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Resumo

O objetivo deste artigo é interpretar dados obtidos
num estudo de caso de tipo fenomenolégico, que
pesquisou o sofrimento de dezesseis cuidadores
principais (familiares) de doentes em estado termi-
nal, hospitalizados. Os dados desse estudo sdo aqui
interpretados a luz do pré-paradigma salutogénico
de A. Antonovsky, que promove a satde, e ndo a
doenca, cumprindo finalidades proclamadas pela
OMS, nomeadamente em Ottawa. A metodologia
utilizada foi qualitativa, com recurso a interpreta-
cdo hermenéutica, em conjugacdo com anélise de
contetido (baseada nas categorias mais importantes
da conceptualizacdo salutogénica). Os resultados ob-
tidos revelam que todos os familiares identificaram
e utilizaram varios Recursos Gerais de Resisténcia
(GRR), passiveis de serem compreendidos a luz das
trés metacategorias: “compreensibilidade”, “geren-
ciamento” e “significacdo”. Verificou-se também
que a utilizacdo/criacdo dos GRR tem implicita a
existéncia de sentidos de coeréncia fortes, por parte
dos entrevistados, tal como enunciado por Antono-
vsky. Os resultados possibilitam compreender que
existem dreas de formacdo de profissionais de satde
que podem ser estimuladas em situacdes similares a
estudada. Algumas dessas dreas sdo a comunicacdo
e a gestdo emocional. Os resultados apontam tam-
bém para a necessidade de investimento em acdes
de educacdo para a satde que promovam o empode-
ramento psicologico e comunitério dos individuos
e dos grupos, em geral.

Palavras-chave: Sofrimento; Familiar; Estado ter-
minal.



Abstract

The aim of this paper is to interpret data obtained
in a phenomenological case study that researched
the suffering of sixteen main caregivers (family
members) of terminally ill hospitalized patients.
The data of that study are interpreted here in light
of A. Antonovsky’s salutogenic pre-paradigm, which
promotes health, not disease, fulfilling the objecti-
ves proclaimed by WHO, particularly in Ottawa. The
methodology that was used was qualitative with
hermeneutic interpretation, combined with content
analysis (based on the most important categories of
the salutogenic conceptualization). The results show
that all the family members identified and utilized
various General Resistance Resources (GRR), which
can be understood in light of three metacategories:
‘comprehensibility’, ‘manageability’ and ‘meanin-
gfulness’. It was also found that the use/creation of
the GRR implies the existence of strong senses of
coherence on the part of the respondents, as stated
by Antonovsky. The results allow us to understand
that there are areas of health professionals’ training
that can be stimulated in situations similar to the
studied one, such as communication and emotional
management, among others. They also point to the
need for investment in health education activities,
promoting psychological and community empo-
werment.

Keywords: Suffering; Family Member; Terminal
State.

A salutogenic orientation, which does not in the
least disregard the fact that a person [...] has been
given 2 weeks to live as a ‘terminal cancer patient’
[...] must relate to all aspects of the person. (Anto-
novsky, 1996, p. 14).

Introducgao

Osresultados aqui interpretados, numa perspectiva
salutogénica (Antonovsky), provém de um estudo
de casorealizado no dmbito de uma dissertacdo em
Educacéo para a Satde, na Universidade do Minho
(Portugal), da qual foi orientadora cientifica a pri-
meira autora deste artigo. A segunda autora, a pes-
quisadora dessa dissertacédo, estudou o sofrimento
de familiares de doentes terminais hospitalizados,
em 2007 Procedeu a uma pesquisa qualitativa de
estudo de caso, de &mbito fenomenolégico, tendo
recorrido ao método hermenéutico, em conjugacéo
com analise de contetido de dezasseis entrevistas
semi-estruturadas.

No final daquele seu trabalho, a autora enunciou,
ainda que rapidamente, algumas pistas de aborda-
gem dos dados obtidos, tendo em conta o modelo
salutogénico. E propésito deste artigo aprofundar
essa interpretacdo salutogénica, que néo foi ante-
riormente explorada no estudo mencionado, mas
apenas aflorado nas suas conclusdes. O recurso, nes-
te artigo, aos dados doreferido estudo enquadram-se
pois em propésito investigativo.

Possuir capacidade de integrar o sofrimento
no sentido, coerente, que a nossa vida possui, néo
acontece a todos. Acontece a alguns, e conforme o
contexto. Quando esse contexto inclui um familiar
(de quem somos cuidadores principais) a quem o
prognostico de sobrevivéncia atribuido € seismeses,
o contexto afigura-se adverso para a construgdo/
manutencdo de sentido interno nanossa vida. E, no
entanto, tal é possivel de ocorrer, como veremos.

0 pré-paradigma salutogénico
Um paradigma caracteriza-se, segundo Kuhn (1962)
por se diferenciarradicalmente daquele que o prece-

2 Adissertacdo foi defendida publicamente em 2008, na Universidade do Minho (Portugal), e o seu titulo é: No fim da linha. O sofrimento

da familia do doente em fase terminal: implicagbes na Educagdo para a Savide: COSTA, A. L. A. No fim da linha. O sofrimento da familia

do doente em fase terminal hospitalizado: implicacdes na Educacdo para a Satde. Braga, 2008. Tese (Mestrado em Educacédo para a

Satde) - Instituto de Educacéo e Psicologia, Universidade do Minho, Braga, Portugal, 2008.
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deu; € uma metateoria organizada e estruturada que
se impde a todas as formas de explicacéo cientifica
de uma determinada época. “Men whose research
is based on shared paradigms are committed to the
same rules and standards for scientific practice”
(Kuhn, p. 11,1962).

Assim, podemos falar do paradigma ptolemaico-
euclidiano-aristotélico que, néo sendo cientifico
- propriamente dito -, constituia uma epistemé
profundamente articulada e légica. Sucedeu-lhe o
paradigma mecanicista, que inicia a Acientia, rigo-
rosamente falando.

