sarubbi Jr., Gall, Neto, & Reis (2014)

o importante € o que estd acontecendo no momento da narracio, sendo que o tempo
presente, passado e futuro sdo articulados, pois a pessoa pode projetar experiéncias
e acOes para o futuro e o passado pode ser ressignificado ao se recordarem e se

narrarem experiéncias. (p.195).

Nesta pesquisa, as narrativas foram norteadas por um conjunto de 5 questdes de suporte,
de modo a obtermos uma revisao da historia de vida desses doentes a partir da experiéncia
vivida desde o advento do cancer. Portanto, buscamos combinar o contexto sdcio-
histérico do doente com sua histéria de vida a partir da doenca, de modo a obtermos as
experiéncias de cada um. A andlise interpretativa-hermenéutica teve como ponto central,

nao somente reconstruir a histdria de cada inquirido, mas de compreender os contextos
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em que estas foram construidas e os recursos de que os inquiridos lancaram mao para

reconfigurar suas vidas.

As questdes de suporte propostas para nortear as narrativas foram as seguintes:

e Como foi sua reacao quando soube do diagnostico de cancer?

¢ Qual a palavra, histéria, musica, fotografia, que melhor define sua vida neste
momento? Por qué?

e Ao pensar sobre sua vida, antes do diagndstico de cancer e hoje, 0 que mudou
que considera aprendizagem? Qual a sua justificativa para essa alteracao?

¢ Especificamente sobre o tratamento, o que mais o incomodou (ou incomoda)?
Que necessidades ou dificuldades sentiu? Como foram (ou nao foram)
satisfeitas e por quem (médicos, enfermeiros, voluntarios, familiares, amigos
etc.)?

e Faz alguma diferenca para a sua compreensio deste processo té-la narrado

por escrito?

As cinco questdes de suporte foram definidas a partir dos ja& mencionados objetivos

especificos do estudo, conforme pode ser visto na Figura 12 a seguir:
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Questdes de suporte das narrativas Objectivos

Identificar dimensoes do
sofrimento especifico dos doentes
oncologicos.

Como foi suareagao quando
soube do diagnostico de cancer?

Identificar como o cancer altera a
vida do doente oncologico e de
quem esta a sua volta.

Qual a palavra, historia, musica,
fotografia, que melhor define sua
vida neste momento? Por qué?

Ao pensar sobre sua vida antes do
diagnostico de cancer e hoje, o
que mudou que considere
aprendizagem? Qual a sua

I

I

1

1

1

1

1

I

I

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

I

|

I

| e ; ;

i Identificar recursos endogenos e exdgenos

I

I

:
justificativa para essa alteragao? i

I

I

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

i

1

1

1

1

1

i

1

1

I

I

I

I

I

I

I

I

mobilizados para reconfigurar a propria
vida.

Especificamente sobre o tratamento o
que mais o incomodou (ou incomoda)?
Que necessidades ou dificuldades
sentiu? Como foram (ou nao foram)
satisfeitas e por quem (médicos,
enfermeiros, voluntarios, familiares,
amigos, etc.)?

Sintetizar valores inerentes ao
processo de cuidado a partir das
necessidades e aspiragoes dos
doentes oncologicos.

Avaliar a relagao entre a produgao
de uma narrativa escrita e o
processo de aprendizagem.

Faz alguma diferenga na sua
compreensao deste processo té-la
narrado por escrito?

Figura 12: Questoes de suporte para as narrativas X objetivos especificos.

As questdes de suporte deram a possibilidade de comparacao entre as histérias de vida
dos participantes, considerando que cada um deles tem a sua propria histéria. Ao
confrontar-se com as perguntas, o participante nos apresentou a sua visdo sobre o0s
mesmos problemas, isto €, permitindo-nos cruzar a singularidade de cada vida com a
possibilidade de didlogo e de aprendizagem. Por isso, a andlise ndo objetivou alcangar
conclusdes universalizaveis, mas nos possibilitou uma leitura plural conforme proposto

nos objetivos do trabalho.
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4 4 .3 Procedimentos

4.4.3.1 Pré-teste

Ap6s a aprovacao da proposta de estudo pelos respetivos comités de €ética, recorremos a
aplicag@o de um pré-teste dos questiondrios, de modo a testar a clareza das questoes. Em
setembro de 2015, foram aplicadas 3 entrevistas contendo cada uma os 2 questionarios
(SOC e Narrativas) como pré-teste, pelos quais constatimos a pertinéncia das questoes
apresentadas em termos de clareza e objetividade. Nenhum dos inquiridos apresentou
duvidas quanto ao entendimento das perguntas (abertas ou fechadas). Portanto, o

instrumento de coleta foi validado e preparado para ser aplicado.

4.4.3.2 Ildentificacdo e selecdo dos participantes e o desenvolvimento da pesquisa

De acordo com a pergunta de partida, definimos a populacio alvo e, em consonancia, 0s

critérios de inclusdo dos participantes, a saber:

- ser doente oncol6gico;

- ter reconfigurado a sua vida apds o diagndstico e convivio com o cancer;

- ser indicado por uma associacdo, médico ou hospital que o acompanha;

- ser alfabetizado em um nivel capaz de traduzir em texto suas respostas;

- residir em Minas Gerais/Brasil;

- ter vontade de compartilhar sua experiéncia com outras pessoas.

Neste ponto nos cabe esclarecer que a amostra foi dirigida, tendo em vista que esta
condi¢do era primordial para a finalidade e o objetivo geral da tese. Tal facto se justifica

pois somente a partir de sujeitos identificados como tendo reconfigurado as suas vidas
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apds a doenga, se pode tentar identificar os recursos endogenos e exdgenos que eles

mobilizaram para esse efeito.

Estes sujeitos ddo também garantias, por terem realizado esse processo, de que a sua
avaliagdo das necessidades de cuidado, satisfeitas ou ndo, possa ser integrada na formacao

dos cuidadores.

Seguindo esses critérios, os doentes referenciados foram contactados(via e-mail, telefone
ou pessoalmente). Nesse contacto, fornecemos informacdo geral sobre a pesquisa e
questionamos o interesse do doente em participar. A partir da manifestacdo de interesse

do doente em participar da pesquisa, foi marcado um encontro presencial.

O foco da pesquisa foi explicado aos doentes de forma suficientemente clara, para
possibilitar sua adesdo, e suficientemente breve, para ndo influenciar suas respostas. No
encontro presencial, a pesquisa foi apresentada ao doente de forma mais pormenorizada,
esclarecendo-se os objetivos, a participacdo e a existéncia do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido - TCLE (a ser lido e assinado apds esclarecimentos). De acordo com
o mesmo TCLE, os participantes foram informados de que poderiam desistir da sua
participacdo na pesquisa a qualquer momento. Ainda neste encontro, apds todos os
esclarecimentos, o TCLE foi assinado e foram entregues o questiondrio SOC e as questdes
suporte para orientacdo das narrativas. Foram também dadas instru¢des sobre a sua
devolucdo. O participante poderia responder da forma que melhor lhe conviesse, ou seja,

manuscrito ou digital, devolvendo diretamente (pessoalmente em mao) ou por e-mail.

Os participantes tiveram liberdade para escolher o nivel de desenvolvimento e qual a
sequéncia das questdes, sendo-lhe pedido apenas que procurassem considerar todos os
itens. Definimos o prazo de um més para a devolucdo da narrativa e do questiondrio de
SOC, pois consideramos que este prazo era importante e suficiente para responder as
questoes, relé-las, reescrevé-las e completa-las. Desejdvamos que o participante
entregasse a sua narrativa apenas quando considerasse que ela estava pronta, mas
estdvamos conscientes de que o ndo estabelecimento de um prazo conduziria a uma

grande probabilidade de os participantes adiarem indefinidamente a entrega e acabarem
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por desistir do estudo. No entanto, este prazo foi flexibilizado, em fun¢do da solicitagao

de alguns participantes que nos procuraram, pedindo mais tempo.

O periodo de coleta dos dados foi de outubro de 2015 a mar¢o de 2016. Na medida em
que os doentes se enquadravam nos critérios da pesquisa e iam sendo indicados, eles

foram contactados para a explicagdo da pesquisa e a entrega dos questiondrios.

Em termos praticos, foram convidados quinze (15) doentes (diagnosticados, em
tratamento, curados ou em monitorizacdo), previamente indicados por instituicdes de

apoio, hospitais e médicos de Minas Gerais/Brasil, que atendiam aos critérios definidos.

Ap6s o periodo de 30 dias, voltaimos a contactar os participantes para recolher os
questiondrios; em alguns casos, como dissemos, a pedido dos participantes, foi dado
tempo adicional para o retorno. No final do segundo prazo, os participantes que nao
responderam as questdes de suporte € ao SOC (3) foram eliminados da pesquisa,

respeitando o seu direito de ndo participacao.

Assim, do total de 15 convidados, que tinham declarado querer participar, 12

responderam e devolveram o questionario, sendo esta a amostra.

Os questionarios e as narrativas foram devolvidos conforme op¢do de cada participante,
ou seja, em formato digital ou manuscritos, pessoalmente (em mao) ou por e-mail. Apds

rececdo, procedemos ao tratamento da informacao, como explicaremos no ponto seguinte.

4.5. Processamento da informacao recolhida

De modo a respeitar o anonimato e confidencialidade dos dados, procedemos a
codificacdo dos questiondrios e das narrativas do seguinte modo: a cada um dos inquiridos
foi atribuida sequencialmente uma letra do alfabeto (A a L); para as questdes abertas de

narrativa foi definido um algarismo arabico sequencial de 1 a 5 e para as questdes do
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questiondrio SOC a numeragdo de Q1 a Q29. Foram também eliminados das narrativas

todos os elementos que permitissem identificar os participantes.

Inicialmente, tratdmos a caraterizacdo sociodemogrifica e as respostas ao QSCA e
utilizamos a estatistica descritiva para a anélise do QSCA. Os resultados foram tabulados
seguindo a metodologia de Aaron Antonovsky. Os dados foram processados e analisados
pelo software “Statistica 10”, seguindo a técnica da estatistica descritiva, sendo os

resultados sintetizados em tabelas e graficos.

As varidveis categéricas foram submetidas a andlise de frequéncia simples. Ja as
continuas foram analisadas através de medidas de tendéncia central e dispersdao (média,

mediana e desvio-padrdo).

Comparamos as varidveis para verificar se existiam diferencas significativas de atitude

entre o género, a idade ou referente ao estado de desenvolvimento da doencga.

A comparacdo estatistica entre médias tem como premissas bdsicas5, que as populagdes
tenham como carateristicas:

- serem varidveis aleatdrias independentes;

- seguirem a distribuicao normal;

- apresentarem variancias iguais e ou variancias diferentes e desconhecidas,

para a comparacao entre médias, teste t.

* Essas premissas sdo justificadas, por meio de consideragdes de como a amostragem foi formada, a produzir varidveis aleatérias e
independentes, bem como pelos testes estatisticos de Kolmogorov-Smirnov, Lilliefors e Qui-quadrado, para a verificacdo do
atendimento a distribui¢do normal. As andlises foram realizadas por meio do software “Statistica 10” e consideraram a verificacdo da
igualdade ou diferenca das varidncias, por meio do teste F, com resultados apresentados em termos do p-valor encontrado. Para tanto,
observdmos os resultados desse pardmetro, tendo em vista que quando o p-valor for maior que o nivel de significancia do teste (a=5%),
ndo se rejeita a hipétese H.: . - 1. = 0, ou seja, ndo ha diferenca significativa entre as médias, para o teste t. Procedemos de forma
andloga ao comparar as varidncias, a fim de encontrarmos diferenca significativa, por meio do p-valor do teste F.

172 EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS



METODOLOGIA

Quanto as narrativas, procedemos a codifica¢do destas, eliminando toda a informagao
pessoal que lhes estivesse associada. Para tanto, identificimos com o cddigo de letras do
alfabeto (A a L) os inquiridos e, em algarismo arabico sequencial de 1 a 5, as questoes

abertas de narrativa.

Finalmente, fizemos a interpretacdo dos dados, triangulando os resultados. A discussdo
dos resultados estd apresentada seguindo os objetivos tracados na pesquisa. Sempre que
possivel, confrontamos a andlise das narrativas com os resultados do QSCA, bem como
com a abordagem tedrica dos temas da Educacdo ao Longo da Vida, salutogénese,

sofrimento e cuidado.

Ao longo do desenvolvimento do estudo, identificimos dificuldades e limitacdes quanto
a disponibilidade pessoal e profissional dos inquiridos, em razao da metodologia de
investigacdo que necessitava de tempo para a reflexdo e escrita das narrativas. Notdmos,
também, que a elaboracdo das narrativas ia além de requerer tempo. Requeria a
disponibilidade psicoldgica para apreciar e integrar o sofrimento, pois reabria feridas,
como dito por alguns participantes e, dessa forma, tornava, ainda mais demorado, o

processo de retorno.

Os trés questiondrios nao contabilizados referem-se aqueles que ndo conseguimos
contacto para reaver as respostas. Outro ponto que chamou nossa atengao foi a solicitagao
por mais tempo para entregar as respostas, justificada pelos compromissos de trabalho ou

sociais, que os impedia de terminar a escrita.

4.6 Aspetos éticos

Conforme preconiza a Resolu¢do n.196/96 do Conselho Nacional de Saide do Brasil
(1996), foi necessario submeter esta pesquisa ao CEP (Conselho de Etica em Pesquisa),
de modo a precaver os aspetos €ticos da pesquisa com seres humanos. Da mesma forma,

considerando ser este um estudo realizado sob a chancela da Universidade de Tras-Os-
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Montes e Alto Douro (UTAD), também foi solicitada a aprovagdo pela Comissio de Etica

desta institui¢do.

Para tanto, incluindo os procedimentos de selecdo dos participantes e as questdes que
orientaram as narrativas € o questionario de SOC, estes foram previamente submetidos
ao CEP - Comité de Etica em Pesquisa da Universidade FUMEC de Belo Horizonte/MG
e 4 Comissdo de Etica da Universidade Tras-Os-Montes e Alto Douro (UTAD) para
analise e aprovacdo. A proposta de estudo foi aprovada por ambos os Comités em julho

(UTAD) e em agosto de 2015 (FUMEC), conforme pode ser observado no Anexo B.

Como nos referimos anteriormente, os doentes que foram convidados a participar da
pesquisa foram informados sobre os objetivos do estudo e esclarecidos sobre todas as
questdes propostas, bem como quanto ao seu direito de abandonarem a pesquisa a
qualquer momento sem que isso tivesse quaisquer consequéncias para eles. Isso ocorreu
previamente a apresentacdo do TCLE — Termo de Compromisso Livre Esclarecido
(Apéndice A). Foram garantidas todas as condi¢Oes de anonimato, tanto ao longo do
processo da pesquisa quanto na apresentacdo dos resultados. Também oferecemos aos
participantes a oportunidade de conhecerem as respetivas conclusdes ao final da pesquisa,
se assim o desejassem. Em todas as fases do estudo, seguimos as orientagdes do CEP —
Comité de Etica em Pesquisa e a Resolucdo 196/96, do Conselho Nacional de Satide do

Brasil, bem como da Comissdo de Etica da UTAD.
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Capitulo V

APRESENTACAO E INTERPRETACAO DOS RESULTADOS

Ndo é possivel estar no mundo, com o mundo e com oS outros,
sem estar tocados por uma certa compreensdo de nossa propria
presenga no mundo. Vale dizer, sem uma certa inteligéncia da
Historia e de nosso papel nela.

(Paulo Freire)

Neste capitulo apresentamos os resultados de nosso estudo empirico, buscando encontrar
resposta para a nossa pergunta de partida: “Que condi¢des objetivas e subjetivas favorecem
a emergéncia de aprendizagens significativas na experiéncia do sofrimento de doentes

oncoldgicos?”

Dividimos a apresentacdo dos resultados em dois momentos — quantitativos (SOC) e
qualitativos (narrativas) que, no conjunto, foram triangulados, de modo a referenciar os

objetivos propostos € nos dar subsidios para encontrar respostas a pergunta supracitada.

Como referimos no capitulo anterior, a recolha de dados partiu da definicdo dos critérios

para ser incluido na populacdo alvo:

- ser doente oncoldgico;

- ter reconfigurado a sua vida apds o diagndstico e convivio com o cancer;
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- ser indicado por uma associag¢ao, médico ou hospital que o acompanha;
- ser alfabetizado em um nivel capaz de traduzir em texto suas respostas; residir em
Minas Gerais/Brasil;

- ter vontade de compartilhar sua experiéncia com outras pessoas.

Em respeito por estes critérios, os doentes indicados foram contactados, informados sobre a
pesquisa e quando interessados fornecemos os questiondrios para em um periodo pré-

determinado responderem e nos devolverem.

Conforme descrito na metodologia, foram inquiridos inicialmente 15 doentes oncoldgicos,
independentemente de se encontrarem em tratamento, curados ou em monitorizacdo. Destes,
12 retornaram os questiondrios, sendo este nosso horizonte de pesquisa. Todos os inquiridos
responderam o questiondrio SOC de Aaron Antonovsky e, em seguida, elaboraram a sua

narrativa a partir das cinco questoes previamente definidas.

De modo a manter o sigilo das respostas, procedemos a codificagao dos questiondrios e das
narrativas e apresentaremos, na sequéncia, os resultados segundo esta codifica¢do: a cada
um dos inquiridos foi atribuida sequencialmente uma letra do alfabeto (A a L); para as
questdes abertas de narrativa foi definido um algarismo arabico sequencial de 1 a 5 e para as

questdes do questiondrio de SOC a numeracdo de Q1 a Q29.

Inicialmente apresentaremos os dados do questiondario de SOC analisados a luz do paradigma
salutogénico e, sempre que possivel, triangularemos estes resultados com as respostas de
narrativas. Em seguida, analisaremos as narrativas, fazendo referéncia aos objetivos
propostos e as questdes orientadoras da presente tese. No final do capitulo, buscamos uma
andlise conjunta entre os resultados do SOC e as narrativas apresentadas, de modo a

obtermos um entendimento das necessidades de cuidado, sob a otica destes doentes.
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5.1 - Analise dos dados obtidos através do questionario de SOC

5.1.1 Caraterizagado sociodemografica e clinica dos participantes

Entre os 12 inquiridos que participaram do estudo, 8 (66,7%) eram do sexo feminino e 4

(33,3%) eram do sexo masculino.

A idade média foi de 56,67 + 11,7 (minimo 31 e maximo 75). Todos os participantes
possufam formagdo no ensino superior € a maioria deles eram professores. Quatro
participantes (33,3%) estavam em fase de tratamento da doenca quando integraram a
pesquisa, 4 (33,3%) estavam em acompanhamento e 4 (33,3%) estavam curados. O principal
tipo de cancer entre os participantes foi o de intestino (5), seguido pelo de mama (3). Os

dados estdo representados nas Tabelas 9 e 10.

Tabela 9
Dados sociodemograficos e clinicos dos participantes do estudo
Inquiridos | Sexo |Idade | Profissao Condicao em Cancer
relacao a doenca*
A M 66 Professor C Intestino, rim e tireoide
/Médico
B M 57 Empreséario/ C Intestino
Professor/
Engenheiro
C F 58 Professora/G ET Mama
edgrafa
D F 62 Dona de ET Carcinoma ductal II com
casa/ metdstase mama, pulmdo e
Magistério cabeca
E F 54 Professora ET Mieloma
F 45 Professora/ EA Intestino
Pedagoga
G F 49 Professora/ EA Tireoide
Quimica
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H F 54 Professora/ EA Estdmago
Arquiteta

I F 31 Engenheira EA Pele
Ambiental

J M 59 Professor/ C Intestino
Psicélogo

K M 70 Professor/ ET Linfoma
Engenheiro

L F 75 Psicéloga C Mama

Legenda: * C — Curado; ET — Em Tratamento; EA — Em Acompanhamento

Tabela 10

Estatistica descritiva das varidveis sociodemograficas e clinicas dos participantes do estudo
Variavel N (%) Média = DP (Faixa)

Sexo
Masculino 4 (33,3) -
Feminino 8 (66,7) -
Idade 56,67 +11,70 (31 a75)
Condigdo da doenca

Em tratamento 4 (33,3) -
Em acompanhamento 4 (33,3) -
Curado 4 (33,3) -

5.1.2 - Analise descritiva dos resultados referentes ao questionario de SOC de

Antonosvsky — QSCA

O conceito de Sentido de Coeréncia, proposto por Aaron Antonovsky, foi operacionalizada
por meio do referido questiondrio com o mesmo nome, com 29 questdes (Q.1 a Q.29), cujos
resultados sdo agregados em trés componentes: compreensao, manuseio (gestdo) e

significado (investimento), como foi explicado anteriormente. A soma dessas trés
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componentes, ou seja, dos resultados de todas as questdes, por entrevistado, resulta no
respetivo Sentido Interno de Coeréncia, considerando a devida inversdo de questdes
conforme previsto pela metodologia. Para a andlise desses dados, além do software
“Statistica 10”7, foi utilizada a teoria apresentada em Larson e Farber (2010), sendo
apresentados, a seguir, os resultados da estatistica descritiva geral e de cada componente.
Apesar de, neste ponto, o nosso foco ser mais quantitativo, faremos em alguns momentos o
confronto com as narrativas na medida em que elas nos permitem uma melhor compreensao
dos dados obtidos com o questiondrio. Este cruzamento dos dados vai ao encontro da nossa
afirmacdo de que usamos uma metodologia mista, com um foco predominante na

metodologia qualitativa.

5.1.2.1 Sentido Interno de Coeréncia (SOC)

Verificamos que, em relacdo ao valor do total de pontuacdo do QSCA, nesta pesquisa, o
intervalo variou entre 106 e 169, com mediana de 149,5 e média de 145,92 + 16,22. A Tabela
11 sintetiza as principais estatisticas descritivas, explicitando as medidas de tendéncia
central (mediana e média) e de dispersdao (minimos, 1° e 3° quartis, miximos e desvio-
padrdo), para as varidveis Q.1 a Q.29 do questiondrio, os agregados das componentes
Capacidade de Compreensdo — Ccom, Capacidade de Gestdao ou Manuseio — CGma e
Capacidade de Investimento ou Significado — CImea, bem como para o Sentido Interno de

Coeréncia — SOC.
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Tabela 11
Estatistica descritiva do questionario de Senso de Coeréncia de Antonovsky (QSCA) por questio,

agregado por componente e total de questoes
Variavel | N | Minimo | 1° Quartil | Mediana | 3° Quartil | Maximo | Média B:fl:i;(;
Q.1 12 2 35 4,0 5,0 7 4,33 1,37
Q2 12 1 4,0 5,0 7,0 7 4,92 1,98
Q3 12 2 4.5 5,0 5,5 7 4,83 1,34
Q4 11 4 5,0 6,0 7,0 7 591 1,14
Q.5 12 2 3,0 35 4.5 7 3,83 1,53
Q.6 12 1 2,0 3,0 5,0 6 342 1,73
Q.7 12 1 4.5 5,5 7,0 7 5,25 1,86
Q.8 12 5 6,0 6,0 7,0 7 6,33 0,65
Q9 12 5 6,0 6,0 7,0 7 6,33 0,65
Q.10 12 1 1,5 4.5 5,0 7 3,67 2,02
Q.11 12 3 4.5 5,0 6,0 7 5,17 1,19
Q.12 12 1 4.5 5,5 6,0 7 5,17 1,64
Q.13 12 5 6,0 6,5 7,0 7 6,33 0,78
Q.14 12 2 5,5 7,0 7,0 7 5,92 1,73
Q.15 11 1 5,0 5,0 6,0 7 491 1,51
Q.16 12 4 4,0 5,5 6,5 7 542 1,24
Q.17 12 1 1,5 3,0 4.5 5 3,08 1,56
Q.18 12 1 5,0 6,0 6,5 7 5,50 1,68
Q.19 12 1 2,0 3,0 5,0 7 3,50 1,98
Q.20 12 4 6,0 7,0 7,0 7 6,25 1,14
Q.21 12 1 2,0 3,0 5,5 7 3,58 2,11
Q.22 12 5 5,0 6,0 7,0 7 6,00 0,85
Q.23 11 3 5,0 7,0 7,0 7 6,00 141
Q.24 12 2 3,0 5,0 5,5 7 4,50 1,51
Q.25 12 1 3,0 4,0 4.5 6 3,83 1,40
Q.26 12 3 5,0 6,0 7,0 7 5,67 1,30
Q.27 12 4 6,0 6,5 7,0 7 6,25 0,97
Q.28 12 5 6,0 6,0 6,5 7 6,08 0,67
Q.29 12 1 5,0 5,5 6,0 7 5,33 1,56
CCom 12 29 41,0 49,5 52,5 59 46,67 9,14
CGma 12 37 50,5 53,5 59,0 63 53,67 6,85
CImea 12 40 43,5 45,5 48,0 51 45,58 3,12
SOC 12 106 139,5 149,5 152,5 169 145,92 | 16,22
180 EDUCACAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS



APRESENTACAO E INTERPRETAGAO DOS RESULTADOS

Considerando que o intervalo de resultados possiveis para o SOC, preconizado pelo método,
entre 29 e 203, implica média e mediana iguais a 116, podemos deduzir que a maioria dos
individuos entrevistados possuem um Sentido Interno de Coeréncia mediano a elevado, o
que os auxiliou a enfrentar a situacdo de stress pela qual passaram ou estdo passando.
Observamos que, indiferentemente do nivel de educacdo ou da fase em que se encontravam,
os inquiridos mostraram um SOC que lhes permitiu enfrentar a situagdo. Observamos,
adicionalmente, uma concentracao de resultados assimétrica, explicitada pela diferenca entre
os dois primeiros quartis e os dois ultimos. A Figura 13 apresenta o Box plot do Sentido

Interno de Coeréncia:

BOXPLOT

SOC - SENTIDO INTERNO DE COERENCIA
180

170 t —
160

150 ¢ o

140 |

130 ¢
120 ¢
110t

100

o Mediana =149,5 []25%-75% =(139,5;152,5) | Min-Max = (106; 169)

Figura 13 — Box plot do sentido de coeréncia total obtida pelo QSCA.

Conforme apresentado anteriormente, as trés componentes representam agregados de

questdes, cujos somatdrios apresentamos agrupados, conforme demonstrado na Figura 14:
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BOXPLOT
COMPONENTES DE COMPREENSAO (Ccom),
GESTAO OU MANUSEIO (CGma) E INVESTIMENTO OU SIGNIFICADO
(Clmea)
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Figura 14 — Box plot das componentes.

A comparacdo direta fica prejudicada, tendo em vista que as componentes apresentam 0s
resultados agregados a soma das respostas de diferentes quantidades de questdes, finalizando
em resultados com bases diferentes, a saber: capacidade de compreensdao (CCom), com o
somatorio dos resultados de 11 questdes; capacidade de gestdo ou manuseio (CGma), com
10 questdes e capacidade de investimento ou significado (Clmea), com 8 questdes. Dessa
forma, ndo se podem comparar diretamente as somas. Entretanto, por meio do Box plot pode-
se observar que a componente compreensao apresenta maior dispersao dos resultados em
torno da mediana, com extremos e quartis mais distantes e assimétricos, sendo que
comportamento oposto acontece com a componente CIMea, que apresenta maior
uniformidade e simetria entre os quartis, com pouca dispersdo em volta da mediana. A
componente CGma apresenta a situacdo um pouco semelhante a componente CCom, porém
menos dispersa e mais assimétrica que esta. Esses resultados permitem deduzir que todas as
componentes apresentaram resultados acima da média esperada pelo método e que a
componente que apresentou os melhores resultados foi a capacidade de investimento ou
significado, com maior frequéncia de respostas acima da média, seguida das componentes

capacidade de gestdo ou manuseio e capacidade de compreensio, nessa ordem.

