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RESUMO

Teorias derivadas de dados tal como as decorrentes da metodologia Grounded
Theory (GT), tém a prerrogativa de face a mudancas histéricas, estruturais e outras
puderem ser verificadas em comparacao a novos dados dando lugar a possibilidade
de ampliar ou trazer uma melhor explicagdo a uma teoria substantiva ja existente.
Esse estudo tomou como base tais premissas e teve como objetivos: 1. Comparar
com novos dados e diferente perspectiva metodolégica (straussiana) a GT
“Construindo através da doenga possibilidades de sua libertagao para outra forma de
viver; 2) Apresentar uma nova sintese da GT e o modelo tedrico consequente; 3)
Validar o modelo tedrico, junto a profissionais, pessoas que adoeceram e familiares
cuidadores. Fizeram parte da comparagao vinte pessoas que vivenciaram o cancer,
onze delas compuseram o Grupo amostral I, entrevistados na primeira versao da GT
e nove compuseram do Grupo amostral Il que trouxeram o aporte dos novos dados.
No exercicio tedrico foram ressignificadas categorias, subcategorias, propriedades e
o fenbmeno central para “Experenciando através da doenga possibilidades de viver
com saude” como sendo uma das outras possibilidades de viver. No desenho do
Modelo Condicional/Consequencial de Strauss e Corbin, as condi¢cdes causais
desse fendmeno foram decorrente da pessoa ter “Vivenciado condigbes favoraveis
ao adoecimento” que a levou a se “Descobrir doente”. A principal acao/interacao que
foi o ponto de intercessao entre todos os respondentes foi o “Vivenciar o inevitavel
tratamento convencional” que teve como consequéncia a “Libertacdo da doengca” e o
“Vivendo a partir da compreensdo que construir acerca do adoecimento”. O Modelo
tedrico foi delineado da condigao interveniente “Sacando o significado da doencga”,
gue levou a consequéncia “Libertando-se de condi¢cdes favoraveis ao adoecimento”
e a Teoria Substantiva de que “O processo de adoecimento da pessoa humana
guarda em si possibilidades de fazé-la viver em condi¢cdes que favorecem a saude e
foi validado por 14 avaliadores. O MAEVIDA, como ficou denominado o modelo
tedrico, ou seja - Modelo de adoecimento como experiéncia para vida — mostrou-se
com caracteristicas de clareza, simplicidade e generalizacdo para outros tipos de
adoecimento e base para objetos de estudos nessa mesma linha.

Palavras-chave: Teoria Fundamentada em Dados, Modelos Teoéricos, Teoria de
Enfermagem, Processo Saude-Doenca,



ABSTRACT

Theories derived from data such as those derived from the Grounded Theory (GT)
methodology have the prerogative of, in the face of historical, structural and other
changes, to be verified in comparison to new data, giving rise to the possibility of to
expand or give a better explanation to an existing substantive theory. This study was
based on these premises and had as objectives: 1) Compare with new data and
different methodological perspective (Straussiana) the GT "Building possibilities of
their release to another way of living through the disease; 2) Present a new synthesis
of the GT and the consequent theoretical model; 3) Validate the theoretical model
with professionals, people who became ill and family caregivers. Twenty people who
experienced cancer were included in the comparison, eleven of them comprised
Sample Group |, interviewed in the first version of the GT, and nine made up the
Sample Group Il that brought the contribution of the new data. In the theoretical
exercise were reassigned categories, subcategories, properties and the central
phenomenon for "Experiencing possibilities of living with health through the disease”
as being one of the other possibilities of living. In the representation of the
Conditional/Consequential Model of Strauss and Corbin, the causal conditions of this
phenomenon were due to the persons having "experienced conditions favorable to
illness" that led to "Discovering yourself sick”, the main action/interaction that was the
point of intercession among all the respondents was "Experiencing the inevitable
conventional treatment” that resulted in the "Liberation of the disease" and the "Living
from the understanding that build about the illness". The theoretical model was
delineated from the intervening condition "Realizing the Significance of the Disease,"
which led to the "Releasing of conditions conducive to illness" and the Substantive
Theory that "The process of illness of the human being holds within itself possibilities
to do to live in conditions that favor health "and was validated by 14 evaluators. The
MAEVIDA, as it was called the theoretical model, that is - Model of iliness as an
experience for life - was shown with characteristics of clarity, simplicity and
generalization for other types of illness and base for objects of studies in this same
line.

Keywords: Grounded Theory, Theoretical Models, Nursing Theory, Health-Disease
Process.
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1. TECENDO CONSIDERACOES INICIAIS

TeorizagcOes derivadas de dados tal como acontece na metodologia de
pesquisa Grounded Theory (GT), denominada em portugués como Teoria
Fundamentada nos Dados (TFD), devem ser continuamente “verificadas”,
modificadas, estendidas ou desconsideradas, em comparacao a novos dados dando
lugar a possibilidade de ampliar ou trazer uma melhor explicagdo a uma teoria ja
existente.1? Esse estudo foi concebido tomando como base tais premissas, por ter
como objeto o processo de composicdo e validacdo de um Modelo Tedrico
representativo do adoecimento da pessoa humana a partir da densificacéo e
refinamento de uma Grounded Theory., resultado de minha tese de doutorado,®
gue utilizou essa metodologia desenvolvida pelos sociélogos Glaser e Strauss.*

A concepcédo desse objeto foi se configurando a partir do estabelecimento do
Grupo Pesquisa PROCUIDADO, no centro do qual venho realizando junto aos meus
estudantes ensaios (VIDE APENDICES A, B, C, D, E), com vistas a reelaborar e
aprofundar ideias, a encontrar subsidios e argumentos cientificos que pudessem
contribuir para o surgimento de novos objetos de estudos com GT e oncologia.

Com tais aportes e diante da possibilidade de ampliar ou trazer uma melhor
explicacdo!? a GT que desenvolvi fiz uma nova andlise da teoria. Verifiquei entéo
gue vérias questdes ainda se encontravam em condi¢cdo de ser melhor delineadas
ou refinadas tais como: termos e significados atribuidos ao definir
conceitos/categorias; a limitacdo do escopo da problematica, ao nivel do individuo
(micro) precisando avancar para os aspectos coletivos (macro); a necessidade do
delineamento de uma matriz tedrica, que fizesse a integracdo entre condicdes,
estratégias e consequéncias da experiéncia do adoecimento na vida das pessoas
estudadas trazendo maior clareza aos conceitos elaborados na GT e por fim, a
validacdo da teoria substantiva e modelo teorico dai resultante.

Fiz sem a pretenséo de ser revisdo, uma busca de estudos, que tivessem
reajustado e ampliado uma Grounded Theory. N&ao identifiquei ainda nenhum, nem
mesmo na ultima busca, realizada em 27/11/2018, antes de finalizar esse relatoério.
Usei como fonte o Portal de Peridédicos CAPES, a estratégia de busca Grounded

Theory or Teoria Fundamentada nos dados, e os filtros: artigos em inglés e
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portugués e sem recorte temporal. Nos 113 artigos encontrados nenhum deles havia
realizado esse exercicio tedrico que passo a descrever como o desenvolvi.

Considerando a existéncia na literatura de textos de varios autores 12456 que
discorreram com suficiéncia sobre essa metodologia, ndo pretendo num trabalho
gue parte de uma GT ja delineada entrar em detalhes, histdricos, metodolégicas e
em outras questdes transversais sobre o tema. A intencdo € ir situando o leitor
acerca de qual contexto estou tratando a GT, a comecar pela opcdo de me
expressar usando na maioria das vezes a denominacdo Grounded Theory (GT)
dentre suas denominagdes, por ser a mais aceita internacionalmente e farei esse
movimento, ao longo de todo texto, em nome de uma melhor compreensdo e
clareza.

Nesse sentido, sera recorrente ao longo do trabalho a presenca de
memorandos (Memos), que sé&o tipos de registros empregados na GT, que garantem
a “memoria” de dados subjetivos e que também serdo analisados, codificados e
incorporados ao relatorio da pesquisa. Tais Memos podem ter o formato de notas
tedricas, metodoldgicas, de reflexdo dentre outras. Vargens’ esclarece no que

consiste cada uma delas:

as notas tedricas consistem no registro das hipéteses, observacdes,
proposi¢8es, como forma de buscar a construcdo do modelo tedrico a partir
dos dados e mesmo de orientar a obtencdo de novos dados [...] as notas
metodolégicas consistem no registro das ideias, estratégias a serem
seguidas ou testadas na andlise e coleta de dados [...] e as notas de
reflexdo consistem no registro de impressdes pessoais, duvidas ou
interpretacdes acerca dos dados obtidos.”

Essa ferramenta permite ao leitor além disso, uma compreensdao do
movimento realizado pelo pesquisador, identificando as dificuldades, angustias e
adaptacdes da pesquisa ao longo da construcdo do trabalho. Trata-se um canal de
interacdo que aproxima o pesquisador do leitor na construgdo do conhecimento,
diferente da configuracdo tradicional que tem promovido uma relacdo de

impermeabilidade e distanciamento entre esses dois atores.

Outro aspecto a pontuar € que no atual desenvolvimento da GT podem ser
identificadas trés perspectivas metodoldgicas. A perspectiva classica glauseriana
proposta por George Glaser e Anselm Strauss em 1967, a Straussiana proposta por
Anselm Strauss e Juliet Corbin em 1990 e a Construtivista proposta por Katthy

Chramaz em 2000.2 Cada uma delas fundamenta-se por concepcdes teodrico-
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epistemoldgicas distintas e trazem especificidades proprias no modo como propdem

o desenvolvimento de uma teoria assentada em dados.1:2:58

A experiéncia de ter vivido um cancer, investigada na tese® foi delineada
consoante a visdo classica. Veio em busca de trazer outros elementos a
compreensao do processo de adoecimento humano que vinha observando ao cuidar
de pessoas em diversas circunstancias de adoecer. Julguei relevante investigar algo
gue pudesse desvendar o processo vivenciado por pessoas que tivessem passado

por momentos de adoecimento muito significativos em suas vidas.

E assim a GT foi desenvolvida desvelando a Teoria Substantiva, “Construindo
através do cancer possibilidades de sua libertacdo para uma outra forma de viver™,
identificada no decurso de um processo psicossocial basico, que nos cinco
momentos percorridos pela pessoa na trajetéria do seu adoecimento esteve
permeado por um movimento de querer se libertar das situacdes que vivenciava.

Vejo oportuno colocar um primeiro memo denominado de memo de enredo’
Através desse pretendo trazer uma visdo geral de todo esse processo psicossocial®

contextualizando-o nesse exercicio tedrico que estou introduzindo.

Quadro 01 - Memorando 01 — O enredo do processo psicossocial basico da
experiéncia de viver um cancer. Macei6, 2018

(Continua)

O processo psicossocial basico que representa a experiéncia da pessoa que viveu o cancer?
inicia com o primeiro momento que é o da pessoa “Cercando-se de condigGes favoraveis ao
adoecimento”. Trouxe algo diferente do que se percebe no itinerario diagndstico (APENDICE A).
Mostrou algo que nem sempre é considerado como integrante do processo do adoecimento, isto é, a
vida que a pessoa levava antes do diagnéstico criando significados e desenvolvendo acdes, que
justificavam o estabelecimento de condi¢bes favoraveis ao aparecimento da doencga. Pelo ‘siléncio
dos 6rgdos’ a pessoa vivia uma ‘ilusdo’ acreditando-se saudavel, quando na realidade estava
vivenciando situa¢des que Ihe agrediam fisica e/ou mentalmente, e por achar que nado tinham mais
saida para elas. Parecia ndo haver uma consciéncia clara dessa vivéncia da qual no intimo queria se
libertar.

A doencga entdo se manifesta no segundo momento, sendo conceituado como “Descobrindo-
se com cancer”, embora parecesse ter sido o inicio de tudo, até porque, a pessoa ainda estava
‘inteira’, ainda se sentia ‘bem’. Porém pela forma inesperada e irremissivel com que a doenga vai se
impondo, obrigando que fosse admitida sua existéncia e a com ela conviver por levar a necessidade
da pessoa e/ou sua familia, a tomar atitudes, por representar uma ameaca e acabar se decidindo pelo
tnico caminho disponivel, que foi o de submeter-se ao tratamento convencional e reconhecido como
aquele que poderia libertar seus seguidores dessa fatalidade.®

Veio o “Viver o inevitavel”, como terceiro momento do processo. Significou entregar-se ao
tratamento, ao controle do saber e fazer médico atual, com o que representava de protocolos,
exigéncias e consequéncias, sem que pudesse sequer intervir, pela sua vulnerabilidade cultural frente
aquele saber tacito, mas que era considerado como a melhor alternativa para interferir na condicéo
gue estava. Significou assumir a identidade de doente, de paciente com céncer e da oncologia.
Mesmo sem desejar para si passar por tal situacdo a pessoa subsiste huma entrega vigiada, no
sentido de se libertar o mais rapido possivel dessa vivéncia, em especial nas ocasifes das recidivas
da doenca e nos enfrentamentos das limitacGes por ela impostas.®




18

Quadro 01- Memorando 01: O enredo do processo psicossocial basico da
experiéncia de viver um cancer. Maceio, 2018

(Continuagéo)

O quarto momento “Libertando-se do adoecimento” se segue para aqueles que conseguem
ultrapassar a intensiva fase de tratamento, que envolveu cirurgias, quimioterapias, radioterapias,
imunoterapias, podendo ou ndo se haver com recidivas que os levava a passar novamente por todos
0s momentos descritos e chegarem na fase dos controles, por ndo mais apresentarem sinais e
sintomas da doencga.® Assim, uma forma da pessoa libertar-se do adoecimento foi a de se libertar da
doenga, dos seus sinais e sintomas considerando-se curada téo logo findado o tratamento. Resolvido
o problema ela se sente curada pela terapéutica e livre para continuar sua vida, como sempre viveu.