Um paradigma assenta em pressupostos, crencas
de tipo histérico-cultural, que determinam o tipo
de questdes que se podem colocar, os seus jogos
de linguagem (Wittgenstein, 1995). A pretensa ob-
jetividade cientifica joga-se dentro deste quadro,
seja qual for a teoria cientifica que escolhamos.
Obviamente que os métodos a adotar no paradigma
constituem-se também como regras do jogo de lin-
guagem embasado pelas crengas mencionadas. Uma
das causas de mudanca de paradigma é a mudanca
de crencas; outra, aacumulacio de dados empiricos
ndo explicaveis pelo paradigma em vigor: “New
paradigms arise with destructive changes in beliefs
about nature” (Kuhn, p. 98, 1962).

Jonas (2005), entre outros, refere que essa foi uma
das razdes que levou a que o mecanicismo se tor-
nasse o paradigma da ciéncia moderna. Com efeito,
com a dessacralizacdo progressiva do mundo, com a
retirada da anima do mundo fisico, abria-se a porta
paraum paradigma ja ndo interessado em responder
a finalidade (para qué?) do devir, e do ser, do mundo.
Este passa a ser explicado pelo “como”, por janéo ter
anima (alma) que o oriente paralado algum. Durante
alguns séculos, no mundo humano, permaneceu
ainda o resquicio da finalidade do mundo fisico,
mas no final do século XIX o mundo humano tinha
também aderido ao paradigma mecanicista. A Gnica
resisténcia ocorreu na (alguma) Filosofia.

A pesquisa sobre a satide humana esteve desde
sempre inserida, obviamente, no paradigma das
épocas historicas. Assim, amedicina ocidental, que se
desenvolveu sobretudo a partir do séc. XIX, centrou-

se no método causal de tipo eficiente, ou formal
(utilizando aqui, provocatoriamente, a linguagem
aristotélica), que trouxe imensos beneficios para a
humanidade, nomeadamente ao nivel da medicacé&o.
Uma medicina evidence-based, como hoje é reclama-
da, assenta explicitamente no método experimental-
dedutivo que no século XIX estava constituido, e
reconhecido, como proprio da ciéncia normal. Um dos
principais instrumentos de difuséo e imposicédo da
ciéncianormal é o sistema educativo, e tal aconteceu
também nos saberes ligados a satide humana, nome-
adamente na medicina; a pesquisa desta area (bem
como noutras) € “a strenuous and devoted attempt
to force nature into the conceptual boxes supplied by
professional education” (Kuhn, p. 5,1962).

No mesmo século em que os saberes humanos
se inseriam no paradigma mecanicista, e no qual
a medicina se assumia como ciéncia, sobretudo de
raiz bioquimica, comecaram a surgir posicionamen-
tos pré-paradigmaticos (Kuhn, p. 18, 1962), quer na
fisica, quer na matematica. Eles irromperam com
imensa forcajano século XX, nomeadamente com as
concepgdes da mecédnica quantica e das geometrias
ndo euclidianas, bem como com as controversas,
mas irrefutaveis, demonstracdes, na légica pura,
de Godel.

No nosso entender, a medicina foi pouco afe-
tada por esta dimensédo pré-paradigmatica até ao
pensamento de Aaron Antonovsky. Por imposic&o
da normatividade da ciéncia moderna, a medicina
transformara-se no mundo da explica¢édo da patoge-
nia, e da sua prevencao, sobretudo secundaria. A pre-
vencdo primaria, e a terciaria, ocorreram sobretudo
a partir da segunda metade do século passado.

Com Antonovsky, porém, surgiu o conceito de sa-
lutogenia, que colocou em causa muitas das crencas
da medicina ocidental, sobretudo por se focalizar
na dimensé&o de produtividade de saude (enquanto
bem-estar, percebido como expressédo das varias
dimensdes da vida de uma pessoa). Esse autor néo
negava a doenca, nem a sua importancia para a area
da satide humana. Ele considerava, no entanto, que
ela ndo se opde a satide; ambas se articulam num
continuum, que € a propria vida3.

3 E bem conhecida a metéafora de Antonovsky, na qual a vida é considerada um rio no qual todos nds estamos. Ela proporciona uma viséo
dinamica da existéncia humana, na qual tanto podemos estar a boiar descontraidamente, como numa zona de precipicios. Mas esta-se
sempre dentro do rio. Ha pois uma rejeicdo do dualismo doenca/satde. Cfr. Antonovsky, 1988. Eriksson e Lindstrom figuraram esta

metafora: cfr. Eriksson e Lindstrém, 2008.
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Pesquisar a salutogenia significa focalizarmos a
nossa atencdo naquilo que resiste aos fatores estres-
santes (stressors) da vida humana, contrapondo-se
esta pesquisa aquela que procura os fatores predis-
ponentes para o surgimento de patologias.

Assim, por exemplo, uma pesquisa salutogénica
sobre o consumo de tabaco deveria focalizar--se em
pessoas que, tendo estado continuamente sujeitas a
ambientes de consumo desta substancia desde tenra
idade, decidiram no entanto ndo a consumir. Outra
hipotese seria estudar por que pessoas que fumam
tabaco desde criancas se mantém sem problemas
patogénicos associados a esse consumo, apos 70
anos de vida. Esses tipos de estudos procuram,
pois, inquirir sobre como, em que circunstancias,
se produz saude.

Aquilo que se tem verificado é que este tipo de
abordagem implica uma pesquisa de cariz holista,
onde a causalidade eficiente tem que ser enquadrada
em uma causalidade multipla (varios fatores que
ocorrem asimultaneo sdo necessarios para explicar
a salutogenia, dado o seu carater complexo), bem
como, muitas vezes, em uma causalidade retroativa,
dado que a dimensé&o do equilibrio homeostatico é
importante para a compreens&o de fenémenos de
salutogenia. Uma perspectiva teleolégica é outra
das regras epistemoléogicas que esta perspectiva
tem implicita, pois a salutogenia se direciona para
o bem-estar global da pessoa (e néo s6 do organis-
mo). Intrincada com essa questéo, verifica-se - na
concepcéo salutogénica- um posicionamento néo
dualista (corpo/mente), contrariamente aquele que
ocorre no paradigma mecanicista.