De modo complementar Antonovsky também desenvolveu oito tipos preditiveis de SCO, a

partir do cruzamento dos resultados das trés componentes que serdo descritas na sequéncia.
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A Tabela 12 apresenta os resultados deste cruzamento para o grupo estudado, cujo célculo é
elaborado a partir da anélise dos resultados de cada componente, conjugados a sua mediana:
sendo alto aqueles acima da mediana e baixos aqueles valores abaixo da mediana.
(Antonovsky, 1987). Nela, observamos que a maior parte dos inquiridos possuem predi¢oes

mais elevadas de SOC.

Tabela 12
Resultado das predicoes correspondentes com as dimensoes do SOC
Inquiridos Tipo CCom CGma ClImea Predicao

A 1 ALTO ALTO ALTO Estével
B 8 BAIXO BAIXO BAIXO Estéavel
C 2 BAIXO ALTO ALTO Rara
D 2 BAIXO ALTO ALTO Rara
E 1 ALTO ALTO ALTO Estével
F 4 BAIXO BAIXO ALTO Pressdo para subir
G 6 ALTO BAIXO BAIXO Pressdo para subir
H 6 ALTO BAIXO BAIXO Pressdo para subir
I 7 BAIXO ALTO BAIXO Rara
J 8 BAIXO BAIXO BAIXO Estéavel
K 3 ALTO BAIXO ALTO Pressdo para subir
L 5 ALTO ALTO BAIXO Pressdo para descer

Os resultados expressos acima corroboram com os resultados de cada uma das componentes

a seguir apresentados.

5.1.2.2 Componente Capacidade de Compreensdo (CCom)

Esta componente resulta em apresentar a maneira como o individuo apreende os estimulos
endégenos ou exdgenos como informacdo ordenada, consistente, clara e estruturada. Em
relacdo a andlise de acordo com as questdes desta componente, a Tabela 13 apresenta os

resultados obtidos.
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Tabela 13
Estatistica descritiva do questionario de Senso de Coeréncia de Antonovsky (QSCA) em relacao a
componente capacidade de compreensio

Componente — Capacidade de Compreensiao Mediana Média + DP

Q.1. Quando conversa com pessoas, voc€ tem a sensa¢do | 4 433 +1,37

de que elas ndo lhe entendem?

Q.3. Pense nas pessoas com quem vocé€ tem contacto | 5 4,83 +£1,34
diariamente, além daquelas com as quais voc€ se sente mais

préximo. O quado bem vocé os conhece?

Q.5.J4 aconteceu no passado de vocé se surpreender com | 3,5 3,83 +1,53
pessoas que achava que conhecia bem?

Q.10. Nos ultimos 10 anos, sua vida tem sido: 4.5 3,67+2,02

Q.12. Vocé tem a sensacdo de estar em uma situacdo | 5,5 5,17 +1,64

incomum e ndo saber o que fazer:

Q.15. Quando vocé encara um problema dificil, a escolha | 5 491 +1,51

de uma solugao é:

Q.17. Sua vida no futuro sera: 3 3,08 £1,56
Q.19. Vocé tem ideias ou sentimentos contraditérios? 3 3,50 +1,98
Q.21. Ja aconteceu de vocé ter sentimentos dentro de vocé | 3 3,58 +2,11

que preferiria ndo sentir?

Q.24.J4 aconteceu de vocé ter a sensacdo de que ndo sabia | 5 4,50 £1,51

exatamente o que estava para acontecer?

Q.26. Quando alguma coisa acontece, geralmente voce: 6 5,67 1,30

Verificamos que a componente “capacidade de compreensdo”, formada pelas respostas das
11 questdes relacionadas na Tabela 13, apresenta medianas de 7 varidveis maiores ou iguais
a4 (linha média) e apenas 4 varidveis com mediana abaixo de 4, sendo que nenhuma € menor
que 3. Isso indica que a maioria das questdes apresenta uma tendéncia de resultado para as
respostas da componente maior que a esperada pelo método (ou seja, maior que 4).
Adicionalmente, identificamos que a questdo Q.15 foi respondida por 11 entrevistados, e as
demais foram respondidas por todos os 12 entrevistados. Essa diferenca merece atengao
quando da determinag@o das médias e desvios, pois elas apresentam tamanho de amostra (N)
diferente. Demonstramos essa distribui¢ao de respostas graficamente, por meio do Box plot

da Figura 15.
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BOXPLOT
COMPONENTE: CAPACIDADE DE COMPREENSAO (Ccom)
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Figura 15 — Box plot da componente capacidade de compreensao.

Analisando as respostas da referida componente, registamos que as questoes Q.17, Q.19 e
Q.21 apresentaram as menores medianas. Destaque para a questdo referente a vida no futuro
(Q. 17), que apresentou a menor média de pontuacdo na amostra estudada (3,08 + 1,56),
enquanto a relacionada ao posicionamento diante de acontecimentos da vida (Q. 26) foi a
que apresentou maior pontuacdo (Tabela 13). Isso demonstra uma mudanga na compreensao
do que é importante, na qual os inquiridos mostraram dar mais importancia a0 momento em
que estdo vivendo, olhando os problemas como eles sdo, sem fantasiar ou criar expectativas.

A narrativa de um dos inquiridos exemplifica bem o resultado desta componente:

(...) passei a colecionar garrafas de vinhos vazias (tenho tomado bons vinhos assim que tenho
a oportunidade). (...) O que quero dizer com isso € que aprendi a viver cada dia da melhor

forma possivel, preocupando menos com o futuro. (A3)

Constatamos, por este resultado, tratar-se de pessoas mais equilibradas, que ndo se
encontram nos extremos “do tudo ou nada”. S3o pessoas que mesmo nao compreendendo
claramente a situacdo, quer seja pelo susto da noticia, quer seja pelo desconhecimento a
fundo da doenga, mantém o equilibrio, pensam e buscam enxergar o problema da forma mais

proxima do real.
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De maneira geral, o ser humano € projetado para o futuro, para o amanha. Passa a vida
pensando, buscando, programando o futuro: a carreira, os filhos, a reforma, etc., etc.. Parece
que precisamos de um turbilhdo para acordar dos sonhos do futuro e buscar viver o presente,
sonhar o presente, planejar o presente. Se buscassemos sempre o presente, como propdem
misticos do Ocidente e do Oriente, talvez ndo fosse necessario preocuparmos com acumular
riquezas para um futuro que ndo sabemos quando chegara e quanto tempo durard, ou mesmo

se chegara.

Como dito, os inquiridos deixarem de passaram a ndo pensar mais no futuro como o objetivo
de sua vida, pois se viram em uma situacdo de ndo compreender inicialmente porque estavam
passando por tal situacdo, sendo uma reacao tipica de quem se vé perdendo as rédeas de sua

propria vida, tornando-se vulnerdvel e vencido por algo que nio planejou.

Me faltou o chio, mas como o ortopedista pediu para eu fazer alguns exames de imagem e
me disse que poderia ser uma coisa simples ou uma coisa mais grave, fiquei preparada para

o melhor ou o pior. (E1)

(...) Portanto, quando o médico oncologista chegou para falar sobre o “achado”, ja sabia do
diagndstico, entdo ndo tive nenhuma reacio de espanto, ou medo. Iniciei o tratamento no dia

seguinte. (L.1)

Senti somente um vazio, ou seja, ndo pensava, nio sofria. (F1)

Ap6s o baque inicial, tomei coragem e fiz todos os exames complementares e procedimentos

para uma cirurgia de urgéncia. (B1)

Os resultados em geral mostraram que este componente cognitivo se manteve estavel, ora
demonstrando que o individuo ficou mais abalado, ora mais confiante ao encarar os

estimulos a que foi exposto, vindo ao encontro das respostas a questdo 1 das narrativas.
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5.1.2.3 Componente Capacidade de Gestdo ou Manuseio (CGma)

A componente “capacidade de gestdo ou manuseio” se refere a percepg¢ao que cada um tem

de que os recursos estdo disponiveis e sdo adequados para responder as exigéncias requeridas

pela situacdo de estimulo. Os resultados mostram que as questdes Q.9 e Q.13 foram as que

apresentaram maiores pontuagdes (6,33 +£0,65 e 6,33 +£0,78), enquanto a questdo Q.6

apresentou a menor média de pontuacdo (3,42 + 1,73) (Tabela 14).

Tabela 14

Estatistica descritiva do questionario de Senso de Coeréncia de Antonovsky (QSCA) em relacao a

componente capacidade de gestdo ou manuseio

Componente — Capacidade de Gestao ou Manuseio Mediana Média + DP
Q.2. No passado, quando vocé teve que fazer algo que dependia | 5 492 +1,98
da cooperacdo de outros, vocé tinha a sensagdo de que:
Q.6. Ja aconteceu das pessoas com quem vocé contava lhe | 3 342 +1,73
desapontarem?
Q.9. Voce tem a sensagdo de estar sendo injusticado: 6 6,33 +0,65
Q.13. O que melhor descreve como vocé vé€ a vida: 6,5 6,33 +0,78
Q.18. Quando algo desagradavel aconteceu no passado, sua | 6 5,50 + 1,68
tendéncia foi:
Q.20. Quando vocé faz algo que lhe da uma boa sensagao: 7 6,25+1,14
Q.23. Vocé acha que sempre havera pessoas com quem poderd | 7 6,00 +141
contar no futuro?
Q.25. Muitas pessoas, até mesmo aquelas com cardter forte, | 4 3,83 +1,40
algumas vezes, se sentem “sacos tristes” (perdedores) em certas
situacdes. Com que frequéncia vocé se sentiu assim no passado?
Q.27. Quando pensa nas dificuldades que vocé enfrentou em | 6,5 6,25 +0,97
importantes aspetos de sua vida, tem a sensacdo de que:
Q.29. Com que frequéncia vocé tem a sensacdo de que ndo | 5,5 5,33 +1,56

consegue manter a situacdo sob controlo?

Para este agregado, identificamos que a questdo Q.23 foi respondida por 11 entrevistados, e

as demais foram respondidas por todos os 12 entrevistados. Essa diferenga merece aten¢ao
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quando da determinagdo das médias e desvios, pois apresentam tamanho de amostra (N)

diferente. Em termos da analise, verifica-se na Figura 16, 0 Box plot da referida componente:

BOXPLOT
COMPONENTE: CAPACIDADDE DE GESTAO OU MANUSEIO (CGma)
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Figura 16 — Box plot da componente capacidade de gestao ou manuseio.

Verificamos que apenas uma mediana, dentre as respostas das 10 questdes, obteve resultado
menor que 4. Isso significa que, de forma ainda mais evidente que a componente anterior, as
medianas das respostas desses individuos apresentaram resultados significativamente acima

do esperado pelo método.

Estes resultados mostraram como os inquiridos gerenciam a situacdo vivida a partir dos
recursos que tém, sem paralisar-se, sem sentir-se injusticado. Eles mostraram que, mesmo
em situagdes externas, conseguem gerenciar os factos de modo a cooperar para um objetivo
comum. Demonstram ndo se entregar, enxergando uma solugdo para situacdes que lhes

conferem algum sofrimento ou dor, como € o cancer em suas vidas.

Eles mostraram ter os recursos de que precisavam disponiveis no momento necessitado, para
lidar com a situacdo. Também receberam o apoio das pessoas ao seu redor, langcando mao
deste recurso, nas horas de maior sofrimento. Portanto, conseguiram enfrentar as situagdes

dificeis como a doenca.
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Para tanto, o apoio (cuidado) da familia (componente emocional), de instituicdes, bem como
de outras pessoas com que possam ter contacto, tornou-se ponto fundamental para o
enfrentamento da doenca. Lazarus e Folkman (1986) enfatizam que lidar € buscar esforcos
cognitivos € comportamentais para gerenciar situacoes especificas que exigem tributar os
recursos de uma pessoa. Observamos que os inquiridos conseguiram lidar com a doenga, por
terem fortes recursos inerentes a sua propria vida. Eles mostraram confianga em si mesmo e
em sua propria forca interna. A positividade (transformada em esperanga) que
demonstraram, advém do manuseio dos recursos (materiais e emocionais) de que dispunham

(e ainda dispdoem).

Os inquiridos mostraram usar mao de tipos diferentes tipos de mecanismos de enfrentamento
e defesa, tais como a racionalizacio, a negociagdo, o controlo (focando no tratamento e nao
na doenga), o afastamento, a fé e a repressdo, a fim de aumentarem a capacidade de

gerenciamento.

Esperanca que os Cientistas descubram a cura do Mieloma Multiplo. (...) viver um dia de

cada vez, com muito otimismo. (E2)

(...) Pensa que € o fim, que vocé ndo vai conseguir e tudo acabou, mais com o passar do
tempo “dias”, vocé precisa voltar a realidade, pois tem que correr contra o tempo. Fazer um
monte de exames, cirurgia, cortar o cabelo. Comecar o tratamento, ver pessoas em situacao

pior que a sua, até te dd um certo alivio. Af vocé se anima. (D1)

Acrescentamos ainda o facto de que, em alguns casos, o despreparo dos médicos e dos
estudantes de medicina (residentes) ou mesmo a forma rude ao dar a noticia sobre a doenga,
tornou ainda mais dificil a forma de enfrentamento. “Quando levei o resultado para o médico,
ele afirmou: € t4 tudo bem, amanha comecaremos a quimioterapia” (K1). Atitudes como essa
nos mostram que ha muitos profissionais em exercicio que entendem a saide como um
produto do “homo faber” ou uma operacgao técnica. Enxergando o doente como um “cliente”,
dentro de uma instituicdo mercantil. Criando barreiras entre este € o doente, ao invés de
quebra-las, mesmo tendo ciéncia de que, nesse momento, € preciso cuidar e reconhecer a

personalidade e o sofrimento de cada pessoa (Stork, 1996). Situagdes como essa, nos
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mostram o quanto os inquiridos precisaram ter uma alta capacidade de manuseio para

enfrentar, além da doenca, os fatores externos que os afetaram.

A crenca em Deus mostrou-se como um dos pontos importantes para o gerenciamento da

situacdo. Observamos que, para muitos inquiridos, Deus foi mencionado de formas

diferentes: ora como o responsavel pelo acometimento da doenga; ora como o responsavel

pela cura. Como exemplo:

Aprendi que a escolha que eu tinha que fazer no momento foi em querer viver e foi
exatamente o que eu escolhi. A partir dai ndo me entreguei a doenca e enfrentei como se
minha vida estivesse normal, pois eu tinha fé em Deus que isso s seria mais uma fase que

eu teria que passar. (I 2)

(...) que Deus me escolheu para esta curta caminhada porque eu ndo merecia ser como 0s

demais. (B4)

Superacdo, pois a fé que tenho em Deus o apoio da familia (...). (D2)

Gragas a Deus tive muito sucesso com o resultado do meu tratamento no meu primeiro

Transplante Autélogo de Medula Ossea. (E4)

Outro ponto importante para 0 manuseio da situacdo voltou-se para o apoio de familiares

mais proximos. O apoio dos filhos, irmdos, dos conjuges, do namorado, dos pais tornou-se

um recurso externo relevante ao enfrentamento, como pode ser observado nos seguintes

excertos:

190

(...) diante desses problemas, foi providencial a interven¢@o de minha irma que moraem BH.
(...) ela recorreu a esse médico, que imediatamente se prontificou a buscar uma vaga para

mim. (C 1)

Meu marido meu porto seguro, esses carinhos foram meu remédio e me dava forcas para

acordar cada dia e dizer: mais um dia, estou viva. (F 4)
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Os inquiridos tentaram obter apoio emocional a partir de varios parceiros de conversa, como
terapeutas, médicos, colegas e amigos. Trabalho, hobbies e assuntos cotidianos passaram a
ser incluidos em seu tempo, pois, fazendo assim, eles poderiam, em parte, manter a “doenca”
a uma distancia. Assim como a personalidade do parceiro mudou gradualmente, grande parte
da responsabilidade foi transferida para o conjuge saudavel. Muitos deles assumiram uma
atitude de protegdo e a responsabilidade pela sobrevivéncia de seus cOnjuges; ao fazer isso,

eles poderiam controlar melhor a situacdo.

Estes aspectos serdo de novo apreciados no ponto 5.1.4. em que analisamos os recursos

gerais de resisténcia dos participantes a partir das suas narrativas.

5.1.24 - Componente Capacidade de Investimento ou Significado (Clmea)

Em relacdo a componente “capacidade de investimento ou significado”, que se refere a
amplitude com que a pessoa sente que a vida faz sentido emocionalmente, vale a pena
investir energia na resposta aos problemas e nas necessidades, todas as questoes
apresentaram valores médios acima de 5, indicando um elevado sentido de coeréncia em

relacdo a esta componente (Tabela 15).

Verificamos que a referida componente foi a que apresentou maior média geral de respostas
para os participantes do estudo (5,77 = 1,26), denotando a capacidade de cada um para
perceber que os acontecimentos da vida fazem sentido e, por isso, encontram razao para
neles investir a sua energia. Cumpre ressaltar que a interpretacdo deve ser feita de acordo
com as opgoes de resposta de cada questdo e com seu sentido positivo ou negativo, mas

valores elevados sempre indicam forte sentido de coeréncia.
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Tabela 15

Estatistica descritiva do questionario de Senso de Coeréncia de Antonovsky (QSCA) em relacao a

componente capacidade de investimento ou significado

Componente — Capacidade de Investimento ou Significado Mediana Média + DP
Q.4. Vocé tem a sensacdo que realmente ndo se importa com o que | 6 591 +1,14
estd se passando ao seu redor:

Q.7. A vida para voce é: 55 525+1,86
Q.8. Até agora sua vida tem sido: 6 6,33 +£0,65
Q.11. A maioria das coisas que vocé planeja fazer no futuro | 5 5,17 +1,19
provavelmente serdo:

Q.14. Quando vocé pensa sobre a vida, vocé frequentemente: 7 592 +1,73
Q.16. Fazer as coisas do dia a dia é: 5,5 542 +1.24
Q.22. Vocé sente que sua vida no futuro sera: 6 6,0 +0,85
Q.28. Com que frequéncia vocé tem a sensacdo de que as coisas que | 6 6,08 +0,67

faz diariamente em sua vida t€ém pouco significado?

Ressaltamos que a questdo Q.4 foi respondida por 11 dos 12 entrevistados e as demais foram

respondidas por todos os entrevistados. Essa diferenca merece atencdo quando da

determinagdo das médias e desvios, pois apresentam tamanho de amostra (N) diferente. A

seguir, apresentamos o Box plot da componente, por meio da Figura 17:

Q.28

BOXPLOT
COMPONENTE: CAPACIDADE DE INVESTIMENTO OU SIGNIFICADO
(Clmea)
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Figura 17 — Box plot da componente capacidade de investimento ou significado.
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De forma ainda mais evidente que a componente anterior, observamos que nenhuma das
medianas das 8 respostas as questdes agrupadas nessa componente apresentou valor menor
ou igual a 4. Nem mesmo o 1° quartil de qualquer uma dessas varidveis apresentou valor
menor que 4, o que indica que a maioria das respostas apresentou tendéncia acima desse
patamar. Observamos que a questdo com maior média (Q.8) e a questdo de menor média
(Q.11) se completam, mostrando que a vida passou a ter significado e que o futuro passou a
ser fascinante, mas que ndo era mais importante que o presente. Um dos inquiridos assim

descreveu:

Antes vivia pensando no amanha, sofria muito antecipadamente, hoje vivo um dia de cada
vez, deixo as coisas acontecerem para depois tomar as decisdes. Nao sofro mais com [0] que

as pessoas pensam e acham. Nada me abala. (F3)

Ha uma preocupag@o maior consigo do que com o que estd a sua volta.

Antes minha vida era do mundo, do destino, do acaso. Do abracar o mundo, trabalhar, mas
olhando pouco para dentro. Hoje € minha, o resultado das minhas a¢Ges conscientes, erros e

acertos. (D3)

Portanto, os inquiridos mostraram-se modificados e com uma nova visdao de mundo, com
vontade de investimento, de buscar novas experiéncias para si. As respostas dos demais itens
que integram este componente mostram o surgimento de um novo ser, como se a vida fosse
descortinada e tudo passasse a ter sentido. O mundo passa a ser visto com um novo olhar,
onde o “eu” é o mais importante. “Eu focava a vida nas coisas materiais, no presente € no
futuro” (B3). Essa resposta evidencia uma forma de reconfigurar a vida, sendo o futuro

representado pelo presente, pelo hoje, € ndo mais o amanha.
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5.1.3 Anélise comparativa dos resultados

Verificamos o atendimento as premissas da comparacdo estatistica, tendo em vista que as
varidveis foram geradas por meio da tabulacdo dos questiondrios realizados junto a 12
doentes oncoldgicos escolhidos ao acaso € uma tnica vez, de modo a atender ao critério da

aleatoriedade e da independéncia das variaveis.

A verificagdo relativa ao atendimento ao critério da distribui¢cdo normal exigiu a utilizagao
de testes estatisticos. Dessa forma, foram utilizados os testes de Kolmogorov-Smirnov,
Lilliefors e Qui-quadrado para as respostas do SOC, cujos resultados ndo apresentaram

diferencas significativas com a distribui¢do normal, conforme demonstrado na Figura 18.

VARIAVEL: SOC, DISTRIBUICAO: NORMAL
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TESTE DE LILLIEFORS P-VALOR =NAO SIGNIFICATVO

TESTE DO QU-FQUADRADO = 15,38959, GRAUS DE LIBERDADE = 14, P-VALOR = 0,35205

Figura 18 — Testes de normalidade para o SOC.

Atendida a premissa de que os dados de SOC seguem a distribui¢cdo normal, os pardmetros
de estatistica descritiva a serem comparados estao representados na Tabela 16. Salientamos

que os testes de comparacao realizados por meio do software “Statistica 10” consideraram a
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verificacdo da igualdade ou diferenga das variancias, por meio do teste F, com resultados

apresentados aqui, em termos do p-valor encontrado.

Tabela 16

Médias dos valores totais do QSCA de acordo com a idade, género e estado da doenca
Variavel N Média + DP
Idade
<60 8 141,63 + 18,13
=60 4 154,50 £ 7,14
Sexo
M 4 135,5 +20,74
F 8 151,13 £ 11,67
Estado da doenca
Curado 4 139,25 + 25,13
Em acompanhamento 4 142,50 + 6,81
Em tratamento 4 156,00 = 8,76

Em relacdo a idade dos inquiridos, foi realizada a comparagdo estatistica, ndo sendo
observada diferenca significativa: (teste t, p-valor = 0,209) entre as médias apresentadas para
individuos com menos de 60 anos (141,63+ 18,13), quando comparado aos com idade igual
ou superior a 60 anos (154,50 + 7,14). O teste estatistico também verificou ndo haver
diferenca significativa entre as variancias (teste F, p-valor = 0,077), motivo pelo qual foi
utilizado o teste de comparagao entre médias, assumindo variancias iguais e desconhecidas.
A Figura 19 apresenta a comparacao grafica das médias para estes dois grupos, por meio do

box plot, destacando o intervalo de confianca (95%) para as médias.

¢ Para p-valor maior que o nivel de significancia do teste (a=5%), ndo se rejeita a hipétese H.: . - 1. = 0, ou seja, ndo ha diferenca
significativa entre as médias.
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BOXPLOT
COMPARACAO ENTRE AS MEDIAS DE IDADES MENORES E MAIORES
QUE 60 ANOS
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Figura 19 — Comparacio entre as médias da medida do senso de coeréncia total obtida
pelo QSCA em relacio a idade dos participantes.

Para o sexo dos inquiridos, a comparagao estatistica ndo observou evidéncia de diferenca
significativa (teste t, p-valor = 0,119) dos valores médios de pontuacdo para o QSCA em
individuos do sexo feminino (151,13 £ 11,67), quando comparado aos do sexo masculino
(135,5 +£20,74). O teste estatistico também verificou ndo haver diferenca significativa entre
as variancias (teste F, p-valor = 0,095), motivo pelo qual foi utilizado o teste de comparacao
entre médias, assumindo variancias iguais e desconhecidas. A Figura 20 apresenta a
comparacdo grafica das médias, por meio do box plot, destacando o intervalo de confianca

(95%) para as médias.
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BOXPLOT

COMPARACAO ENTRE AS MEDIAS ENTRE HOMENS E MULHERES
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Figura 20 — Comparacio entre as médias da medida do senso de coeréncia total obtida pelo
QSCA em relacio ao sexo dos participantes.

Para Antonovsky (1987), esta condi¢@o volta-se ndo apenas para as habilidades do individuo,
mas tem relacdo com o auxilio e influéncia obtidos de outras pessoas ou institui¢des. O que
observamos € que esta doenca, independentemente do sexo, deixa qualquer pessoa
vulnerdvel, a ponto de desistir ou de resistir, de se entregar ou de enfrentar a situacdo. As
pessoas passam a rever a forma como vivem, redimensionam os seus atos € descobrem uma

nova vida.

Embora tenhamos notado maiores valores de média para os individuos em fase de tratamento
da doenca, quais sejam: “Curado” (139,25 + 25,13), “em acompanhamento” (142,50 + 6,81)
e “em tratamento” (156,00 + 8,76); ndo foram observadas diferencas significativas em
relacdo ao estado da doenga nos participantes (p-valor =0,331). De forma anéloga as outras
comparagdes, ndo se considerou haver diferenga significativa entre as variancias, motivo

pelo qual foi utilizada a andlise de variancia e a tabela ANOVA. A Figura 21 apresenta a

7 ANOVA - Analisys of variance. A ANOVA permite fazer a comparacdo global de diversas amostras ou subamostras, minimizando a
probabilidade de erro amostral, ji que, conforme aumenta o nimero de amostras, o total de comparacdes entre pares aumenta
exponencialmente.
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comparacdo gréafica das médias, por meio do box plot, com destaque para os intervalos de

confianga de 95% para elas.

BOXPLOT
COMPARAGCAO ENTRE AS MEDIAS EM RELAGAO AO ESTADO DA
DOENGCA DOS PARTICIPANTES
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Figura 21 — Comparacio entre as médias da medida do senso de coeréncia total obtida pelo
QSCA em relacio ao estado da doenca dos participantes.

Em relacdo ao estado da doenca, os individuos demonstraram manter-se equilibrados, ou
seja, motivados a analisar o problema, buscando recursos e estratégias mais adequadas para

enfrentar a doenca.

As comparagdes estatisticas representam métodos poderosos de andlise, limitados, contudo,
a qualidade das informacdes analisadas. Salientdmos que a amostragem com maiores
quantidades de observacdes possibilita uma analise com maior confiabilidade, porém, este
nao € o foco da pesquisa. A dispersdo e as incertezas desse conjunto de dados t€tm como
consequéncia a magnitude dos intervalos de confianga. Sugerimos que futuros experimentos
ampliem o conjunto de dados da amostragem para verificar a consisténcia dos resultados

obtidos neste trabalho.
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5.14 Recursos Gerais de Resisténcia (RGR)

Conforme abordado no referencial tedrico, Antonovsky identificou dentro da teoria
salutogénica designou recursos gerais de resisténcia um conjunto de elementos da vivéncia
da pessoa ou do seu contexto que a levam, em situacdo de grande stress, a enfrentar de forma
mais resistiva o problema, isto €, contribuem para gerar saide. Nos casos estudados, as
narrativas apresentadas pelos inquiridos (Tabela 17) mostram que mesmo na presenca da
doenca de alguma forma estes encontraram recursos que os fizeram resistir e seguir em

frente.