Por outro lado, para algumas as possibilidades de libertacdo da doenca se apresentam de
maneira incomum,

no auge do medo e da dor, e através das condicdes que ndo as faziam
avancar na recuperacao, tiveram, como consequéncia, o entendimento do
porqué nao melhoravam e a descoberta da origem desse impedimento em
sua vida. Tal descoberta abre canais para resolver o impedimento, para
transformacgédo do pensamento em relacdo a doenga, ao tratamento, a vida e
a morte, fazendo a pessoa encontrar motivos e possibilidades para ficar, ou
seja, para se libertar da doenca sob outra perspectiva.®

.Nos casos onde houve esse tipo de obstrugdo no tratamento, ndo havendo cura ou a
melhora esperada e se encaminhando para uma piora progressiva, 0 estudo mostrou que algumas
pessoas podem chegar a refletir num plano mais elaborado, permitindo-lhe “sacar” o significado que a
doenca tem em sua vida e, a partir dai, atribuir-lhe um significado todo seu que a pode levar a uma
outra forma de viver.

Por conseguinte, a pessoa caminhou para o Ultimo momento do processo psicossocial
vivenciado, que foi o de ir “Continuando a vida com o que compreendeu”. Mostrando que a depender
do significado e da interacdo que a pessoa tem como o processo do adoecimento, ou seja, libertar-se
da doencga ou chegar a possibilidade de libertagdo para uma outra forma de viver é que ela continuara

0 seu existir.3

Fonte: Elaborado pela autora com base na sua tese de doutorado?®

N&o pretendo aqui e agora ultrapassar essa visdo geral da GT original® que
acabo de descrever e continuar discorrendo sobre aspectos, para além daqueles
necessarios a contextualizacdo da GT, que esta sendo o foco de analise para seu
refinamento e validacdo. Farei esses resgates na medida em que o estudo for se
desenvolvendo. Na préopria tese® e na Sintese dos validadores, constante do
APENDICE H desse volume, é possivel encontrar na integra todo trabalho realizado.

Dessa maneira através do memo 2 - o leitor tem a ideia das inquietac6es com

as quais aporto nesse estudo.
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Quadro 02 - Memorando 02- Identificando a histéria das minhas “inquieta¢cdes
propositivas” ° Macei6, 2018.

Esse novo estudo incluiu entrevistas com pessoas que também passaram pela experiéncia do cancer. Eu
estava interessada em contar para elas o que percebi na histéria de outras pessoas, que passaram pela
mesma experiéncia, no sentido de verificar se algo parecido ou com a mesma logica Ihes tinha acontecido.
Estava interessada em contar para elas o que percebi na histéria de outras pessoas, que passaram
pela mesma experiéncia, no sentido de verificar se algo parecido ou com a mesma légica lhes tinha
acontecido. Com esse movimento esperava densificar, refinar e validar a explicagdo de que “as
pessoas que tém cancer constroem através da doenca possibilidades de sua libertagdo para outra
forma de viver e que outra forma seria essa; Checar com elas se achavam que existe um “antes” da
doenca, que influi no seu aparecimento e se conseguiu perceber isso No seu caso; Se esse “antes
tinha relacdo com estresse, com circunstancias que aconteceram ou aconteciam nas suas vidas,
que elas achavam n&o ter mais saida, se com o seu estilo de viver, ou se 0 comec¢o de tudo é
guando a pessoa descobre que estd com cancer e como agiram nessa fase de descoberta da
doenca; se buscaram logo ajuda, esclarecimento do que tinham, ou buscaram outros caminhos.
Procurava saber se nas suas historias, houve durante o tratamento, um episédio marcante que
contribuiu na ressignificacdo da doenca. Se quando o periodo intensivo de tratamento e controles
frequentes passam, se chegaram a avaliar que estavam curadas, por ndo sentirem, mais nada e
assim se libertaram da doenca e passaram a viver como antes ou mais que isso, libertaram o seu
ser ao descobrir o significado da doenca para si e a partir dessa sacacdo visualizaram
possibilidades de fazer mudancas na sua vida?(VIDE APENDICE “F”)

Fonte: Elaborado pela autora

Por fim, tendo em vista ministrar no doutorado do Programa de Po&s

Graduacao em Enfermagem da Universidade Federal de Alagoas uma disciplina que

estude as técnicas e procedimentos da GT/TFD, decidi, para meu maior aprendizado

e pratica, que dessa vez utilizaria uma perspectiva metodoldgica diferente da que

segui no doutorado e adotaria como perspectiva metodoldgica a Straussiana em seu

Modelo Condicional/Consequencial de Strauss e Corbin, que a partir de agora o
chamarei na sua acepcéo de Modelo Condicional/Consequencial *

Norteada por tais consideracdes, esse estudo tem como objetivos:

v' Comparar com novos dados e diferente perspectiva metodoldgica

(Straussiana) a GT “Construindo através da doenca possibilidades de

sua libertacao para outra forma de viver.

v' 2) Apresentar uma nova sintese da GT desvelando o Modelo Teérico que

aprofunda e apoia a teoria substantiva decorrente.

v 3) Validar o Modelo teérico, junto a profissionais, pessoas que

adoeceram e familiares cuidadores em termos de aplicabilidade e

pertinéncia dos conceitos.
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2. DELINEANDO O ESPACO METODOLOGICO DA PESQUISA

Procuro em estudos que realizo, em nome da coeréncia no exercicio do
pensamento, e ainda recomendo nas minhas orientacbes de estudantes de poés-
graduacdo, o estabelecimento do espagco metodolégico quadripolar da pesquisa

conforme orientam seus propositores quando afirmam que,

(...) o campo da pratica cientifica podera ser concebido de diferentes polos
que determinam um espago no qual a pesquisa se apresenta como
apanhada num campo de forcas, submetida a determinados fluxos, a
determinadas exigéncias internas. ©

Tais polos ndo se configuram em momentos separados. Sao aspectos
particulares, existentes de maneira implicita ou explicita em todas as pesquisas.
Cada um deles é condicionado pela presenca de outro, definindo um espaco que

assegura a coeréncia e a cientificidade das praticas de pesquisa.

No Diagrama | mostro a configuracédo do espaco quadripolar nesse estudo em

guatro polos:

Diagrama 1 — Representacdo do Espaco Metodolégico Quadripolar da Pesquisa,
Macei6, 2018

POLO TEORICO

POLO EPISTEMOLOGICO BASES TEORICAS QUE
FUNDAMENTAM HIPOTESES E

POS-PCSITIVISMO CONCEITOS DESVENDADOS NO
PROCESSO DE CONSTRUGAO
DO MODELO

ESPACO
METODOLOGICO

POLO MORFOLOGICO

POLO TECNICO GROUNDED THEORY: MODELO
CONDICIONAL/
CONSEQUENCIAL DE STRAUSS
E CORBIN

ENTREVISTA

Fonte: Elaborado pela autora.



21

Esse exercicio tedrico norteou-se pela perspectiva analitica straussiana, que
tem como uma de suas especificidades orientar-se pelo paradigma pés-positivista,
razao porque € o polo epistemologico desse estudo. Esse paradigma, em sua
abordagem naturalista, partilha a ideia de que a filosofia das ciéncias sociais € parte
intrinseca da ciéncia e, portanto, sujeita as mesmas regras de producdo desse
conhecimento.!! Diferentemente do positivismo que nega a existéncia de regras
formais a priori para explicar e confirmar fendmenos, na visdo de mundo pos-
positivista, “fornecer explicagbes sdo processos contextuais que exigem o
comprometimento com um ‘conhecimento de fundo’, as questdes formuladas e

metas explicativas”.'!

Do mesmo modo, é pressuposto da visdo pés-positivista 0 entendimento de
gue o conhecimento nao é irrefutavel, mas hipotético, baseia-se em hipéteses, o que
traz prerrogativas as suas suposicdes, que podem ser modificadas ou descartadas
no decorrer da pratica investigativa. Nao imprime importancia a aquisicdo de
explicacbes e resultados por abordagens quantitativas ou qualitativas, nem também
valoriza a ideia positivista de que uma boa pratica de producdo do conhecimento
consiste em se chegar as generalizagbes quantitativas, vez que para o paradigma
pés-positivista 0 que a ciéncia produz de fato sdo generalizacbes causais
localizadas, tornando as generalizagcdes quantitativas de valor impreciso na

determinacéo das causas. !

Mostra-se assim que a visdo pos-positivista € coerente com os demais polos
do espaco quadripolar em especial como polo morfolégico — modelo
condicional/consequencial de Strauss e Corbin e, portanto, adequada para explicitar

as regras de cientificidade no seu lugar de polo epistemolégico.

Como polo teérico apontei outras bases teoricas, que no processo de
desvelamento da teoria direcionam o pesquisador a obter explicagbes na literatura
cientifica guiando a composicdo das hipéteses e a construcdo dos conceitos ndo se
afastando do Interacionismo Simbdlico considerado no primeiro estudo.!® E
preconizado pela metodologia da GT classica, que a revisao da literatura ndo seja o
passo inicial do processo de investigacdo. No entanto na vertente straussiana a
literatura pode ser o “conhecimento de fundo™ que pode guiar também a

composicao das hipoteses e seus desdobramentos.



22

Mantive a entrevista como o melhor caminho para alcancar o refinamento
pretendido com os novos dados, isto €, como polo técnico enunciando as regras de
proceder a coleta de dados utilizando como forma de registro o gravador. A
entrevista é apropriada quando os participantes sdo 0s Unicos que detém a
informagdo que o pesquisador procura, como no caso de vivéncias ja ocorridas,
além de nao ser apenas um instrumento de coleta, mas um espaco de interacao,
onde é possivel obter também, dados contidos na fala dos sujeitos estudados.?
Essa técnica ainda “permite correcdes, esclarecimentos e adaptacfes que a torne
eficaz na obtencéo das informacdes desejadas dando assim uma grande liberdade

de percurso”,*? caracteristica marcante da GT.

O polo morfolégico que dita as regras de estruturacdo e analise da pesquisa,
o desenho do método, da ordenacdo dos elementos e da estrutura do modelo®
permaneceu com a Grounded Theory. Tal metodologia é mais do que um método
geral de analise comparativa de dados qualitativos € uma abordagem interpretativa

para conducao de pesquisas de campo.

A GT inclina-se para producdo do conhecimento referente a “percepcédo ou
significado que determinada situacdo ou objeto tem para o outro construindo
indutivamente uma teoria assentada em dados”.** Desse modo, ndo se constréi a
partir de teorias existentes, mas sim a partir de dados da prépria cena social. Nao
tem a pretensdo de provar ou refutar seus achados. Busca acrescentar outras
perspectivas para o objeto em estudo com o propdsito de identificar, desenvolver e

relacionar conceitos.14

Por conseguinte, € exequivel nesse tipo de teorizacdo a possibilidade de

revisdo dos seus achados, ou seja,

Uma GT tem a caracteristica de durar no tempo, mas é um processo em
constante movimento. Nenhuma teoria € fixa, imével e pronta [..]. A
emergéncia de novos dados, novas situagBes aplicativas, mudancas
estruturais ou histdricas induzem a modificagdo constante de uma teoria,
mesmo que O processo social de base que constitui 0 eixo permaneca
substancialmente igual. [...] em uma GT é possivel modificar muito
facilmente as prOprias categorias e as relacdes entre elas, assim como
acrescentar novas categorias conforme véo aparecendo novos dados
anteriormente desconhecidos. (...) a duracdo de uma teoria enraizada é
muito extensa, mas comporta periddicas intervengfes de manutencédo para
gue possa continuar a ser aderente aos dados, que mudam no decorrer do
tempo e/ou aplicavel a outros contextos, que até entdo ndo haviam sido
considerados.?
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Assim, esse tipo de metodologia como polo morfolégico permitiu nesse
processo o0 exercicio teérico que desenvolvi de aprimorar uma GT. Para sua
consecucdo segui as mesmas etapas e procedimentos do estudo original
preconizados para a elaboracdo desse tipo de teoria, que podem ser resumidas em:
a) Coleta de dados empiricos; b) Procedimentos de formacédo, desenvolvimento e
integracéo do conceito/codificacdo (aberta, axial e seletiva), ou analise dos dados c)

Delimitacéo da teoria.

No estudo original trabalhei com a vertente classica ou glauseriana,>4°>6 da
GT, mas atendendo ao primeiro objetivo desse trabalho, ou seja, de analisar os
achados sob outra perspectiva, foi o que me conduziu ao Modelo
Condicional/Consequencial de Strauss e Corbin!, como polo morfolégico no espaco
guadripolar coerente com a visdo straussiana.'?