Muito se tem escrito sobre o pensamento de An-
tonovsky, a ele recorrendo para enquadrar teorias e
modelos. Ainda em vida, ele mostrou-se céptico em
relacdo a este tipo de abordagem do seu pensamento,
nomeadamente a eventual ligac&o da sua abordagem

” o«

com os “fatores de risco”,

” o«

estilos de vida”, “psico-
somatizacdo”. A capacidade de apropriacdo daquilo
que perturba o seu poder, caracteriza também um

paradigma:

In the 1930s it was revolutionary to suggest that
something in the mind could lead to somatic disea-
ses. Today, I submit (though many would disagree),
we are held back by the concept, because it implies
that some diseases are psychosomatic and others

are not. It perpetuates dualistic thinking and
prevents us from seeing that all human distress is
always that of an integrated organism, always has
a psychic (and a social, I might add) and a somatic
aspect (Antonovsky, p. 11,1996).

Os autores que mais tém difundido o pensamen-
to de Antonovsky sdo Eriksson e Lindstrom, que,
na linhagem do préprio Antonovsky, consideram
que falta uma fundamentacéo tedrica s6lida nas
perspectivas defendidas por Ottawa. Aqueles auto-
res consideram que ela poderia ser fornecida pelo
pensamento de Antonovsky; eles tém tido ainda
um papel crucial na completude metodolégica do
pré-paradigma salutogénico.

In the 1980s, Antonovsky’s salutogenic model of
health influenced the development of health promo-
tion (although not explicitly stated in the Ottawa
Charter). The underlying theories of health promo-
tion research were discussed in a seminar held at
the WHO Regional Office in Copenhagen in 1992.
Antonovsky attended this workshop and presented
his salutogenic model as one direction for health
promotion. There was an agreement and conclusion
that the focus henceforth should be on health rather
than on disease. This was a fundamental shift from
the old and previous theoretical perspectives that
largely stemmed from the biomedical model of
disease (Eriksson e Lindstrom, p. 191, 2008).

Conceitos Base da Teoria da
Salutogenisis em A. Antonovsky

Aaron Antonovsky (1923-1994) desenvolveu o concei-
to salutogenisis a partir de uma pesquisa que reali-
zou com dois grupos de mulheres sobre a percepcéo
de felicidade nas suas vidas. Um desses grupos era
constituido por mulheres que tinham estado em
campos de concentracdo na II Guerra Mundial. Os
resultados do estudo foram surpreendentes: a maior
parte delas considerava-se mais feliz (e possuia uma
menor incidéncia de doencas) que as mulheres do
outro grupo!

Antonovsky decidiu saber porqué, dedicando
a sua vida a esta questdo: como é que (algumas)
pessoas sujeitas a situac¢des extraordinariamente
adversasnavida conseguem se sentir felizes e vivem
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com menor incidéncia de patologias?

A hipotese a considerar era que a satide de uma
pessoa dependia muito mais de si propria do que
dos fatores externos, aos quais estaria submetida.
Colocou a hipotese de haver formas de produzir
satde, mesmo em situacOes adversas e plenas de
estresse (como passar fome, estar sujeito a tortura,
ver 0s seres que ama serem mortos, etc.).

Ainvestigacdo deste autor leva a concluséo que
ter satide é muito mais do que nédo ser portador de
patogenias; induz, alids, que a patogenia é muitas
vezes uma consequéncia de quem néo consegue
produzir satde em sua vida.

A producéo de satde ocorre quando as pessoas
encontram sentido para o sofrimento ao qual véo
estando sujeitas ao longo da vida, conseguindo
descobrir solu¢des para problemas com os quais se
deparam continuamente.

0 modo mais usual de criar solucdes é utili-
zando corretamente recursos gerais de resisténcia
(GRR- Generalised Resistance Resources), de varios
tipos*, agrupados por Antonovsky em trés grandes
categorias: compreensibilidade (comprehenasibili-
ty), gerenciamento (manageability) e significagdo
(meaningfulness).

O primeiro remete para a explicacdoracional da
ocorréncia de um fenémeno, por muito desconforta-
vel que ele seja. Utiliza-se uma causalidade formal,
ou eficiente, que nos possibilita tornar compreensi-
vel (ainda que permaneca desagradavel) determina-
da experiéncia, com a qual nos confrontamos.

Comprehensibility [...] refers to the extent to which
one perceives the stimuli that confront one, deriv-
ing from the internal and external environments,
as making cognitive sense [...]. The person high on
the sense of comprehensibility expects that stimuli
he or she will encounter, then they do come as sur-
prises, that they will be orderable or explicable. [...]
(Antonovsky, 1988, p. 17).

0O gerenciamento refere-se a identificacéo e a
utilizacdo dos recursos fisicos (pessoais e comu-
nitarios) aos quais podemos recorrer para melhor
suportar ocorréncias dificeis. Sdo esses recursos

que possibilitam alguma (ou muita) esperanca face
a situacdGes de sofrimento.

Manageability is the extent to one perceives that
resources are at one’s disposal which are adequate
to meet the demands posed by the stimuli that
bombard one. [...] To the extent one has a high sense
of manageability one will not feel victimized by
events or feel that life treats one unfairly. Outward
things do happen in life, but when they occur, one
will be able to cope and not to grieve endlessly. [...]
(Antonovsky, 1988, p. 17-18).

O recurso de significacdo refere-se a atribuicéo
de sentido as experiéncias vividas, quer as perce-
bidas como boas, quer as percebidas como mas.
Atribuir significac@o implica aceitar que a vidanéo
se opde ao sofrimento, mas este dela € parte intrin-
seca. Aceita-lo e encontrar estratégias de ndo nos
perdermos de nés proprios nos momentos menos
felizes, constitui um dos resultados do recurso da
significacdo.