Os outros fatores-chave sdo os recursos disponiveis para tornar possivel esse movimento em
direcdo a satide. Os RGR podem ser encontrados dentro das pessoas como recursos ligados
a sua pessoa e capacidade, mas também ao seu ambiente imediato e distante tanto de
qualidades materiais como nao materiais da pessoa para toda a sociedade. O que constitui
caracteristica distintiva dos RGR néo € estarem objetivamente disponiveis, mas a pessoa
estar suficientemente consciente deles para poder usa-los e reutiliza-los para a finalidade
pretendida. Os RGR dotam a pessoa de experiéncias de vida significativas e coerentes no

enfrentamento de situagdes estressantes e refor¢cam a sua resiliéncia em situagdes futuras.

Tabela 17
Recursos Gerais de Resisténcia apresentados pelos inquiridos

RGR Elementos discursivos

“A arvore havia sido removida por um trator com uso de correntes, as
quais danificaram enormemente a casca e o tronco do jacaranda. Solicitei aos
pedreiros que retirassem o jacarandd da cacamba e o replantassem em meu
jardim. Vi tudo da minha janela e, ao terminar o trabalho de replantio, iniciei

arega(...)” (B2).

Ambientais
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Composicao fisica e bioquimica

“Fiz o segundo exame, ultrassom da mama: a suspeita foi aumentada e um
alerta médico: "Faca a bidpsia urgente, pague o exame, pois o SUS demora
demais a liberar esse exame". Fiz a bidpsia em julho de 2013 e o diagndstico
confirmado: carcinoma ductal invasivo grau 2 nuclear” (C1).

“Apds colonoscopia de rotina, fui informado de que tinha sido retirado
um pequeno poélipo suspeito, mas que nao havia sinais de infiltragdo profunda
ou lesdes a distancia. Mesmo com a confirmacdo da displasia de alto grau,
meus médicos me tranquilizaram dizendo que a retirada durante a
colonoscopia tinha sido curativa e ndo seria necessario completar o tratamento
com quimio ou radioterapia” (J 1).

“Da terceira vez foram 13 tumores espalhados pelo meu corpo e a histéria
se repetiu: comprei outra peruca e desta vez encontrei no mesmo tamanho e
cor do meu. O cabelo caiu, comecei a usar a peruca para sair € em casa um

boné e uma touca para dormir” (D1).

Recursos de resisténcia cognitiva

“Durante o tratamento, quando estava em condic¢des, procurei ler muito e
me informar sobre tratamento, sequelas, estadiamento e cura” (L.3).

“NOVELA - Lacos de familia” (D2).

“FILME: Sociedade dos Poetas Mortos. “O que quero dizer com isso é
que aprendi a viver cada dia da melhor forma possivel, preocupando menos
com o futuro. Por isso citei na pergunta anterior o filme Sociedade dos Poetas
Mortos, lembrando-me da antoldégica cena do Carpem diem” (A2).

“LIVRO: Trem noturno para Lisboa. O personagem central recebe um
livro, comeca a 1€-lo e se interessa pelo autor. Decide ir para Lisboa para saber

mais sobre o autor do livro” (G2).

Recursos de resisténcia emocional

“A cada ano escolho uma palavra, uma acio para me guiar. Ano passado
foi o Discernimento. Neste ano, a Verdade” (H1).

“Viver um dia de cada vez, com muito otimismo” (E2).

“Fiquei muito ansioso e inseguro” (J4).

“Perplexo e muito assustado indaguei o que aconteceu. Ele me responde
‘vocé possui um Linfoma ndo Hodgkin’. O chdo sumiu. Nao chorei de
vergonha dos outros” (K4).

“Medo, desespero, pavor, sofrimento, morte. No dia, vocé fica sem chao,

falta-lhe tudo. Vocé se desespera, chora, ndo quer falar com ninguém” (D1).
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“Evidentemente ndo procurei uma segunda opinido. Para qué procurar o
que ndo me interessava saber” (J4).

“Entrei em uma fase de pessimismo, ocasido em que pensava nao merecer
0 que me estava acontecendo. Por que tudo estava acontecendo comigo? Eu
fiz algo de errado?” (B1).

“Comecar o tratamento, ver pessoas em situacdo pior que a sua, até te da

Valorativo-atitudinal

um certo alivio. Af voc€ se anima. E pensa: nossa ela estd pior que eu” (C4).

“Desta vez tinha um namorado que me dava muito apoio € que me
“empurrava”, faziamos caminhada, ndo me deixava ficar deitada. (...)a fé que
tenho em Deus o apoio da familia e em especial da minha tia Darcy, que me
acompanha desde julho de 2007 quando descobri um nédulo no pulmao depois
de 12 anos do de mama” (D1).

“Hoje, olhando para trds, entendo tanta coisa... o siléncio dos meus
filhos... um deles elegeu a brincadeira de lutar na cama comigo como forma
de didlogo... e como eu gostava disso! A busca do meu marido em me dar
apoio reunindo minhas amigas de surpresa ... era a forma dele lidar com o
turbilhdo...” (H4).

“Sempre tive cuidados excelentes, tanto por parte dos profissionais de

Relacio interpessoal-relacional

satde, dos amigos e, principalmente, de meus familiares” (A4).
“A Equipe que me acompanha sempre me deu Otimas orientagdes e
cuidados necessdrios. Sao Anjos que Deus enviou para cuidar de mim. Otimos

profissionais™ (E4).
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-cultural

-s6cio

Desenvolvimento macro

“A partir do momento que vocé aprender a viver com esta situacao, iSso
ndo serd um problema mais! Coloque nas maos de Deus e tenha fé que tudo
ira se resolver” (I 2).

“Eu focava a vida nas coisas materiais, no presente e no futuro. Desejava
ser alguém de posses e reconhecido como tal. Vaidade imperou sobre outros
valores. Hoje importa-me o espiritual. Preocupa-me o prazer em estar vivo,
curtindo a vida e desfrutando do que é bom; de estar junto aos meus amigos e
familiares” (B2).

“Passei por muitas dificuldades durante estes 31 anos, por mais que fiquei
abalada eu ndo perdi a minha fé. E o que tirei de aprendizagem por mais este
problema € que a vida € conectada com a fé” (I 3).

“(...)apenas pec¢a a Deus que lhe dé forgas para enfrentar o dia a dia” (F5).

“Faco um trabalho psicoldgico/espiritual de autoconhecimento, desde
entao” (H3).

“Valorizo as pessoas que tem algo na alma a oferecer. Aquelas que podem
e sabem acrescentar mais a vida, dar um ‘plus” de sabedoria com
espiritualidade e sabedoria” (B3).

“Preocupa-me o prazer em estar vivo, curtindo a vida e desfrutando do

que € bom; de estar junto aos meus amigos e familiares”.

inquirido.

Os recursos ambientais mostram uma mudanga no cotidiano, a comegar pelo espago vivido.
O ambiente do trabalho deixa de ser o foco principal e passa a ser secundario. Viver com o
que se tem e ndo para acumular riquezas. O simples facto de buscar algo modesto para
preencher o tempo vivido em casa mostra o quanto € importante dar valor a pequenas coisas,

como colecionar garrafas vazias de vinho apds degusta-los, conforme a declaracdo de um

De maneira geral, a busca por mudanga de comportamento levou os inquiridos a buscar apoio
nos familiares, nos amigos e nos cuidadores (profissionais da saude). H4 uma mudanca de
atitude evidenciada pelo querer estar com quem se gosta, uma postura de querer viver a vida.
O convivio com as pessoas mais proximas passa a ter outro sentido na medida em que a
situacdo de stress parece que fez o tempo parar e a pessoa perceber o que € quem esta a sua

volta. Pequenas agdes tomam uma propor¢ao imensa, diante de sua necessidade de viver.

EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS



APRESENTACAO E INTERPRETAGAO DOS RESULTADOS

Como recursos socioculturais observamos que a fé em um Deus, seja em contexto
confessional ou ndo, mostrou-se como uma importante forma de apoio, tanto para o doente
quanto para a familia. Isto vai ao encontro do que referem Angelo, (2010) e Almeida (2006):
tanta incerteza os aproxima da espiritualidade como forma de buscar um propdsito para a
vida, uma forca para os guiar nesse momento. Estdo também nesta categoria atitudes de

autoconhecimento e de desenvolvimento pessoal.

Diversos autores (Béfécadu, 1993; Dourado, 2014; Freire, 1993) concordam que o apoio
espiritual, a crenga, a fé, quando bem estruturados, levam os doentes e quem esta ao seu lado

a um sentimento de alivio, de controlo, de compreensao, de resisténcia.

Constatamos que os inquiridos mostraram um redescobrir de suas vidas apds passarem pela
experiéncia com o cancer. Repensaram posturas, formas de realizacdo, condi¢ao de vida.
Deixaram de se focar no futuro e sim no presente: “Nao se esqueca! H4 sempre um dia apds
o outro” (F5). Modificaram o tempo em suas vidas. Passaram a perceber melhor cada

acontecimento e a forma de tirar proveito deles.

A tese principal de Antonovsky volta-se para o facto de que um SOC forte € fator decisivo
para o sucesso ao lidar com condi¢Oes estressantes omnipresentes e, portanto, para a
manutencdo da saude. (Antonovsky, 1987). Neste sentido, estd diretamente ligado aos

recursos gerais de resisténcia de que o individuo dispde no momento.

O Sentido Interno de Coeréncia e a saude mental do individuo estdo intimamente ligados,
demonstrando que o SOC pode influenciar a percep¢do de uma condi¢do estressante
vivenciada por ele. Neste estudo, os inquiridos demonstraram uma capacidade de
enfrentamento em alguns casos, visto que apresentaram elevado SOC, mostrando que o
problema vivido com a doenga os levou a buscar uma melhor compreensao (significado) de
si mesmos face a situacdo limite da doenca oncoldgica, encarando-a como um desafio a ser
enfrentado e ndo um fardo ou o fim da vida. De acordo com Antonovsky (1987), quando
algo indesejavel e inesperado (como esta doenca) surge, aqueles que possuem um elevado
SOC tém a certeza de que podem enfrentar tal situacdo com realismo, isto €, usando reais

recursos que sdo mobilizados para o efeito.
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Com este estudo pudemos constatar que a doenga oncoldgica, como situacdo limite que €,
gera estresse na vida dos doentes; que algumas pessoas crescem, evoluem e aprendem com
o sofrimento trazido pela doenga oncoldgica; e isso € susceptivel de identificacdo pelo modo

como essas pessoas enfrentam a doenca, independentemente da cura.

Trata-se, portanto, de um processo de aprendizagem e de educacdo dos proprios doentes, a0
mesmo tempo em que tem implicagdes no processo de cuidar, sendo, assim, também
relevante para a aprendizagem e formacao dos cuidadores. Observdmos que esta doenca os
obriga a aprender, como afirma um dos inquiridos: “a partir do momento em que vocé
aprende a viver com esta situagdo, isto ndo serd um problema mais!” (I 2). Talvez esta seja
a aprendizagem mais importante: aprender a (con) viver. Com efeito, podemos antecipar
que, ao identificarmos as condig¢des que contribuem para que essas pessoas aprendam na e
com a doenca, poderemos criar condi¢des semelhantes em outros doentes, de modo a

proporcionar-lhes um processo semelhante.

5.2 Analises das narrativas

Ap6s a andlise tedrica realizada, bem como da avaliacdo do SOC, partimos agora para a
andlise das narrativas dos participantes de modo a entender quais foram as suas
aprendizagens significativas e que podem ser relevantes para outros doentes e para a

formacao dos cuidadores.

O cancer esta associado ao estigma da morte. A grande diversidade de tipologias e formas
de manifestacdo e desenvolvimento, mesmo se em fases iniciais da doenca se tem
conseguido maior taxa de cura, continua a dar origem a muitos Obitos, mesmo apos
tratamentos que extirpam 6rgaos, modificam a aparéncia fisica (ainda que temporariamente),
alteram a rotina, separam familias, etc., etc. Assim, observamos que em todas as narrativas
as palavras doenga, cancer, neoplasia e tumor aparecem e se intercalam sempre envoltas a
sentimentos de sofrimento. Estas palavras foram mencionadas 37 vezes nas narrativas,

destacando-se que para alguns inquiridos (5) a palavra “cincer” nao foi utilizada
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diretamente, sendo substituida por “a doenca” ou “o tumor”, o que pode ser interpretado

como estratégia de negacao cognitiva.

Os inquiridos mostraram haver um aprendizado a partir da doenca enfrentada. De forma
direta, 7 deles relataram um tipo de aprendizado adquirido a partir desta situacdo limite. As
narrativas indicam que eles vivenciaram a dor através do sofrimento, como descrito por
Stork (1996), e, por assim dizer, buscaram o sentido da vida reduzindo a intensidade deste

sofrer, para permitir sua compreensao, descortinando uma nova forma de ver a vida.

(...) passei a colecionar garrafas de vinhos vazias (tenho tomado bons vinhos assim que tenho
a oportunidade). (...) O que quero dizer com isso € que aprendi a viver cada dia da melhor

forma possivel, preocupando menos com o futuro. (A3)

Hoje importa-me o espiritual. Preocupa-me o prazer em estar vivo, curtindo a vida e

desfrutando do que é bom; de estar junto aos meus amigos e familiares” (B3).

Outros mencionaram alguma aprendizagem a partir da mudanca do olhar sobre sua vida e
de quem estd a sua volta. Para estes, a aprendizagem inicia-se com a no¢ao de que ndo se

conhece a si mesmo e que cada pessoa tem uma forma de absorver a informacao.

Respeitar estas diferencas de cada um, como modo de pensar, a forma de viver seu
sofrimento, suas angustias, a necessidade de saber (ou nio saber) o que estd a acontecer,
torna-se a chave para o futuro. Quando se rompe com este limite, o sofrimento amplia-se e
maior é a dificuldade em lidar, enfrentar a situacdo. Cada um reage a sua maneira:
acreditando, confiando, convivendo, revivendo, vivendo, falando, calando, sofrendo
sozinho, dividindo sentimentos. As formas de enfrentamento também sao individuais: uns
sdo mais céticos e passam a focar no tratamento e ndo na doenga; outros, para enfrentar sua
condicdo, passam a observar outras pessoas que estejam em situagdo pior e se consolam

nisto. No entanto, hd aqueles que tentam ndo enxergar a doenca e buscam manter a mesma

rotina como se nada estivesse ocorrendo.
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A seguir, apresentamos as andlises das narrativas, conjugando as respostas as questdes de

suporte com os objetivos definidos para este trabalho.

5.2.1 Identificar dimensdes do sofrimento especifico dos doentes oncoldgicos

Para identificar dimensdes do sofrimento especifico dos doentes oncoldgicos nas narrativas,
colocdmos a seguinte questdo: Como foi sua reacio quando soube do diagndstico de

cancer?

Os inquiridos mostraram em suas narrativas as diferentes dimensdes do sofrimento
(intrapessoal, interpessoal, tecnoldgica e transcendente), como pode ser visto na Tabela 18.

Observamos que sentimentos, racionalidade e vontade permeiam as narrativas.

Tabela 18
Dimensoes do sofrimento e narrativas

. uantidade (n.
Quantidade de Q (
. ~ . . . . absoluto) de
Dimensoes do | Palavras mencionadas nas | inquiridos que
. . ) vezes que
Sofrimento narrativas mencionaram
apareceram nas
as palavras .
narrativas
Transcendente | Deus, Fé. 7 19
Morte, Dor (fisica), Sofrimento, 12 70
Desespero, Problema, Medo,
Intrapessoal - .
Preocupacdo,  Choro, Tristeza,
incémodo.
Ressonancia, lodoterapia, Pet Scan, 12 62
Cirurgia, Bidpsia, Iodoradioterapia,
Tecnologico .g . P .. . p
Radioterapia, Quimioterapia, Raios-
X, Rédio cirurgia.
Familia, Filhos, Marido, Mae, 8 33
Interpessoal ~
Namorado, Irmao.

O sofrimento intrapessoal pode ser identificado quando constatamos que palavras, tais como
morte, dor (fisica), sofrimento, desespero, problema, incémodo, surpresa, medo,

preocupacao, choro e tristeza, sdo mencionadas. Nas narrativas dos inquiridos, estas palavras
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apareceram70 vezes, sempre ligadas a uma situac@o de negatividade. Todos os inquiridos

narraram uma situacdo em que pelo menos uma destas palavras foi mencionada.

Observamos que, quando os inquiridos descrevem o momento em que foram informados
sobre o diagndstico, a primeira associacdo que fazem € com a morte, podendo a partir daf
identificar novas formas de repensar a vida em razao de sua finitude tdo proxima. Os relatos
revelam que a vida dos inquiridos lhes passa pela memoria em segundos e a morte se lhes
apresenta como algo “real”, o que parece ser algo novo, como se antes nao estivesse presente

em suas vidas.

Isto mesma identifica Carqueja (2009):

(...)a Pessoa tem diante de si a tarefa de se reorganizar, de se desconstruir e voltar a
reconstruir a partir de uma mudanca no seu trajecto de vida, de uma nova posi¢do no mundo.
A Pessoa altera os papéis até ai desempenhados, comeca a interagir noutros contextos Sociais
ndo habituais, a ter outros interlocutores e a estabelecer uma relacio com uma doenca que
tem uma histdria, uma simbologia e um significado muito especial. Frequentemente, o limite,
a consciencializacio da sua finitude e, do seu eventual antecipado fim de vida, parecem ser
uma realidade — e a Pessoa é confrontada com a sua maior impoténcia: a morte. (Carqueja,

2009, p. 13)

Outros autores que estudaram esta tematica fazem constatacdes semelhantes. Tavares (2014,
p- 4), ao discorrer sobre “a morte na vida, vida na morte”, afirma que temos sempre uma
ilusdo de imortalidade, ao buscarmos nos afastar “dela” como forma de dominar/controlar o
que estd a nossa volta, pois a morte € sindnimo de “fracasso, impoténcia e inimiga a ser
derrotada”. Por seu lado, Kiibler-Ross (1996) afirma que entendemos a morte do outro, mas
nao a nossa: “Em nosso inconsciente, ndo podemos conceber nossa prdopria morte, mas
acreditamos em nossa imortalidade”. (1996, p. 26). Para Cuadrado (2010), € necessdrio
entender a morte ndo somente como algo ruim, mas como um limite da vida, como um

fendmeno normal e que temos consciéncia de que nos ocorrerd em algum momento:

La muerte puede concebirse como un hecho que acaece «desde fuera» como algo violento,

pero puede concebirse también como un hecho que interpela a la libertad: no podemos elegir
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no morir, pero podemos elegir la actitud que podemos adoptar ante la muerte (por ejemplo,
la rebeldia ante el destino o con la aceptacidn de nuestra finitud como criaturas). (Cuadrado,

2010, p. 245).

No entanto, mesmo tendo consci€ncia de nossa finitude, o sofrimento apresenta-se associado
a certeza da morte, transparecendo através de atitudes como o isolamento, a ansiedade, o
desespero, o pavor, o medo, o choro, o vazio. Os inquiridos referiram estes sentimentos,
concordando com o que afirma Torralba i Rosellé (2008), Cassell (1991) e Sapeta (2007). O
sofrimento de que nos falam alguns participantes é muito complexo pois representa um
estado de mal-estar induzido pela ameaca da perda de integridade ou a propria desintegragao
do individuo, independentemente de sua origem. Neste sentido, € mais amplo do que a dor
visto que “[a] quebra total de recursos fisicos, psicolégicos e Sociais lhe determina uma
situacdo indefesa, de soliddo afetiva e de debilidade”, nesse contexto, prossegue, “o doente
sente que os acontecimentos estdo/sdo incontroldveis” (Sapeta, 2007:18). Vejamos alguns

exemplos:

Nessa ocasido fiquei um pouco mais preocupado, tive uma crise de choro apds pegar o

resultado do anatomopatoldgico. (A 1)

Fiquei muito abalado. Ndo acreditei que isso estava acontecendo comigo. Pensei que fosse
mentira; que estava havendo um erro de interpretacdo médica (...) Entrei em uma fase de
pessimismo, ocasido em que pensava ndo merecer o que me estava acontecendo. Por que

tudo estava acontecendo comigo? Eu fiz algo de errado? (B1)

Medo, desespero, pavor, sofrimento, morte. No dia, vocé fica sem chio, falta-lhe tudo. Vocé

se desespera, chora, ndo quer falar com ninguém. (D1)

Achei que iria morrer. (G1)

Do que eu me lembro em detalhes? Dos momentos solitarios em que passei chorando ou em
absoluto siléncio, sentada no chdo encostada na beira da cama, sem entender o que me

esperava (...) Meu marido foi meu apoio, meu amigo, meu tudo... (H1)
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Eu entrei em estado de choque, pois era um diagndstico ndo esperado, tinha suspeita de um
outro resultado que ndo seria tdo grave. Quando fui informada pela médica que foi bem

sincera e objetiva, eu fiquei muito desequilibrada, chorando muito. (I 9)

Fiquei muito ansioso e inseguro. (J 1)

Perplexo e muito assustado indaguei o que aconteceu. Ele me responde “voc€ possui um

Linfoma ndo Hodgkin”. O chdo sumiu. Nao chorei de vergonha dos outros. (K1)

O sofrimento intrapessoal consome o individuo, pois este ndo enxerga, a principio, uma
solucdo, apenas a certeza da morte. Diante desta condicdo, emergem outros sentimentos que

algumas narrativas manifestam:

De qualquer forma, nestas circunstincias me veio o pensamento mais agudo da possibilidade
de morrer a qualquer momento. Tentava me consolar com a ideia de que era livre para

morrer, pois ninguém mais dependia diretamente de mim. (C1)

E bem dificil receber um diagndstico deste para quem sempre teve uma saiude de ferro. Me
lembro que a ultima febre que tive antes do Diagndstico eu tinha mais ou menos vinte anos

de idade, hoje estou com 55 anos. (E 1)

Nestas narrativas podemos identificar emocdes semelhantes as descritas por Kiibler-Ross
(1996) nos seus estudos com doentes em fim de vida e que s@o habitualmente definidas como
as cinco fases do luto: a negagao, a revolta, a negociagao, a depressao e a aceitag@o. A revolta
€ expressa pela impoténcia por lidar com algo que esta consumindo a pessoa, sem que haja
algo que ela possa fazer. Daf a pergunta “por qué comigo?” ou, como diz E1, “E bem dificil

receber um diagndstico destes para quem sempre teve uma saude de ferro”.

Uma forma de barganhar atencdo, carinho, cuidado. Como afirma Torralba i Rosello: “el
sufrimiento interior reclama un modo de atencion distinta, reclama la presencia humana, la
palabra adecuada y el arduo ejercicio del didlogo”. (Torralba i Rosello, 1998, p. 273).
Diversos autores como Kiibler-Ross (1996), Torralba i Rosell6 (1998), Silveira (2000),

Boixareu (2008), Tavares (2014), concordam que estes sentimentos (negacdo, revolta,

EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS 209



barganha, depressdo) sdo os que provocam a mudanga no individuo, ou seja, a aceitagcdo que

modifica a vida.

E neste momento que se torna significativo o nivel do Sentido Interno de Coeréncia do
individuo, no enfrentamento desta situacdo limite. Silveira (2000, p.8), ao trabalhar com
doentes oncoldgicos, reconhece que: “Viver com cancer € uma experiéncia que desfaz a
realidade cotidiana e os doentes assumem uma postura de busca de alternativas, tanto para
enfrentar a doenca quanto para encontrar um sentido para o sofrimento”. Esta experiéncia
modifica internamente o individuo, levando-o a alterar o préprio sentido de viver. Boixareu
(2008, p. 266) assim retrata este sentimento: “Podemos decir que el padecimiento imprime
cardcter de cambio en la manera de ver y vivir la vida: modula la propia historia, las

condiciones y el estilo de vida.”

Identificamos também sentimentos positivos pautados na reconfiguracao da vida através de
palavras como: esperanga, confianca, vida, viver, conviver, reviver, aprender. Estas palavras
foram mencionadas 82 vezes nos relatos, mostrando que os inquiridos, em funcdo da
situacdo, mudaram o rumo de suas vidas e passaram a enxergar novos caminhos e valorizar

cada momento.

Mas cabe destacar que este mesmo sentimento pode provocar mudangas para o bem ou para
o mal, o que deve ser acompanhado de modo a levar ao enfrentamento. Afirma Boixareu:
“No olvidemos que también puede destruir la vida, ya que puede convertirse en un tipo de
tormento insoportable”. (Boixareu, 2008, p. 266). Individuos com SOC baixo tendem ao nao
enfrentamento, a entregar-se a doenca, segundo preconiza Antonovsky, daf a necessidade de

um apoio interpessoal.

Numa segunda fase, observamos que os participantes identificaram uma preocupag¢do com
quem lhes estd mais proximo. A certeza de que pode morrer a qualquer momento, em
resultado da doenca, leva o doente a parar de pensar somente em seu sofrimento e preocupar-
se com o que a sua doenga provoca no outro, isto €, sofre pelo sofrimento que a sua doenga,

assim como a sua possivel morte proxima, vai provocar naqueles que ele ama.
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Neste sentido, palavras como “familia” e “apoio” foram citadas 18 vezes nos relatos. Um
dos inquiridos mostrou, em sua narrativa, que a forma de gerenciar este sofrimento era focar-
se nos filhos e neles encontrou a forca que precisava para enfrentar a doenga (a resiliéncia).
“Meus filhos onde eu buscava forca para viver. Sentia medo de morrer e deixa-los, por eles

estou viva e espero cuidar deles por muitos € muitos anos” (F4).

O sentimento em relag@o ao outro (dimensao interpessoal do sofrimento), no sentido de nao
o ver sofrer em fun¢do de sua doenga, de sua morte (ja que esta se encontra proxima em
funcdo do cancer) e, a0 mesmo tempo, um sentimento de ‘“descobrimento” de sua
importancia para o outro, na medida em que sua falta implica em um descumprimento de
responsabilidade (pelos filhos, por exemplo). Palavras como “familia” e “apoio” foram
citadas 18 vezes nos relatos. Um dos inquiridos mostrou, em sua narrativa, que a forma de
gerenciar este sofrimento era focada nos filhos e neles encontrou a forca (a compaixao) que

precisava para enfrentar a doenca (a resiliéncia).

Da mesma forma, observdmos uma necessidade de um “porto seguro”, de alguém que
demonstre seguranca, no entendimento de uma relagdo de Cuidado como preconizado. A
certeza de poder ter alguém ou mesmo a familia tornou-se decisivo para o doente e esta

condicdo pode ser exemplificada nas narrativas a seguir apresentadas:

Ja fui bem agitada e gostava de tudo muito organizado. Hoje sou mais tranquila. E como ndo
tenho ninguém que depende direta ou indiretamente de mim, estou muito “zem”. Pois, com
0 amadurecimento todos nés temos uma tendéncia a sermos mais ponderados, tolerantes. Da
primeira vez foi mais complicado tinha meus pais, marido, diagndstico de mastectomia
radical. Foi muito doido. O meu pai se foi antes da primeira cirurgia. Da segunda vez o meu
marido e minha mae. Da terceira vez tinha um namorado que estava morando com ele. E
como era bem mais velho do que eu, [eu] quis romper. Mas quando [0 namorado] soube, ndo
aceitou. Eu achava que ele ndo merecia me ver tdo fragilizada, passando mal, careca, etc.