O Modelo Condicional/Consequencial pode ser definido como uma ferramenta
analitica que ajuda a reunir e ordenar dados de modo que a estrutura (por que?) e o
processo (como?) sejam integrados, ajudando o analista a codificar varios
elementos e relaciona-los em linhas de conectividade?.

Essa ferramenta por sua vez, é formada por quatro componentes: fenbmeno,
condicles, acdes/ interacdes e consequéncias. O fendmeno refere-se aos fatos que
representam o que as pessoas fazem ou dizem sozinhas ou juntas, em resposta as
situacbes nas quais elas se encontram. As condi¢cdes sao conjuntos de fatos que
criam as situagcbes pertencentes a um fendbmeno e explicam de que forma as
pessoas/ grupos respondem de determinadas maneiras. Podem ser: causais
(influenciam o surgimento do fendbmeno), intervenientes (facilitam ou dificultam o
impacto das condigbes causais no fendmeno) e contextuais (resultado da
combinacéo entre as causais e intervenientes).'®

As acOes/ interacdes sdo respostas estratégicas das pessoas a questdes,
problemas, acontecimentos ou fatos e representam atos deliberados e propositados
gue as pessoas e organizacbes fazem ou ndo fazem em resposta a certos
problemas e acles, cujos resultados formam as consequéncias, que ocorrem
sempre a partir das acdes/ interagbes ou do momento em que sua falta for
assumida.-®

A figura abaixo representa cada um desses quatro componentes, permitindo

uma visao de integracao entre estrutura e processo:



Figura 1 - Representacdo dos componentes do Modelo Condicional/consequencial
Macei6, 2018.

Causais

Condicdes

Estrutura i
(Componente 2) Contextuais

Intervenientes

Acoes/ interacoes Consequéncias
— Processo ¢oes/ ¢ 9

Fendmeno (Componente 1)

(Componente 3) (Componente 4)

Fonte: Elaborada pela autora

Nesse sentido, no desenvolvimento do raciocinio de interligar os
conceitos/categorias, Strauss e Corbin! propéem um esquema denominado de
Esquema de Estruturacdo de Modelo Condicional/Consequencial e de seus
componentes. Essa ferramenta analitica é também denominada de Modelo
Paradigmatico, devendo paradigma neste contexto ser entendido como a Otica
assumida em relacdo aos dados, como outro ponto de vista analitico escolhido para

correlacionar, reunir e ordenar os dados nesse exercicio teorico.

Como pode ser visto, dos polos estabelecidos no primeiro estudo, em nome
da coeréncia pretendida, sofreram mudancas os polos epistemologico e morfolégico
devido a vertente metodolégica assumida, levando a troca do polo epistemolégico
compreensivismo para pés-positivismo e da GT classica (construcdo do processo
psicossocial basico) para na GT Straussiana (Modelo Condicional/Consequencial).
Esclarecimentos sobre alguns ajustes sao oportunos, como o de né&o ter restringido
ao Polo tedrico apenas ao Interacionismo Simbolico, mas expandindo para outras

bases tedricas que trouxessem maior clareza a teoria em desenvolvimento.

Para iniciar entdo o refinamento da GT, procedi nova coleta de dados
realizada ao longo do ano de 2014 e parte de 2015 em meu estagio pos-doutoral,
com pessoas que passaram por situacbes semelhantes as dos sujeitos

entrevistados na tese original, utilizando como instrumento um Formulario de
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entrevista semi-estruturado (VIDE APENDICE A), projetado a partir de historias
extraidas dos relatos dos participantes do primeiro estudo, a fim de permitir a
comparacao com categorias preestabelecidas na teoria existente. Na ocasidao das
entrevistas, solicitava aos participantes que comentassem 0 que parecia se ajustar
ao seu caso (essa também foi uma forma de validacdo?), no sentido de se
reconhecerem ou nao nas historias e situacdes relatadas, no todo ou em partes. Isso
gerou 0s novos dados, que foram analisados nos moldes do Modelo
Condicional/Consequencial e de seus componentes subsidiando a fase de
delimitacdo da teoria.

Por se tratar de estudo acerca da verificacdo de uma GT existente, onde
trabalhei a partir de categorias e propriedades preexistentes, segui as
recomendacbes de Francis et al.’® em relacdo a saturacdo de dados, quando
aplicados em casos nos quais, entrevistas sado utilizadas para gerar dados, a fim de
preencher construcdes teoricas pré - especificadas e com conteudo contextualmente

relevante.

Desse modo estabeleci ja no projeto, uma amostra inicial de cinco entrevistas
gue ao serem realizadas obedeceram ao movimento simultaneo de coleta-analise-
coleta de dados, preconizado pela GT, estabelecendo as devidas comparacdes do
processo psicossocial vivenciado pelo Grupo Amostral | (participantes da GT
original), com a vivéncia dos participantes do Grupo Amostral Il (participantes do
momento de densificacdo da GT). A analise dessas entrevistas foi norteando
decisdes posteriores sobre a saturacéo dos dados.*®

Em seguida antes de concluir que a “saturagdo tedrica” foi alcangada
constatei a necessidade de realizar mais duas entrevistas, com pessoas que
estavam vivenciando momentos especificos do processo, no sentido de clarificar
algumas propriedades das categorias. Esse movimento €& recomendado pela
metodologia da GT %2 e ndo foi utilizado por mim no primeiro estudo, no qual
somente trabalhei com pessoas que haviam passado por todo 0 processo.
Entrevistar a pessoa na ocasido em que esta vivenciando aquele momento do
fenbmeno € uma ferramenta valiosa para identificar dados anteriormente
desconhecidos e adentrar no significado de cada vivéncia. Ao analisar essas
entrevistas, ainda realizei mais duas, dessa vez com pessoas que experenciaram

todo o processo buscando validar o que vinha interpretando.
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A andlise dessas Ultimas entrevistas me fez estabelecer o momento de
parada, ou seja, 0 ponto da coleta de dados, no qual “hovos dados adicionais que
continuem a desenvolver outros aspectos diferentes de uma categoria conceitual
ndo foram detectados”®. Concordo com Fusch & Ness®, quando afirmam que a
guantidade necessaria de entrevistas para um estudo qualitativo atingir a “saturacao
de dados” é um numero que ndo se pode quantificar, mas que pode atender a
profundidade dos questionamentos que se pode obter. 16

Os novos participantes autorizaram a gravacao de suas entrevistas. Foram
selecionados por amostragem tedrica, isto é, guiada pelos conceitos emergentes
dos dados elegendo como principal critério de escolha, a relevancia tedrica do
processo por eles vivenciado, no sentido sempre de densificar e refinar as

categorias e propriedades do primeiro estudo.

O estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Alagoas-Brasil, com aprovacdo sob numero 355.115 em 02/08/2013,
conforme normas da Resolucdo do Conselho Nacional de Saude n.° 466/2012
(ANEXO A) e os participantes de todas as etapas assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), (ANEXOS B e C).

A identidade dos integrantes que representaram pessoas que adoeceram foi
preservada utilizando-se codificagdo com algarismos romanos correspondente ao
Grupo Amostral ao qual pertenciam, seguido de numeros arabicos correspondentes
a sequéncia na qual foram entrevistados. Para atender a esse mesmo principio ético
os validadores também foram identificados com numeros arabicos correspondentes
ao subgrupo de validadores ao qual pertenciam acompanhado de um segundo
namero correspondente a sequéncia de aceitagdo no subgrupo, para o qual foi
convidado a patrticipar.
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3. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Para a densificacdo, e refinamento da GT, foram percorridos trés momentos,
gue consistiram em: 1) Comparac¢do da teoria original com os resultados da analise
de outros dados brutos, conforme a perspectiva analitica do Modelo
Condicional/Consequencial 2) Apresentacdo de nova sintese da GT resultante
dessa comparacado desvelando um modelo tedrico que aprofunda e apoia a teoria
substantiva decorrente 3) Validacdo do Modelo Tedrico junto a profissionais de
saude, pessoas que adoeceram e familiares cuidadores.

Comparei no total dos dois estudos, o relato de vinte (20) pessoas que distribui
em dois grupos amostrais. O Grupo | foi composto pelos participantes do primeiro
estudo e o Grupo Il pelos participantes que trouxeram 0s novos dados para serem
comparados.

O Quadro 3, além de apresentar o quantitativo de pessoas por grupo,
apresenta outras caracteristicas importantes para que se tenha uma visao geral do

perfil das pessoas estudadas.

Quadro 3 — Categorizacdo dos participantes segundo dados pessoais, socioculturais,
diagndstico e tratamento. Maceio, AL, Brasil, 2015.
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Fonte: Elaborado pela autora
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Fonte: Elaborado pela autora.

Como se pode verificar os participantes do primeiro estudo foram em sua
maioria: género feminino (8); casados (4), viavos (4); nivel médio completo (4) e
nivel superior (4); catélicos (6); idade variou de 24 a 82 anos, ocupacdes diversas e
procedentes de estados diferentes do Brasil. Os novos participantes que
compuseram o Grupo amostral Il, foram na sua maioria do género feminino (6);
casados (5); nivel superior (6); catolicos (5); idade variou de 34 a 81 anos, também
com ocupacgOes variadas e procedentes de varios estados do Brasil. Mostrando
tratar-se de dois grupos com caracteristicas sociogeograficas que se assemelhavam.

O estudo ndo teve a intencdo de rastrear os participantes com base em
critérios referentes a patologia particularmente como tipo de tumor, estadiamento,
localizagdo, entre outros. Entretanto é cabivel pontuar (Quadro 3), que de um modo
geral foram variados os tipos de cancer apresentados pelos participantes. Houve a
ocorréncia de cancer de mama em mulheres como o principal tipo de cancer
apresentado pelas participantes (6); cancer de intestino com (3); cancer de tireoide
(3); doenca de Hodgkin (2); colon e reto, cancer de figado, rim, laringe, utero, olho,
cordas vocais e osteosarcoma (1) cada tipo. Seis dos(as) participantes tiveram
metastases. Uma delas teve trés tipos de cancer diferentes e outra dois. Uma mulher

apresentou dois canceres de mama, com intervalo de mais de dez anos. Outra
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apresentou nove recidivas de um mesmo tipo de tumor de intestino. Dialoguei com
uma mulher que apresentou trés suspeitas importantes da doenca, que nao se
confirmaram. Até o ano de 2015, periodo da coleta de dados, oito continuavam em
remissao.

No tocante ao tratamento, com excec¢éo de dois participantes, os demais (18)
fizeram cirurgia e quimioterapia; sé trés nao fizeram radioterapia; apenas um fez
imunoterapia e outro transplante de medula. Uma das participantes realizou nove
cirurgias. Uma pessoa em decorréncia do tratamento ficou com traqueostomia
permanente e outra com colostomia. E houveram 7 casos de cancer em familiares
dos(as) participantes assim manifestados: antes do diagndstico do participante (2),
durante o tratamento (4) depois da remisséo (1).

As peculiaridades e a variedade das experiéncias vivenciadas pelos
entrevistados demonstram tratar-se de um grupo abalizado e detentor da relevancia

tedrica que foi necessaria, para (re)construcao de uma teoria enraizada nos dados.

3.1. Comparando a GT original, com o aporte dos novos dados conforme a
perspectiva analitica do Modelo Condicional/Consequencial de Strauss e
Corbin.

No movimento de comparagéo entre os dados gerados nos dois estudos e no
intuito de analisar a formulacdo dos fendbmenos/categorias, verifiquei logo de inicio
gue no estudo original as questdes individuais relacionadas a vida da pessoa e a
sua doenca eram as que mais se destacavam (microconceitos). Foi a nova
perspectiva analitica do Modelo Condicional/Consequencial que me chamou atencéo
para amplitude dos conceitos formulados, visto que trabalha com microconceitos,
isto é, “com aquelas condi¢des que sao limitadas no escopo e no possivel impacto e
com macroconceitos, ou seja, condicdes que sao amplas no escopo e no possivel
impacto”.?

Por conseguinte, a primeira categoria (vide Figura 3), no estudo inicial
explicava que antes do adoecimento a pessoa estava “cercando-se de condi¢des
que favorecem o adoecimento”. Conceituada desse modo, quase que era atribuido
somente a pessoa tudo o que lhe acontecia, desconsiderando outros determinantes

gue poderiam ter contribuido para a existéncia do adoecimento, independentemente
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de sua vontade e consciéncia. Isso me levou a considerar essa categoria pouco

desenvolvida e fui em busca de ampliar o olhar nessa direcéo.

Diagrama 2 - Fendmeno 1: Cercando-se de condi¢fes favordveis ao adoecimento —

Grounded Theory (12 versao), Rio de Janeiro, 2002.

CERCANDO-SE DE
CONDICOES
FAVORAVEIS AD
ADOECIMENTO

CONSTRUINDO COLESITE:ID!;%_ESSE EM
SIMBOLICAMENTE - > PROPICIAS AD
O CANCER SURGIMENTO DO
CANCER
F Sentindo medo de » Comportando-se
adoscer de forma
¥ Dessjando ter o reconhecida como
cancer de risco
* Preszentindo estar = Apresentando-se
condenada aocs com atitudes
infortlmios familiares favoraveis ao
* Dessjando mormer adoecimento fizico
e mental
¥ \ivendo situagdes
que lhe agrediam
intimamente

Fonte: Grounded Theory (versao 1), 2002, elaborado pela autora.