The meaningfulness component [...] refers to the

extent to which one feels that life makes sense

emotionally, that at least some of the problems
and demands posed by living are worth investing
energy in, are worthy of commitment and engage-
ment, are challenges that are ,welcome rather than
burdens that one would much rather do without.

[...] When unhappy experiences are imposed [...] he

or she will willingly take up the challenge, will be

determined to seek meaning in it, and will do his
or her best to overcome it with dignity (Antonovsky,

1988, p. 19).

No entanto, segundo Antonovsky, estas capacida-
des de atribuicdo de significacéo, de utilizac&o dos
recursos disponiveis, e de compreensao da especifi-
cidade e dos contornos do sofrimento que estamos
a viver, s6 se obtém quando possuimos sentido
interno de coeréncia (SOC), ou seja, quando tiver-
mos desenvolvido, no percurso da nossa existéncia,
uma profunda e sélida nocéo de identidade que
resista ao efeito desestruturador que o sofrimento
sempre acarretas. 0 SOC é passivel de ser reforcado,

4 Veja-se nota g deste artigo.

5 «Suffering is a state of severe distress associated with events that threaten the integrity (intactness) of a person. [...] Suffering requires

consciousness of the self, involves the emotions, has effects on the person’s social relationships, and has an impact on the body CASSELL,

E. The nature of suffering and the goals of medicine. Oxford: Oxford University Press, p. 32 e 224, 2004.
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flexibilizado, desenvolvido, desde que nascemos
até morrermos, sendo que usualmente aumenta no
decorrer de uma vida mais longa.

Os trés tipos de GRR mencionados foram en-
contrados em todas as pessoas estudadas por An-
tonovsky, evidenciando, também, forte sentido de
coeréncia; muito embora estando relacionados entre
si, algumas pessoas s&o melhores na utilizacéo e
construcdo de uns GRR, em detrimento de outros. Tal
serelaciona com o contetdo do sentido de coeréncia
existencial das pessoas em causa.

Uma das questdes que Antonovsky nos legou foi
indagar sobre como se constitui o SOC; trata-se de
uma questdo de tipo salutogénico, por exceléncia.
Né&o o sabemos, mas tudo indica que a vertente
pessoal é muito maior que qualquer influéncia do
meio nasua constituicdo. Neste ambito, construiu-se
uma escala de afericdo do SOC de cada pessoa, que
ja foi validada em varias culturas. Os interessados
na escala podem encontra-la nas obras de Bengt
Lindstrom e Monica Eriksson (Eriksson e Linds-
tréom, 2005).

Outros autores témvindo a articular o pensamen-
to de Antonovsky, nomeadamente no que respeita a
constituicdo do SOC, com as concepcdes epistemolo-
gicas dos chilenos H. Maturana e F. Varela, autores
da teoria da autopoiesis (Arond-Thomas, 2000). Tal
parece-nos um caminho a explorar no futuro, bem
como a articulacdo do SOC com teorias de outros
autores do movimento da Auto-organizacao, onde se
inclui, alias, a teoria da autopoiesis®. Propomo-nos,
a breve prazo, articular a constituicéo, e desenvol-
vimento, ontogenéticos do SOC com o conceito “pa-
drao” auto-organizativo, de Gregory Bateson.

Desenho do Estudo e Resultados
Obtidos

Como mencionado, os resultados sobre os quais nos
debrucaremos tiveram como populag¢do alvo cuida-
dores principais (quatorze mulheres e dois homens)
de dezasseis doentes hospitalizados, diagnosticados
com doenca oncolégica e com um prognoéstico de

vida ndo superior a seis meses. As entrevistas, se-
miabertas, foram orientadas por um guiéo, tendo em
conta a bibliografia da especialidade, e entrevistas
feitas a especialistas. De seguida foi aplicado um
pré-teste do guido da entrevista a quatro cuidadores
principais, do qual resultaram algumas modifica-
¢des, incluidas na versao final do guido.

O tratamento das entrevistas utilizou categorias
definidas a partir darecolha exaustiva da bibliogra-
fia sobre sofrimento e sofrimento de cuidadores.

O nimero pequeno da amostra deve ser com-
preendido dado o prazo temporal que houve para
a realizacdo (um ano) deste estudo, que seguiu os
tramites éticos e deontologicos a ele adequados. As-
sim, foi solicitada (e obtida) autorizacdo a Comiss&o
de Etica da unidade hospitalar onde decorreram as
entrevistas; a populacdo inquirida foi informada
conveniente, e adequadamente sobre os objetivos
do estudo, tendo dado o seu consentimento, por
escrito. Manteve-se o anonimato em todos os dados
recolhidos.

Os resultados obtidos foram arrumados em
varios quadros’, tendo por referéncia as categorias
daquela pesquisa, a saber:

Quadro I-Descricdo das necessidades da familia
do doente em fase terminal hospitalizado: necessi-
dade de informacéo; de participa¢do nos cuidados
prestados ao doente; de aprendizagem (necessidades
no que se refere ao doente). No que respeita as ne-
cessidades dos cuidadores principais, ressaltaram
as de tipo fisico, de tipo psiquico/emocional, de tipo
relacional/social e de tipo espiritual.

Foram ainda identificadas necessidades rela-
cionadas com outros elementos da familia, que
ndo o cuidador principal (eg.: estar com os filhos,
protegendo-os, bem como familiares mais frageis,
da situagéo de sofrimento; gerir conflitos na familia;
conseguir dar andamento a situacdes pendentes, em
termos financeiros).

Quadro II - Fatores incrementadores do sofri-
mento em contexto hospitalar: foram identificados
onze fatores, que aqui se apresentam em trés grupos:
1- presenciar o sofrimento e a dor dos doentes; 2 - as-

6 Cf. OLIVEIRA, C. C. A educagao como processo auto-organizativo - fundamentos teéricos para uma educacdo permanente e comunitaria.