Mas ele ndo se importou com nada disso e pelo contrario até me ajudou e muito. (D1)

Algumas vezes meu marido chegava e se sentava ao meu lado... (H1)
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O sofrimento tecnoldgico foi outra dimensao que pudemos identificar nas narrativas. Freire
(2004, p. 1) afirmou que “(...) a sociedade tecnoldgica tem como caracteristica marcante a
velocidade na troca de informacdes (...)” e € essa rapidez que tem feito perdermos a no¢@o
do valor do cuidar, visto que nos preocupamos em dar o diagnéstico (“o paciente tem o
direito de saber a verdade”) sem nos atentarmos para “como”, “quando” e “onde”. Quando
temos acesso direto ao resultado de exames (pela internet, por exemplo), estamos tendo

acesso a informacgdes que talvez ndo tenhamos conhecimento suficiente para compreender

e, assim, existe um grande risco de equivocos.

As narrativas mostraram uma preocupacdo com “a cura” ou “estar curado”, tendo em vista
os avancos da medicina. Estas palavras foram replicadas 11 vezes nas narrativas de 6
inquiridos que se mostravam preocupados em ter acesso a uma tecnologia mais avangada,

mesmo que recorrendo a locais distantes ou a tratamentos mais agressivos.

Depois de varias bidpsias inconclusivas mandei o material para Sdo Paulo. (K1)

Minha tltima mamografia foi em 2011, e no laudo ndo foi detectado nada (depois se

confirmou que houve um erro de avaliacdo). (C 1)

Bem, apds o dia todo de exames em uma clinica especializada em atendimento a mulher, em
Séo Paulo, em busca de um diagnéstico para um nédulo no seio direito, j& sabia que o que

se buscava era uma confirma¢do de uma “CA”. (I 12)

Primeiramente fiz uma colonoscopia para retirada de pdlipos, quando o proctologista
observou formagdes estranhas no ceco (juncdo dos intestinos grosso e delgado). Afirmou
que seria uma nova colono [colonoscopia], o que me deixou apreensivo. Realizei a outra
colono e foi confirmada uma formacdo tumoral, que pela morfologia poderia ser retirada

com uma cirurgia. (J 1)

Nao fiz quimio nem radioterapia. Fui direto para a cirurgia. Foram aproximadamente 3 meses

entre o diagndstico e a cirurgia. (H1)
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(...) fiz um PetScan que afastou a possibilidade de outras metdstases e considerado como
curado, sem necessidade de quimio ou radioterapia. (...) dessa vez fiz uma sessdo de

iodoradioterapia, com bons resultados e mantenho os controles periédicos. (A1)

J4 a dimensao transcendente do sofrimento possui diversas acepg¢des, como foi abordado no
capitulo 3. Observamos que os inquiridos que mencionaram “Deus” e “fé” (7 inquiridos),
mostraram estar subjugados pela situacdo vivida. Nao conseguiram enxergar uma explicacao
e por isso ndo entenderam a culpa e nem “o castigo”. As narrativas apresentadas mostraram
que ha um Deus (um Ser) a quem alguns inquiridos recorreram no momento em que o
diagnostico foi dado. Para eles, este “Deus” (independente do credo) € aquele a quem
confiaram e entregaram a responsabilidade pela doenca, pela cura ou pela morte. Alguns
inquiridos mostraram uma reagao de revolta em relacdo a “Ele”, por acharem que ndo sao
merecedores da doencga, o que pode ser uma forma de demonstrar que a enfermidade é um
castigo dado por “Deus”. Esta é também uma das formas que assume a fase da revolta, de

acordo com Kiibler-Ross (1996).

Observamos que em diversos momentos o sofrimento emocional permeou as narrativas,
evidenciando um sofrer por ndo ser ouvido, por ndo ser respeitado, por ndo ser levado em
conta, por acreditar em algo ou alguém e ndo ser correspondido, por o doente sentir que para

o outro ele ndo existe.

5.2.2 Identificar como o cancer altera a vida do doente oncoldgico e de quem estd a sua volta

O segundo questionamento levantado voltou-se para identificar de que maneira o cancer
altera a vida do doente oncoldgico e de quem estd a sua volta. Para tanto, a questdo
apresentada aos inquiridos foi: Qual a palavra, histéria, misica, fotografia, que melhor

define sua vida neste momento? Por qué?

A questdo mostrou-se pertinente na medida em que os inquiridos, ao narrarem, cada um da

sua forma, o que definiu sua vida a partir da noticia da doenga, demonstraram que nao tinham
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o conhecimento do verdadeiro “eu” e que tiveram que aprender a se conhecer para entender
o que estavam passando. Que utilizavam muito pouco, ou quase nada, dos recursos de que

dispunham para enfrentar uma situacdo altamente estressora.

Observamos que os inquiridos recorreram a lembrangas de fatores que lhes davam um
impulso a lutar, a continuar, tais como livros, musicas, historias, novelas, palavras, as quais
lhes mostraram haver um outro mundo dentro deles préprios ou a possibilidade de enxergar
de outro angulo o que estavam passando, uma forma de refletirem sobre sua vida e o que
realmente queriam para sua vida. Para tanto, elegeram alguns recursos como filmes, frases,
musicas, historias (ou acontecimentos de sua vida) que os motivaram a enfrentar a doenca
de forma esperancgosa, positiva, rever conceitos e valores e buscar um novo sentido para a
vida. Palavras como esperanca, fé, resiliéncia, forca superacdo, renascimento, aceitacdo,
forca, mudanca, passaram a fazer parte da vida destas pessoas. Os filmes e as musicas citadas
mostram estas atitudes como sendo o novo ‘“eu” de cada inquirido. A este respeito,
destacamos uma das narrativas que definiu sua vida, naquele momento, a partir da letra de
uma musica que relata o encontro com uma forga interna que achava nao possuir. Esta Maria
(que na narrativa mostra-se como a propria inquirida) € retratada como uma guerreira, com

ideais e dificuldades, mas, mesmo assim, ndo desanima, tem forga e raga, ndo se entrega:

A musica “Maria, Maria” de Milton Nascimento me comove quando fala da for¢a que nos
alerta. Ou seja, a forca nos torna atentos em busca de possiveis solugdes para os problemas
da vida. Apesar de tudo, de todas as loucuras e injusticas do mundo e até por causa delas é
preciso ter forga, é preciso ter raca, € preciso ter gana sempre. Vi muito disso nesse periodo

de tratamento.

Maria, Maria

E um dom, uma certa magia
Uma forca que nos alerta
Uma mulher que merece
Viver e amar

Como outra qualquer

Do planeta
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Maria, Maria

Eo som, € a cor, € 0 suor
E a dose mais forte e lenta
De uma gente que ri
Quando deve chorar

E ndo vive, apenas aguenta

Mas € preciso ter forca

E preciso ter raga

E preciso ter gana sempre
Quem traz no corpo a marca
Maria, Maria

Mistura a dor e a alegria

Mas € preciso ter manha
E preciso ter graca
E preciso ter sonho sempre

Quem traz na pele essa marca

Possui a estranha mania

De ter fé na vida

Mas € preciso ter forca

E preciso ter raca

E preciso ter gana sempre
Quem traz no corpo a marca
Maria, Maria

Mistura a dor e a alegria

Mas € preciso ter manha

E preciso ter graca

E preciso ter sonho sempre
Quem traz na pele essa marca

Possui a estranha mania
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De ter fé na vida.: (I 3)

Esta condi¢do € inerente a antropologia da dor, conforme abordado por Stork (1996), ao
indicar que lidar com a “dor” (e neste caso o sofrimento que ela traz consigo) requer saber o
que fazer e aceitd-la; requer mudanca de valores pessoais e, principalmente, de encontrar o
verdadeiro sentido da vida e da existéncia. Nos casos estudados, muitos inquiridos
mostraram ter passado por estas trés fases, gerenciando os acontecimentos e revendo seus

objetivos.

Tavares (2014), ao descrever situacOes de grande stress que requerem um enfrentamento e

nos levam ao sofrimento, afirma que,

(...) E algo que nos atinge, nos deixa impactados, feridos, abatidos e ndo tem,
necessariamente, que nos derrotar. A dor também oferece a oportunidade de mergulho
interior, levando 2 revisdo de valores, projetos e propésitos de vida. E um esforco, uma luta,
aceitar o que ndao podemos mudar. A grande ultrapassagem € desenvolver a capacidade de

transformacdo dentro de nés mesmos, sem nos trapacearmos. (Tavares, 2014, p. 15)

Outra situagcdo que nos mostra uma nova forma de gerenciar o problema com a doenca €
enxergar a situacao com outros olhos. Alguns inquiridos deixam de focar-se na doenca para
enxergar outras saidas, uma forma de aprendizado através do sofrimento. Um dos
participantes mostrou claramente que, em um primeiro momento, N30 conseguiu enxergar a
real situagdo, somente apds algum tempo, sentindo os sintomas com mais intensidade, foi
que comecou a enxergar a doenga e a se questionar, buscando respostas e um caminho para
o enfrentamento. A principio se escondeu das pessoas, para nao se mostrar fraco, mas depois

percebeu que precisava delas para se apoiar.

Logo depois os sintomas comecaram a piorar, enquanto me preparava para a cirurgia:
gastrectomia. Ficava muito envergonhada pelo desconforto dos sintomas: diarreias e c6licas.

Nio por ter que ir ao banheiro em qualquer lugar e momento, mas porque, ai sim, me tornei

* Letra e musica de Milton Nascimento e Fernando Brandt (1978).
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uma pessoa “doente” aos olhos dos filhos, do marido, meus irmaos, minha mae. Contei para
as amigas mais préximas, mas ji perto da cirurgia, para dar uma satisfacdo somente. (...)
Depois do primeiro més, caf na real. Af sim, meu mundo caiu. O que se passava na minha
cabeca: o0 que eu havia feito de errado para ter um cincer? Qual a mensagem espiritual que
estava me sendo enviada? (...)O que ndo fiz que deveria ter feito? Mais seis meses e seria
fatal... 0 que eu precisava mudar para aproveitar esta oportunidade? Nesta sequéncia de
questionamentos e culpas profundamente sofridos, encontrei a frase que traduzia a forma
como eu deveria enfrentar tudo: toda parede € uma porta. Demorei para entender, mas foi

ela que me guiou. Entdo, comecei a me reconstruir para ir em frente. (H2)

Outra forma de enfrentar a situacdo foi a busca por exemplos de for¢a e mudanga através da
literatura. Observamos que a leitura, para alguns, constituiu uma forma de gerenciar a

situacdo, visto que aprenderam valores que os fizeram se descobrir.

Trem noturno para Lisboa. O personagem central recebe um livro, comecga a Ié-lo e se
interessa pelo autor. Decide ir para Lisboa para saber mais sobre o autor do livro. Nesta busca
ele encontra novas pessoas, e principalmente se encontra, se descobre mais. E assim que vivo
atualmente, querendo conhecer mais as pessoas e principalmente, querendo me conhecer

melhor. (G2)

Como afirma Boixareu (2008): “En si mismo, todo padecimento es educativo. (...) ensefar
a utilizar todo un abanico de recursos y descubir al educando cudles son las capacidades de

conocimiento y de recreacion disponibles” (p. 272).

No entanto, cabe destacar que nem sempre o que serve a um, serve ao outro. A forma de
entendimento nem sempre é a mesma, podendo gerar mais estresse. E o que se percebe no
seguinte relato: “Tinha um livro Quem ama ndo adoece e isso me fazia sentir a pior das
criaturas. Ganhei de alguém na intenc@o de ajudar... foi o caos!” (G2). Porém, as frases,
palavras, musicas indicadas sempre abordam temas relacionados a superagdo, a mudanga, a

viver um dia de cada vez, a ter esperanca, a acreditar.
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5.2.3 Identificar recursos endogenos e exdgenos mobilizados para reconfigurar a propria

vida

Conhecer o que se aprendeu e a partir de quais recursos isso aconteceu, torna-se uma

condicdo fmpar. Aprender a aprender, de maneira informal ou ndo formal € o desafio e, ao

mesmo tempo, uma solugd@o ética para situacdes como esta. Assim, o questionamento foi:

Ao se pensar sobre sua vida antes do diagnéstico de cancer e hoje, o que mudou que

considere aprendizagem? Qual a sua justificativa para essa alteracao?

A Tabela 19 resume os recursos utilizados pelos inquiridos.

Tabela 19

Recursos utilizados para enfrentar a doenca

Recursos Endégenos

Recursos Exégenos

Viver um dia de cada vez.

Nao se preocupar com o futuro. Carpem diem.

Focar na espiritualidade.
Desprendimento, doag@o.
Tranquilidade, ponderacdo, tolerancia.

Ter objetivos.

Nao se importar com a opinido do outro.

Perder o medo. Confianca.
Simplificar a vida.

Fé em Deus.

Conhecer-me melhor.

Encarar a doenca como oportunidade.

Autoconhecimento.

Uma arvore: o Jacaranda.

Estar proximo a familia e amigos.

Perceber o sofrimento do outro.

Apoio nos entes proximos.

Realizar trabalho psicoldgico/espiritual de
autoconhecimento.

Compartilhar experiéncia.

Buscar seus direitos.

Ir a um santuario.

Trabalhar menos.

Uma frase, um livro, um filme, uma novela,
uma musica.

Conhecer o outro.

Conhecer mais as pessoas.

As narrativas apresentadas mostraram que os inquiridos buscaram recursos para reconfigurar

a sua vida; tais narrativas sao baseadas em a¢des, primeiro voltadas para si e depois para o

outro (familia). Os recursos endégenos mencionados mostraram uma preocupacao com o

autoconhecimento, com um modo viver da melhor forma cada dia, sem se preocupar com

acumular bens materiais como o objetivo de vida. A pessoa se reconfigura a partir dos novos
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objetivos de vida que passam a ter. O “ser” sobrepde-se ao “ter”’, como na escrita de um dos
inquiridos: “E assim que vivo atualmente, querendo conhecer mais as pessoas €

principalmente, querendo me conhecer melhor” (E3).

Também inferimos que os entrevistados, de maneira geral, viram o diagndstico da doenca
como um desafio, mas mantiveram uma visao positiva do futuro, acreditando ser possivel

enfrentd-la, através de alguma forma de controlo.

Se posso citar algo, € que perdi o medo e o pavor que tinha de morrer. Este epis6dio me
deixou mais serena em relacdo a morte. Simplesmente porque se ela chegar, ndo ha o que

fazer. (G3)

Trata-se de uma forma de educagdo, ao longo da vida e para a saide, como afirma Areia:
“(...) ao aprender a ser, aprende a valorizar sua condi¢cdo humana (...)” (2012, p. 58).
Observamos que, ao ser submetido a situac@o limite (estressora) pela doencga, os inquiridos
mudaram a forma com que passaram a se enxergar, assim como aqueles que estdo a sua
volta. Lancam mao de recursos enddgenos e exdgenos para direcionar sua vida. Para
Quartilho: “o amor, o conforto, a simpatia e a ajuda instrumental parecem atenuar mais os

efeitos do stress quando sio oferecidos por pessoas significativas (...)”. (2016, p.127.)

Constatamos que, apds o diagnodstico de cancer, a aprendizagem volta-se para “aprender a
ser’, deixando o “ter” em plano secundario. Nesse sentido, passa-se a valorizar a sua
condi¢do humana revendo conceitos, valores e atitudes. Como afirma um dos inquiridos,
aprendemos que o sentido maior de um colecionador deve ser primeiro para si. Colecionar
aquilo que vivenciou e ndo deixar para o futuro ou para os outros o melhor da colecao. Esta
mudanca € vista por Ros (2008) como uma Educac@o para a Saude, pautada na alteragdo de
habitos e comportamentos, colocando em pratica uma de suas finalidades: a restauracdo da
saude. A partir desta restauracdo ha uma mudanca que leva a busca pela promocdo e

prevencao, outra finalidade da Educagado para a Saude.

Aprendizagens que levaram a rever valores e ética foram os pontos relevantes € nos mostram

como ¢é importante para o cuidador conhecé-las para poder melhor cuidar. Sao exemplos:
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o Aceitar: “Aprender a viver com a situagcdao” (I 3). “Se posso citar algo, € que perdi o
medo e o pavor que tinha de morrer. Este episddio me deixou mais serena em relacdo a

morte. Simplesmente porque se ela chegar, ndo hd o que fazer” (E3).

o Valorizar: “Hoje, valorizo as pessoas que tem algo na alma a oferecer” (B3).

. Viver o presente: “Viver da forma que acredito. (...) fazer mais coisas, conviver mais
com as pessoas que amo, me aborrecer menos...” (G3). “(Pre)ocupar-se com o presente €
com o facto de estar vivo (carpe diem). Colecionar lembrangas boas. Dedicar mais tempo
com a familia” (A3). “Antes vivia pensando no amanha, sofria muito antecipadamente, hoje

vivo um dia de cada vez (...)” (F3).

. Autoconhecer: “Conhecer a si (autoconhecimento), para conhecer o outro” (H3).

o Desapegar: “Eu focava a vida nas coisas materiais, no presente € no futuro. Desejava
ser alguém de posses e reconhecido como tal. Vaidade imperou sobre outros valores” (B3).
“(...) fiz uma relacdo rigorosa de minhas necessidades minimas, esvaziei todas as gavetas e
doei a igreja tudo que estava sobrando em utensilios, calgados, roupas, roupas de cama, etc.

Me senti muito bem, quase mais leve” (C3).

o Simplificar a vida: “Nessa trajetdria de horas e horas em hospitais, vendo e passando
por sofrimentos, comecei a entender essa verdade: Eu estava complicando a vida com
excesso de julgamentos, teorias, conceitos e pré-conceitos, disputas, desejos, medos, etc. e
Vi que esse excesso me incapacitava para descobertas daquilo que realmente me faz serena
e me alegra” (C3). “Fragilidade acompanhada de acdes que simplifiquem a vida. As

manifestacoes de ostentagdo intelectual e material desapareceram” (J3).

o Tranquilizar: “Hoje sou mais tranquila” (D4).
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o Compartilhar: “(...) tentativa de ajudar quem estivesse passando por esta experiéncia!
(...) Digo sempre que, o cancer foi o maior desafio que me aconteceu ao longo da vida!”

(L3).

Nos processos informais, que ocorrem incidentalmente no cotidiano das pessoas, encontram-
se grandes aprendizagens. (Somtrakoll, 2002). Ao longo da vida, o individuo aprende
valores, habilidades, atitudes, conhecimentos a partir de seu dia a dia e, por que ndo dizer,
de situacdes que fogem a seu controlo e a seu entendimento, como o cancer. Assim,

identificamos outros aspectos do autoconhecimento na seguinte narrativa:

Sempre acreditei na ideia de que as doencas em geral, o cancer em especial, ndo é que sejam
de origem unicamente emocional, mas a forma como lidamos com as emocdes pode intervir
nos processos. Pensando nisso e fazendo um levantamento de minhas emog¢des, recordo de
que antes do diagndstico eu estava muito envolvida com a tristeza de ndo conseguir realizar
um trabalho satisfatério de educadora de escola publica. Eu me sentia insegura, amedrontada
e triste: me sentia insegura com a solidao do oficio. Me sentia amedrontada pela falta de
perspectiva diante o excesso de trabalho burocrético e a escassez de preocupagdo por parte
das autoridades escolares com os processos pedagdgicos, mas principalmente me sentia
muito triste com o facto de ndo compreender os jovens alunos em seus anseios, suas tristezas,
suas agressividades e ao ndo compreender ndo estava sabendo lidar com isso. Enfim estava
envolvida em uma infinidade de frustrantes e contraditérios sentimentos € pensamentos €
ndo via saidas (...) Juntamente com essas conjecturas, percebi que pessoas envolvidas com
pacientes em tratamento de cincer que vi nas salas de esperas, nas se¢cOes de quimio, nas
emergéncias médicas, etc. estavam diante de uma necessidade revestida da simplicidade
direta e objetiva, que € a necessidade Unica e urgente de amparar e amenizar o sofrimento de
seu pai, seu irmao, sua esposa, seu filho... Ali havia pouco espaco para outras preocupagdes
que ndo esta. Entdo sempre me surpreendia que as pessoas trouxessem sofrimento sim, mas
também forca, paciéncia e solicitude para com seus pacientes. A aprendizagem para a vida

ndo se conclui, ndo se cola grau. Se da por um esfor¢o cotidiano e consciente. (C3)

As narrativas mostraram que os participantes detinham uma necessidade e, a0 mesmo tempo,
capacidade de renascer das cinzas, nos ensinando que somos muito mais fortes do que

pensamos, que usamos muito pouco do que dispomos. Os inquiridos demonstraram enfrentar
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a doenca como oportunidade. Esta forca esta explicita na narrativa de um deles, quando se

compara a um jacaranda (um recurso exdgeno) que replantou em seu terreno:

Quando fiquei sabendo do diagndstico, estava terminando de construir minha residéncia. Um
vizinho havia comecado a remog¢do da cobertura vegetal de seu lote contiguo ao meu, para
iniciar sua obra. Naquele fatidico dia do exame recebido/diagndstico, cheguei em casa e vi
que o dito vizinho havia removido um belissimo jacarandd e colocado o tronco da dita arvore
em uma cacamba. A drvore havia sido removida por um trator com uso de correntes, as quais
danificaram enormemente a casca e o tronco do jacarandd. Solicitei aos pedreiros que
retirassem o jacarand4 da cacamba e o replantassem em meu jardim. Vi tudo da minha janela
e, ao terminar o trabalho de replantio, iniciei a rega, com determinagcdo e perseveranca.
Pensei: este jacaranda vai vencer! Neste momento, tanto o vizinho quanto os pedreiros e
outros transeuntes me interpelaram dizendo que era quase impossivel uma &arvore tdo
ofendida pelo trator, sobreviver depois de 24 horas removida e naquele estado de agress@o.
Acreditei; orientei a rega durante 90 dias, solicitando ao meu jardineiro que o fizesse na
minha auséncia, pois no periodo me encontrava no hospital — 2* cirurgia (a 1* havia sido
incompleta/inconclusiva). Ao receber alta, corri para casa e a primeira coisa que percebi foi
que o jacarandd estava brotando. Fiquei feliz, chorei. Ali percebi que s6 quem acredita e tem
esperanga € que pode almejé-la. Ali eu pensei que poderia vencer. Esta € a histéria do meu

momento! (B 2)

Outras narrativas nos mostraram que uma mudanca de valores é um recurso importante para

reconfigurar a vida. Valorizar a si e ao outro se tornou uma forma de rever principios e de

selecionar o que € bom. Ter objetivos, metas, atentar-se para a espiritualidade, foram

mencionadas como formas de reconfigurar a propria vida.

222

Eu focava a vida nas coisas materiais, no presente e no futuro. Desejava ser alguém de posses
e reconhecido como tal. Vaidade imperou sobre outros valores. Hoje importa-me o espiritual.
Preocupa-me o prazer em estar vivo, curtindo a vida e desfrutando do que é bom; de estar
junto aos meus amigos e familiares. Num primeiro momento apds cirurgia, cheguei a pensar
que ficaria entrevado, que a morte era uma realidade préxima. Surgiu a baixa estima. Hoje,
valorizo as pessoas que tem algo na alma a oferecer. Aquelas que podem e sabem acrescentar

mais a vida, dar um “plus” de sabedoria com espiritualidade e sabedoria. (B3)
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A cada ano escolho uma palavra, uma ac@o para me guiar. Ano passado foi o Discernimento.
Neste ano, a Verdade. E continuo acreditando que toda parede é uma porta. A justificativa
para esta aprendizagem? Perder o medo da verdade, ter confian¢a em mim e deixar o amor

fluir pela vida... Ainda estou aprendendo... (H3)

Passei por muitas dificuldades durante estes 31 anos, por mais que fiquei abalada eu ndo
perdi a minha fé. E o que tirei de aprendizagem por mais este problema é que a vida é
conectada com a fé. Percebi que a vida € feita de escolhas. N&s escolhemos se queremos
estar bem ou ndo. Aprendi que a escolha que eu tinha que fazer no momento foi em querer
viver e foi exatamente o que eu escolhi, a partir daf ndo me entreguei a doenca e enfrentei
como se minha vida estivesse normal, pois eu tinha fé em Deus que isso sé seria mais uma

fase que eu teria que passar. (I 3)

Por fim, notdmos que recorrer a familia (mae, filhos, marido, irmaos dentre outros) € também
um recurso exdgeno bastante utilizado pelos inquiridos, os quais buscam nesses uma forma

de protecdo, de for¢a para enfrentar a doenca.

5.2.4 Sintetizar valores inerentes ao processo de cuidado a partir das necessidades e

aspiragdes dos doentes oncoldgicos

A pergunta de suporte relacionada a este objetivo nos levou a entender como os doentes
oncoldgicos recebiam e viam (e muitas vezes ndo compreendiam) o cuidado que estavam
recebendo. Sob a 6tica do doente oncoldgico, tanto os cuidadores (formais ou informais),
como quem estd a sua volta, ndo conseguem transpor a barreira (“‘cegueira”) que os impede
de praticar a compaix@o dentro de sua competéncia. Ou se transportam para o seu lugar e
ndo sabem lidar com a situacdo e se isolam, ou se mantém alheios, insensiveis, de modo a
ndo serem “contaminados” pelo sofrimento do outro. Freire (1987) no contexto da educagdo
considerou também esta condi¢do de “cegueira” como uma forma de desumanizacio, onde

0 opressor enxerga o oprimido como “coisas”, ndo estabelecendo uma relacdo dialdgica.
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Um exemplo € a narrativa de uma inquirida que ndo compreendeu a forma de ser tratado,
visto ndo ser este seu entendimento sobre a doenca que enfrentava e a forma como quem
estava ao seu lado se comportava. Ele ndo conseguiu compreender por que as pessoas a sua
volta tinham determinadas atitudes: Prote¢ao? Cuidado? Medo? Outro mostrou seu
incémodo ao sentir a perda do controlo sobre sua vida, tendo que fazer o que lhe mandavam,

sem ser ouvida.

O que mais me incomodou foi ser tratada como doente e coitada. Nao explicitamente, mas
implicitamente: as falas escondidas, as frases pela metade, os assuntos que terminam quando
vocé entra, os programas adiados para te poupar, a falta de confianca por vocé nao ter nunca
mais uma satde de aco, os amigos que tinham frases feitas, aqueles que s6 falavam e ndo me
escutavam...Quanto aos médicos, me incomodou a forma como me tratavam festivamente

para transparecer que tudo acabaria bem. (H 4)

O incomodo maior foi verificar que se perde o dominio, o controle, as decisdes sobre a

prépria vida, de repente tem-se que fazer! (L4)

O que mais me apequenou foi a sensacdo de que eu era fraco, que Deus me escolheu para
esta curta caminhada porque eu ndo merecia ser como os demais. Fiquei me considerando

“inferior”. (B4)

Kiibler-Ross (1996) apresentou indagacdes que até hoje observamos e que vao neste sentido:
ha uma preocupacdo com manter a vida e isso leva os profissionais a se aterem mais ao
funcionamento das maquinas como uma forma de rejeitar a morte iminente, do que ao

préprio doente como pessoa humana.