“Cercar-se de condicOes favoraveis ao adoecimento” foi conceituada nessa
primeira verséo, ‘como a pessoa criar significados e desenvolver acbes em sua vida
gue justificam o estabelecimento de condi¢cdes favoraveis ao aparecimento da
doenca’.?

Entretanto, a partir da comparacao e reanalise dos dados originais (Figura 3),
com os novos dados visualizei outros aspectos que resultaram na renomeacao
dessa Categoria para “Vivendo em condi¢cdes que favorecem o adoecimento”.
Apoiei-me em relatos que apontavam para questdes coletivas e outras mais a que a
familia e comunidade estdo expostas (macroconceitos), antes do adoecimento, que

geraram propriedades do tipo “Vivendo em seu bairro e em sua casa, num ambiente
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favoravel ao adoecimento”. A fala de um entrevistado pode exemplificar o que
coloco:

Pesquisadora — Sol, certamente vocé ouve comentarios que o cigarro € um
fator de risco de cancer para os fumantes passivos. Aqui na sua casa o Sr.
tem um filho que teve cancer, dois apresentaram suspeita da doenca e o
senhor relata dois vizinhos proximos que faleceram com a doenca.
Consegue ver alguma relagéo entre esses fatos?

Participante Sol - Tem um dado ai importantissimo. Vocé vai me
perguntando e eu vou lembrando. (...) as caixas de abastecimento de agua
do nosso bairro sdo todas revestidas de amianto, que dizem ser uma
substancia cancerigena. E ai? (lI-5).

Quadro 4 - Memorando 03: Explicativo — Pseudénimos conferidos
pelos(as) entrevistados(as), sim!

N&o aceito facilmente esse tratamento impessoal, de participantes, que editores tem
exigido dos autores ao se referir aos nossos(as) entrevistados(as). Assim solicitei que
eles se dessem um pseud6nimo que tivesse relagdo com a descricdo que fizeram de si
mesmo(a). Dai porque em todo texto aparecerdo esses pseuddnimos seguidos do
cédigo de participante, como no exemplo de Sol.

No entorno socioambiental tipico das zonas urbanas, que submete pessoas a
influéncias eletromagnéticas, como as advindas das torres de celulares, a poluicéao
sonora e ambiental dentre outros fatores juntam-se a condi¢cdes objetivas de vida e
trabalho impréprias e nesse sentido é razoavel supor que essas condicdes
contribuem para evidenciar o porqué a pessoa pode estar vivendo em condi¢gfes que
Ihe favorecem o adoecimento e sem perceber o que |he acontece como relata

Mandala nesta fala,

Pesquisadora — O que vocé pensa, Mandala, que lhe levou a adoecer?

Mandala — [...] ndo tenho a menor ideia [...] eu ndo sei porqué. Mas Deus
marca algumas pessoas para passar por determinada experiéncia, porque
eu ndo tinha coisa alguma, a ndo ser o estresse que eu talvez ndo tenha
administrado bem naquele ano [...] o médico me disse que provavelmente
eu ja tinha uns oito anos com isso comeg¢ando. [...] tive muitas brigas, ja ndo
aguentava mais algumas coisas [...]. (1I-1)

Assim diferentemente do estudo original que trabalhou dados que destacaram
o surgimento do fendmeno ao nivel individual analisando condi¢cdes/consequéncias
micro, ao densificar essa categoria foi possivel visualizar condigdes/consequéncias
macro ao identificar outros determinantes envolvidos no processo de adoecimento

da pessoa.
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Deste modo, definir a Categoria, “Vivendo em condi¢cdes que favorecem o
adoecimento” significa dizer que as pessoas que chegaram a desenvolver um
processo de adoecimento estavam vivendo em condicdes que resultavam em
sofrimento, conflitos, magoas, apreensdes, estresse dentre outras. Sentiam-se
exaustas e desorganizadas. Somava-se a esse quadro, condigdes adversas de vida,
saude e trabalho; vida conturbada na familia e comunidade, vulnerabilidades
ambientais conforme outras propriedades expostas na sintese dos validadores
(APENDICE H — Categoria 1) e tal como mostra a fala de Maria Bonita:

Na época que a doenca apareceu na minha vida eu estava extremamente
sobrecarregada de trabalho, desorganizada mentalmente, fisicamente e

emocionalmente. Eu estava sendo levada, ndo tinha objetivos era uma vida
um tanto quanto sem sentido (11-2).

Tais condicOes ndo se resumiam aos pProcessos pessoais, mas sociais
também. As privacBes que sua posicao social lhe impunha, a dependéncia financeira
e afetiva, as dificuldades para cuidar de si e de sua saude em ambiente de
iniquidades sociais muitas vezes colocavam a pessoa em situacdo de angustia,
desespero, desesperanca, levando-a em algumas circunstancias a desejar uma
doenca como escapatoria para o sofrimento de todas as ordens, como nos explica

Robin seguido por Horténcia:

[...] meu pai faleceu [...] e ele era uma pessoa que eu era muito apegado [...]
muito especial mesmo [...] entdo aquilo me fez muito mal. [...] na época eu
pensei em morrer, em me matar porque eu queria ficar com o meu pai.[...] e
onde eu morava tinha um rapaz mais ou menos da minha idade e ele estava
em fase terminal de cancer [...] eu olhava para aquele rapaz e falava assim;
eu quero morrer [...] como morrer? [...] tendo cancer eu vou morrer e ficar
com meu pai. (I-5)

[...] quando voltava para casa encontrava estresse em casa muita coisa.
Dinheiro que o marido gastava e dizia que ndo tinha pagado a empregada
pagava pela metade, ndo tinha dinheiro para fazer a feira. Ai eu saia tonta
pelo meio da rua. Fazer feira para sustentar a familia. [...] passei por um
processo todinho de separacdo em casa. Separada 10 anos de corpos,
mais de 10 anos. (II-4)

No entanto, o “viver em condicdes que favorecem o adoecimento” n&o
compreendeu somente a construcao simbdlica da doenca (Figura 3). Concomitante

a esse processo mental, a pessoa comeca também colocando-se em condi¢des
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objetivamente propicias ao surgimento da doenca comportando-se de forma

reconhecida como sendo favoravel a adoecer.

Os dados da sintese dos validadores (APENDICE H - Categoria 1) mostram
com novas propriedades e dimensdes, que o estabelecimento dessas condicdes
pode ter sido a longo ou curto prazo, mas quase sempre tiveram presentes
elementos desencadeantes para o0 aparecimento dos primeiros sinais do
adoecimento. Dentre esses, destaca-se o de ter chegado a um estado de exaustao
por estresse, relacionado ao sentimento de estar experenciando uma situacdo sem

saida, perante a qual ndo sabia o que fazer (impoténcia).

Horténcia diz que o estresse de anos de casamento era tdo grande, que
vocé nem nota. Vocé passa por ele e esta tdo envolvida que ndo tem tempo
nem de pensar. (lI-4)

E Mandala completa dizendo: aquilo la foi uma tourada para mim, o
estresse daquele momento foi o fator desencadeante. [...] eu via que a
gente podia fazer algumas coisas e as vezes ndo fazia pela impoténcia [...]
e isso me acabou comigo. (ll-1)

Tais circunstancias [vividas ha anos] levaram algumas pessoas a desejar
adoecer ou até morrer como escapatoéria para o sofrimento, como mostra a fala de
Mar:

No inicio quando descobri [a doenga], eu vinha de um somatério de vida
muito complicado, que comegou ha minha infancia. Presenciei muitas brigas
do meu pai que bebia e tinha situa¢gbes de ser muito grosseiro, violento, de
querer bater nela [a m&e]. Na adolescéncia, no intuito de fuga da
agressividade de casa, conheci aos 10 anos um rapaz que namorei e Vivi
com ele até os 15. Fui espancada por esse cara, recebia ameacas
constantes e eu queria sair desse relacionamento e ndo conseguia. Um belo
dia tomei um bocado de remédio, e disse que com ele ndo ficaria, preferia
morrer. (Participante 11-3).

Com a leitura agora da Categoria 1, como sendo o conceito “Vivendo em
condicdes favoraveis ao adoecimento” e néo restrita ao conceito de “Cercando-se de
condicOes favoraveis ao adoecimento”, ela amplia seu papel de conceito aglutinador
de subcategorias, propriedades e dimensdes, que representam o fen6meno quando
da introducdo ndo s6 de microconceitos, mas também de macroconceitos. E
pertinente ainda, com esse outro olhar manter agora, como subcategorias o que foi
considerado no estudo original como categorias (Figura 3), densificada com outras

propriedades tal como mostra o exemplo do Quadro 5.
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Quadro 5 - Categoria 1, subcategorias e propriedades densificadas e refinadas na

Grounded Theory original, Maceié 2018

CATEGORIA 1 -Vivendo em condicdes favoraveis ao adoecimento

Subcategorias Propriedades
1.1. (Des)Construindo e Sentindo-se protegido da doenca pela crenca de que possuia
simbolicamente a escudos de protecdo que lhe livraria dela.
doenca

e Vivendo em seu bairro e em sua casa num ambiente favoravel ao
adoecimento.
¢ Vivendo em todas as fases do seu ciclo vital continuamente

1.2.Colocando-se em exposta a condi¢des que |Ihe favoreciam o adoecimento
condigbes propicias e Vivendo situagdes que se repetiam continuamente trazendo muito
ao surgimento da medo, inseguranca
doenca e Remoendo sentimento de culpa durante anos

Querendo sair das situa¢bes que lhe causavam sofrimento e ndo
conseguindo

Querendo sair de casa sem conseguir

Vivendo sozinha em grande sofrimento interno

Entrando em depressao

Tentando suicidio

Fonte: Elaborada pela autora

A Unica propriedade que acrescentei na Subcategoria 1.1. (Quadro 6),
destaca um aspecto que chama atencao, refere-se as crencas que se tem de que se
€ imune a um tipo adoecimento, por ter vivenciado situacdes que lhe protegeram,

como pode ser visto nas falas de Sol seguida pela de Mandala.

E estranho porque eu gosto de informacdes da Medicina e na época, [que
sofreu grandes queimaduras pois era bombeiro], li sobre a capacidade que
um grande queimado tem de gerar protecao e defesa contra o cancer por
ter passado por isso. E com base nisso eu ndo acreditava que eu teria

cancer. (lI-5)

[...] eu sempre pensei que eu podia ter alguma coisa na garganta, eu podia
ter no dedédo do pé, mas nunca pensei na minha vida que fosse ter cancer
de mama, nunca, pelo fato de ter lidado com aleitamento, pelo fato de ter
amamentado bastante, eu disse, logo no meu peitinho. (1I-1)

Isso tem implica¢bes para a prética, pois se a pessoa tem a cren¢a de que
esta sadia, protegida contra uma doenca permanentemente, podera se descuidar
em relacdo aos fatores de risco presentes em sua trajetéria, como tabagismo, alcool

e outras formas de protecdo, como foi o caso de Sol.
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A ideacéo suicida mencionada na subcategoria 1.2 (Quadro 6), pode ser uma

dimenséo da propriedade “Desejando morrer” do diagrama apresentado na Figura 3.

Outro fato que se acrescenta a essas propriedades ampliadas (Quadro 6) é a
dimensdo de continuidade e da permanéncia da exposicdo a condicbes que
favoreciam a doenca, por varios anos, e de até ultrapassar o periodo considerado de
remissao. Quando ha o momento oportuno, o estudo mostrou que pode acontecer a
liberacao da culpa, o perdao, a separacao nos levando a supor que ndo é um unico
e isolado episodio de adoecimento, que pode libertar as pessoas de condi¢des que
favorecem o adoecer, pois essa oportunidade favoravel poderd também néo ocorrer
nesse periodo de existéncia. O adoecimento cria a possibilidade e a pessoa 0s seus
desdobramentos. As falas de Mar e a Ultima de Horténcia, apontam o contetdo que
me levou a essa interpretacao.

Hoje quando faco uma retrospectiva [...] eu diria que [a doenca] teria sido
um somatorio de coisas da minha infancia, adolescéncia e da faculdade,

relacionados a varios episédios de estresse, de dor, de perdas que foram se
agravando. (11-3)

[...] eu remoi uma culpa muito grande durante 10 anos do acidente dele,
remoi muito, muito, muito mesmo, um sentimento de culpa, de medo [...] eu
tinha muito medo porque a histéria sempre me remetia a tudo o que eu tinha
vivido. (II-3)

Mas hoje eu moro numa casinha pequena [...] eu me sento e vejo que é
dificil esquecer aquela casa que vocé morou a pessoa que VOCcé morou e
gue ainda hoje vocé tem um certo convivio, pouco, mas que nao era nem
pra ter pois, eu disse ndo quero nem saber ndo quero nem ver, mas ainda
vejo [...] por causa do neto que ainda vai fazer 3 anos, que é louco pelo avé
eu ja fui até visita-lo [...]. Mas quando eu me sento e vejo que eu vou
almocar sozinha eu dou gracas a Deus, eu estou livre como eu estou bem
agui nessa casa pequena apertada, mas eu ndo estou vendo aquela
criatura [...] (11-4).