Lisboa: Instituto Piaget, 1999 e OLIVEIRA, C. C. Auto-organiza¢do, educacdo e satide. Coimbra: Ariadne, 2004.

7 Apresentam-se, de seguida, sucintamente, o que continham esses quadros. Para uma leitura mais pormenorizada, devera consultar-se a

mencionada dissertacdo, nomeadamente da p. 296 a p. 381.
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sistir aos procedimentos médicos e de enfermagem
(adequados, distanasicos, negligenciados) para
alivio da dor e/ou manutencéo da vida dos doentes;
3 - questoes ligadas a dimens&o relacional/compor-
tamental dos doentes (eg: na expressao -histrionica
ou omissa - de afetos entre doentes e familiares).

Quadro III - Refere-se aos direitos familiares,
identificando-os: a) direitos dos cuidadores princi-
pais; b) direitos dos familiares em geral, desde que
considerados cuidadores dos doentes; c) direitos
comunitarios relacionados com este tipo de situ-
acdo.

Quadro IV - Descreve o papel dos profissionais
de satde, na perspectiva dos entrevistados, na acei-
tacdo/integracdo do sofrimento. Sdo identificadas
nove atitudes, todas de dimensédo relacional, nos
profissionais de satde, quer para com o doente, quer
para com a familia.

Quadro V - Classifica as manifestacdes do so-
frimento. Os cuidadores principais entrevistados
identificaram varios tipos de sofrimento: fisico,
psicolégico/emocional, social e espiritual.

Quadro VI - Verifica se os entrevistados diferen-
ciam dor de sofrimento e sofrimento de dor total®.
Os resultados descritos neste quadro sdo muito
interessantes, pois aqueles cuidadores consegui-
ram identificar situacdes de dor sem sofrimento
e de sofrimento sem dor. Em algumas situacdes o
sofrimento aparece identificado com dor total, mas
nem sempre € entendido como tal.

Quadro VII - Trata das causas atribuidas ao sofri-
mento. Sdo enunciadas causas : de indole transcen-
dental e comportamental, de carater naturalizado e
de fracasso da medicina atual.

Quadro VIII - Expde os recursos utilizados no
alivio do sofrimento, tendo sido classificados em
recursos pessoais e em recursos externos a propria
pessoa.

Quadro IX - Refere-se as aprendizagens que os
inquiridos consideram ter obtido com o sofrimento
a que estiveram sujeitos.

Salutogenia e Sofrimento

Tendo por base os resultados anteriormente descri-
tos, procederemos agora a sua interpretacdo de um
ponto de vista salutogénico.

Assim, os resultados obtidos apontam claramen-
te paraacapacidade dos entrevistados em utilizarem
recursos gerais de resisténcia (GRR); o sofrimento
acentua-se quando existem (no entender dos entre-
vistados) essa falta de recursos, ou o ndo assumir
dessa falta®. Antonovsky apelidou esta situacéo de
“deficiéncia de recursos de resisténcia” (Generalized
resistance deficits - GRD: Antonovsky, 1985).

Comecando pelos recursos ambientais e natu-
rais, eles estdo assinalados nos quadros VII, VIII
e II. Alguns dos entrevistados utilizam a natureza
como fator explicativo do sofrimento que estdo a
suportar, mencionando a inevitabilidade biolégica
damorte e a hereditariedade como causa da doenca
do familiar, por exemplo. Para outros, o convivio com
oS animais e a imersdo na natureza (face ao mar, no
siléncio do campo/montanha) revela-se um recurso
forte de apaziguamento do sofrimento.

De salientar que sdo também indicados como
incrementadores do sofrimento (quadro I1) a falta de
recursos ambientais no hospital (como a auséncia
de privacidade, e o excesso de ruido), bem como a
recusa em aceitar a falta de recurso natural orga-
nico do doente, recorrendo-se entdo a futilidade
terapéutica.

No que se refere aos recursos fisicos e bioquimi-
cos, eles sdo mencionados sobretudo nos quadros I,
VII, VIII e II. Das entrevistas, ressaltam a necessi-
dade de os cuidadores assegurarem um sono repa-

8 Tenha-se em conta a definicdo de sofrimento, apresentada na nota 5.

9 Aclassificag@o derecursos a seguir apoia-se em Antonovsky, 1985, sendo que o autor apresenta outros, para além dos aqui mencionados.

E praticamente infinita a capacidade de criar GRR; referem-se de seguida os mais usuais, que brevemente caracterizamos: 1- Ambientais

e naturais: vivendo em ambientes pouco poluidos, consumindo agua potavel, contatando amitde com a natureza, etc.; 2 - Fisicos e bio-

quimicos: exercitando o corpo e a mente, alimentando-se de modo a assegurar nutrientes basicos, utilizando a panéplia de substancias

quimicas ao dispor da humanidade, etc.; 3 - Emocionais: exprimindo emocdes em contextos adequados; gerindo emocdes; sendo receptivo

as emocdes dos outros, etc.; 4 - Interpessoais: desenvolvendo e mantendo uma rede de amigos; tratando e sendo tratado como igual em

contextos profissionais, etc; 5 - Socioculturais: apreciando arte, produzindo e consumindo cultura, tendo momentos de lazer e de 6cio,

praticando regularmente rituais de espiritualidade ou de religido (como meditacg&o, ora¢do).
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rador e uma alimentacdo equilibrada, bem como a
importancia dos recursos terapéuticos, como aradio
e a quimioterapia.