Observamos que, para alguns dos inquiridos, as atitudes do ato de cuidar propostas por
Roach (1987), e apresentadas neste estudo, ndo foram citadas nas narrativas, demonstrando
que os doentes sentiam necessidades tdo simples, que sequer eram mencionadas ou
praticadas. Um inquirido mencionou: “Entendo o beneficio da inten¢do... mas poucos me
escutaram... poucos me acolheram na minha angustia” (H4). Esta narrativa corrobora o que
ibler-Ross escrevera sobre a “Morte e o Morrer”. Esta autora assim questiona:
Kiibler-R 1996 b “Mort M ”. Esta aut t

“estamos nos tornando mais ou menos humanos?” (21).
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Um fator importante volta-se para o cuidado com o doente em termos de assisténcia. Nem
sempre os sistemas de saide e os profissionais estdo preparados para atender os doentes
como pessoas dignas de respeito. Para Kiibler-Ross (1996), esta € uma condi¢do de muitos
jovens médicos: “aprendem a prolongar a vida, mas recebem pouco treinamento ou

esclarecimento sobre o que € a vida”. (p. 32).

As narrativas de alguns inquiridos acometidos pelo cancer mostram que ainda ha
profissionais da saide que mantém a visdo focada na “doenga”, ou seja, no prolongamento
da vida, ndo se importando com o doente enquanto pessoa, entendendo seus medos, sua
condic¢do fisica e psicologica. Observdmos que os doentes buscavam sozinhos alternativas
para o enfrentamento, de modo a levi-los a ndo deixar a doenga ser seu foco. As narrativas

a seguir mostram claramente esta condi¢@o apresentada por Kiibler-Ross:

O médico, pessoa nova, mas com capacidade de acolhimento de meu sofrimento. Os
residentes, muito tecnicistas, falaram da necessidade de quimio e rddio, mas o médico
afirmou que estava curado com a cirurgia. Evidentemente ndo procurei uma segunda opinifo.
Para qué procurar o que ndo me interessava saber? Os enfermeiros foram muito atenciosos.
O tnico inconveniente foram realmente os residentes, que acredito pela prépria formacao,
ndo possuiam capacidade de avaliar a situacdo nem de acolher emocionalmente o paciente.

(K 4)

Sdo vdrias coisas: 1* a agulhada em si — apesar de encontrar sempre enfermeiras muito
competentes; 2° ficar careca; 3* o vomito e mal-estar. Mas tudo isto faz parte e tem que ser
assim. Faz parte do processo. O primeiro médico que tirou o tumor para fazer a bidpsia, este
foi péssimo, desumano demais. O cirurgido tordcico também. Os outros foram excelentes.
Nao tenho nada a falar deles, sé elogios. Nao tive dificuldades nenhuma. Comprei um livro
chamado “Cancer Direito e Cidadania” e comei a ler e procurar todos os meus direitos e
usufruir dos mesmos. E também orientar outras pessoas para conhecer e buscar os seus
direitos. Falando que nem tudo na vida € ruim, a doenca sim, mas enquanto olhamos estes

direitos nos sentimos melhor. (D 4)

Dificuldade foi aceitar o incomodo de ndo ser esclarecida sobre todo o processo do
tratamento. Sentia que o meu cincer estava sendo muito bem tratado, mas sentia que o cancer

era algo a parte. Eu, o individuo, o cancer outro! Cuidaram muito bem dele, sem se
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preocuparem comigo, muito ruim, foi uma sensacdo muito grande, (real), da impoténcia do
paciente, enfim tornamo-nos duas entidades separadas. S6 no fim do tratamento é que fui
questionada sobre o que havia “achado” do meu tratamento! A{ sim, pude fazer todas as
observagdes e reclamagdes, sobre o que havia sentido. Na época ninguém me ouviu ou
resolveu minha angustia, isto sé aconteceu no fechamento do tratamento, ai sim pude

verbalizar o que havia sentido! (L4)

De acordo com as narrativas acima, constatimos uma preocupac¢do com a doenca, o que
deixa o doente em ultimo plano no processo. Para Ros (2008), a comunicacido deve ser
bidirecional, de modo a facilitar a reabilitacdo da saude, visto que esta, ao ocorrer de forma
afetiva e satisfatoria, incide positivamente no processo ‘‘diagndstico-terapéutico, en
particular en la obtencion de informacion vélida y significativa, e en la adhesion al
tratamiento y la satisfaccion del paciente”. (Ros, 2008, p. 372). A narrativa de L4 nos
mostrou uma preocupagao com a doenca pelos cuidadores (médicos), enquanto a doente via
a enfermidade como um drama social, um sofrimento interpessoal, que nio tinha importancia
naquele momento para quem cuidava de si. E importante observar que os médicos se

preocupam com o estar € ndo com o ser, como aponta Rosa Maria Boixareu:

O enfermo de hoy desea no solamente vivir, sino también existir; es decir, estar con 1os otros:
no quedarse aislado en su mundo, con su enfermidad, sino que quiere gestionar su identidad
y las relaciones interpesonales, participar: ser y estar. (...) Pero el paciente de hoy se
encuentra en medio de ambiguidades: por un lado, la ciencia y la técnica pueden paliar
(eliminar?) su dolor, incluso aligerar cierto tipo de sufrimiento; por otro lado, las mismas

ciencia y tecnologia son generadoras de nuevos padecimientos. (Boixareu, 2008, p. 275).

Estas narrativas nos mostram que a concep¢ao de qualidade de vida de alguns profissionais
de satde ainda difere, em muito, daquilo que o doente entende ou percebe. E mais ainda,
que a avaliag@o destes profissionais sobre qualidade de vida prevalece sobre o que o doente
sente. Estes profissionais ndo percebem o que o doente realmente sente e necessita por nao
o ouvir e ndo considerar que eles lhe podem ensinar, focando-se apenas na doenga. Apesar
de serem preparados (teoricamente) para cuidar, ndo entendem realmente o sentido da
palavra. Stork (1996) afirma que, para tratar, 0 homem tem que respeitar e cuidar, ser

benevolente:
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Este modo de actuar significa tener un trato cuidadoso con los seres que nos rodean, sean
vivientes 0 no. Tratar es respetar y también cuidar: «el hombre es el ser capaz de cuidar»
significa que puede dirigirse a los seres con respeto y otorgarles un trato benevolente, lleno
de cuidado, o por el contrario, maltratarlos, usarlos de mala manera, sometiéndolos a abusos

y descuidos. (Stork, 1996, p. 774).

Devemos observar, também, o outro lado do ato de cuidar, que envolve a protegc@o a partir
da responsabilidade ao “Cuidado” frente ao ser criado: protegé-lo, ocupar-se dele. Aqueles
que amamos € estdo proximos sdo os pontos de apoio, a quem buscamos protecdo. E o que

pode ser verificado no relato a seguir:

Desde que descobri a doenca fui muito bem cuidada, ndo senti dificuldade nenhuma. Minha
cunhada Teré foi meu anjo da guarda, me apoiou, ajudou em tudo que foi preciso. Meus
amigos, pais, irmaos, cunhadas, primas, primos, médicos, foram especiais. Meu marido, meu
porto seguro, esses carinhos foram meu remédio e me dava forgas para acordar cada dia e

dizer: mais um dia, estou viva. (F4)

As narrativas mostram diferentes situagdes em funcdo do local em que os doentes se
encontravam quando da descoberta do cancer. Locais com recursos para tratamento nem
sempre se mostram adequados e capazes de absorvé-los. Outros fatores também devem ser
considerados, o poder aquisitivo e a capacidade de relacionamentos, por exemplo, sao
determinantes na busca por recursos tecnologicos em outras localidades. Muitos doentes
recebem o diagndstico, mas ndo conseguem o tratamento a tempo e de forma necessaria, o
que demonstra que o cuidado vai além da relagdo cuidador/doente, ele inicia-se com o

recurso disponivel.

5.2.5 Avaliar a relagdo entre a produg@o de uma narrativa escrita e o processo de

aprendizagem

O ultimo questionamento levantado voltou-se para a avaliacdo da relacdo entre a producao

de uma narrativa escrita e o processo de aprendizagem. O questionamento apresentado aos
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inquiridos foi: Faz alguma diferenca na sua compreensdo deste processo té-la narrado por

escrito?

As narrativas demonstraram que o ato de narrar por escrito o que lhes aconteceu tornou-se

uma forma de aliviar, de expor sua experiéncia e de mostrar seu aprendizado para outras

pessoas. Reviver os factos ndo significou sofrimento, mas sim crescimento pessoal e

mudanca. Vejamos alguns exemplos:

228

Foi interessante reviver cada momento, sentir novamente a emog¢do do diagndstico,
reconhecer o cuidado carinhoso, ser invadido por uma onda de verdadeira gratiddo durante
o relato. A grande diferenca foi dar mais valor ao presente, sem, no entanto, descuidar do
futuro. Valorizar os cuidados preventivos, pois foram eles que permitiram o diagndstico e

tratamento precoces, chaves para o sucesso terapéutico. (AS)

Légico! Contei a estoria/historia da arvore de jacaranda para muitos. Fiz palestras na escola
(universidade) onde o foco saiu o0 concretismo material para a esséncia da

espiritualidade/alma. (BS)

Narrar faz reviver, reavaliar e valorizar ainda mais a gratiddo a toda ajuda, a toda palavra
amiga, a todo refresco com pao dados pelos voluntarios, a toda solicitude das atendentes, a
todo olhar amigével dos "colegas" de tratamento, a todo abraco afetuoso do Dr. Israel, meu
oncologista, enfim a toda a solidariedade durante todo o tratamento. Narrar, faz recordar que

recebi ajudas e atencdes, além de toda as minhas perspectivas. Minha gratiddo eterna. (C5)

Sim. Falar sobre esta Neoplasia sempre € muito bom para que outras pessoas fiquem atentas,

pois muitos Ortopedistas ainda t€ém dificuldades para diagnosticar o Mieloma Muiltiplo. (C5)

Sim, narrar foi um momento que tirei para escrever sobre meus sentimentos. Espero ter
apoiado alguém e dizer ndo se desespere, apenas peca a Deus que lhe dé forcas para enfrentar

o dia a dia. Ndo se esqueca, sempre tem um dia apds o outro. (F5)

Faz sim, muita diferen¢a!!! Foi muito bom! Nunca tinha feito isso antes! Mas deveria! Nao

tenho problema nenhum em falar neste assunto, principalmente por que foi um grande
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aprendizado de vida, uma grande experiéncia que me fez uma pessoa mais pessoa. Mais
alegre, mais livre, mais amorosa. Mas ninguém quer, ou consegue, simplesmente ouvir...
Além disso, escrever organiza o sentimento! Nao chorei, fiz com alegria no coracdo. Me
ajudou sim, a colocar coisas nos lugares, e sinto que o capitulo, agora sim, estd escrito. E

que “isso € meu, e morrerd comigo” (frase de um poema, de Carmem Vasconcelos). (HS)

De maneira geral, observdmos que os inquiridos mostraram necessidade/vontade de contar
sua historia para que outros aprendam a aprender, para que o cuidar seja diferenciado e as
pessoas passem a modificar a forma de ver o outro (o doente) como um ser humano. A
sensagdo de ser um vencedor e de mostrar para o outro sua experiéncia os fez valorizar a
escrita como uma forma de eternizar o que aprenderam. O sofrimento, a mistura de
sentimentos, a revisdo de valores, a busca por pequenas coisas, a necessidade de parar e
entender o que esta acontecendo, a procura por forgas internas e externas, constitui-se em
momentos vividos pelos doentes que nos mostram a importancia de aprender a aprender com
o outro. Respeitar, capacitar, saber ouvir, saber falar, saber ter senso de humor etc., sdo

atitudes do cuidar que precisamos conhecer para saber lidar com o doente.

Cabe ressaltar que alguns inquiridos, ao descreverem uma situagcdo como esta da doenga que
enfrentaram, se mostraram aliviados, libertos de uma energia até entdo paralisada. Um
inquirido assim o disse: “Foi uma fase que passei e tenho o prazer de contar para que as
pessoas entendam que € uma doenga tragica, mas, que pode ter um final feliz” (GS5). Ou,
pode ser, ainda, um exemplo para que outros ndo se entreguem, tenham forca: “Desde o

principio gostei de falar ou escrever sobre minha vivéncia” (L5).

Precisamos compreender que esta doenga possui um estigma que precisa ser vencido, tanto
pelos doentes quanto pelos familiares e cuidadores. E o estigma da “morte”. Contudo, ela
ndo € a unica que leva a morte. Para tanto, a informacao correta, o auxilio na hora certa e da
forma correta, mostram ser as bases para derrubar o estigma. Assim, precisamos enfatizar
que cuidar nao se resume apenas a ‘“curar’’, no sentido de “medicar”, mas, sim, acompanhar,
informar, zelar por si, proteger, acautelar etc.; para isso, precisamos (nds cuidadores)
conhecer para sermos fortes e termos energia para cuidar. Trata-se de um “valor” que
precisamos disseminar para “humanizar” o meio em que vivemos. Por tal pensamento esta

em conformidade com o que disseram Carneiro, Costa e Pequeno (2009, p. 724): “O valor
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requer sempre uma experiéncia ou uma vivéncia (...)”. Portanto, vivenciar o cuidar deve ser
um exercicio do valor, mas ndo como obrigacdo, mas, sim, com sentimento, deve ser

libertador.

230 EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS



CONCLUSAO

Capitulo VI

CONCLUSAO

A motivacgdo para esta pesquisa se originou na experiéncia do cuidar, mesmo ndo sendo (a
autora) cuidadora formal. Assim, podemos assumir que a presente tese se baseou na
potencializacdo da aprendizagem significativa, através da integracdo entre o conhecimento
e a pritica de quem cuida, com a qual o doente oncoldgico nos ensina a partir das
experiéncias vividas dentro da situacdo de stress, provocada pela doenga. Nesse sentido,
procuramos entender e averiguar a existéncia do ciclo acdo-reflexdo-acdo, no qual se pode
observar o impacto dos processos de evolu¢do da doenca/tratamento, ndo apenas no sentido
fisico, mas, também, no sentido do conhecimento, dos valores e das atitudes envolvidas,
quando o doente volta novamente para a acdo, em termos de familia e de presenca na

sociedade.

Iniciamos com algumas constatacdes, como o stress que, gerado pela doenga, altera a vida
do doente, a mudangca do doente promovida pelo sofrimento trazido pela doenca e a
reorganizacdo da vida a partir dessa situacdo. Em resumo, a avaliacdo da produgdo de
desequilibrio/novo equilibrio do doente, levando em conta o conhecimento, por meio da
exploragdo ampliada em cada situacdo vivenciada no decorrer da enfermidade, promove a
identificacdo das necessidades do doente, a formulacio do problema do
doente/familia/comunidade, o levantamento de questdes de investigacdo e a identificacido de

aprendizagens contextualizadas as necessidades identificadas do doente oncoldgico.
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Nesse sentido, pautdmos nossa investigacdo na Educacdo ao Longo da Vida, visto que
convergimos na transdisciplinaridade da educacdo alicercada no sofrimento dos doentes
oncoldgicos, como contributo a formacdo dos cuidadores (formais e informais). Nossa
perspetiva pautou-se, entdo, no bindmio ensino/aprendizagem a partir do testemunho dos

pacientes oncoldgicos.

Desse modo, com base na experiéncia pessoal vivida, realizdmos um estudo aprofundado
sobre os temas Educacdo ao Longo da Vida e para a Saude, salutogénese, sofrimento e
cuidar. Percebemos que o ser humano, em razao de uma situacdo estressante, como o advento
do cancer, reconfigura de alguma forma sua vida. Nosso ponto de partida foi a busca pelo
entendimento das condi¢Oes objetivas e subjetivas que favoreceram a emergéncia de

aprendizagens significativas na experiéncia do sofrimento destes doentes oncoldgicos.

z

A educacdo foi o ponto chave que embasou o trabalho. Contudo, é uma educacdo que
ultrapassa uma mera grade curricular, que se apoia na experiéncia, na vida, nos sentimentos.
Como proposto por Delors (2012), uma educacdo fundamentada em quatro pilares onde
todos passam pelo ato de aprender a conhecer, a fazer, a viver juntos e a ser. Uma Educacdo
ao Longo da Vida (lifelong learning) moldada por processos sinérgicos formais, nao formais
e informais, a partir de uma aprendizagem baseada na colaboracdo para a construg¢dao do

conhecimento.

Essa dimens@o do aprendizado se relaciona a subjetividade do ser humano, aos processos
cognitivos e emocionais, os quais influenciam sua maneira de ser e, assim, o transforma em

um individuo unico.

Ressalta-se, ainda, que nas relagGes interpessoais do individuo com seus pares, seja no grupo
familiar, no trabalho ou em outros grupos, formais ou informais, dos quais participa,
constatdmos as interfaces do componente psicoldgico, relacionadas com a histéria de cada
inquirido, dotada de carateristicas tnicas e hdbitos de vida, crengas, temores e expectativas

particulares.
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Partindo deste conceito, trabalhdmos a Educacdo para a Saude. Entendemos esta educacdo a
partir dos paradigmas patogénico e da promog¢ao da saude, ou da Educagdo para a Saude,
deixando um modelo reducionista, focado na doenga, para um novo olhar sobre 0 homem,
agora focado na satide. Este novo paradigma nos remeteu a lifelong learning, ao trabalhar o
ser humano de forma holistica, reconhecendo as experi€ncias de vida, os costumes, ao focar
na capacitagdo do individuo para controlar melhor sua satude, buscando a promocdo de
modificacdes em habitos e comportamentos. E, portanto, uma educagio guiada pela troca de
experiéncias, tendo ainda a contribuicdo de Aaron Antonovsky e da teoria salutogénica como
um importante referencial, visto que ele nos mostra a importancia das experiéncias vividas

para o enfrentamento de situacOes estressantes.

Os dados trabalhados ao longo desta tese reforcaram o que Farnés (1998), Noddigns (2003),
Torralba i Rosell6 (1998), e tantos outros tedricos que aqui estudamos apresentaram em seus
trabalhos: que o descobrimento de um cincer € uma prova do que realmente somos capazes
de suportar sofrimento e dor. Sentimentos ndo fisicos e fisicos, respetivamente, mas que se
confundem para muitos, pois convergem para o padecimento, a debilidade, a perda.
(Boixareu, 2008). Sdo condi¢des impostas ao ser humano em situacdes de grande estresse
que o leva a reagir de forma diferenciada em virtude de sua formacdo (sociorrelacional,

emocional, psicoldégica), o que Antonovsky denominou de Sentido Interno de Coeréncia.

Constatamos que a noticia ja é uma crueldade para o doente, pois possui o estigma da morte,
fazendo aflorar um sofrimento profundo, que o faz repensar todos os passos de sua vida.
Verificamos, através das narrativas, que rever (pré) conceitos, enxergar com mais clareza o
que estd a volta, valorizar cada minuto, repensar valores, encontrar for¢as que nunca se
pensava ter, descobrir um novo “eu” ou, se entregar, enxergar como uma fatalidade e ndo
lutar, ndo conseguir enfrentar, esconder, foram as formas de iniciar a reconfiguracdo da vida.
Como a metéfora do rio da satude descrito por de Antonovsky, os inquiridos foram lan¢ados
em uma forte correnteza e tiveram que nadar para ndo morrer. E, neste rio, inimeros
sentimentos afloraram e os colocaram em situagdes muitas vezes associadas a dor total,

como preconizado por Saunders (1991).
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A imposi¢do deste grande desafio fez emergir capacidades que os inquiridos nunca
pensavam em ter. Requer a identificagdo de recursos e a sua capacidade de usé-los para
enfrentar o turbilhdo e buscar viver melhor (Azevedo, 2014). Aqueles que ndo se entregaram
passaram a ter um tempo para o que ndo “podiam” ter, pois havia sempre algo mais
importante. Passaram a valorizar o simples ato de respirar, de abrir os olhos pela manha, de
sentir o paladar de um vinho, de ver o sorriso de um filho ou de quem amam. Reconfiguraram

(cada um a seu modo), suas vidas a partir de novos valores e sentidos.

Quando os inquiridos foram abordados, observdmos diferentes reacdes: duvida, interesse,
vergonha que outros ouvissem, tranquilidade, ansiedade em poder participar. Notdmos que
alguns ndo se sentiram bem ao principio, por ndo entender, por que eles foram indicados.
Somente depois de alguns instantes de conversa, quando lhes foi explicado sobre o estudo
que estava sendo realizado e a importancia de sua participacao (desde que tivesse vontade
de participar), € que se abriram e aceitaram responder a pesquisa. Nesse ponto, constatimos
que o ser humano ainda ndo € visto em seu sentido holistico, haja vista que o facto de ndo
entenderem o porqué de nosso interesse por sua experiéncia, mostrando-nos que a doenca
em si ainda € a principal fonte de interesse. O facto de questionarmos sobre o que
aprenderam, quais recursos utilizaram, como reconfiguraram sua vida, deixou-os intrigados
e, por vezes, duvidosos, pois, até entdo, ninguém havia se preocupado com isso, mas com a

doenca, suas causas e consequéncias.

Durante o periodo estabelecido para as respostas, nao houve dividas sobre as questdes, mas
muitos pediram que o tempo fosse estendido. Talvez um tempo para relembrar de quem eram
antes e quem sdo agora. Um periodo para refletir sobre a correnteza, para pensar nos valores
encontrados, nas capacidades adquiridas, nas formas de enfrentamento. Constatimos que o
tempo, para eles, ja ndo tem o mesmo correr de horas como antes; que falar ou escrever sobre
0 que aprenderam era tdo importante, que precisavam escolher palavras, rever conceitos,
pois mais do que nos mostrar o que aprenderam, estavam nos ensinando a viver.

Observamos, assim, o lifelong learning.

Apds o tempo estabelecido, alguns responderam que ndo queriam participar € nao

forneceram o motivo. Talvez porque ainda ndo tivessem compreendido a importancia do
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aprender e do ensinar, do ndo guardar, mas, sim construir e compartilhar a aprendizagem, ou
pelo facto de ainda ndo terem descoberto o seu papel neste mundo. Para Antonovsky, um
SOC baixo indica que o individuo ndo teve seu Sentido Interno de Coeréncia bem formado
e, portanto, ndo possui 0s recursos e as capacidades de que necessita em um momento de

grande estresse.

Aliando o referencial tedrico ao trabalho de pesquisa empirica, de forma mais especifica,
identificimos algumas das dimensdes do sofrimento dos doentes oncoldégicos. O sofrimento,
assim como a racionalidade e a vontade, mostrara-se como sentimentos que estiveram ao

derredor de todos os inquiridos desde 0 momento da noticia inicial.

O sofrimento inicial parte do estigma da morte, visto que a palavra cancer, imediatamente,
foi igualada a certeza da morte. Nao se concebe a ideia de que o tempo de morrer € real,
visto que ndo paramos para pensar (ou ndo queremos) que deixaremos de viver, que temos
um limite, que somos finitos. Nesse sentido, as fases do sofrimento (propostas por Kiibler-
Ross) sdo vividas até o0 momento em que o doente toma a decisdo de mudar e reconfigurar
sua vida. As dimensdes transcendentes, emocionais, interpessoais € intrapessoais foram
identificadas nas narrativas, demonstrando serem sentidas durante todo o turbilhdo de
mudancas por que passam os doentes. No entanto, para alguns houve uma dificuldade em se
expressar, pois entenderam que trariam mais sofrimento aqueles que amam. Chamou-nos
atengdo o facto de que os inquiridos, aqueles que demonstraram ter na espiritualidade um
porto seguro nos momentos de aflicdo, ndo associaram seu sofrimento a um castigo,

provacdo divina, mas a um alerta de que ha um Ser de quem deveriam se aproximar mais.

O cancer apresenta-se como um grande rolo compressor, alterando a vida do doente e de
todos a sua volta. Assim, tudo muda. Os inquiridos responderam que a vida, o tempo € o
espaco mudaram a partir do momento em que receberam a noticia. Em seguida, veio a
tempestade de exames, cirurgias, quimioterapia, radioterapia, iodoterapia, acompanhados de
sentimentos confusos, de dividas e de incertezas, do medo. Depois, surgiu um sentimento
de fortaleza, onde a morte ja ndo se mostrava como algo tdo terrivel, sobre o qual ndo se
podia nem pensar. Independente de ser homem ou mulher, crianga ou idoso, todos sofrem.

E sofrem a seu modo: chorando, calados, tristes, trabalhando, fugindo, se encontrando,
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isolados, acalentados, fortes ou fracos. Exatamente esta diferenciagcdo € o que se toma como
um aprendizado. Cada um reage a seu modo e isso lhe confere a autonomia para reconfigurar

sua vida sem seguir protocolos.

Ao identificar os recursos endogenos e exdgenos mobilizados pelos inquiridos para
reconfigurar a vida, constatimos que aqueles que dispunham de um SOC forte apresentavam
recursos e capacidades capazes de levé-los a enfrentar a situacdo de estresse gerada pelo
cancer. Compreensao, gestdo e investimento sdo capacidades que se mostraram explicitas
nas narrativas quando os mesmos relataram novos aprendizados e uma nova forma de viver
a vida com qualidade. E um passo fundamental na Educagio para a Satide, pois nos mostrou
a relevancia de se manter sauddvel (corpo e mente). Esta mudanca mostrou-se como o
descortinar de um novo “eu”, uma forma de enxergarem que devem compreender sua
existéncia e seu papel neste mundo. Também identificamos que antes de reconfigurarem
suas vidas houve um periodo de transi¢do, o que é descrito por Selye (1956), Lazarus e
Folkman (1986), onde as fases de reacdo, resisténcia e negacao sao experimentadas e, para
tanto tornou-se necessario se utilizarem de estratégias cognitivas e comportamentais, que 0s

auxiliaram a lidar com a situacdo de estresse.

As narrativas mostraram, também, que os inquiridos buscaram reconfigurar a sua vida,
primeiro em mudancas de hédbitos e agdes voltadas para si, €, em seguida, para a familia.
Perder o medo, ter confianga, simplificar a vida, ter fé em Deus, conhecer-se melhor foram
algumas das respostas dadas para os recursos endogenos utilizados. Trabalhar menos, estar
proximo a familia e aos amigos, perceber o sofrimento do outro, apoiar-se nos entes
proximos, foram alguns dos recursos exodgenos. Esses ultimos demonstraram que a
reconfiguracdo de vida partiu de um autoconhecimento, uma mudanca de posturas em
relacdo a si e ao outro. Constatimos que mudangas ocorreram, recursos endégenos e
exdgenos foram encontrados e afloraram em suas vidas de modo a fortalecé-los para a nova
vida. O foco mudou. Os inquiridos deixaram de pensar em acumular bens materiais e

passaram a saborear o que a vida lhe proporcionava dai em diante.