No entanto, as pessoas ndo chegam a este ponto com a consciéncia clara do
gue vinha acontecendo com elas. Ao interagir com algumas situacdes em sua vida e
com dificuldades agravadas pela inoperancia dos sistemas sociais, 0 que a pessoa
chega a perceber sao significados relacionados com uma doenca e né&o
“Descobrindo-se com cancer” que foi o conceito atribuido ao Fenédmeno 2 no estudo
original. Ela pode até desconfiar ser portadora de alguma “coisa” grave ou de uma
lesdo, que ndo sabe exatamente o0 que €, mas pensar assim acalma sua

desconfianga, seu desconforto intimo e a incerteza Ihe traz o medo de té-la.
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Quanto a duvida se essa Categoria 1 — “Vivendo em condic¢des favoraveis ao
adoecimento € o comeco de tudo”, algumas falas dos(as) entrevistados (as) ao
responderem se existe um antes da doenca véao esclarecendo a questao:

Sim, existe um antes do cancer! O meu comecou desde o primeiro dia do

casamento. Eu tinha 27anos e 0 cancer apareceu nos meus 50 anos.
(Horténcia 11-4)

Eu acho que existe sim um antes do cancer, que ndo é puramente genético.
(Maria Bonita, 11-2)

Eu acredito nisso ai [existe um antes do cancer], a primeira coisa que me
vem na cabeca € justamente meu estilo de vida, bebida, cigarro e estresse,
se viesse me perguntar o que achava que causou meu cancer teria dito isso
al, que séo trés fatores bem influentes na doenca.(zZé 11-7)

Tais falas demonstram que o inicio do processo € o “viver em condicdes
favoraveis ao adoecimento”, movimento que os validadores também confirmaram.
No entanto as falas sdo dos participantes do Grupo Amostral I, que responderam
validando o que o Grupo Amostral |, tinha vivenciado. E importante pontuar essa
guestao, porque o que observei foi que as pessoas ndo tém a ideia do processo
como um todo e precisam passar pela descoberta que estd doente para chegar a
possibilidade de entender que viviam sob essas condi¢cdes. A fala de Mandala
explica em que dimensé&o essa percepgao pode acontecer.

Que existe um antes, eu acho que existe e que a percepcao varia, entdo eu

acho que gquanto mais surpresa a pessoa ficar menos consciente ela é
desses fatores da vida dela que poderiam levar a ter um cancer. (Mandala)

(II-1)

A Figura 4, utlizando a perspectiva analitica do Modelo Condicional/
Consequencial, apresenta 0 movimento dos achados dentro dos componentes
propostos pelos autores, onde se pode visualizar o fendmeno que constituiu a
Categoria 1, suas condi¢cGes causais e intervenientes, estratégias de acao/interacédo
utilizadas para lidar com o fenbmeno e respectivas consequéncias dentro do

contexto que criou tais circunstancias.



37

Diagrama 3 - Representacdo da relacdo entre os componentes do Modelo
Condicional/Consequencial, na Categoria 1: Vivendo em condi¢des

favoraveis ao adoecimento. Macei6, 2018.

CONDICOES CAUSAIS

- Construiram simbolicamente o

— cancer;

- Colocaram-se em condictes
propicias ao adoecimento;

ESTRATEGIAS DE

ACAOIINTERACAO .
g ,_ - o CONSEQUENCIA
g CONDICOES Auséncia de acfo por
0 | CONTEXTUAIS néo ter clareza de gue Descobrir-se doente.
E seu modo de vida podia
™ resultar em

adoecimento.

Vivendo em condigdes favoraveis ao adoecimento

CONDIGAOQ INTERVENIENTE

- Adotando comportamentos
que retardam o surgimento da
doenca

Fonte: Elaborado pela autora

Quadro 6 - Memorando 04: Explicativo — O encontro dos resultados com a
literatura e o dialogo com os autores. Macei6, 2018.

Existe na metodologia da GT classica a recomendacao, que se deixe a revisado da literatura para
depois da coleta de dados a fim de que o pesquisador ndo sofra a influéncia de teorias e
conceitos pré-estabelecidos. JA na perspectiva straussiana a recomendacao € que a literatura
pode guiar o texto em especial na formulacdo das hipéteses. A minha compreensdo é que
sempre teremos ideias que foram adquiridas ao longo do tempo e n&o seria essa revisdo que nos
deixaria de fazer essa interacdo com crencas e significados que as coisas tém para cada um
como explica o Interacionismo Simbdlico. Assim o leitor vera que decidi fazer uma sec¢édo onde
faco um didlogo com os autores sobre esses resultados em especial pelo viés que adotei onde
busquei bases tedricas junto a filosofia e teologia e por ser enfermeira nas tedricas de
enfermagem.

Fonte: Elaborado pela autora

Sendo assim apoOs a analise comparativa com os novos dados foi possivel

chegar a uma hipotese que interliga a Categoria 1, com a Categoria 2, ou seja:

e Os sentimentos e experiéncias que fazem a pessoa sofrer associados aos
determinantes e condicionantes macro e micro que favorecem o adoecimento,

guando nao cuidados, resultam na possibilidade de transformagéo do
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sofrimento em adoecimento, como forma de criar condigcdes que
favorecam a saude, mecanismo semelhante a qualquer outro processo

organico de reparacao e de organizacao do caos no universo.

A Categoria 2 na primeira versdo da GT representou o seu Fenémeno 2 no
processo psicossocial, conceituado como “Descobrindo-se com cancer”, como pode

ser verificado na Figura 5.

Diagrama 4 - Fendmeno 2 "Descobrindo-se com cancer", constante na primeira
versdo da Grounded Theory. Rio de Janeiro, 2002.
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Fonte: Grounded Theory (verséo 1), 2002, elaborado pela autora.

“‘Descobrindo-se com céancer’” nessa versdao foi conceituado como ‘o
movimento da pessoa tomar conhecimento de que estd com céncer, desde o0s
primeiros indicios, ao esclarecimento dos mesmos e a decisdo do que fazer com o
que se apresentava’.®

Sob outra leitura foi renomeado para “Descobrindo-se doente”, compondo
no refinamento da GT a Categoria 2. A comparacdo e reanalise indicou que

necessariamente a pessoa nao se descobre com o cancer e pode até passar por
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todo o processo sem compreender ou admitir que tem a doenga. O que ela vai
entendendo a partir do que observa em si, é que nao esta bem, que esta ficando
doente. As causas que lhe levam a se descobrir doente podem se confirmar se
existe a presenca de condi¢des objetivas isto é, quando a pessoa comeca a verificar
anormalidades em seu corpo tipo carocos, pela presenca de incObmodos que néo
passam com as medidas que sempre usou. Interage mentalmente com o0s
significados do que ja conhece acerca do que esta percebendo em si e define a
situacdo como a de que esta ficando doente e ndo o diagndstico de que tem cancer

uma vez que € uma constatacdo medica.

Nair relatou que ela ndo cuidou de sua doenca logo dizendo: “Acharam uma
coisa dentro de mim que eu nao via e nem sentia hada e me disseram que
era como um cancer [o diagnéstico foi de carcinoma de colo uterino]. Fui
levando. Trabalhava pela manhd@, de tarde e de noite quando chegava
exausta. Depois de muito tempo, uma dorzinha aqui outra acola e eu ia
tomando remédio para passar. Eu pensava: quem ta com cancer t4 na
cama, € eu ndo estava. Sou moca e vou mais € trabalhar para sustentar
minhas filhas e pagar o aluguel, (Participante 1-3).

E Horténcia nos diz “0 meu conforto foi saber que era uma lesdo e eu néo
sabia 0 que era lesdo. [...] Existe essa historia de neoplasia benigna e
maligna e nesse sentido eu quero fazer um comentério. Minha irmé disse
vocé teve o cancer se for maligno ai eu fiquei na divida achando que o meu
deu benigno. (Participante I1-4).

No caso de Nair a doenca s6 Ihe chamou atencdo, quando comecgou a ter
dores que os medicamentos de costume né&o resolviam e pelo progressivo desgaste
gue a doenca impds. O decisivo confirmador da presenca do cancer é o médico,
apos submeter a pessoa as suas ferramentas convencionais de investigacdo e
guando profere a sentenca diagndstica: Essa doenca € cancer de...

Esse processo de descoberta clara para o médico, a familia e quando
possivel para a pessoa pode ser permeado por varias condi¢des intervenientes que
juntamente como as condi¢cdes causais vao configurando o contexto de como o
fendbmeno se desenvolve, como descrito na primeira versdo da GT. No entanto,
algumas delas surgidas com o aporte dos novos dados e que se destacam como
outras propriedades merecem destaque.

A primeira € o cuidado da pessoa, de outras dimensdes suas, na vigéncia

desse momento de descoberta, antes do tratamento, como nos relatou Matr,

[...] com trés meses de mestrado fechei o diagndstico, e agora? Estou
comecando um projeto novo de vida [...] contei tudo pra professora [...] e
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falei e agora? Ela disse agora vamos cuidar. [...] ela me botou huma roda
com cinco almofadas que eram os cinco membros da minha familia, isso foi
na semana antes da minha cirurgia porque ela me dizia que eu tinha que
perdoar a figura do meu pai antes de eu fazer essa cirurgia que isso ia me
trazer um beneficio depois e que eu ndo deveria ir com raiva.

Essa é uma fase onde a ansiedade, o medo, a incerteza e 0 estresse se
entremeiam. Estudos mostram que a resposta imunoldgica pode ser condicionada a
estados mentais. (VIDE APENDICE B). As possibilidades de tratamento
imediatamente apds o diagndéstico sdo procedimentos como a quimioterapia, que
sabidamente interferem na fisiologia desse sistema, que se deprimido ainda mais
nessa fase, em que condi¢cbes levaria a pessoa para o inicio do tratamento?
Portanto esse cuidado se coloca como essencial para o fortalecimento da pessoa
em busca da recuperacao de sua saude.

N&o sdo condi¢cdes satisfatérias a pessoa decidir e ter a sua disposicdo o
tratamento convencional. A dificuldade de acesso, a falta de garantia de
acessibilidade a comecar pela referéncia dentro da rede de atencdo de alta
complexidade, desde o0 momento de esclarecimento acerca do diagnostico colocou-
se como uma condicao interveniente que dificulta o processo.

Ficar sem trabalhar ou ndo podendo parar de trabalhar para chegar ao
esclarecimento do diagndstico, demora no diagnostico e diagndstico equivocado, ou
até mesmo demora de iniciar o tratamento sdo condi¢cbes relatadas por Horténcia

nessa fase que também dificultaram como:

Porque eu tinha uma cantina nessa época que eu vivia no corre-corre. No
inicio mais ou menos no inicio eu saida da cantina 1 hora da manha isso |4
era vida.... Eu ia dormir duas horas da manhad. Eu caia no sofa [...]
acordava 7 horas da manha. [...]. Era presséo eu tinha muita pressdo nesse
periodo. Era horrivel. A hemorragia que eu tive, eu estava na cantina [...]
falei com a psicologa e ela disse Maria agora é hora de vocé chamar as
suas irmas e pedi para fazer exame. (11-4)

“Descobrindo-se  doente” reproduz o0 mesmo movimento de
acOes/interacdes descrito na primeira versdo, da pessoa sozinha ou juntamente com
sua familia descobrir que esté ficando doente e a decisdo do que fazer com o que se
apresentava. O descobrir que estava doente continuou causando impacto e
surpresa quando se apresentou na vida das pessoas, uma vez que a primeira vista
varias pessoas desse estudo tinham a crenca de que eram ‘sadias’ e que naquele
momento nada de grave poderia lhes acontecer.

Essa nova leitura comporta entdo esse conceito aglutinador, “Descobrindo-

se doente”, que se aplica também na acdo das pessoas que ao se saberem
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doentes tomam a decisdo de “deixar como estava a situagdo”. As pessoas que
optaram por “iniciar um tipo de tratamento ndo convencional’, mais cedo ou mais
tarde, na estratégia de acao/interacdo de todos, decidiram buscar o tratamento
convencional, juntando-se as pessoas que ja iniciaram com esse tipo de tratamento
como deciséo primeira e imediata.

Com esse entendimento o fenbmeno € apresentado, na Figura 6 observando o
desenho de seus componentes, conforme perspectiva do Modelo

Condicional/Consequencial.

Diagrama 5 - Representacdo da relacdo entre os componentes do Modelo
Condicional/Consequencial, na Categoria 2: Descobrindo-se
doente. Maceio, 2018.
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Fonte: Elaborado pela autora

A hipétese que se apresentou ao analisar os dados referentes a essa
Categoria 2 — “Descobrindo-se doente”, interligando-a com a Categoria 3 — “Vivendo
0 inevitavel tratamento convencional” foi a de que:

e A pessoa que consente ou sente que esta doente e que a doenca pode
interferir na sua vida e até mesmo ameaca-la, busca e se submete aos
procedimentos para esclarecer e tratar o que tem, no intuito de retornar
aum nivel aceitavel de saude.

Viver esse momento do processo levou a consequéncia principal do

“Descobrindo-se doente” (Figura 6), que foi a pessoa se ver impelida a vivenciar o
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tratamento convencional, representada como Categoria 3 deste estudo. A Figura 7

mostra como na primeira versao esse fenémeno se apresentou.