Aligacdo do sofrimento a dor pode ser desfeita,
no entender de alguns entrevistados, pelo recurso
a substancias quimicas e bioquimicas. A causa da
doenca surge mencionada, por alguns, como tendo
sido a ma utilizac&o de recursos fisicos, maus habi-
tos alimentares (consumo de alcool, por exemplo),
a falta de atividade fisica, o uso de substancias
toxicas (tabaco, por exemplo) etc. Outros apontam a
insuficiéncia quimica no tratamento administrado
em determinadas fase da doenca do familiar como
sendo causa da doenca, ou seja, consideram néo
ter havido uma utilizacdo adequada dos recursos
quimicos existentes na medicina contemporanea.
Alguns referenciam a falta deste tipo de recursos,
ao nivel médico, para o tratamento de determina-
das doencas. Os procedimentos distanasicos, com
exacerbante uso de substancias quimicas e proce-
dimentos tecnologicos, sdo considerados como um
abuso dos recursos fisicos e bioquimicos.

Nas entrevistas, encontra-se também mencio-
nada a utilizacdo de recursos emocionais, nome-
adamente nos quadros I, II, IV, V, VI, VIII e IX.
Salientamos que este €, provavelmente, o GRR mais
mencionado nas entrevistas, quer no seu aspecto
positivo, quer no negativo (quando ele ndo consegue
ser ativado e/ou construido). Os familiares entrevis-
tados tinham perfeita consciéncia que a sobrevivén-
cia asituacdo de sofrimento na qual se encontravam
implicava uma gestdo emocional complexa, pois
mencionam explicitamente a necessidade de se
dar atencédo aos filhos e de proteger os familiares
considerados mais frageis face a situacdo em que
se encontravam. Foi ainda referido que a gestéo de
conflitos familiares se mostrava muito importante
naquelas circunstéancias; relevante foi também a
existéncia de um relacionamento pacificante com o
doente, bem como a capacidade de reconhecimento
cognitivo do familiar, por parte do doente.

A maior parte destas pessoas soube identificar
a gestdo dos seus sentimentos/emoc¢des como fun-
damentais na resiliéncia a situacdo vivencial em
que se encontrava. As emocdes enunciadas séo as
que os especialistas (Marie de Hennezel, Neimeyer,
Kubler-Ross, por exemplo) consideram ocorrer mais

usualmente nestas situacdes: tristeza, medo, revol-
ta, sentimento de impoténcia, impaciéncia/irritabi-
lidade e culpa. Muitos deles souberam distinguir dor
de sofrimento, e quase todos consideraram que um
dos recursos de resisténcia ao sofrimento, nessas
situacdes, era a gestdo emotiva adequada por parte
dos profissionais de satide. Foram identificadas as
seguintes atitudes, na diminuicdo do sofrimento
desses familiares: os profissionais de satide escuta-
rem os doentes; mostrarem preocupacao e disponibi-
lidade para com o doente/familia; valorizarem a dor
e o sofrimento do doente/familia; serem delicados
(sorrindo, por exemplo) com o doente/familia.

Recursos pessoais positivos face ao sofrimento,
naquele contexto, foram: o choro, a soliddo e a capa-
cidade de manter a esperanca face a vida, em geral.
Varios entrevistados referiram que a utilizacéo
destes recursos de indole emocional os tinha trans-
formado em pessoas mais tolerantes aos outros.

Em contrapartida, foram enunciados como fa-
tores que inibem a construcdo de recursos de tipo
emotivo: a indiferenca e/ou o desprezo demonstra-
dos por alguns profissionais de satde no cuidado
dos familiares e dos doentes, nomeadamente a
incapacidade para escutar; a indiferenca ao falarem
demasiado alto e sobre temas ndo relacionados
com o doente; ndo comparecerem junto do doente
quando este tem dor. Foram também referidas, nes-
te contexto negativo, a futilidade de determinados
tratamentos ministrados ao doente em fase terminal
e atransmissé&o da noticia do falecimento por meio
de uma ligac&o telefonica.

Profundamente ligados ao recursos emocionais
encontramos os recursos interpessoais. Os discur-
sosinseridos no Quadro VIII indicam explicitamente
afamilia e os amigos como recursos de resiliéncia ao
sofrimento destes cuidadores principais. Aocupacgéo
laboral (e/ou suporte econémico) € outro recurso
indicado pelos entrevistados, noutros quadros, bem
como a relacdo interpessoal atenta e compassiva
por parte dos profissionais de satide, quer para com
o doente, quer para com o cuidador principal. De
salientar a acusacdo da falta de suporte por parte
da assisténcia social governamental que deveria
ser, no entender dos entrevistados, um recurso
primordial.

Antonovsky insere nos recursos socioculturais
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tanto a dimens&o artistica e espiritual, como a reli-
giosa. Ainda que ndo concordando com essa insercao
(consideramos que a dimensé&o espiritual, ou pelo
menos areligiosa, deveriam ser diferenciadas como
recurso), seguiremos a classificacdo do autor. A ana-
lise interpretativa tem por base dados recolhidos em
quase todos os quadros anteriormente mencionados,
com algumas excecdes, como o Il e o I11.

Alguns dos cuidadores principais indicaram o
estudo e a leitura, como recursos para lidar com o
seu sofrimento. Mas o elemento mais reconhecido é,
sem davida a dimens&o espiritual (dar sentido a vida
e amorte) ereligiosa (“Deus quer junto de si aqueles
que séo melhores”, “com o sofrimento, Deus pretende
que nos aperfeicoemos”, etc). Alguns dos entrevista-
dos consideram que a descrenca em Deus (que pode
emergir do sofrimento) € um fator de desespero, quer
seu, quer dos doentes. Dai valorizarem bastante a
atitude dos profissionais de satde que apelam a pre-
senca de guias espirituais, de acordo com as crencas
dos doentes e seus cuidadores principais.

Osincontaveis GRR com que cada ser humano se
pode deparar, e criar, foram agrupados, como vimos,
por Antonovsky em trés grandes metacategorias:
compreensibilidade (comprehenasibility), capacidade
de gerir (manageability, usualmente traduzido por
gerenciamento) e significacéo (meaningfuiness).

Face aosresultados dos dados do estudo mencio-
nado, também passamos a agrupa-los nestas trés
metagategorias, como segue.