Quanto as dimensdes do cuidar, como apresentado no terceiro capitulo, observdmos nas

narrativas que os inquiridos relataram o sofrimento tecnoldgico, a falta de compaixado e de
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autonomia, inicialmente, do préprio sistema saude ao manter dificuldades de acesso aos
locais, exames, cirurgias e profissionais adequados e no tempo certo. Ficou claro que, para
quem necessita do sistema unico de saide do governo brasileiro, ha sempre grande
dificuldade, o que gera um avango da doenca, uma dificuldade de cura e baixa qualidade de
vida. J4 para quem possui melhores condigdes (convénios particulares), ha uma prioridade
que agiliza o tratamento, o que € decisivo no processo. Situagdo ainda melhor para quem
possui contactos com profissionais especializados na drea, que ajudam a conseguir uma
intervengdo mais rapida. No entanto, a maioria dos inquiridos descobriu a doen¢a ndo em
situacOes de exames preventivos, mas em casos excecionais, o que demonstrou que ainda ha

um longo caminho a percorrer.

No que respeita aos cuidados advindos de profissionais da satide, ainda ha muitos que se
posicionam distante do que o paciente necessita naquele momento. Ainda ndo se
desvencilharam do paradigma da patogenia ou temem a compaixdo por ndo saberem
distingui-la da empatia. Tratam o doente como se fosse um objeto, praticando a
desumanizagdo relatada por Freire (1987) em seus trabalhos. Nao reconhecem o cuidar de
um ser humano dotado de sentimentos e necessidades, totalmente dependente do cuidado do

outro naquele momento (0 que seria a humanizacao).

Cassell (1976), afirmava que os médicos se importavam mais com as doengas € a ciéncia do
que com os pacientes. Conforme descrito ainda hoje, observamos que os avangos
tecnoldgicos t€m levado muitos profissionais a pensar que tém o poder de decidir pelo
paciente, pela vida e pela morte. E, assim como descrito por Cassell (1976), estamos
familiarizados com o facto de eles tomarem essa decisdo. Este autor ainda afirma que, em
nossa sociedade, quando alguém esta doente, ndo significa que ele tem uma doenga, mas sim
como ele se sente. Nesse sentido, ainda observamos profissionais que nao se desvencilharam

do paradigma patogénico, ainda sdo insensiveis para questdes morais.

A raiz da questado, segundo Cassell (1976), pode estar no facto de que os jovens médicos sdo
treinados para pensar na maneira de elencar questdes sobre a doenga, redigidas de uma forma

cientifica, sobre outras questdes levantadas sobre a questdo humana. Isso ndo significa que
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devem abandonar a tecnologia, mas que devem considerar o individuo e ndo apenas o que

ele “tem”.

Kiibler-Ross (1996) corrobora Cassel (1976) ao enfatizar que ainda hoje, vemos
profissionais preocupados em manter a vida focando suas atitudes na doenga e no
funcionamento das mdquinas, ndo se preocupando com a pessoa humana em termos
holisticos. Se, por um lado, cultuam o valor da competéncia, por outro, se blindam da
compaixao, da confidencialidade e da consciéncia de que o outro (a ser cuidado) possui a
capacidade de decidir, de ser ouvido, de ser respeitado. Para Roach (1987), somente
mudaremos esta condicdo se investirmos no cuidado como forma de resgatar sua

humanidade.

Exemplificando o que foi descrito por Cassel (1976) e Kiibler-Ross (1996) as narrativas
destacaram o facto de que os residentes (médicos recém-formados, neste caso, em
especializacdo na drea de oncologia) se mostravam como profissionais alheios aos
sentimentos do doente. O facto de alguns médicos terem se sentido alheios aquela situacdo,
nao ouvindo ou dando valor ao que o doente queria dizer. Isso nos levou a refletir sobre um
dos valores do cuidar: o ouvir e escutar, que ainda ndo € praticado por algumas escolas de
medicina no Brasil. Serd que ndo foi ensinado? Ou, se foi ensinado, ndo foi ouvido e
escutado? Serd que a pratica da medicina se volta apenas para o curar, distanciando-se
novamente do cuidar? Os profissionais em formagao nao entendem/conhecemos valores do
cuidar? Serd que manter vivo € o suficiente para um profissional da saide? E a dignidade?
Estas sdo indagagdes que ndo conseguimos responder, por ndo ser este nosso foco, mas que
nos preocupam na medida em que o que aprendemos aqui com as narrativas deve ser

replicado aos profissionais da saude.

Atitudes do cuidar (por parte de cuidadores formais) apresentadas no referencial tedrico
deste trabalho, tais como capacitar, respeitar, escutar, ter sentido de humor, tocar, ndo foram
indicadas nas narrativas, demonstrando um despreparo no cuidado com outro e sendo esta,
uma importante reflexdo que deve ser incluida na formacao dos cuidadores. Os inquiridos
mostraram que, quando doentes, eram deixados a parte, como se fossem objetos nos quais o

destino era responsabilidade de outra pessoa, onde sua dignidade e autonomia eram
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desconsideradas. Novamente, refor¢aram a existéncia de uma educacdo desumanizada. Nao
se pratica uma comunica¢do bidirecional, mesmo sendo do interesse do doente. A grande
maioria dos profissionais da satide absorve a teoria, mas ndo a pratica, o que significa que
apenas passou pela teoria (provavelmente porque consta na matriz curricular), mas nao

aprendeu o que ela quer realmente ensinar.

No entanto, também identificimos que o paradigma da Educacgdo para a Saude j4 € percebido
por algumas pessoas (inquiridos) ao mostrarem que o foco passou a ser a pessoa € sua
capacidade de melhorar sua satide, sendo ele um importante agente de responsabilizacdo
neste processo. Mudanca de vida, como passar a ter lazer, alimentac@o correta e hdbitos
sauddveis, mostraram que a satide deve ser o foco, ndo a doenca. Um educar para a satde,

como afirma Ros (2008).

Os doentes oncoldgicos ensinam a cada dia uma nova forma de viver, mas estamos tao
ocupados com o que o conhecimento formal nos repassa que ndo conseguimos aprender o
que ‘“‘eles” querem nos ensinar (mesmo que pensem que ndo ensinam, porque nao Sao
detentores do saber cientifico). Freire (1987), afirma que devemos considerar o

conhecimento feito da experi€ncia como tao importante quanto o cientifico.

Chamou-nos a aten¢ado o facto de que quase todos os que responderam as narrativas gostaram
de voltar ao assunto e poder escrever sobre ele. Sentiram-se importantes e, ao devolverem
0s questiondrios, agradeceram a oportunidade de expressar algo que estava guardado.
Relembrar os factos nao significou sofrer, mas sim um crescimento pessoal, uma mudanga,
0 que Antovosky associa a ter um SOC elevado, visto que conseguiram reviver situagdes de
stress, sem sofrimento. De poder ensinar algo a partir do que viveram “na pratica”, pois se
sentiram mais "leves" ao colocar para fora esse tipo de experiéncia vivida tdo intensamente.
E o que Paulo Freire (1987) em seus textos defende, uma Educagdo ao Longo da Vida, que

transforma, que abre caminhos, que faz desabrochar.

Mas, enfim, o que os doentes oncoldgicos podem aprender e ensinar? Que ha um tempo para
viver e outro para morrer. A ter forcas e a encontrar forcas, a lutar, a se valorizar, a valorizar

0 outro, a entender que, mais dificil que morrer, € viver. Que temos medo da morte, mas nao
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sabemos viver cada dia de vida valorizando-a. Que nao nos conhecemos, nao cuidamos de
nds mesmos; entdo, como vamos cuidar e ensinar ao outro sobre si? Que nao sabemos o
tempo de vida que temos, mas, quando recebemos a noticia de uma doenga como o cancer,
entendemos como se o tempo da morte estivesse proximo. Queremos, entdo, viver cada dia

como unico. Por que ndo fazer isto antes? Por que ndo dar tempo ao tempo? Vida a vida?

Diante de tudo que aqui foi exposto, podemos dizer que as condi¢cdes que contribuem para
que algumas pessoas aprendam “na e com a doenca” voltam-se para a capacidade que
possuem (ou descobrem dentro de si) de parar, pensar, vivenciar e reconfigurar suas vidas.
Pauta-se nas condi¢des que foram construidas ao longo da vida, nos valores e atitudes que
conseguiram formar, mas, principalmente, no facto de conseguirem corresponder a um
imperativo ético: dispor-se a olhar, a escutar, a respeitar, a falar e a aceitar a si. Tais
condi¢des devem ser incluidas na formagdo dos cuidadores, de modo que estes possam
aprender a cuidar melhor. Nao somente conhecer os valores do cuidar, como a compaixao,
a confidencialidade, a confianga, mas, principalmente, vivenciar estes valores para que se

possa realmente aprender seu significado.

O cuidar, ou o como cuidar, esta arraigado pelo aprender e o ensinar, que em satide repercute
em um processo intenso e complexo de educar e ser educado. O que nos faz aprender a cuidar
¢ exatamente o facto de buscarmos o conhecimento sobre o cuidado de nés mesmos, de ter
(criar) um tempo para nos conhecermos. Somente nos conhecendo € que podemos cuidar do
outro, visto que a premissa inicial somente é possivel quando cultivamos virtudes para
sermos justos. Neste sentido a Educacdo ao Longo da Vida torna-se relevante ao mostrar os
valores, principios e atitudes €ticos, os quais sdo fundamentais para cuidar de si e do outro.
Quem cuida tem que saber refletir sobre suas acdes, as consequéncias advindas sobre si e

sobre o outro.

Como trabalhado ao longo do referencial tedrico, a Educacdo para a Satde busca integrar as
experiéncias do sofrimento, da dor, do cuidar, da autonomia, do respeito e de outras
dimensodes e valores aos curriculos formais, de modo a entender que o homem € mais do que
um corpo que precisa ser cuidado. De acordo com o que fora apresentado no referencial

tedrico e observado nas narrativas dos inquiridos, as politicas educativas no Brasil ainda
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requerem mudangas que favorecam um ambiente mais humano em seu sentido amplo. Que
formem e ndo apenas informem, desenvolvendo um conjunto de principios e valores éticos
voltados ao cuidar. Que reflitam sobre a necessidade de como estd sendo lecionada a bioética
e a deontologia nas escolas. Que abram espacos para que os doentes oncoldgicos expressem
suas necessidades e sejam ouvidos, respeitados, de modo a receberem o cuidado de forma
ética e humanizada. Por fim, que criem (ou reconstruam) matrizes curriculares de modo a
realmente mostrar a mudanca de paradigma, abrindo espago para que o doente possa ensinar
0 que vivenciou com a doenca, pois a experiéncia de cada um € unica e, portanto, possibilita
que se transforme em um educador. Conhecer o ser humano (de forma holistica) tem que ser

mais importante do que apenas identificar doencas, suas causas e consequéncias.

Nao se educa sem valores. Nao hd como cuidar do outro se ndo sabemos cuidar de nos
mesmos. Nesse sentido, a ética do cuidar nos leva a refletir sobre nossas acdes e as
consequéncias destas sobre nossa vida e as vidas dos outros. A ética do cuidar nos mostra a
importancia em cultivar virtudes para que possamos ser justos; nesse sentido, a educagao
tem papel importante ao mostrar os valores e atitudes fundamentais para cuidar de si e do

outro.

Justamente por acreditarmos que as experiéncias vividas por cada um, em situacdes
estressantes como o cancer, desempenham um importante papel na Educacido ao Longo da
Vida, que entendemos ser vital uma mudanca na formagao de cuidadores (sejam formais ou
informais). Acreditamos que o cuidar € um pressuposto da condi¢do humana, como afirma
Boff (2014), mas muitos ainda ndo o fazem de forma correta e ética. Se com este trabalho
pudermos mostrar o quanto o olhar para o outro com olhos da virtude € rico e engrandecedor,
Ja teremos atingido nosso objetivo para com a formacao de cuidadores: formar, e ndo apenas

informar.

Como contribuicdo para a formagao dos cuidadores, consideramos importante: trabalhar em
prol de uma ruptura com o paradigma patogénico, de forma a priorizar a promog¢ao da saude,
considerando o que os doentes oncoldgicos t€ém a nos ensinar; reforgar os valores éticos para

o cuidar e a Educacdo para a Satide, no meio académico, pois o cuidar, ou como cuidar, esta
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ligado ao ensino e a aprendizagem, que resulta em um processo intenso € complexo para

educar e educar-se.

Por ultimo, podemos afirmar que se torna imprescindivel, para a adequada compreensdo do
cuidar, tentar “decifrar” a pessoa que cuidamos, compreendendo que as necessidades
trazidas por ela, fazem parte de sua histdria ou sdo por ela determinadas, adquirindo um

significado e um sentido especifico em sua vida.

A identificag@o dessas carateristicas € fundamental para o estabelecimento de uma relagcdo
doente-cuidador, baseada no respeito a autonomia do doente e na dinamica da comunicagao
com ele, interferindo de modo positivo, na tomada de decisdo sobre a terapéutica a adotar.
O profissional, caso adquira essa habilidade, terd, entdo, desenvolvido habilidades e estard

preparado para lidar com as futuras situacdes de atencdo a saude que, certamente, ocorrerao.
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APENDICE A - MODELO DE TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (TCLE)

Voce estd sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar de uma pesquisa. Apds ser
esclarecido(a) sobre as informacgdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine
ao final do documento, que esta em duas vias. Uma delas € sua e a outra € da investigadora

responsavel. Em caso de recusa ndo serd penalizado(a) de forma alguma.

Informagdes sobre a pesquisa: Titulo do projeto: “Educacio, Etica e Satide: Aprender a
Cuidar sob a Otica de Doentes Oncolégicos”. Pesquisadora responsdvel: Eliane Silva

Ferreira Almeida. Telefone para contacto: (31) 3324-5572 ou 8226-1381.

O motivo que nos leva a estudar o problema € a importancia de desenvolver estudos voltados

para a educacdo em saude e no sofrimento.

O objetivo € identificar, a partir das narrativas obtidas junto a doentes acometidos pelo
cancer, quais as condi¢des que favoreceram o surgimento de aprendizagens significativas
associadas a circunstincia “doengca oncoldgica”. Entende-se por aprendizagens
significativas o que tornou possivel a estes doentes reconfigurar suas vidas. O procedimento
de coleta de material se dara através da aplicacdo de 5 (cinco) questdes norteadoras,
aplicadas a 10 doentes oncoldgicos, sendo essas entregues somente apds a assinatura deste
termo de consentimento. Essa narrativa é de estrutura livre, com uma dimensao de 3 a 5
paginas, havendo um conjunto de questdes orientadoras que lhes sdo propostas. Os
participantes serdo abordados (por e-mail, telefone e pessoalmente) apds serem previamente
selecionados junto a instituicdes de apoio, hospitais e médicos de Minas Gerais/Brasil. Sua
participac@o na pesquisa € de grande valia para auxiliar na aprendizagem de profissionais
ligados a drea da saude. Vocé terd liberdade para escolher o nivel de desenvolvimento e qual

a sequéncia das questdes, sendo-lhe pedido que procure considerar todos os itens na sua
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narrativa. Vocé terd o prazo maximo de um més para enviar sua narrativa, pois € importante
que tenha tempo suficiente para responder as questdes, relé-las, reescrevé-las, completa-las
e entrega-las apenas quando considere que estdo prontas. As narrativas deverao ser entregues
em formato digital para o endereco de e-mail: eliane@fumec.br; ou manuscritas, entregues
pessoalmente, sendo completamente livre para recusar-se a participar, retirar seu
consentimento ou interromper a participacdo a qualquer momento. A sua participacdo €
voluntdria e a recusa em participar ndo ird acarretar qualquer penalidade. O pesquisador ira
tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo e vocé€ ndo sera identificado(a)
em nenhum momento da investigacdo nem em nenhuma publicacdo que possa resultar deste

estudo.

Investigadora responsavel

EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS 267



CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, ,
RG CPF no da carteira do plano de
saude , abaixo assinado, concordo em participar do

estudo “Educacio, Etica e Sadde: Aprender a Cuidar sob a Otica de Doentes
Oncologicos”. Fui devidamente informado e esclarecido pela investigadora Eliane Silva
Ferreira Almeida sobre a pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como o0s
possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participacdo. Foi-me garantido que posso
retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto me leve a qualquer penalidade,

e/ou tratamento.

, de de 20

Nome e assinatura do sujeito ou responsavel

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do

sujeito em participar:

Testemunhas:

Nome:

Assinatura:

Nome:

Assinatura:
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APENDICE B — QUESTOES DE SUPORTE AS NARRATIVAS

Obrigada por contribuir para esta pesquisa. A seguir sdo apresentadas 5 questdes que vocé
pode responder a mao ou digitado. Sinta-se confortavel para escrever o que sentir vontade e
da forma que quiser. Utilize uma folha para cada resposta, de modo que possa complementar
sempre que quiser.

No prazo de um més entro em contacto para recebé-las pessoalmente ou por email
(eliane@fumec.br).

Obrigada!

As questdes de suporte propostas para as narrativas sdo 5 e estdo apresentadas a seguir:

Como foi sua reacio quando soube do diagnéstico de cancer?

Qual a palavra, musica, frase, historia, novela ou livro que melhor define sua
vida neste momento? Por qué?

Ao pensar sobre sua vida antes do diagnéstico de cancer e hoje, 0 que mudou
que considere uma aprendizagem? Qual a sua justificativa para essa
aprendizagem?

Especificamente sobre o tratamento, o que mais o/a incomodou (ou incomoda)?
Que necessidades ou dificuldades sentiu? Como foram (ou nao foram) satisfeitas
estas necessidades ou dificuldades e por quem (médicos, enfermeiros,
voluntarios, familiares, amigos, etc.)?

Faz alguma diferenca na sua compreensao deste processo narra-lo (falar sobre

ele) por escrito?
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INTRODUCAO

Lidar com doentes oncoldgicos por anos, mesmo nado sendo profissional da area da saude,
tornou-me uma questionadora acerca da situacdo destes doentes e das dimensdes do
sofrimento que a patologia acarreta para eles e para todos os demais envolvidos (familia,
amigos, vizinhos, outros doentes,..). A condi¢do de cuidadora informal fez-me tomar
consciéncia de que nem sempre os cuidadores formais conhecem a perspectiva dos
doentes e seus familiares acerca da doenca e também de que nem sempre os doentes t€ém
oportunidade de exprimir suas necessidades reais de cuidado. Pude ainda presenciar que
alguns doentes oncoldgicos falam da sua vivéncia da doenga como uma oportunidade de
crescimento pessoal e de aprendizagem, ao passo que outros se afundam na depressao ou

se deixam congelar numa aparente insensibilidade.

O individuo acometido pelo cancer, além da vulnerabilidade fisica da propria doenca,
muitas vezes sofre de uma outra espécie de vulnerabilidade que resulta de nio deter
informac@o sobre o que o acomete, que o inquieta, que o faz sofrer. Essa vulnerabilidade
€ um apelo a condig@o ética do cuidador; ndo pode se reduzir a principios e deveres

aprendidos nos manuais, mas implica o encontro com a singularidade de cada doente.

O doente oncoldgico — cada doente oncoldgico — tem algo a ensinar, pois o facto de estar
vivo remete a experiéncias vivenciadas em seu cotidiano, em seu sofrimento, em suas
vitorias e derrotas, em suas alegrias e tristezas, que podem servir de aprendizagem a ser
transferida a outros, quer sejam também doentes ou cuidadores. Mas, de entre todos os
doentes, aqueles que assumem falar da sua doenca como uma oportunidade de
crescimento e de aprendizagem, independentemente de atingirem a cura ou da

proximidade da morte, sdo mestres inestimdveis cujo testemunho ndo deveriamos perder.

Assim, neste projeto, minha perspectiva volta-se para o bindmio ensino/aprendizagem em
redor do cuidado dos doentes oncoldgicos, a partir do testemunho destes. Aprender a
cuidar ndo é sé constituido pela dimensdo técnica e pelo conhecimento académico. E
também reconhecer que se estd diante daqueles que detém o conhecimento mais relevante,
porque vivencial, sobre o sofrimento. E ainda corresponder a um imperativo ético: dispor-

se a olhar, a escutar... e também a calar e a aceitar aqueles a quem cuidamos.
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Nao ha justificativa maior do que conhecer para ensinar a cuidar, pois se o cuidado € algo
que aprendemos instintivamente desde nosso nascimento, este ndo deveria ser

negligenciado em nenhum momento ao longo da vida.

1. TEMA: AMBITO E RELEVANCIA

O século XX foi marcado por grandes avangos epistemoldgicos, cientificos e tecnoldgicos
que evidenciaram alteragdes culturais nas sociedades. Se, por um lado, em tempos
antigos, as “pestes” foram controladas por vacinas e novos hdébitos (diga-se,
principalmente, de higiene), por outro, novas doencas despontaram como as ‘“novas

pestes”. Novos habitos, novos problemas emergem.

Esta pesquisa parte da constatacdo de algumas situacdes de fato. A primeira € que a
doenca oncoldgica, como situagdo-limite que €, gera stress na vida dos doentes, com
indmeras repercussdoes na vida das pessoas direta ou indiretamente envolvidas. Em
segundo lugar, verificamos que algumas pessoas crescem, evoluem, aprendem com o
sofrimento que lhes trouxe a doenga oncoldgica e isso € susceptivel de identificacdo pelo
modo como essas pessoas re-organizam as suas vidas, durante ou depois do processo de
doenca e independentemente da cura. Trata-se, portanto, de um processo de aprendizagem
e de educacdo dos proprios doentes, a0 mesmo tempo que tem implicagdes no processo
de cuidar e, assim, € também relevante para a aprendizagem e formacao dos cuidadores.
Com efeito, podemos antecipar que, se identificarmos as condi¢des que contribuem para
que essas pessoas aprendem na e com a doenca, poderemos tentar criar condi¢des
semelhantes em outros doentes, de modo a proporcionar-lhes um processo semelhante.
Por outro lado, as condi¢bes propiciadoras deste processo deverdo ser incluidas na
formacgao dos cuidadores, em ordem a que estes possam aprender a cuidar melhor. O
cuidar, ou como cuidar, esta arraigado pelo aprender e o ensinar que em saude repercute
em um processo intenso e complexo de educar e ser educado. Mas qual a dimensdo do

cuidar? Como cuidar do outro sem conhecermos a ndés mesmos? Como cuidar do outro
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sem que conhecamos este outro? O que nos faz aprender a cuidar? E o que nos ensina a
cuidar quando se trata de pessoas com uma patologia como o cancer? Quem cuida — e o

modo como cuida - € suficiente, € correto, € ético?

Nosso tema €, assim, a educa¢@o no sofrimento de doentes oncoldgicos. O ambito do tema
¢ a Educaclo, particularmente a educacdo permanente. Nosso trabalho procura ir ao
encontro desta compreensdo, promovendo a transdisciplinaridade, fazendo convergir para
a educacdo no sofrimento dos doentes oncoldgicos e para a formacdo dos cuidadores
formais e ndo formais, conhecimento académico das dreas da educacdo em saude e da
ética, a0 mesmo tempo que reconhece o valor e a relevancia das narrativas dos proprios
doentes. Finalmente, € um trabalho no 4mbito da Educag¢ao pela sua finalidade: promover
nos doentes oncoldgicos a capacidade de retirar aprendizagem da sua experiéncia de
doenca para que possam viver melhor, e promover a aprendizagem do cuidar nas suas

multiplas dimensoes por parte dos cuidadores formais, ndo formais e informais.

Nas ultimas décadas observamos o aumento de casos de neoplasias das mais diferentes
formas e origens, sem distincdo de classes sociais, raca, cor, preferéncia sexual, grau de
escolaridade, dentre outros. Inimeros autores afirmam existir mais de cem tipos de cancer
com carateristicas especificas (Santos, 2006). Suas causas sdo as mais variadas, o que

vem se tornando um grande desafio para a ciéncia.

A doenca oncoldgica tem sido uma das situacdes de stress de maior acometimento para
inimeras pessoas. Esta doenca silenciosa, traicoeira e arrebatadora, tem sido a mais
temida. Santos (2006, p.19) caracteriza o cancer como “uma doenga de curso silencioso”,
que “ameaca a vida”, e que para muitos € “sinénimo de morte”. A rapidez e a
incontroldavel multiplicagdo das células levando a formacdo do tumor s@o consideradas
carateristicas marcantes desta patologia. Talvez esteja af a razao por que tantos se ocupam

em entender, explicar e buscar conter esta doenga, mas ndo o (con-)viver com a doenca.

Atualmente no Brasil o Instituto Nacional do Cancer (INCA) vem elaborando inimeros
trabalhos voltados para o acompanhamento do doente oncoldgico, visto que o cancer

apresenta um dos maiores indices de mortalidade no pais, seguindo o ritmo dos padrdes
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mundiais. Porém, ainda estamos distantes do modelo de atenc¢do a sadde ideal. Cestari e
Zago (2005) afirmam que o modelo brasileiro ainda se volta para o aspeto curativo
individual, focando no atendimento hospitalar e deste modo ndo podemos conseguir
resolver nossos problemas de saide. De algum modo isto pressupde o modelo de
Educacdo em Saude aplicado no Brasil: dar o maximo de informac¢do ao maior nimero

de pessoas, na crenca de que havera menos doentes e estes sejam melhor tratados.

Nossa perspetiva, porém, parte de um outro modelo de educacdo em saude: o modelo

salutogénico de Antonovsky, que adiante explicitaremos.

Nosso tema tem ainda relevancia ética. Nao nos referimos apenas a analise do conceito

de Cuidar e as varias dimensdes desta:

En el 4rea de la salud, ocurre en muchas ocasiones que el paciente sufre no s6lo una
vulnerabilidad de tipo ontoldgico, o sea, una enfermedad que afecta su estructura anatomica
y fisioldgica, sino también una vulnerabilidad cultural, es decir, un desconocimiento de los

motivos y las razones de tal alteracion. (Waldow, 2012, para.2)

O cuidar torna-se uma questdo ética, ndo apenas para os profissionais de satide, mas para
todo ser humano pois decorre da vulnerabilidade que € fisica, psicoldgica, cultural,
espiritual, mas sobretudo ontoldgica e existencial. Investimos milhdes em pesquisas onde
o foco é a doenca neoplasica, enquanto a saide € colocada como resultado da “ndo
doenca”. Importamos em buscar dar aos doentes melhores condi¢des de vida na doenga,
visto que a dor, o sofrimento, o stress, o mal-estar, o medo, a angustia sdo circunstancias

interiores e exteriores (fisicas, espirituais ou psicoldgicas) negativas que tentamos afastar

sem entendé-los, compreendé-los e enfrenta-los.

Perante a vulnerabilidade e a necessidade de dar e receber cuidado, surge o
questionamento de como educar para o cuidar, como aprender a cuidar € como ensinar a
cuidar. Ora, se a vulnerabilidade mais do que um conceito € uma vivéncia, aprender a

cuidar exige o reconhecimento da experiéncia de quem € mais vulneravel. Por outro lado,
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a experiéncia de receber cuidado €, no ser humano, universal e sobreponivel a propria
existéncia. Noddings (1984) afirma que a aprendizagem do cuidado se inicia com o
receber cuidados (cuidado natural) e se sedimenta com o reconhecimento do cuidado
ético. Me questiono sobre como a educacio ao longo da vida dos doentes oncoldgicos
pode contribuir para o avanco do cuidar. Questionei-me sobre a “ética do cuidar”, visto
que cuidar implica em algo mais abrangente do que apenas a preocupacao com o aspeto
curativo da doenga ou com a aten¢do ao doente. Como afirma Waldow (2012, para. 3)
“(...) el cuidar como una forma de ser y estar no s6lo con el otro, pero con el mundo. (...)
cuidado es un fendmeno que ocurre en relacidn al ser consigo mismo y con los otros en

el mundo.”