Diagrama 6 - Fenédmeno 3 "Vivendo o inevitavel" — Grounded Theory (12 versao), Rio
de Janeiro, 2002.
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Fonte: Grounded Theory (verséo 1), 2002, elaborado pela autora.

Como explicado naquele contexto € a fase que foi o ponto de intercesséo
entre todas as pessoas que participaram dessa investigacdo e o conceito atribuido
ao fenébmeno foi de “Vivendo o inevitavel”. Ao novo exame e para imprimir maior
clareza sobre a que se referia a expressao inevitavel, essa categoria foi denominada
de “Vivendo o inevitavel tratamento convencional”, inevitavel por ndo havia outro tipo
de assisténcia reconhecido como eficiente e eficaz que ndo fosse com a sua ldgica e
racionalidade.

Assim as condi¢des causais que explicam o porqué a pessoa chega a esse
momento do processo foi por ter sido confirmado o diagndstico da doencga; por ser a
Unica forma de tratamento acreditada como a melhor para resolver sua situacao; por
ter consentido e/ou sentido a necessidade de realizar esse tipo de tratamento; e por

ter constatado a inexisténcia de outro modelo de atencao.



43

Nesse momento as pessoas passam por um intenso periodo de tratamento
onde realizam diversos tipos de procedimentos que passam por cirurgias,
guimioterapias, radioterapias, dentre outros. Vivenciam muitos desconfortos, tém a
doenca de volta (as recidivas) lidam com as limitagcbes decorrentes e tém medo
inquietacdes na sua soliddo interior e acompanhadas dos seus. As falas a seguir

trazem uma descricdo de varias questdes que envolvem essa fase.

A gente tem que correr esse risco sendao como € que a gente vai saber se fica
boa? (Mar II-3)

[...] fiz nove cirurgias e eu estava vivendo em funcdo do céncer vivendo
sempre em funcéo dele é tanto que o parei no tempo e comecei a observar
gue eu estava vivendo em funcdo dele e aquilo estava me cansando
profundamente, ai comecei a pegar a tangente essas foram recidivasl...]
(Maria Bonita - 11-2)

[...] uma das coisas ruins que eu nao falei foi a noticia que nao tinha ficado
bom no resultado dos pets can. Foi pior de que quando eu tive uma
confirmacao da primeira. Ndo fiquei arrasado, ja que estamos na luta vamos
lutar, vamos brigar. E o momento mais feliz foi esse agora na semana
passada do pet scan que deu negativo. (Zé - 11-7)

Muitas condi¢cdes intervenientes fizeram parte dessa Categoria 3 e se
multiplicaram como possiveis propriedades que dificultaram ou facilitaram o impacto
das condicBes causais no fendmeno podendo compor varios contextos nos quais as
pessoas agiram e interagiram para atravessar a vivéncia do inevitavel tratamento
convencional (VIDE APENDICES C, D e H). Essas condi¢cdes ndo se comportaram
como conceitos aglutinadores ao ponto de se tornarem categorias e subcategorias.
No entanto destaco a seguir algumas dessas circunstancias que podem se juntar
aguelas descrita na primeira versao da GT.

Uma dessas circunstancias é a propriedade “adiamento do inicio de
tratamento”. No primeiro Grupo amostral as causas de adiamento se deram
geralmente por decisdo da pessoa has ocasides em que se deram um tempo para Si
para contar o que vinha percebendo e erro e demora do diagnostico como nas
historias de Luiza e Robin (I-2 e I-5). Os novos dados trouxeram outras condi¢cfes
para esse adiamento que se referiram a demora de marcagcfes de consultas, ao
préprio médico que libera a pessoa para concluir atividades que ia ou estava
realizando. Essa ultima modalidade demonstrou a grande confianca que a pessoa
tem nas decis6es médicas.

Os relatos a seguir descrevem essas questoes:
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Corri logo e ai eu estava sem saber [...] fiz o exame fui ao médico o médico
disse que ndo achava, que era outra coisa que era hemorroidas e néo era
nada de hemorroida ... isso era maio passou, junho, julho, agosto,
setembro, outubro, novembro, dezembro, janeiro, marco, abril, maio, junho,
agosto, setembro, outubro, novembro, dezembro e janeiro quase um ano.
(Horténcia -11-4)

Olha a minha cabeca de vento essa cirurgia pode adiar um pouquinho
porque quero terminar o semestre ai 0 médico disse que podia, ai eu voltei
pra aula e todo ficou mundo ficou “como é? Tu ta com um problema desses
e vai esperar até o final do ano?” (Mandala - 1I-3)

Ele [o médico] disse vamos operar vou pedir material. Vocé faz o seguinte:
vai langar seu livro vai para Coimbra porque vai demorar o material que eu
guero material diferente saiu agora e eu vou usar na sua cirurgia. Fica agora
tranquila que isso ndo vai crescer nesse tempo. Pode fazer tudo que vocé
tem para fazer. E ai eu fiquei tranquila. (Tulipa - 11-6)

Os impedimentos para dar continuidade ao tratamento entre as suas etapas

€ outra condigcdo interveniente visualizada no Grupo Amostral Il e que trouxe

dificuldades para as pessoas percorrerem o tratamento, como pode ser vista no

relato a sequir,

[... [fui pra casa [depois da cirurgia]. [...] s6 que ai demorou pra eu fazer a
radio iodo e consegui vaga no Centro Cirdrgico, sé depois de quatro meses.
E entrei em hipotireoidismo e fiqguei uma bola e aquilo ali mexeu comigo,
com minha autoimagem, porque em quatro meses eu ganhei 18 kg de
edema. [...] Isso ndo consegui recuperar mais [...]

A propriedade “Sentindo-se muito desconfortavel e sofrendo com o ambiente

de tratamento”, foi outra que se sobressaiu no Grupo Amostral Il. Importante por nos

fazer refletir sobre o que € de fato um ambiente terapéutico e sobre o sofrimento

evitavel frente ao sofrimento do inevitavel tratamento convencional. Os relatos de

Horténcia, Zé e Gil trazem subsidios para essa reflexao.

[...] eu ndo suportava ouvir aquele nome quimioterapia, mas era o jeito. Eu
tinha que chegar la cedo aguardar entrar na sala para fazer a quimioterapia.
Mas foi a salvacdo. Vinha na minha cabeca um tratamento doloroso, muita
gente muita gente junta de um jeito ou de outro um tratamento com um
liquido amarelo coberto a outra assim outra assado e tempo que eu
passava sentada dava um agonia uma vontade de se levantar mais tinha
gue continuar. Tinha que ter aquela paciéncia e eu pedi a Deus que me
desse paciéncia para que eu chegasse ao final e eu cheguei fui uma
vitoriosa. (ll-4)

[...] foram feitas trés quimioterapias de resgate e tive que ficar internado no
[Hospital X]. Aquilo pra mim foi pior, era péssimo ficar no [Hospital X],
porque era um desconforto da instalacdo do hospital, eu ficava com aquele
negocio de soro que devia pesar uns 15 quilos, ai eu saia arrastando pelo
corredor com 20 metros da porta do quarto pra ir beber agua, ir ao banheiro
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com aquilo tudo. Eu estava com cateter e ninguém me ajudava e eu nao
podia ficar com uma companhia. Até preferia que ela [esposa] nao ficasse la
porque dormia numa cadeira dessas, muito quente, mais 3 a 4 pacientes na
enfermaria. Foi a pior coisa do meu tratamento eu até falei isso para os
meus familiares na hora que eu sai daquele corredor como um prisioneiro
gue tivesse passado 10 anos na cadeia e tivesse saindo dali. A pior parte foi
essa, trés internacdes no hospital, de me estressar mais, de incomodar e
antes eu ja ficava imaginando antes de ir, foi péssimo. (11-7)

Eu via a sala de espera da radioterapia cheia de um bocado de gente com
Ca de mama e o braco desse tamanho colado no corpo, sem nenhuma
orientacdo, cuspindo no chdo carentes de qualquer assisténcia moral,
espiritual, fisica de tudo que se possa imaginar para aquelas pessoas.
Faziam sua radioterapia e iam embora para o interior. (Gil -1-8)

Passando mal em casa depois das sessfes de tratamento sem ter quem
ajudasse foi outra condicao interveniente evidenciada com os novos dados. Nos
remete a continuidade da atencéo e a se certificar da existéncia de quem ira cuidar
da pessoa, nos episddios j& previstos pos sessbes de tratamento. As condi¢cdes
institucionais, falta de leitos, de vagas nos fazem da alta aos nossos pacientes para
suas casas muitas vezes em outras cidades e estados sem avaliar o que podem
estar passando como Horténcia nos colocou,

(...) o maior sofrimento que passei durante o tratamento foi o de ficar
vomitando sozinha em casa. (l1-4)

Como ultimo destaque, ressalto o “medo dos efeitos a longo prazo dos

tratamentos que realizou” narrado por Mar.

Fiquei fazendo esse tratamento [radio-iodo] de dois em dois meses, ai
comecou o medo de ndo engravidar, porque as pessoas comecaram a
colocar isso a minha cabeca, tanto da radiacdo que tinha que esperar cinco
anos dentro do intervalo dos dez. Foram cinco anos esperando e depois de
muito tempo tentando, porque mesmo esperando eu fui tentando, mas Deus
sabe o0 que faz e nisso se passaram quatro anos e nada, ai chegava a
conclusdo de que ndo ia acontecer mais, era uma frustragdo atras da outra.
(11-3)

No que foi possivel, as pessoas estudadas trabalharam-se também para
acreditar que esse tratamento poderia ajuda-las, entregaram-se aos profissionais
durante os procedimentos, confiando no saber/fazer deles; cuidaram mais de si e
procuraram formas de melhor passarem por esse periodo do tratamento como narra

0 Zé,

(...) outra coisa que também acredito € que o paciente tem que se entregar
ao tratamento, ndo se opor a nada, eu nunca me opus (...) eu cheguei um
momento la em (...), que eu fiquei alegre quando elas [as enfermeiras] iam
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me dar remédio, porque eu sabia que iam me ajudar, eram umas injecdes
gue me davam na barriga pra estimular o sistema imunoquimico, mesmo
doendo, porque eu ndo aguentava mais, ndo aguentava tanta dor, mas
sempre assim, entregue ao tratamento com a certeza que ia ficar bom. (11-7)

Os participantes passaram sim essa fase numa atitude de “entrega vigiada”,
uma vez que haviam decidido juntamente com sua familia, que se submeteriam ao
tratamento convencional até porque, nessa circunstancia sua principal op¢éo estava
no sentido de libertar-se da doenca e de recuperar sua saldde consequéncia

esperada por ter vivenciado o inevitavel tratamento convencional.

(...) sempre fui determinado e é tanto que me entreguei a tudo que dizia que
era para eu fazer, segui a risca, me entreguei completamente ao tratamento
porque foi ali que eu tinha certeza que pessoas estavam sendo curadas.(Zé
-1I-7).

(...) acho essencial a pessoa estd sendo tratada com esse tipo de doenca
ter o apoio da familia, da esposa, de toda familia. Vocé saber que estdo
ajudando da maneira que podem é muito importante. Saber que é esperado
por outras pessoas, que tem alguém que se importa com vocé e quer vocé
bem.(Pescador — 11-8)

Sob a perspectiva do Modelo Condicional/Consequencial, na Figura 8,
visualiza-se em todos os seus componentes a forma como se configurou esse

momento do processo.

Diagrama 7 - Representacdo da relagdo entre os componentes do Modelo
Condicional/Consequencial, na Categoria 3: Vivendo o inevitavel
tratamento convencional, Macei6, 2018.
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O periodo intensivo do plano de tratamento voltado quase que
exclusivamente para o contexto biolégico se desenrola erradicando a doenca, ou se
prolongando pelas recidivas um por uma obstru¢cdo no andamento do tratamento ou
ainda finalizando pelo 6bito da pessoa que a ele se submete. Para os participantes
entrevistados que vivenciaram todo processo e que a doenga entrou em remissao
essa fase seguinte do processo foi definida como a fase de “libertagcdo da doencga”.

A hipotese que se impds nesse estagio foi a de que:

e A vivéncia do tratamento da doenca, com todo sofrimento que possa
implicar encontra sentido no esfor¢co para restabelecer a saude perdida

e para libertacdo da doenca.
A Categoria 4 designada no estudo inicial, “Libertando-se das condi¢des que
Ihe favoreciam o adoecimento”, (Figura 9) com o aporte dos novos dados, foi
realinhada para “Libertando-se da doenca”, por ser essa a ideia que tanto abarcou
0 sentido reducionista da cura considerada como “auséncia da doenga”, como o
sentido de libertagdo de condigcbes que favorecem o adoecimento. Teve com
condicBes causais a pessoa ter subsistido ao tratamento convencional e ter sido

considerada curada por esse modelo de assisténcia.