Recursos de compreensibilidade enunciados
pelos cuidadores principais dos doentes em estado
terminal™: a informacéo é claramente um recurso
considerado indispensavel para poder sobreviver
com dignidade a este tipo de sofrimento, por estas
pessoas. Mencionaram a necessidade de serem in-
formados sobre aquilo que € uma doenca terminal,
sobre quais as necessidades dos doentes nesse tipo
de situacdo, bem como sobre a evolucéo plausivel da
doenca. Ainformacéo sobre asnecessidades com que
os cuidadores principais usualmente se deparam,
surge também como um recurso, dada a dimenséo
preventiva face ao sofrimento.

Outro recurso de compreensibilidade mencio-
nado foi a aprendizagem que se pode obter com
o sofrimento, sendo retratado que ele possibilita,
para quem consiga integra-lo positivamente (o que
ndo é sinonimo de alegremente) nas suas vidas,
uma maior tolerancia, paciéncia, disponibilidade
perante o outro. Indicaram ainda a valorizacdo das
potencialidades das pessoas e a das alegrias que a
vida nos proporciona, por mais simples que aparen-
temente sejam.

A distincédo entre dor, dor total e sofrimento
permitiu também aos entrevistados compreender
melhor e aceitar a situacdo que se encontravam a
viver. Lembremos que essa diferenciacdo foi mani-
festada nas entrevistas, ainda que nem sempre de
forma clara.

Alguns recursos de gerenciamento" sobressa-
ifram nos discursos dos entrevistados, nomeada-
mente o apoio de familiares, (ao nivel econdmico),
bem como a compreensao da situacdo por parte da
entidade laboral (quando, por exemplo, o familiar
entrevistado teve que trabalhar menos horas, de
modo a cuidar do doente hospitalizado, em estado
terminal), e ainda o recurso dos sistemas de assis-
téncia social nacionais.

Outro recurso assinalado como muito impor-
tante, neste contexto, foi a medicacéo, bem como a
tecnologia, que foram utilizadas a bem do doente, e
do seu cuidador principal.

Um dos recursos de resisténcia ao sofrimento
mais aludido por essas pessoas remeteu para as ati-
tudes e os comportamentos dos profissionais de sat-
de do hospital. Um desempenho cuidador e atento foi
avaliado como muito positivo, ndo sé6 para o doente,
mas também para os familiares, nomeadamente no
cumprimento dos direitos destes tGltimos.

Os entrevistados fizeram ainda mencé&o a recur-
sos de significacdo™, sobretudo de ordem espiritual.
0 seu sofrimento, e aquele de quem cuidaram, foram
integrados em sentidos Gltimos ja mencionados,
como a inevitabilidade genética, a vontade de um
ser superior, etc. Também a responsabilidade pela
protecdo daqueles que ficaram, sobretudo os mais

10 Correspondem, grosso modo, aos dados inseridos nos quadros I, IX e VI.

11 Encontram-se mais facilmente detectaveis nas declarag¢des incluidas nos quadros I, III e VIIIL.

12 Especialmente identificaveis nas declaracdes enquadradas pelos quadros IV e VIII.
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vulneraveis, contribuiu para que o sofrimento fosse
perspectivado com significacao.

Esses trés grandes grupos de recursos que as
pessoas entrevistadas criaram/utilizaram est&o
interligados entre si. A sua separacdo decorre do
ambito observacional-investigativo, pois na vivén-
cia concreta das pessoas eles remetem uns para os
outros; por exemplo: a natureza como recurso surge
nos entrevistados como base da compreenséao do
devir que ocorre em todos os seres vivos (ndo ha
vida sem morte). Ora, essa compreensdo permite
a atribuicdo de significacdo ao sofrimento a que
estavam a ser sujeitados. Notemos, porém, que nem
todos os entrevistados mencionaram a natureza
como recurso. Quem o fez, possuia capacidade de
gerenciamento, ou seja, conseguiu utilizar a natu-
reza como recurso de resisténcia.

Salientamos que os resultados apurados no
ambito do quadro II sdo-nos Gteis para identificar
GRD, a incapacidade de utilizar/criar recursos face
a determinadas situacdes.

Tendo em conta a descricéo feita anteriormente,
devemos concentrar-nos no testemunho dessas
pessoas para melhorarmos o ambiente natural, e so-
bretudo humano, dos hospitais, especificamente dos
espacos onde estdo doentes terminais internados.
Os resultados revelam também, no caso estudado,
alguma indiferenca por parte dos profissionais de
sadde face a presenca dos familiares (incapacidade
de escuta, por exemplo, foi algo referido).

Essas situac¢des devem ser objeto de reflexéo,
pois sdo aquelas com as quais os entrevistados tive-
ram mais dificuldade em lidar, sendo consideradas
situacdes que incrementaram o seu sofrimento.

Este tipo de estudo possibilita uma reflex&o
sobre a formacdo que estamos a proporcionar aos
profissionais de satde. Sera que eles percebem que
os familiares possuem recursos gerais de resistén-

cia? Sera que eles tém consciéncia da importancia
que possuem na criacdo/desenvolvimento desses
recursos, quer junto dos doentes, quer junto dos
familiares, nomeadamente com as suas atitudes
e comportamentos? Sera que eles compreendem
que doentes/familiares que criam e utilizam GRR
aliviam imensamente a tensdo e melhora no acom-
panhamento dos doentes, evitando situacdes de
burnout?

Consideramos também que se deve incrementar
formacéo néo formal para a populacdo em geral®.
A promocdo da satde ndo tem que ser apenas fo-
mentada no que respeita a prevencdo (primaria,
secundaria ou terciaria) de doencas. Ela pode tam-
bém abranger o desenvolvimento de capacidade de
empoderamento (empowerment*) da populacdo em
geral, e de grupos especificos, num posicionamento
salutogénico. Com efeito, o empoderamento comuni-
tario reforca a capacidade de identificar, e utilizar
recursos comunitario-sociais (GRR gerenciamento);
o empoderamento psicolégico tem, no entanto, que
preceder o comunitario e refere-se diretamente aos
GRR da compreensibilidade e da significacao.