Portanto, a perspetiva deste trabalho de tese € a Educacdo Permanente, na qual ninguém
tem o privilégio de ser o Educador, assim como ninguém estd dispensado de aprender
com o outro. Por isso, consideramos o que o doente tem para ensinar e pode ensinar, nao
s6 aos outros doentes, mas também aos seus cuidadores, formais, ndo formais e informais.
Assim, alicerca-se no campo cientifico da Educagio, recebendo contributos da Etica e da
Satide. No capitulo da metodologia justificaremos nossa proposta. De momento, diremos
que nosso corpus serd composto por narrativas de doentes oncoldgicos de Minas
Gerais/Brasil que reconhecidamente integraram a sua experiéncia da doenca num
processo de aprendizagem, isto €, que reconfiguraram as suas vidas. Nao €, por isso, um
trabalho com a pretensdo de universalidade, nem usa uma amostra que pretenda ser
representativa. E antes um trabalho exploratério, que procura indagar, a partir da
experiéncia dos doentes inquiridos, que condi¢des objetivas e subjetivas os conduziram a
essa aprendizagem. Se for possivel identificd-las, serd possivel procurar promové-las em
outros doentes e ensinar os cuidadores a realizar esse processo. Assim, pedimos aos
doentes que, nas suas narrativas, se refiram ao processo de stress provocado pela doenca,
o caminho percorrido ao longo da doenga, as pessoas envolvidas, as aprendizagens

significativas e como elas lhes permitiram reconfigurar suas vidas.

2. DEFINICAO DO PROBLEMA DE INVESTIGACAO

Nosso tema €, como dissemos, a educagc@o no sofrimento de doentes oncolégicos, no

ambito da educagdo permanente ou educagdo ao longo da vida e tem como finalidades
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promover nos doentes oncoldgicos a capacidade de identificar aprendizagem da sua

experiéncia de sofrimento pela doencga.

Deste modo, a pergunta de partida para esta tese é: “Que condicOes objetivas e
subjetivas favorecem a emergéncia de aprendizagens significativas na experiéncia

do sofrimento de doentes oncolégicos?”

Para Quivy & Campenhoudt (2005, p.27) “Desde el principio, el investigador debe
obligarse a elegir rdpidamente un primer hilo conductor lo més claro posible, de modo
que su trabajo se inicie de inmediato y se estructure con coherencia”. Assim, o fio

condutor de nossa problematica perpassard pelos seguintes caminhos estruturadores:

Dimensdes do sofrimento

Aprendizagens significativas
Formacao
profissionais de salde

Quais as dimensdes do
sofrimento dos doentes
oncoldgicos? (relacionado com a

Que aprendizagens significativas

doenga e também com o cuidado
a que aspiram (ou aspiraram) e
Ihes foi (ou ndo) prestado)

ocorrem em pacientes de doenga
oncoldgica? Quais as
carateristicas de uma
aprendizagem significativa? As

Que podem os doentes ensinar
sobre o cuidado que desejam e
necessitam? Poderd a experiéncia

de sofrimento dos doentes
oncoldgicos contribuir para a
formagdo dos profissionais de
saude?

aprendizagens significativas
dizem respeito a doenga e ao
tratamento? A outros sectores da
vida dos pacientes? Ao sentido da
vida na sua globalidade (cf
sentido interno de coeréncia).

Figura 1: Estruturacio tedrica da pesquisa

Em termos investigativos, estas questdes surgem pela necessidade de compreender quais
as dimensoes do sofrimento experimentadas pelo doente oncoldgico: o que aprende diante
do acontecimento inesperado e indesejado da doengca? Como a educacdo pode ser
identificada na vida destes doentes e na relacdo deles com os seus cuidadores
(profissionais da satude, voluntdrios, outros doentes, familia)? O que pode ele ensinar a
outros a partir da sua aprendizagem? Trata-se das dimensoes fisicas, sociorrelacionais,

espirituais e psiquicas que o doente conseguiu identificar ndo somente do sofrimento em
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si, mas correlacionado ao seu entorno, a quem prestou algum cuidado ou a si mesmo.

Estas questdes sdo independentes da fase da doenca em que o doente se encontra e da
possivel cura. Portanto, o estudo incidird sobre doentes oncoldgicos, que estejam ou nao
em tratamento, nos quais tenha sido identificada a capacidade de reconfigurar as suas
vidas a partir da experiéncia da doenga. Circunscreveremos nossa recolha ao estado de

Minas Gerais/Brasil, correspondendo a um critério de proximidade geografica.

3. Objetivos

O objetivo geral deste trabalho € identificar, a partir das narrativas obtidas junto a doentes
acometidos pelo céancer, quais as condi¢des que favoreceram o surgimento de
aprendizagens significativas associadas a circunstancia “doenga oncoldgica”. Entende-se
por aprendizagens significativas, o que tornou possivel a estes doentes reconfigurar suas

vidas.

Como objetivos especificos temos:

e identificar dimensdes do sofrimento especifico dos doentes oncoldgicos;

e identificar como o cancer altera a vida do doente oncoldgico e de quem esta a sua
volta;

¢ identificar recursos enddgenos e exdgenos mobilizados para reconfigurar a propria
vida;

e sintetizar valores inerentes ao processo de cuidado a partir das necessidades e
aspiragdes dos doentes oncoldgicos;

e avaliar a relacdo entre a producdo de uma narrativa escrita € o processo de

aprendizagem.

4. METODOLOGIA
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4.1. Apresentacao e justificacao

A metodologia escolhida para o desenvolvimento desta tese € a qualitativa que, segundo
Hudelson (1994), visa descrever e analisar a cultura e comportamento humano a partir
da visdao daqueles que estdo sendo estudados. Trata-se de uma pesquisa de natureza
exploratdria (Lacorte & Galvao, 2007), nao importando a quantidade dos dados e sim a
riqueza dos relatos. De acordo com Grawitz (1986) o estudo exploratério independe de

hipéteses para que os dados sejam interpretados, permitindo dar conta de fendmenos.

O trabalho aqui proposto ndo € empirico, mas sim argumentativo. Portanto para realiza-
lo serd realizada uma revisdo tedrica baseada em estudos ja existentes sobre os
temas/teorias selecionadas, tornando-se fundamental a recolha de bibliografia que nos
auxilie na andlise do tema em pauta. Assim utilizaremos de uma metodologia

hermenéutica/interpretativo.

Também se optou por trabalhar com a metodologia de SOC — Sentido Interno de
Coeréncia, proposta por Aaron Antonovsky. Portanto serd utilizada a Escala do SOC
(sentido interno de coeréncia) proposta por Aaron Antonovsk, seguindo sua validacio
para o portugués do Brasil apresentada por Dantas (2007). Objetiva-se com este estudo
metodoldgico testar as propriedades métricas (validade e confiabilidade) dos
participantes a partir da aplicacdo do Questiondrio de Senso de Coeréncia de Antonovsky

(QSCA).

A pergunta de partida “Que condicoes objetivas e subjetivas favorecem a emergéncia
de aprendizagens significativas na experiéncia do sofrimento de doentes
oncologicos?” busca entender como se processa o ensino/aprendizagem através da
situacdo de stress e sofrimento por eles experienciada. Por isso, em termos
metodoldgicos, optamos pela andlise interpretativa-hermenéutica por ser um método na
qual explora-se os discursos dos individuos que integram a pesquisa, generalizando

hipéteses futuras e novas linhas de trabalho.
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Em termos préticos, convidaremos um conjunto de dez (10) doentes (que estejam ou nao
em tratamento, curados ou em monitorizagdo) previamente selecionados junto a
instituicdes de apoio, hospitais € médicos de Minas Gerais/Brasil. Os participantes
poderdo ser de ambos os sexos, qualquer grau de instrucdo, idade, raca ou cor, mas

deverdo preencher os seguintes critérios:

e ser doente oncoldgico

e ter reconfigurado a sua vida apds o diagndstico e convivio com o cancer;
e ser indicado por uma associa¢dao, médico ou hospital que o acompanha;
e ser alfabetizado em um nivel capaz de traduzir em texto suas respostas;
e residir em Minas Gerais/Brasil;

e ter vontade de compartilhar sua experiéncia com outras pessoas.

O foco da pesquisa serd explicado aos doentes de forma suficientemente clara para
possibilitar sua adesdo e suficientemente breve para ndo influenciar suas respostas. Os
doentes que aceitem participar na pesquisa sao convidados a produzir uma narrativa sobre
a situacdo de doenca que vivenciaram e as aprendizagens que esta lhes proporcionou.
Essa narrativa € de estrutura livre, com uma dimensdo de 3 a 5 paginas, havendo um
conjunto de questdes orientadoras que lhes sdo propostas. Estas questdes ndo necessitam
ser todas respondidas com o mesmo desenvolvimento ou seguindo a ordem em que sao
apresentadas. O participante terd liberdade para escolher o nivel de desenvolvimento e
qual a sequéncia das questdes, sendo-lhe pedido que procure considerar todos os itens na
sua narrativa. Terd o prazo mdximo de um més para enviar sua narrativa, pois &
importante que tenha tempo suficiente para responder as questoes, relé-las, reescrevé-las,
completa-las e entrega-las apenas quando considere que estdo prontas. As narrativas
devem ser entregues em formato digital ou manuscritas, sendo enviadas para um endereco
de e-mail criado para o efeito ou entregues pessoalmente. Apos rececdo, serd atribuido a
cada uma um cédigo e serdo eliminados todos os elementos de registo que possam
conduzir a identifica¢do do seu autor, correspondendo as exigéncias éticas de anonimato

e confidencialidade dos dados.
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As questdes de suporte propostas para as narrativas sao as seguintes:

e Como foi sua reacao quando soube do diagnostico de cancer?

¢ Qual a palavra que melhor define sua vida neste momento? Por qué?

e Ao pensar sobre sua vida antes do diagnéstico de cancer e hoje, o que mudou
que considere aprendizagem? Qual a sua justificativa para essa alteracao?

e Especificamente sobre o tratamento o que mais o incomodou (ou incomoda)?
Que necessidades ou dificuldades sentiu? Como foram (ou nao foram)
satisfeitas e por quem (médicos, enfermeiros, voluntarios, familiares, amigos,
etc.)?

e Faz alguma diferenca na sua compreensao deste processo té-la narrado por

escrito?

As narrativas serao norteadas por estas questdes de modo a obtermos uma revisao da
histéria de vida destes doentes. O corpus submetido a andlise serd o conjunto dos 10
relatos (narrativas) produzidos pelos doentes selecionados. Partiremos da ideia de que
todo material a ser analisado, devera encontrar o seu lugar no modelo que representa seu
conjunto. Assim, buscaremos ir do conteido manifesto ao latente, através das leituras e
releituras das narrativas, na busca da impregnacdo e interpretagdo até alcancarmos as
significacOes (que poderdo ser experiéncias do presente e do passado, concepcoes,

valores, representagdes).

Sendo este estudo, como dissemos, de natureza exploratdria, ndo importa tanto a
quantidade dos dados quanto a riqueza dos relatos. As cinco questdes de suporte,

conectam-se aos ja mencionados objetivos especificos do estudo:

Tabela 1: Questoes de suporte X objetivos especificos

Questoes suporte Objetivos especificos
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Como foi sua reacdo quando soube do

diagndstico de cancer?

Identificar dimensoes do
sofrimento especifico dos doentes

oncoldgicos.

Qual a palavra, histéria, musica, fotografia, que

melhor define sua vida neste momento? Por qué?

Identificar como o cancer altera a
vida do doente oncoldgico e de

quem estd a sua volta.

Ao pensar sobre sua vida antes do diagnodstico de
cancer ¢ hoje, o que mudou que considere
aprendizagem? Qual a sua justificativa para essa

alteracao?

Identificar recursos enddgenos e

exdgenos mobilizados para

reconfigurar a propria vida.

Especificamente sobre o tratamento o que mais o
incomodou (ou incomoda)? Que necessidades ou
dificuldades sentiu? Como foram (ou nao foram)
satisfeitas e por quem (médicos, enfermeiros,

voluntérios, familiares, amigos, etc.)?

Sintetizar valores inerentes ao

processo de cuidado a partir das
dos

necessidades e aspiragoes

doentes oncoldgicos.

Faz alguma diferenga na sua compreensao deste

processo té-la narrado por escrito?

Avaliar a relagc@o entre a produgdo
de uma narrativa escrita e o

processo de aprendizagem.

4.2. Procedimentos

4.2.1. Identificacio e selecao dos participantes

Inicialmente contactaremos as instituicdes de apoio, hospitais que lidam com doentes
oncoldgicos e médicos da area (e-mail, telefone, pessoalmente) para que conhecam o

projeto e indiquem doentes que preencham os critérios de sele¢dao da pesquisa.

Indicados os doentes, estes serdo contactados (e-mail, telefone, pessoalmente) para serem
informados sobre a pesquisa e conhecer seu interesse em participar. Nesse primeiro
contacto serd marcado um encontro presencial com vista a um conhecimento mais
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pormenorizado sobre a pesquisa e a existéncia do TCLE a ser conhecido e assinado. No

segundo encontro, presencial, serdo entregues aos participantes as questoes de suporte.

Conforme apresentado anteriormente, os 10 doentes selecionados terdo o prazo maximo
de um més para retornar as narrativas. As narrativas deverdo ser entregues em formato
digital ou manuscrito, enviadas por e-mail ou pessoalmente. Findo o prazo, os
participantes que ndo tenham entregue serdo contactados para confirmar o seu interesse
em permanecer na pesquisa e, em caso afirmativo, serd ajustado um novo prazo de uma
semana mais. No final deste segundo prazo, os participantes que ndo tenham

correspondido serdo eliminados da pesquisa.

4.2.2. Tratamento da informacao

Ap6s a recolha das narrativas uma nova etapa terd inicio, marcada pelo tratamento da
informac¢@o. Em primeiro lugar, procederemos a codificagdo das narrativas, eliminado
toda a informacgdo pessoal que lhes esteja associada. Depois, as narrativas serao lidas e
interpretadas a luz do referencial tedrico proposto, na tentativa de alcangar-se os objetivos

elencados.

Seguindo a metodologia proposta, partiremos para as etapas subsequentes da Andlise de
Conteudo baseada nas cinco etapas descritas a seguir € que direcionardo a fase empirica

da pesquisa:

1-Preparacdo das informagdes — nesta etapa serdo lidas todas as narrativas de modo a

identificarmos quais (ou se todas) estdo efetivamente em acordo com os objetivos da

pesquisa.
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2-Unitarizacao e Categorizacdo — nestas duas etapas serdo identificadas as unidades de

andlise. Serdo identificados e catalogados os pontos considerados comuns por semelhanca
ou analogia, aqueles que respondem aos objetivos e a pergunta de partida., segundo os

critérios previamente definidos em conformidade com a pesquisa.

3-Descricdo - a quarta etapa do processo de analise de conteudo € a descri¢c@o. Nesta etapa
sdo descritos pontos considerados relevantes para a compreensdo do conteido. As

citacdes que corroboram a analise serdao apresentadas de forma direta.

4-Interpretacdo — nesta ultima etapa serdo explorados os conteudos, latente € manifesto a

partir da observancia do que esta dito explicita e implicitamente. Para tanto sera utilizado

o método interpretativo hermenéutico.

Posteriormente a fase empirica o trabalho serd finalizado onde as consideragdes finais

serdo elaboradas.

4.3. Aspetos éticos

Conforme preconiza a Resolu¢do n.196/96 do Conselho Nacional de Saide do Brasil
(1996), é necessdrio que este projeto seja submetido ao CEP (Conselho de Etica em

Pesquisa de modo a precaver os aspetos éticos da pesquisa com seres humanos.

Para tanto este projeto, incluindo os procedimentos de sele¢do dos participantes e as
questdes que orientardo as narrativas, serdo previamente submetidas ao CEP - Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade FUMEC de Belo Horizonte/MG e pela Comissio

Etica da Universidade Tras-Os-Montes e Alto Douro (UTAD) para anlise e aprovagio.

Os doentes que forem convidados a participar da pesquisa serdao informados dos objetivos
do estudo e esclarecidos sobre todas as questdes que queiram colocar bem como quanto
ao seu direito de abandonarem a pesquisa em qualquer momento sem que isso venha a ter

quaisquer consequéncias para eles, previamente a apresentacdo do TCLE — Termo de
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Compromisso Livre Esclarecido (Apéndice A). Estdo garantidas todas as condi¢des de
anonimato quer ao longo do processo da pesquisa quer na apresentacdo dos resultados.
No final da pesquisa, serd oferecida aos participantes a oportunidade de conhecerem as
respetivas conclusdes. Em todas as fases do estudo serdo seguidas as orientacdes do CEP

— Comité de Etica em Pesquisa e a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Satide.

5 FUNDAMENTACAO TEORICA

A fundamentag@o tedrica é uma das mais importantes etapas do trabalho a ser elaborado.
Neste capitulo sdo apresentados os principais conceitos necessdrios ao desenvolvimento
da pesquisa, constituindo desta forma o suporte tedrico. Sua fun¢do € apresentar as teorias
que embasaram a pesquisa € como estas dialogam e sustentam os resultados almejados.
Trata-se de uma apresentacdo das ideias dos autores estudados mostrando a relagdo com
o tema da pesquisa. Podemos dizer que esta € a etapa que alicerca o trabalho como um
todo. Para Quivy e Campenhoudt (2005, pp. 48-49), podemos considera-la como uma
etapa do procedimento cientifico, a qual denominados de “exploracdo”, pois permite

“explorar o terreno para conceber uma problematica de investigagcdo”.

Nesta pesquisa a fundamentag@o tedrica ird permear os seguintes temas: a educagdo
permanente por Clara Costa Oliveira (2004,2012), a educac¢@o ao longo da vida, a Teoria
Salutogénica e Sendo Interno de Coeréncia proposto por Aaron Antonovsky, a ética do

cuidar.

5.1. Educaciao ao longo da vida

A educacdo ao longo da vida em Paulo Freire, estabelece o paradigma da educacio
popular, ou seja, informal como de extrema relevancia por considerar a troca de
experiéncias como uma importante forma de ensinar e aprender. Atrelado a este
paradigma Freire estabelece duas condigdes basicas: a conscientizacdo e a organizagao,

pois “ndo basta estar consciente, € preciso organizar-se para poder transformar” (Gadotti,
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1991, p.1). De acordo com a “Carta de la Catalina” publicada em 1990, a educagdo
popular incorpora dimensdes que ultrapassam os limites da educacdo formal, ao ser
identificada em organizagdes, empresas, educacdo municipal, escolas técnicas,
movimentos populares e sociais. Como afirma Gadotti (1991, p.3) “a educacido popular
comunitéria deve possibilitar aos educandos o acesso a um saber mais geral exigido para

0 acesso a outros niveis de escolaridade e de trabalho™.

Freire (1998) em uma de suas publicagdes discute o papel do educador que ndo considera
as experiéncias ja vividas por seus educandos mesmo que estes ndo tenham frequentado
uma escola formal anteriormente. Para este autor deve-se considerar o conhecimento feito
da experiéncia, ou seja, ndo cientifico. Trata-se do conhecimento popular advindo
principalmente da familia e do espago geogréafico, do momento politico, das atividades
apreendidas e ensinadas. Freire (1998, p.30) afirma que “Ensefiar y aprender son, para el
educador progresista coherente, momentos del proceso mayor de conocer. Por esto mismo
incluyen busqueda, viva curiosidad, equivocacién, acierto, error, serenidad, rigor,

sufrimiento, tenacidad pero también satisfaccion, placer, alegria”.

E neste sentido que aprender e ensinar devem ser comuns a qualquer individuo. Podemos
aprender a todo instante, e construir € compartilhar este aprendizado € ensinar de forma
a auxiliar o outro a crescer, a melhorar. Nao se pode saber para uma vida toda sem que
possamos aprender algo novo. Nao podemos ser intolerantes a ponto de sermos seguros
de nossas certezas, visto que fora delas ndo saberemos como agir. Freire (1998, p.31)
completa seu pensamento afirmando que “La mejora de la calidad de la educacion implica
la formacién permanente de los educadores. Y la formacion permanente consiste en la

préctica de analizar la prictica”.

Deste modo, quando se trata de educar para cuidar, tem-se na educacdo popular (ou ao
longo da vida) defendida por Paulo Freire um grande aliado tedrico, pois o conhecimento

aqui advém da educac@o informal, ndo-formal e ndo apenas do formal.

5.2. Teoria Salutogénica e Sentido Interno de Coeréncia
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A teoria salutogénica foi proposta por Aaron Antonovsky, um sociélogo e médico
formado nos Estados Unidos, que a partir de estudos relacionados ao processo de stress
que acomete o individuo, construiu o conceito de Sentido Interno de Coeréncia, ou

simplesmente Sentido de Coeréncia.

O termo “Salutogénesis” vem do latin “salus”= saude e do grego “genesis’= origem.
Segundo seu propositor, é entendida como “the process of movement toward the health
end of a health ease/disease continuum” (Antonovsky, 1996). Ou seja, designa as forcas
que promovem a saude em oposicdo a patogénese. Assim, saide e doenca ndo sao
realidades opostas entre si, mas cada individuo, em cada momento da vida, estd situado
[ . 7z .

num ponto do continuum saude-doenga, a0 mesmo tempo que tem a capacidade de
identificar recursos para fazer face a essa situagdo e de uséd-los para viver melhor”

(Azevedo, 2014, p.2).

A proposta de Antonovsky (1996) surgiu da analise das abordagens classicas (patogénica)
utilizadas pelos profissionais da saude que focavam na doenga para tentar explicar por
que o individuo adoece. A abordagem proposta por ele, pelo contrario, era mudar o foco
para o individuo como um todo buscando entender os fatores que interferem na condi¢do
de uma vida sauddvel. “Pensar em termos salutogénicos significa enfocar as questdes da
etiologia e do diagnéstico olhando a pessoa como um todo e ndo apenas o fator causador
da doenga” (Dantas, 2007, p.11). Passamos a focar o individuo como um sistema holistico
(e nao na doenga) e nos fatores que promovem a satde contrapondo ao risco (Azevedo,

2014).

Oliveira, Pellanda, Boettcher e Reis (2012, p.701) ao estudar a teoria salutogénica
afirmaram que “pesquisar a salutogenia significa focalizarmos a nossa atencao naquilo
que resiste aos fatores estressantes (stressors) da vida humana, contrapondo-se esta
pesquisa aquela que procura os fatores predisponentes para o surgimento de patologias”.
Estes fatores stressantes correlacionam-se com o que Lazarus e Folkman (1986)
denominaram de “afrontamento do stress”, no qual situagdes stressantes para um

individuo, ou seja, condigdes além daquelas quotidianas que o mesmo possui para lidar
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com um problema, podem levd-lo a modificar seus esforcos cognitivos e
comportamentais de modo a enfrentar tal situacdo. Tais “mecanismos de enfrentamento”
tornam-se essenciais para regular as respostas emocionais surgidas destas situacOes de
stress. Neste sentido o lidar com tais situacdes de stress torna-se algo proprio de cada
individuo (sua condi¢@o fisica, psicoldgica, social, suas crengas, sua cultura, sus
habilidades, suas conviccdes, seus recursos financeiros e materiais ou até mesmo suas
necessidades momentéaneas), da forma em que enxerga a situacdo € como (com que

“armas”) podera lidar com a mesma.

Antonovsky (1996) ndo aceitava que o estado de saide fosse o contrario da doenca, ou
seja, que somente haveria dois estados em que o individuo estaria: ou na doenga, ou na
saude. Pelo contrario, para ele sempre um individuo doente tem também um certo grau
de saude e vice-versa. Corroborando esta ideia, para Stotz & Araujo (2004, p.15) “saude

¢ um valor, uma pauta a ser realizada, ou um bem a ser alcancado”.

Outra condi¢do motivadora de Antonovsky (1996) para formular sua teoria pode ser
associada a seus antepassados judeus que viveram em campos de concentracdo. Ele se
indagava por que alguns sobreviventes conseguiram superar o sofrimento e deram um
novo rumo a sua vida, enquanto outros se entregaram € ndo se recuperaram. Segundo
Eriksson & Lindstrom (2005) ele se questionou por qué apesar de tudo eles se mantinham

saudaveis.

He postulated it was because of the way they viewed their life and their essence
of existence. Through research three components emerged: the ability for people
to understand what happens around them, to what extent they were able to manage
the situation on their own or through significant others in their social network,

and the ability to find meaning in the situation. (p.460)

Deste modo, seus estudos voltaram-se para a busca por esta resposta levando-o a formular
a teoria salutogénica visto que este buscou compreender o que leva o individuo a se
manter equilibrado, de bem com a vida mesmo apds ter enfrentado uma situagdo de

grande stress. Para a salutogénese, a preocupagdo ndo mais voltava-se para um
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posicionamento dualista, ou seja, corpo € mente, mas para uma perspectiva mais ampla
[holistica], onde deve-se observar o bem-estar global, contrariando o paradigma

mecanicista (Oliveira, Pellanda, Boettcher & Reis, 2012).

Antonovsky (1987) elaborou sua tese a partir da observacao que fez sobre individuos de
diferentes idades e para tanto propds o Sentido Interno de Coeréncia (SOC). Este expressa
a relacdo entre a condi¢do em que se encontra o individuo, a identifica¢do de recursos e
sua a capacidade de usa-los para viver melhor (Azevedo, 2014, p.2). O sentido de
coeréncia comeca a ser construido desde a infancia quando a crianga se relaciona com sua
familia. Posteriormente, ja na adolescéncia e fase adulta, ao ampliar seus horizontes de
relacionamento, interagindo com pessoas € grupos sociais dos mais diversos, este pode

ou nao continuar a expandir seu sentido de coeréncia positivamente.

Mas como entender o que vem a ser o Sentido de Coeréncia? De acordo com Antonovsky
trata-se de um sentimento de resisténcia maior a condi¢des impostas pelo quotidiano, que
algumas pessoas tém. De acordo com Eriksson & Lindstrom (2005) o conceito de Sentido
de Coeréncia pode ser resumido na capacidade que o individuo possui de compreender
toda a situacdo de stress a que estd submetido e sua capacidade de utilizar os recursos
disponiveis. Esta capacidade pode ser ou nao influenciada por fatores externos. “Quanto
maior for o sentido de coeréncia das pessoas, mais aptas se encontram para resistir aos
fatores adversos e para intervir no sentido de os modificar, através do exercicio da

participac@o” (Carrondo, 2006, p. 20).

Para Antonovsky (1987) o sentido de coeréncia:

Is a global orientation that expresses the extend to which on has a pervasive, enduring
though dynamic feeling of confidence that (1) the stimuli deriving from one’s internal
and external environments in the course of living are structured, predictable, and
explicable; (2) the resources are available to one to meet the demands posed by these

stimuli, and (3) the demands are challenges worthy of investment and engagement. (p.19)
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Deste modo, para melhor expressar o sentido de coeréncia, Antonovsky identificou trés

componentes que permeiam o sentido de coeréncia do individuo e que sdo as capacidades

de compreensdo, de gestdo e de investimento que, de acordo como Carrondo (2006),

aproximam-se de conceitos como “optimismo, desejo de viver, auto-confianga, etc.”

Estes trés componentes foram descritos por Carrondo (2006) da seguinte forma:

A capacidade de compreensdo € a componente cognitiva e refere-se a forma como a
pessoa apreende os estimulos do meio interno e externo como informacio ordenada,
consistente, estruturada e clara. Para uma pessoa com elevada capacidade de
compreensdo os estimulos que venha a encontrar no futuro sao predictaveis, ordenados e

explicitos.