Diagrama 8 - Categoria "Libertando-se das condi¢cdes que favoreciam o adoecimento”
na primeira verséo da Grounded Theory. Rio de Janeiro, 2002.
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Fonte: Grounded Theory (verséo 1), 2002, elaborado pela autora.
Libertar-se da doenca significa todas as acfes/interacdes experenciadas pela

pessoa a fim de tornar-se livre da doenca. E um processo que na verdade inicia
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desde a busca dos participantes do estudo e sua familia pelo sistema de saude a fim
de esclarecer o que vem apresentando. No entanto essa Categoria 4 aprofunda seu
significado a medida que vai se dando esse movimento de libertacao.

Assim, uma forma da pessoa se libertar da doencga é livrar-se de seus sinais
e sintomas considerando-se curada tdo logo esses desaparecam, finde o tratamento
intensivo e o médico lhe diga que esta curada. Tulipa e Mandala explicam em sua

fala,

Eu achei que me libertei do cancer quando ele [o médico] disse vocé esta
curada, eu acreditei. [...] e quando o oncologista me disse, ndo vou fazer
nada de tratamento complementar. Acreditei porque o médico disse. E
porque eu ndo sinto nada. (11-6)

“Sinto-me curada porque nunca mais senti nada. [...] &s vezes nem me
lembro que passei por tudo que passei. Levo minha vida normalmente
Tenho uma saude de ferro. Nao tenho mais nada”. [lI-2]

Em outros casos, o estudo mostrou através da mais importante condi¢cao
interveniente dessa categoria, que algumas pessoas podem também “sacar’ o
significado que o adoecimento teve em sua vida encontrando motivos para ficar na

vida e vislumbrando outras perspectivas.

Sacar o significado da doenca em sua vida é muito mais do que
compreender o motivo do aparecimento da doenca. Quando a pessoa
chega a esse nivel de interacdo consigo mesma, ela mais do que atribuir
um significado isolado a alguma coisa ela define toda uma situacéo, a partir
da ressignificacdo de um conjunto de significados que veio construindo
durante algum tempo em sua vida. E como se ela juntasse uma série de
fatos ocorridos consigo e estabelecesse diversas relacdes entre eles e, o
gue esta vivendo naguele momento e entendesse claramente o que estava
acontecendo, ou seja, entendesse o que em sua vida que lhe levou a
adoecer.®

Chegar a esse estagio do processo psicossocial foi precedido de uma piora
do quadro decorrente de um tipo de obstrucdo do tratamento onde ndo havia
melhora e caracterizada por um momento de muito sofrimento, de parecer que a
pessoa estava se entregando, de despedida, perdéo, de contar os segredos nao
contados e da percepcao de que estava chegando ao limite de suas forgcas. A

narracdo de Zé demonstra o que acabo de explicar.

[...[ s6 que teve um momento que eu tive que buscar uma coisa além, teve
um momento que eu fiquei ruim, [...] cada dia que passava eu estava pior, e
por ter consciéncia do que estava acontecendo comigo [...] falei pra ela
[esposa] se continuar nesse ritmo ndo sei onde vai chegar nédo, se tiver
alguma coisa que vocé ndo saiba acho que é hora de passar pra vocé
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porque nao sei até onde vai, [...] eu me desesperei e cheguei a chorar [...]
estava com dores horriveis, as dores eram no anus porque a quimioterapia
gueimou o reto, era uma dor insuportavel que desabei e ndo aguentei,
nunca tinha chorado durante todo o tratamento [...] e no 18° dia depois do
transplante eu tive que buscar uma forca interior e foi quando, eu pedi a
Deus, mas ali eu acho que tive um milagre, porque eu ndo dormia [...] ai eu
senti um estouro como se eu tivesse dado um peido estourado, aquilo me
assustou e eu pulei, ali foi onde cresceu a minha fé em cima do pedido que
eu fiz e senti que minha doenca foi embora naquela hora porque daquele
momento pra frente eu ndo senti mais dor, passou duas horas mais ou
menos, a enfermeira falou que minha medula ja estava pegando e estava
comegando a produzir leucécitos e desse momento pra esse sé tenho me
sentido melhor, passei a melhorar por hora o0 médico passava eu dizia
doutor a cada hora que o senhor passa eu estou me sentindo melhor, ndo é
por dia ndo é por hora, e trés dias depois disso tive alta,[...] e de 14 pra ca
cada dia que se passa estou me sentido melhor. [...] Foi uma sensacao,
senti como se tivesse dado um estouro e me acordei, pulei, me assustei e
bati com o brago, porque foi um estouro grande que eu vi que senti, ai
comecei a acreditar que aconteceu um milagre (I1-7)

Foi Paulino do Grupo amostral | que me chamou atencéo sobre esse tipo de

sacacao e a partir do seu relato do que havia acontecido com ele consegui identificar

algo semelhante em mais 9 participantes (Paulino, Zé, Maria Bonita, Ana Terra, Nair,

Alba, Robin, Sol e Tulipa) dessa amostra de 20. Sua narrativa primeira coloco a

seqguir,

Eu quase morro. Fui para alimentacdo parenteral, baldo de oxigénio, fiquei
27 dias na UTI vomitando. A médica fez uma provocacdo naquele dia
dizendo “eu acho que vocé esta se rejeitando”. Quase me entregando
naquela noite figuei imaginando o que estava acontecendo comigo e pensei:
vomito é rejeicdo. Mas se o0 vOmito é rejeicdo, 0 que serd que eu estou
rejeitando em mim? Ai me lembrei da orquite que tive na juventude e que
me deixou estéril, me tirou a capacidade de ser “reprodutor’, tdo jovem. E
constatei: olhe onde a doenca foi aparecer? No meu testiculo. Foi isso que
eu imaginei e ndo tinha psicélogo nem ninguém que pudesse me ensinar
isso, sb eu. Eu sentia a rejeicdo do vémito, como um processo que tinha se
originado ha muitos anos atras na minha vida. Entdo comecei a ver que
aquilo tinha uma razdo de ser. Foi um estalo, entendeu? Ap6s essa
compreensdo quase que de repente parei de vomitar sem precisar mais de
medicamento. O milagre estava dentro de mim, de ter me autosuperado
nesse processo. E dai, no outro dia, eu pedi para ela me dar alta. Sair da
UTI porque eu ndo ia mais vomitar e ndo vomitei mais. Na volta para casa
meus amigos colocaram uma crianca recém-nascida na minha porta, essa
gue esta na sua frente, minha filha hoje com 19 anos, minha cura (1-9).

Maria Bonita na sua fala trata de outra vivéncia nesse sentido,

[...] teve um dia que eu ndo consigo falar [entrevistada se emocionou neste
momento] eu estava muito cansada [com a voz trémula] eu queria voltar a
ser aquela pessoa de brincar, estava muito dificil e eu tenho a sensagao
gue preciso que alguém me abrace, eu tenho a sensacéo fisica que fiquei
no colo de Deus, muito préximo e que eu deitei a cabeca no ombro Dele, eu
tenho certeza absoluta que isso aconteceu, porque eu passei alguns
minutos no colo Dele e por isso que eu acho que o caminho a fé foi muito
forte pra mim, e quando eu sai de |4 estava muito mais leve, é por isso que
eu acho que tenho muita fé porque € como vocé acreditar que a medicacao
ia certo, a fé € muito importante ndo sei como essas pessoas que
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dizem n&o ter fé passam por esse momento sem fé, devem sofrer muito.(ll-
2)

Narrativas como essas que descrevem um episédio como um todo e outras
partes desses episddios compuseram essa categoria interveniente inesperada, que
alterou o impacto das condi¢cdes causais sobre o fendmeno, mostrando que existe
outra forma de ir para além da libertacdo da doenca mas que encaminha para
libertacdo do ser através de um movimento de rever a vida, tomar consciéncia e
visualizar outras perspectivas. A Figura 10, exibe como essa categoria se

desenvolveu em seus componentes.

Diagrama 9 - Representacdo da relacdo entre os componentes do Modelo
Condicional/Consequencial na Categoria 4: Libertando-se da
doenca, Macei6, 2018
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Fonte: Elaborado pela autora

As hipéteses derivadas desse movimento de libertacdo da doenca foram:

e A pessoa que adoeceu e compreendeu que a doencga foi algo que veio de
fora, invadiu 0 seu corpo, sem sua participagcao e que se libertou dela
buscando o saber/fazer de quem sabia tratar da doenca e submetendo-se

ao tratamento, continua a viver como sempre viveu por ver recuperada
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sua saude de antes e consequentemente em condi¢Bes que favorecem o
adoecimento;

e A pessoa que adoeceu e chegou a compreensdo de que sua doenca foi
decorrente do fato de viver em condi¢cbes que favoreciam o adoecimento,
ao sacar o significado do adoecimento em sua vida, e por vislumbrar
novas perspectivas pode libertar-se ndo s6 da doenca, mas de condi¢des
gue favorecem o adoecimento, ao praticar agbes que podem promover,

proteger e manter a sua saude, dos outros e até do ambiente onde vive.

A consequéncia desse movimento libertando-se da doenca (Figura 10) foi
a continuacdo da vida a partir do entendimento que a doenca trouxe para a pessoa.
Na primeira versdo da GT esse momento que representou a Categoria 5,

denominou-se de “Continuando a vida com o que compreendeu” (Diagrama 10).

Diagrama 10 - Categoria "Continuando a vida com o que compreendeu" — Grounded
Theory (12 versao), Rio de Janeiro, 2002.
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Fonte: Grounded Theory (verséo 1), 2002, elaborado pela autora.

Igualmente por questdo de maior clareza no tocante ao que a pessoa viveu e
compreendeu acerca do seu processo de adoecimento essa categoria passou a se
denominar de “Vivendo a partir da compreensdo que construir acerca do

adoecimento”.
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Discutir esse ultimo fenbmeno nos leva a perguntar: Por que a pessoa
depois de um processo de adoecimento pode continuar a vida a partir da
compreensdo que construir sobre o adoecimento? Enquanto podemos discutir
gue existem pessoas que com a experiéncia ultrapassaram o nivel de libertacdo da
doenca em si e chegaram a um nivel de libertacdo de condi¢des que favorecem o
adoecimento existem aquelas, que parecem néo ter se apropriado do significado do
adoecimento, em sua vida, para além do aparecimento e desaparecimento da
doenca e de seus sintomas. Nao chegam de forma clara a estabelecer que podera
existir relacbes entre o seu adoecimento e sua forma de viver. Eis a razdo porque
dependendo do que a pessoa compreende ela passa agir com base nesse
entendimento.

Quanto a questédo de viver conforme a compreensao que construir acerca do
adoecimento, ou seja, se ela se liberta, se transforma, se passa por ambas as coisas
ou nada acontece, se se percebe curada ou se aprendeu alguma coisa apls a
doenca ou durante o processo, as falas a seguir demonstram a que entendimento as

pessoas chegaram.

Tive a certeza que estava curado pela alta do médico, porque o técnico é
ele. [...] A confianca no médico é muito importante e a simpatia (II-5)

Como eu nunca me senti doente, essa questdo da libertacdo da doenca eu
nao senti muito que estava com cancer. [Nesse sentido] eu estou livre. Mas
no momento que fiz a cirurgia e o tratamento, eu fiz tudo, tudo o que
disseram que eu tinha que fazer eu fiz, fiz tudo direitinho, entdo agora
aparentemente resolveu tudo. Entdo poderei dizer que estou livre e néo
tenho mais, posso até comecar de novo, mas ai € outra histéria. Assim eu
me considero curada. E acho que tive a certeza depois dos cinco anos
guando passou essa sindrome dos pré-exames [controle]. de achar que
podia aparecer alguma coisa, ai acalmou. [...] acredito que uma doenga
dessas vem pra ensinar alguma coisa, eu acho que eu aprendi um bocado
de coisa e talvez tenha que aprender mais e nao tenha aprendido tudo. (II-
1)

Eu ndo mudei a minha vida ndo. Pois isso de se transformar pode depender
do temperamento da pessoa. Tem uma logica. Uma pessoa que nao faz
nada na vida tendo uma doenga dessa ela enlouquece. Ndo é como uma
pessoa ocupada. Bota a doenga de lado. (11-6)

Eu hoje sou outra pessoa e essa doenga me transformou, ndo que eu era
ruim, ela ndo me libertou necessariamente, mas me fez enxergar outras
coisas. Quem se libertou automaticamente acaba se transformando porque
se eu me libertei eu me transformei e vou construir a vida de outras formas,
€ mais transformacédo do que libertacdo. [...] Pra todo efeito ndo tem como
deixar de ser uma doenca terrivel e de um tratamento muito dificil, mas a
cura é possivel e a pessoa que tem vontade de viver pode vencer. E uma
doenca que tem cura e eu acredito muito na cura definitiva, vou ter que
fazer agora um acompanhamento durante um tempo. (11-7)
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Quanto a se libertar, eu acho que sim. Agora depende de como a pessoa
viveu todo esse processo, da rede de apoio que ela teve, se ela ndo
enxergou isso s6 como o tratamento convencional. Entdo essa possibilidade
de libertacdo, é como se, estava doente e ndo estou mais, se 0 ndo esta
mais ela considera uma libertagcdo, pode ser uma libertacdo pontual, um
momento pontual resolvido. Tinha um problema, busquei uma solucdo, ta
solucionado, entdo me libertei do problema, se for nessa perspectiva ai eu
acho que ela também consegue, porque ela buscou, ela poderia nao ter
buscado tratamento, ela poderia recusar, poderia ndo querer. (11-3)

Essa questé@o de libertacdo, se eu for pensar nesses momentos, antes eu
tinha vontade de me libertar da opressdo que minha mée vivia, ndo
desejava aquela vida pra mim. (11-3)

A doenca, ela ajudou, contribuiu indiretamente com minha libertagéo,
porque ele me deixou e de qualquer modo foi bom. De qualquer modo eu fui
beneficiada. (I1-4)

O gque se pode inferir nessas falas € que mesmo se conseguindo visualizar
gue as condi¢cdes causais para que as pessoas tenham chegado a esse fenémeno
foram por se sentirem libertas da doenca pelo tratamento e/ou por se sentirem
libertas de condi¢cBes favoraveis ao adoecimento. Nas falas se identificam variadas
condicles intervenientes que ao interagirem com as condicfes causais constroem
diversificados contextos que irdo configurar a forma como as pessoas continuarédo
suas vidas.