Todos somos cuidadores ao longo da nossa vida,
e todos temos fortes probabilidades de virmos a ser
cuidadores principais de doentes terminais e/ou
doentes terminais. Desenvolver conhecimentos e
competéncias que nos possibilitem a criacdo/uti-
lizacdo de recursos nesses momentos dificeis € de
uma enorme importancia. Toda a sociedade possui
responsabilidade neste papel, nomeadamente as
universidades que devem se abrir a comunidade em
geral, patrocinando este tipo de evento de formacéo
néo formal.

A potencializacdo das pessoas é especialmente
importante pelo fato (estudado por Antonovsky) de
as pessoas so utilizarem recursos que estejam a sua
disponibilidade se tiverem anteriormente desen-

13 Decorrente deste posicionamento, foram organizados varios workshops (e um curso breve), abertos a populacdo em geral, no Instituto

»,

de Educacdo da Universidade do Minho, em Portugal: “Formacédo de cuidadores de satude pela literatura”; “questdes éticas na formacédo

de cuidadores de satde”, “as davidas e as dores de quem vé sofrer”, “educacdo para o sofrimento: a satde do luto”. O tema do curso foi

“educacéo para o sofrimento e para a morte”, organizados por Clara Costa Oliveira.

14 O empoderamento € um processo complexo, implicando informac&o, bem como tomada de consciéncia, face a situacdo atual na qual os
individuos/grupos se encontram, pela constru¢do de um projeto de mudanca em funcéo de necessidades e objetivos concretos. E-lhe

também inerente a acdo interventiva e auténoma. A implementacédo de praticas que promovam o empowerment exige abordagens edu-

cativas que rompam com atitudes e comportamentos centrados no poder sobre os outros. Eles deverdo ser substituidos por métodos que

valorizem a reflexdo e a critica, estimulando os individuos, ou grupos, a tornarem-se cidaddos que tomam decisdes livres, conscientes

e informadas, em relacdo ao seu processo de satude/doenca.
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volvido sentido interno de coeréncia. Este estudo
ajuda a confirmar isso pois, por exemplo, a crenca
em Deus € para alguns um GRR, mas para outros
tornou-se, neste contexto, um fator de maior sofri-
mento. Porqué? Provavelmente porque a crenga em
Deus foi-se construindo, ao longo da vida de alguns,
incorporando nela o sofrimento, e noutros tal nédo
aconteceu (pelo menos o sofrimento pessoal). Assim,
nesses tipos de situacdes a crenca em Deus surge
como um fator de equilibrio auto-organizativo (An-
tonovsky fala de “equilibrio homeostatico”) quando
essa crenca reforca o sentido interno de coeréncia
que ja se possuia, e do qual essa crenca fazia parte.
Nos entrevistados, porém, nos quais essa crenca
possuia, por exemplo, um valor puramente cultural
e vago, dificilmente ela podera ser utilizada como
recurso de resisténcia, dado que nédo se incorpora no
sentido interno de coeréncia que as pessoas foram
construindo ao longo de suas vidas.

Assim, somente pessoas que foram desenvolven-
do sentido interno de coeréncia ndo se desesperam
durante muito tempo, mesmo face a adversidades
sérias. Elas continuam a acreditar que, apesar de
todo o sofrimento, a vida vale a pena continuar a
ser vivida. Procuram, em circunstancias dificeis,
as pessoas com quem foram estabelecendo vinculos
baseados nos afetos e confianga mutua; sdo cons-
cientes dos seus direitos (e deveres) sociais face a
circunstancias graves e recorrem a comunidade para
que deles possam usufruir. Nos nossos entrevista-
dos, alguns referiram que buscaram as pessoas que
em circunstancias similares foram o seu suporte,
por exemplo.

Quando, porém, o sentido interno de coeréncia
se encontra pouco desenvolvido, dificilmente as
pessoas recorrem aos recursos que a comunidade
lhes disponibiliza. A vida com sofrimento torna-se
incompreensivel e sem significacdo, ou seja, sem
sentido.

Se 0 SOC de cada um de nés esta na base da nos-
sa (in)capacidade em lidar com a adversidade, os
recursos que vamos construindo ao longo da nossa
histéria de vida contribuem, simultaneamente,
para o reforco do nosso sentido interno de coerén-
cia, pois fazem-nos sentir confortados, protegidos,
acompanhados nos momentos mais dificeis da
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nossa existéncia. Dai as observacdes de alguns dos
entrevistados sobre como este tipo de experiéncia
(a atual e outras similares, do passado) tinha sido
fonte de aprendizagem, de valorizacdo da vida e do
relacionamento com os outros.

No que respeita ao SOC, consideramos também
que seria de muito proveito pessoal, e comunitario,
a estimulacdo do sentido interno de coeréncia das
pessoas, quer em contexto de educacdo formal (como
dos profissionais de satde), quer no de educacédo néo
formal (na formacao, por exemplo, de técnicos de
servico domiciliario, e do pablico em geral).

The decisive step forward, however, in formulating
atheory was taken when I began to ask what do all
these GRRs have in common, why do they seem to
work. What united them, it seemed to me, was that
they all fostered repeated life experiences which,
to put it at its simplest, helped one to see the world
as ‘making sense’, cognitively, instrumentally and
emotionally. Or, to put it in information-systems
theory terms, the stimuli bombarding one from the
inner and outer environments were perceived as
information rather than as noise. These strands of
thought led to the emergence of the sense of cohe-
rence (SOC) construct, a generalized orientation to-
ward the world which perceives it, on a continuum,
as comprehensible, manageable and meaningful.
The strength of one’s SOC, I proposed, was a signi-
ficant factor in facilitating the movement toward
health. (Anonovsky, p. 15,1996).
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