A capacidade de gestdo € a componente instrumental/comportamental e consiste na
percep¢do que cada um tem de que os recursos estdo disponiveis e sdo adequados para
responder as exigéncias requeridas pela situacdo de estimulo. Estes recursos podem ser

pessoais ou sociais, onde se incluem os contributos de pessoas significativas.

z

A capacidade de investimento é a capacidade de cada um para perceber que os
acontecimentos de vida fazem sentido, e por isso encontra razao para neles investir a sua
energia. Refere-se a amplitude com que a pessoa sente que a vida faz sentido
emocionalmente, que vale a pena investir energia nos problemas e nas necessidades. Esta
¢ a componente motivacional do sentido de coeréncia, a qual é considerada pelo autor

como a mais importante. (p.40)

Assim, como resumido na Figura 2, compreender a situagdo de stress, gerencid-la de

modo a manter o equilibrio levam ao terceiro componente que é a capacidade de

investimento e por conseguinte continuar sua vida com qualidade, sentido, coeréncia.

Estes componentes culminam em um tinico ponto o equilibrio expressado pelo sentido de

coeréncia.
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Capacidade de
investimento

-
Sentido Interno de Coeréncia
(SOCQ)

Figura 2 — Componentes do Sentido Interno de Coeréncia proposto por Antonovsky.
Adaptado de Antonovsky, 1987.

Podemos entender que o sentido de coeréncia nos mantém equilibrados quando estamos
lidando com uma situacdo estressora, que na maioria das vezes € visualizada como algo
negativo. Para Brito & Carvalho (2003, p.366) “estressor é uma situacdo ou experiéncia
que gera sentimentos de tensdo, ansiedade, medo, ou ameaca que pode ser de origem

interna ou externa’.

De uma forma mais global, podemos entender o Sentido de Coeréncia como uma
orientacdo global da vida, uma forma de ver a vida por outros angulos, ou como um
caleidoscopio onde mudamos o enfoque e esta se torna mais coerente, estruturada,
gerenciavel e significativa. De posse deste sentido, o individuo se sente mais confiante e
consegue identificar recursos (internos ou externos) e reconhecer como estes podem ser

utilizados na promocgao de sua saide. Oliveira (2008) corrobora afirmando que,
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ao longo da histéria de vida de cada um de nés vamos seleccionando e ajustando o que
surge de novo nas nossas vidas aos padrdes de significacdo que fomos construindo para

aquele tipo de acontecimentos ao longo da nossa existéncia até entao. (p.6)

Desta forma o individuo com elevado sentido de coeréncia possui uma elevada

capacidade de compreender os estimulos a ele dados; possui recursos adequados € a ele

disponibilizados e uma capacidade de avaliar que os acontecimentos ocorridos na vida

possuem uma razao de ser e devem ser encarados de frente, independente de sua origem

(positiva ou negativa). Estes possuem menor propensdo a doencas mentais, ansiedade,

depressdo. A emocao permeia esta tltima capacidade e leva o individuo a investir naquilo

que a vida lhe apresenta.

Eriksson & Lindstrom (2005) caracterizam esta capacidade como uma habilidade que o

individuo desenvolve para avaliar, entender e encontrar uma solucdo (gerenciar), um

significado em direcdo a promocgdo da satde.

This capacity was a combination of peoples’ ability to assess and understand the situation
they were in, to find a meaning to move in a health promoting direction, also having the
capacity to do so—that is, comprehensibility, meaningfulness, and the manageability, to
use Antonovsky’s own terms. Antonovsky also distinctly stated the salutogenesis was not
limited by the disciplinary borders of one profession but rather an interdisciplinar
approach and a question of bringing coherence between disciplines and realise what
connects them. Furthermore, it is not only a question of the person but an interaction
between people and the structures of society— that is, the human resources and the

conditions of the living context. (Eriksson & Lindstrom, 2005, p.440)

Para Eriksson e Lindstrom (2008) os pontos que caracterizam o sentido de coeréncia sao:

292

... the stronger the SOC the fewer the symptoms of mental illnesses;

... protects against anxiety, depression, burnout and hopelessness;

. 1s strongly and positively related to health resources such as optimism, hardiness,

control, and coping;
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... Parents’ SOC has an impact on childrens’ health

... SOC predicts good health and Qo. (p.55)

Antonovsky (1996) compreendeu que este Sentido de Coeréncia ndo poderia ser formado
em um Uunico periodo da vida de um individuo, mas de vdrias etapas que estivessem
ligadas a sua formacdo. A partir desta andlise Antonovsky estabeleceu periodos
especificos da vida para a formacao do Sentido de Coeréncia, ou seja, durante a infancia,
adolescéncia, juventude e alcancando a idade adulta entre 25 e 30 anos, este sentido se
completa. Durante esta fase, o individuo pode sofrer influéncias do meio (ambiente,
grupos sociais, e outros fatores) sendo ou nao alterado. No entanto, a partir da idade adulta
observa-se que ha uma estabilidade que sedimenta o que foi formado anteriormente. Neste
sentido, considerando que estas etapas estdo marcadas pela presenca (ou nao) da familia
e de outros grupos sociais que estdo ao derredor, podemos dizer que a influéncia destes é
um grande impulsionador da formagdo de um Sentido de Coeréncia forte, ou mesmo de

sua ndo formacao.

O que observamos é que o meio em que o individuo vive e convive possui fortes
influéncias sobre a formacao de seu Senso de Coeréncia. A familia, os amigos, o ambiente
escolar, o trabalho, dentre outros, compde um conjunto de fatores que exercem influéncia
sobre o individuo. No entanto, a base de formagao no seio familiar e seu suporte ao longo
da vida, pode manté-lo firme, alheio a influéncias negativas, dando-lhe um suporte
consistente que sera relevante em uma situacdo de stress. Assim, uma mudanca de
ambiente pode ser um fator extremamente influenciador na formagdo do Senso de
Coeréncia de um individuo principalmente em fases onde hd mudancas hormonais,

psicoldgicas, emocionais, como € o caso da adolescéncia.

No entanto, podemos aferir que mesmo na idade adulta este Sentido de Coeréncia pode
sofrer interferéncias em razdo de fatores externos que ocasionem um grande stress no
individuo. Estas modificacdes podem ser no sentido de elevar ou diminuir o Sentido de
Coeréncia, visto a forma em que este stress pode ser entendido e gerenciado pelo

individuo.
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Tais influéncias podem ser também associadas a cultura, a sociedade, onde a educagdo
tem um papel fundamental no aprender, que por sua vez estd a todo instante sendo

influenciado por estas realidades.

5.3. Etica do Cuidar

Falamos de cuidado como a aten¢do, conjunto de acOes e atitudes inerentes a relacao entre
a(s) pessoa(s) que sofre(m) uma vulnerabilidade e aquelas que, reconhecendo esta
vulnerabilidade, promovem a sua superacdo. O cuidado estd, por isso, associado tanto ao
universo da educacdo como da satide. Ele €, além disso, reconhecido como valioso e esté
associado ao universo ético pois respeita a relag@o entre os seres humanos, ao confronto

entre o que € e o que deve ser essa relacao.

O cuidar esta envolto de doacdo desde que nascemos até nossa morte. Ele € ensinado e
aprendido ao longa da vida de diversas formas e sempre atrelado a esperanca, a qualidade
de vida, a sentimentos bons que de forma consciente e organizada formam e transformam
o ser humano. Porém nem sempre o cuidado pode ser associado a uma condi¢ao de querer,
por prazer, por doacdo, por esperanca, por amor. Para Torralba i Rosellé (1998/2009,
p.161) “(...) a acdo de cuidar leva inscrita em seu seio uma alta dose de beleza e de

bondade.”

Noddings (1984/2003, p.106) assinala que Kant “identificou o ético como aquilo que é
feito por dever e ndo por amor.” No entanto, na sequéncia de Gilligan, ela sublinha que o
cuidado €, no ser humano, algo sobreponivel a propria existéncia: nossa vulnerabilidade
de recém-nascidos, decorrente da ignorancia ou da doenga, apela ao cuidado. Este, por
um lado, ndo € indiferente a dimensdo afetiva e, por outro, ndo se reduz ao que a mesma

autora designa como ‘“‘cuidado natural”.

O cuidado requer que eu responda ao impulso inicial com um ato de compromisso: eu me
comprometo com a acdo explicita em beneficio do objeto do cuidado (eu pego no colo
meu bebé que chora) ou me comprometo em pensar sobre o que posso fazer. No ultimo
caso, como ja vimos, posso ou ndo agir abertamente em beneficio do objeto cuidado.
Posso me abster da acdo se acredito que qualquer coisa que eu possa fazer tenderia a
funcionar contra os melhores interesses do objeto do cuidado. (...) O sentimento inicial é

o eu devo. Quando ele chega até mim indistinguivel do eu quero, eu procedo facilmente
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como cuidadora. Mas frequentemente ele chega até mim de forma conflituante.

(Noddings, 1984/2003, p.108-109)

Esta autora refere também quer a impossibilidade de generalizar o cuidado como dever,
quer a necessidade de reconhecer o que de unico tem a situag@o de vulnerabilidade, quer
ainda a aprendizagem do cuidado associada a experiéncia de receber cuidado. Esta
pesquisa, dando voz aos doentes oncoldgicos, particularmente solicitando-lhes a
expressao das suas dificuldades e necessidades e do modo como elas foram ou ndo

correspondidas, vai ao encontro da proposta desta autora.

Reconhecemos também nesta matéria o contributo dos autores que, a partir da ética da

saude, consideraram as exigéncias éticas do cuidar, particularmente Peter Kemp (2008).

“O cuidar € uma agdo esperangada e s6 pode ser articulado a partir da esperanca e da
comunicacdo da esperanca. Com o ser doente nio se deve teorizar, mas, sim, atuar”
(Torralba 1 Roselld, 1998/2009, p.168). Busco identificar o aprendizado destes doentes,
transformando-os em ensinamentos para que todos que lidam direta ou indiretamente com
estas pessoas, possam aprender e ensinar aos outros, formas de cuidar e ser cuidado, de

viver o que se tem esperanga de viver.

6 CRONOGRAMA

De modo a contribuir no planejamento da elaboracio da tese e, com o intuito de auxiliar
na organizacdo desta pelo investigador, a proposi¢cdo de um cronograma de trabalho é
sempre orientativa. Um cronograma tem como principal objetivo organizar as acdes de
modo que estas sejam executadas no tempo previsto. Assim, o cronograma aqui
apresentado utiliza a técnica do gréafico de barras ou diagrama de Gantt, visto ser este um
instrumento que permite apresentar de forma planificada as agGes a serem desenvolvidas.
No entanto, os prazos propostos podem ser alterados em fung@o de novos “inputs”, ajustes

ou mesmo alteragdes que forem julgadas pertinentes ao propdsito do tema.
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APENDICE A - MODELO DE TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE)

Vocé estd sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar de uma pesquisa. Apos ser esclarecido(a)
sobre as informagdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine ao final do documento, que
estd em duas vias. Uma delas € sua e a outra é da investigadora responsdvel. Em caso de recusa ndo serd
penalizado(a) de forma alguma.

Informacdes sobre a pesquisa: Titulo do projeto: “Educacio, Etica e Satide: Aprender a Cuidar sob a
Otica de Doentes Oncolégicos” Pesquisadora responsavel: Eliane Silva Ferreira Almeida Telefone para
contacto: (31) 3324-5572 ou 8226-1381.

O motivo que nos leva a estudar o problema é a importancia de desenvolver estudos voltados para a
educacdo em satide e no sofrimento.

O objetivo € identificar, a partir das narrativas obtidas junto a doentes acometidos pelo céncer, quais as
condi¢cdes que favoreceram o surgimento de aprendizagens significativas associadas a circunstancia
“doenca oncoldgica”. Entende-se por aprendizagens significativas, o que tornou possivel a estes doentes
reconfigurar suas vidas. O procedimento de coleta de material se dard através da aplicacdo de 5 (cinco)
questdes norteadoras, aplicadas a 10 doentes oncoldgicos, sendo essas entregues somente apds a assinatura
deste termo de consentimento. Essa narrativa é de estrutura livre, com uma dimensdo de 3 a 5 paginas,
havendo um conjunto de questdes orientadoras que lhes sdo propostas. Os participantes serdo abordados
(por e-mail, telefone e pessoalmente) apds previamente selecionados junto a institui¢des de apoio, hospitais
e médicos de Minas Gerais/Brasil. Sua participacdo na pesquisa é de grande valia para auxiliar na
aprendizagem de profissionais ligados & drea da satde. Vocé terd liberdade para escolher o nivel de
desenvolvimento e qual a sequéncia das questdes, sendo-lhe pedido que procure considerar todos os itens
na sua narrativa. Vocé terd o prazo maximo de um més para enviar sua narrativa, pois ¢ importante que
tenha tempo suficiente para responder as questdes, relé-las, reescrevé-las, completa-las e entregé-las apenas
quando considere que estdo prontas. As narrativas deverdo ser entregues em formato digital para o enderego
de e-mail: eliane@fumec.br; ou manuscritas entregues pessoalmente, sendo completamente livre para
recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper a participacio a qualquer momento. A sua
participacdo € voluntdria e a recusa em participar ndo ird acarretar qualquer penalidade. O pesquisador ird
tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo e vocé ndo serd identificado(a) em nenhum
momento da investigacdo nem em nenhuma publicagido que possa resultar deste estudo.

Investigadora responsavel

EDUCAGAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS 299



CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, s
RG CPF no da carteira do plano de
saude , abaixo assinado, concordo em participar do estudo

“Educacao, Etica e Satde: Aprender a Cuidar sob a Otica de Doentes Oncologicos”. Fui devidamente
informado e esclarecido pela investigadora Eliane Silva Ferreira Almeida sobre a pesquisa, os
procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha
participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto me

leve a qualquer penalidade, e/ou tratamento.

de de 20___.

Nome e assinatura do sujeito ou responsavel

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do sujeito em

participar:

Testemunhas:

Nome:

Assinatura:

Nome:

Assinatura:
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ANEXO A -

QUESTIONARIO SOBRE SENSO DE COERENCIA

Idade - Sexo: Masc( ) Fem ( )

Tipo de cancer

Condicao atual: ( )curado ( )em acompanhamento ( )em tratamento

Aqui estd uma série de questdes relacionadas a varios aspetos de nossas vidas. Por favor, marque o nimero
que expressa sua resposta, com nimeros de 1 a 7. Se as palavras de nimero 1 sdo certas para vocé, circule
o ndmero 1. Se a resposta nimero 7 for a correta, marque a niimero 7. Se sua resposta for diferente, circule
ou faga um X no niimero que mais expressa seus sentimentos. Por favor, marque s6 uma resposta para cada

questdo. Ndo existem respostas certas ou erradas.

1. Quando vocé conversa com pessoas, vocé tem a sensacio de que elas nao te entendem?

1 2 3 4 5 6 7

Nunca tive Sempre
essa tenho essa
sensagao sensagao

2. No passado, quando vocé teve que fazer algo que dependia da cooperacao de outros, vocé tinha a

sensacao de que:

1 2 3 4 5 6 7

com certeza com

nao seria certeza

realizado seria
realizado

3.Pense nas pessoas com quem vocé tem contacto diariamente, além daqueles com os quais vocé se

sente mais proximo. O quio bem vocé os conhece?

1 2 3 4 6 7

vocé sente vocé oS

que eles sdo conhece
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desconhecidos muito bem
4.Vocé tem a sensacao que vocé realmente nio se importa com o que esta se passando ao seu redor:

1 2 3 4 5 6 7

poucas muito

vezes ou frequente-

nunca mente

5. Ja aconteceu no passado de vocé se surpreender com pessoas que vocé achava que conhecia bem?

1 2 3 4 5 6 7
Nunca Sempre
aconteceu aconteceu
6. Ja aconteceu das pessoas com quem vocé contava te desapontarem?
1 2 3 4 5 6 7
Nunca sempre
aconteceu aconteceu
7. A vida para voceé é:
1 2 3 4 5 6 7
Cheia de S6 rotina
coisas
interessantes
8.Até agora sua vida tem sido:
1 2 3 4 5 6 7
Sem Com
objetivos objetivos
definidos ou definidos e
propositos propositos
9.Vocé tem a sensacao de estar sendo injusticado:
1 2 3 4 5 6 7
Frequente- raramente ou
mente nunca
10.Nos udltimos 10 anos, sua vida tem sido:
1 2 3 4 5 6 7
cheia de Completa-
mudangas mente
sem que consistent
voce e e clara
soubesse 0
que iria
acontecer
depois
302 EDUCACAO, ETICA E SAUDE: APRENDER A CUIDAR SOB A OTICA DE DOENTES ONCOLOGICOS




11.A maioria das coisas que vocé planeja fazer no futuro provavelmente serio:

1 2 3 4 5 6 7
Completa- mortalmente
mente entediante
fascinante
12.Vocé tem a sensaciio de estar em uma situacao incomum e nio saber o que fazer:
1 2 3 4 5 6 7
Frequente- raramente
mente ou nunca
13.0 que melhor descreve como vocé vé a vida:
1 2 3 4 5 6 7
Pode nao ha
sempre solugdes para
haver as dores da
solugdes vida
para as
dores da
vida
14.Quando vocé pensa sobre a vida, vocé frequentemente:
1 2 3 4 5 6 7
se sente se  pergunta
bem por porque existe
estar vivo

15.Quando vocé encara um problema dificil, a escolha de uma solucio é:

1 2 3 4 5 6 7
sempre sempre
confusa e completa-
dificil de mente clara
achar
16.Fazer as coisas do dia a dia é:
1 2 3 4 5 6 7
uma fonte uma fonte de
profunda de dore
prazer e monotonia
satisfacdo
17. Sua vida no futuro sera:
1 2 3 4 5 6 7
cheia de Completa-
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mudangas mente

sem saber o consistente ¢
que vai clara
acontecer

depois

18.Quando algo desagradavel aconteceu no passado, sua tendéncia foi:

1 2 3 4 5 6 7

ficar se dizer: “ok, €

“roendo de assim, tenho

raiva” que viver com
isso e tocar
em frente”.

19. Vocé tem idéias ou sentimentos contraditérios ?

1 2 3 4 5 6 7
Muito Raramente ou
frequente- nunca
mente
20. Quando voceé faz algo que te da uma boa sensacao:
1 2 3 4 5 6 7
Isto Com certeza
certamente alguma coisa
vai te vai acontecer
manter para estragar
sentindo tudo
bem
21.Ja aconteceu de vocé ter sentimentos dentro de vocé que preferiria nao sentir?
1 2 3 4 5 6 7
Muito raramente ou
frequente- nunca
mente
22. Vocé sente que sua vida no futuro sera:
1 2 3 4 5 6 7
totalmente cheia de
sem propdsito e
proposito ou significado
significado
23. Vocé acha que sempre havera pessoas com quem vocé podera contar no futuro?
1 2 3 4 5 6 7
tem certeza duvida
que havera. que haverd
24.Ja aconteceu de vocé ter a sensacio de que nio sabia exatamente o que estava para acontecer?
1 2 3 4 5 6 7
muito Raramente
frequente- ou nunca
mente

25 Muitas pessoas -ate mesmo aquelas com carater forte- algumas vezes se sentem ‘‘sacos

tristes”(perdedores) em certas situacoes. Com que frequencia vocé se sentiu assim no passado?
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1 2 3 4 5 6 7

nunca Frequentemente

26.Quando alguma coisa acontece, geralmente vocé:

1 2 3 4 5 6 7

superestima Vocé vé as

ou substima a coisas que

importancia acontecem na
propor¢ao
certa

27.Quando pensa nas dificuldades que vocé enfrentou em importantes aspetos de sua vida, tem a

sensacao de que:

1 2 3 4 5 6 7

sempre nunca
conseguiu conseguiu
vencer  as vencer  as
dificuldades dificuldades

28. Com que frequencia vocé tem a sensacio de que as coisas que faz diariamente em sua vida tem

pouco significado?

1 2 3 4 5 6 7
Muito Raramente
frequente- ou nunca
mente

29.Com que frequencia vocé tem a sensacao de que nao consegue manter a situacio sob controlo?
1 2 3 4 5 6 7
Muito Raramente
frequente- ou nunca
mente
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ANEXO A — QUESTIONARIO SOBRE SENSO DE COERENCIA

Idade - Sexo: Masc () Fem ( )

Tipo de cancer

Condicao atual: ( ) curado ( )em acompanhamento ( )em tratamento

Aqui estd uma série de questdes relacionadas a varios aspetos de nossas vidas. Por favor,
marque o0 nimero que expressa sua resposta, com nimeros de 1 a 7. Se as palavras de
numero 1 sdo certas para vocé, circule o nimero 1. Se a resposta nimero 7 for a correta,
marque a numero 7. Se sua resposta for diferente, circule ou faga um X no numero que
mais expressa seus sentimentos. Por favor, marque s6 uma resposta para cada questao.

Nao existem respostas certas ou erradas.

1. Quando vocé conversa com pessoas, vocé tem a sensacio de que elas nio te

entendem?
1 2 3 4 5 6 7
Nunca Sempre
tive essa tenho
sensacdo essa

sensagao
2. No passado, quando vocé teve que fazer algo que dependia da cooperacao de

outros, vocé tinha a sensacio de que:

1 2 3 4
com com
certeza certeza
nao seria seria
realizado realizad
0
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3. Pense nas pessoas com quem vocé tem contacto diariamente, além daqueles com

0s quais vocé se sente mais proximo. O quao bem vocé os conhece?

1 2 3 4 5 6 7

vocé sente vocé o0s

que eles sao conhece

desconhecidos muito
bem

4 Vocé tem a sensacao que vocé realmente nao se importa com o que esta se passando

ao seu redor:

1 2 3 4 5 6 7

poucas muito
vezes ou frequente-
nunca mente

5. Ja aconteceu no passado de vocé se surpreender com pessoas que vocé achava que

conhecia bem?

1 2 3 4 5 6 7

Nunca Sempre

aconteceu aconteceu
6. Ja aconteceu das pessoas com quem vocé contava te desapontarem?

1 2 3 4 5 6 7

Nunca sempre

aconteceu aconteceu
7. A vida para vocé é:

1 2 3 4 5 6 7

Cheia de S6

coisas rotina

interessantes
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8. Até agora sua vida tem sido:

1 2 3 4 5 7

Sem Com

objetivos objetivos

definidos definidos

ou e

propdsitos propdsitos
9. Vocé tem a sensacao de estar sendo injusticado:

1 2 3 4 5 6 7

Frequente- raramente

mente Oou nunca
10. Nos ultimos 10 anos, sua vida tem sido:

1 2 3 4 5 6 7

cheia de Completa-

mudancas mente

sem que consistente

vocé e clara

soubesse

0 que iria

acontecer

depois

11. A maioria das coisas que vocé planeja fazer no futuro provavelmente serao:

1 2 3 4 5 6 7

Completa- mortalmente
mente entediante
fascinante

12. Vocé tem a sensacao de estar em uma situacio incomum e nao saber o que fazer:

1 2 3 4 5 6 7

Frequente- raramente

mente Oou nunca
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13. O que melhor descreve como vocé vé a vida:

1 2 3 4 5 6 7

Pode nao ha
sempre solucdes
haver para as
solucdes dores da
para as vida
dores da

vida

14. Quando vocé pensa sobre a vida, vocé frequentemente:
1 2 3 4 5 6 7
se sente se pergunta
bem por porque
estar vivo existe

15. Quando vocé encara um problema dificil, a escolha de uma solucio é:

1 2 3 4 5 6 7
sempre sempre
confusa e completa-
dificil de mente clara
achar

16. Fazer as coisas do dia a dia é:
1 2 3 4 5 6 7
uma fonte uma fonte
profunda de dore
de prazer monotonia
e
satisfacao

17. Sua vida no futuro sera:
1 2 3 4 5 6 7
cheia de Completa-
mudancas mente
sem saber consistente
0 que vai e clara
acontecer
depois
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18. Quando algo desagradavel aconteceu no passado, sua tendéncia foi:

1 2 3 4 5 6 7

ficar se dizer: ok,

“roendo é assim,

de raiva” tenho que
viver com
1SS0 e tocar
em frente”.

19. Vocé tem ideias ou sentimentos contraditorios?

1 2 3 4 5 6 7
Muito Raramente
frequente- ou nunca
mente
20. Quando vocé faz algo que te da uma boa sensacao:
1 2 3 4 5 6 7
Isto Com
certamente certeza
vai te alguma
manter coisa  vai
sentindo acontecer
bem para
estragar
tudo
21. Ja aconteceu de vocé ter sentimentos dentro de vocé que preferiria nao sentir?
1 2 3 4 5 6 7
Muito raramente
frequente- ou nunca
mente

22. Vocé sente que sua vida no futuro sera:

1 2 3 4 5 6 7
totalmente cheia de
sem propdsito e
proposito significado
ou
significado

23. Vocé acha que sempre havera pessoas com quem vocé podera contar no futuro?
1 2 3 4 5 6 7
tem duvida
certeza que
que havera
havera.
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24. Ja aconteceu de vocé ter a sensaciao de que nao sabia exatamente o que estava

para acontecer?

1 2 3 4 5 6 7

muito raramente
frequente- ou nunca
mente

25. Muitas pessoas — até mesmo aquelas com carater forte — algumas vezes se sentem
“sacos tristes’” (perdedores) em certas situacoes. Com que frequéncia vocé se sentiu

assim no passado?
1 2 3 4 5 6 7

nunca frequentemente

26. Quando alguma coisa acontece, geralmente voce:

1 2 3 4 5 6 7

superestima vocé Vvé as

ou coisas que

subestima a acontecem

importancia na
propor¢ao
certa

27. Quando pensa nas dificuldades que vocé enfrentou em importantes aspetos de

sua vida, tem a sensacao de que:

1 2 3 4 5 6 7

sempre nunca
conseguiu conseguiu
vencer  as vencer  as
dificuldades dificuldades

28. Com que frequéncia vocé tem a sensacao de que as coisas que faz diariamente

em sua vida tem pouco significado?

1 2 3 4 5 6 7

muito raramente
frequente- ou nunca
mente
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29. Com que frequéncia vocé tem a sensacao de que nao consegue manter a situacio

sob controlo?

1 2 3 4 5 6 7

muito raramente
frequente- ou nunca
mente
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ANEXO C - PARECER DA COMISSAO DE ETICA EM PESQUISA DA UTAD

Aprovacio do TCLE pelo Comité de Etica da UTAD

UNIVERSIDADE DE TRAS-OS-MONTES E ALTO DOURO “““’{;‘
Comissdo de Etica da UTAD

Parecer da Comissao

de Etica N: 23/2015
Data: 08.07.2015
Assunto: Doc18/CE/2015

Projeto tese de doutoramento "Educagio, Etica e Saide:
Aprender a Cuidar Sob a Otica de Doentes Oncolégicos"

Requerente: Eliane Almeida

A CE ¢€ de parecer favordvel considerando que estd salvaguardada a confidencialidade
dos dados recolhidos nos inquéritos a realizar no ambito do projeto de doutoramento a

desenvolver pelo requerente, bem como a sua adequagdo aos objetivos definidos.

Pela Comissio de Etica

A Presidente da Comissdo

%f/» ﬂ)/m
e Qe
Sl

Maria da éonceigz'no Azevedo
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