No entanto € possivel captar coisas em comum validando o que tinha sido
desvendado na primeira versdo da GT, com as quais as pessoas chegam a essa
fase. Todas elas compreendem que € preciso ter cautela, mas isso ndo garante que
se tornem cautelosas. Que é preciso cuidar de si e que se pode continuar a vida,
vivendo a realidade sob outra perspectiva. Tal compreensao exige um mergulho no
passado e a vontade de libertar-se do que Ihe aflige. Inicialmente vivendo o presente
em sua intensidade, nas coisas mais simples; perdoando e ainda sendo perdoado;
descobrindo novos encantos no prazer de viver e cultivando as coisas que gosta de
fazer e, ainda, fortalecendo a fé em si e nas suas crencas como nos relata Maria

Bonita:

Quer ver uma coisa que o cancer me deu, quer dizer, ndo o cancer, mas a
vida me deu? Viver o lado bom de ser humano, eu achei gente muito boa na
minha vida, porque que as pessoas ndo sdo assim sempre. E preciso ficar
doente pra vocé desenvolver sua capacidade humana de se solidarizar, de
ajudar, porque eu preciso ta doente pra isso?.(l1-2)

Mesmo eu nédo tendo tido esse sofrimento todo e querer se livrar do
sofrimento, mas construir uma outra forma de viver e ver a vida disso nao
tenho duvida, isso talvez algumas pessoas ndo tenham aprendido. A gente
vé algumas pessoas que adoecem e parece que ndo aprenderam com a
doenca e continuam fazendo as mesmas coisas como se nhdo tivessem
aprendido nada. Parece que quer se construir novamente, mesmo fora do
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céncer, e continua do mesmo jeito parecendo que quer morrer. [é] esse 0
sentido de ver outra forma de viver, recolocando e fortalecendo os valores,
deixando de ligar pra umas coisas sem importancia. (l11-3)

A Figura 12 apresenta os componentes desse fendmeno descritos sob a visao

do Modelo paradigméatico de Strauss y Corbin.

Diagrama 11 - Representacdo dos componentes do Modelo
Condicional/Consequencial na categoria 5: Vivendo a partir da compreensédo que
construir acerca do adoecimento, Maceio, 2018
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Fonte: Elaborada pela autora

Considerando entdo as categorias reconfiguradas e em direcdo a nova
sintese da GT constatei que as possibilidades desse delineamento seriam muitas e
variadas e que uma unica explicacdo ndo poderia comporta-las. Nos relatos tanto
encontrei pessoas que ultrapassaram aquele processo de adoecimento e entraram
para uma fase de remissdo, como encontrei aquelas que nele permanecem ou
permaneceram até a morte. Também compreendi que a decisdo pessoal ndo é o
Unico fator responsavel por um desfecho favoravel ou ndo, mas um conjunto de
condicionantes e determinantes sociais e individuais ou sejam condi¢des
intervenientes, atuantes naquelas circunstancias.

N&o ha ilusdo de que a pessoa sO compreenda as coisas positivas da
experiéncia. As vezes, ela chega a um entendimento construido no amago de sua
consciéncia, e principalmente ligado a sua visdo de mundo, dificil de ser captado e
explicado a partir de sua fala simplesmente. Se, nas suas interagcbes com o self, a
pessoa ressignificou a doenca, a morte, a vida, a sua realidade, € com base nesse

sentido que ela vai agir. Também € clara a ideia de que a pessoa pode até chegar a
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compreender tudo que lhe aconteceu, porém, isso ndo € um salvo-conduto para
mudancas. A pessoa pode ndo conseguir atuar em todas as frentes de trabalho
interior que a experiéncia lhe abriu ou ndo dar conta de todos os aspectos macro -
contextuais que culminaram na doencga que lhe afetou.

E importante colocar estas observagdes em nome da minha compreensio de
gue, por mais que tentasse € muito dificil traduzir aquilo que foi a vivéncia de cada
uma dessas pessoas que entrevistei e, mais dificil ainda reconstrui-las com tudo que
elas carregam de ensinamentos, de forca de vontade e de emocéao. Isso quer dizer
que, seja qual for o sentido das conclusdes de cada um que vive o adoecimento,
nenhuma carrega em si mais valor do que a outra.

Diante de tais constatacdes, se impds a necessidade de tomar uma deciséo
acerca de um encaminhamento que direcionasse a nova sintese da GT. Entre as
multiplas possibilidades que a reandlise dos dados ofereceram, teria que se escolher
uma e assim decidi por aquela onde pude visualizar melhores perspectivas de acao
para 0s que vivem a experiéncia do adoecimento e para aqueles que cuidam dessas
pessoas.

Caminhei a partir desse momento norteada pelas seguintes questfes: Para
gue direcdo a vivéncia do processo de adoecimento pode encaminhar uma
pessoa? A GT original mostrou que na experiéncia das pessoas que vivenciaram o
cancer elas se encaminharam para outra forma de viver. A pergunta consequente
era a seguinte: Essa outra forma de viver estaria relacionada a que aspectos de
suavida?

Optei entdo por um recorte tedrico, que se aplica a todos os sujeitos

estudados o que passo a descrever a partir de agora.

3.2. Apresentando a nova sintese da GT representada por um Modelo Tedrico

representativo do Processo de Adoecimento da Pessoa Humana

No percurso de apresentacdo dos resultados, mediado por hipoteses
norteadoras e pela forma de estruturacdo de um Modelo Teérico consoante, a
perspectiva de Strauss y Corbin?, foi possivel reconhecer que os participantes desse
estudo tendiam para um movimento que os libertasse da doenca e lhes

devolvesse a saude por eles considerada.



56

Chegando a tal constatacdo penso haver sacado o Fendmeno Central, que
guiou o desenvolvimento desse processo de reestruturagcdo do pensamento, que
culminou na condicdo essencial, para proposicdo de uma teoria, ou seja,
interrelacionando conceitos, que desvelaram uma Teoria Substantiva, isto €,
“‘uma teoria fundamentada”, oriunda de dados sistematicamente agrupados e
analisados, por meio do exercicio da pesquisa.

A Fendbmeno Central do estudo original “Construindo através do cancer
possibilidades de sua libertagdo para outra forma de viver” apGs a reanalise foi entédo
densificado e refinado. A ideia de construgédo parecia mais ligada a algo que se faz
intencionalmente. Porém o que esse outro olhar desvenda é um movimento que nao
€ exatamente intencional, mas da pessoa subsistir, isto é, de resistir, de tentar
escapar, de sustentar-se frente a experiéncia do adoecimento, no intuito de retomar
a um estado onde se considera com saude. Tal entendimento levou a renomeacao
do Fendmeno Central para “Experenciando pelo adoecimento possibilidades de
viver com saude”.

Delineia-se assim a Teoria Substantiva que sintetiza a reanalise procedida por

este estudo:

O PROCESSO DE ADOECIMENTO DA PESSOA HUMANA GUARDA EM SI
POSSIBILIDADES DE FAZE-LA VIVER EM CONDICOES QUE FAVORECEM A
SAUDE.

O Diagrama 12 apresenta o Modelo Teorico representativo do Processo de
Adoecimento da Pessoa Humana, construido com base na Teoria Substantiva
descortinada.
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Diagrama 12 - Modelo Tedrico representativo do Processo de Adoecimento da Pessoa
Humana. Macei6, AL, Brasil, 2018.
MODELO DE ADOECIMENTO COMO EXPERIENCIA PARA A VIDA
(MAEVIDA)

CONTEXTO

Meio interno - Biologico - Mental - Espiritual

VIVENUO em Conuaigoes que ravorecern o aaoecimento (categoriai)
Descobrindo-se doente (categoria 2)

el ACAO/INTERACAO CATEGOR'A CENTRAL

Vivendo o inevitavel tratamento Experienciando através do adoecimento
convencional (categoria 3) possibilidades de viver com saide

T

CONDICAO
INTERVENIENTE

Sacando o significado
da doenca

-
Q

v ¥ \
CONSEQUENCIA CONSEQUENCIA

Libertando-se da doenca Libertando-se de condigdes
(categoria 4) que favorecem o adoecimento
(categoria 4)

CONSEQUENCIA 4

Vivendo a partir da compreensao
que construir sobre o adoecimento
(categoria 5)

Fonte: Elaborado pela autora

O Diagrama 12 € uma representacdo grafica demonstrativa do Modelo de
Adoecimento como Experiéncia para Vida (MAEVIDA), ao se compor, reunir e
ordenar num desenho légico, seus componentes paradigmaticos integrando os
conceitos de Estrutura através das condi¢cdes causais e intervenientes, compondo as
condicbes contextuais (0 por que?) com o0s conceitos de Processo -

acOes/interacdes e consequéncias (0 como?), em suas categorias sequenciais.

A Categoria Central do Modelo MAEVIDA, como principal conceito
organizador responde, a questdo: 0 que acontece nesse contexto? Pessoas

experenciando pelo adoecimento possibilidades de viver com saude. Descreve
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dessa forma, 0 que aconteceu com as pessoas estudadas, ou seja, o transcurso de
uma experiéncia intensa, inexoravel, que foram adquirindo pela “pratica da vida”,
pela vivéncia, lhes trazendo possibilidades de aprender e de viver com saude e,
mais ainda, de transmutar sua vida, a vida de sua familia e de outros e do territorio

onde viviam.

Da mesma maneira que estudo original, o adoecimento pode criar
possibilidades de libertagcdo da pessoa para outra forma de viver e nessa outra
forma de viver se insere as possibilidades de viver com saude. Mesmo com o
entendimento de que a libertacdo de condi¢cbes que favorecem o adoecimento tem
relacdo com tudo que a pessoa viveulvive, do que apenas com ligado a um
momento de adoecimento, esse Ultimo funciona como uma oportunidade para que a

pessoa passe viver sua saude de outra forma.

Assim o componente da Estrutura paradigmatica — Condi¢cdes causais —
referiu-se ao conjunto de fatos e/ou acontecimentos que influenciaram o surgimento
do Fenémeno central do Modelo MAEVIDA (Diagrama 12) e foi composto pela
Categoria 1, “Vivendo em condi¢Oes que favoreciam o adoecimento” (Diagrama

3) e pela Categoria 2, “Descobrindo-se doente”, (Diagrama 5).

A “Vivéncia do inevitavel tratamento convencional” - Categoria 3 (Diagrama
7) - como exposto foi o ponto de intercessdo na historia de todas as pessoas
estudadas e essas chegaram a essa vivéncia por ser a Unica alternativa de
tratamento que havia em sua realidade quando adoeceu e considerada como a
melhor. Correspondeu a mais importante Estratégia de Acao/Interacdo tomada por
todas elas para lidarem com a doenca e com as demandas dela decorrentes, no
sentido de resolver e transformar a situacdo. Mostrou-se como um periodo
profundamente marcante, cujos multiplos significados e densidade permitiram que

se constituissem como um componente do Modelo MAEVIDA.

Em outras palavras estratégias de acao/interacao foram as maneiras utilizadas
pelas pessoas para enfrentarem a situagdo na qual se encontravam. Representam
também o que as pessoas e/ou organizacbes fazem ou deixam de fazer para

modificar uma situacéo?®.
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‘Libertando-se da doencga”’, Categoria 4 (Diagrama 9) representou o
componente “Consequéncia” no Modelo MAEVIDA e teve relagdo com a estratégia
de acaol/interacao, “Vivenciando o inevitavel tratamento convencional’. Esse

componente teve o significado de tornar-se livre da doenca.

Em vista disso, uma forma da pessoa se libertar da doenca foi livrar-se dela
sentindo-se curada ao final do tratamento mais intensivo. O significado da doenca
esteve associado ao mau funcionamento ou aparecimento de algo estranho em seu
corpo, o qual foi controlado ou erradicado, sendo tomadas as providéncias para que

nao retornasse.

Nos casos onde houve obstrucéo do tratamento se encaminhando para uma
piora progressiva do doente, o estudo mostrou que os participantes (I-3, I-4, I-5, I-9,
I-10, 1I-2, 1I-3, II-7) chegaram a refletir num plano mais elaborado, permitindo-lhes
“sacar” significados que o adoecimento teve em sua vida e, a partir dai, atribuir-lhe
um significado todo seu. Porém, esse ‘“insight”, nas pessoas estudadas e que ai
chegaram, so6 foi obtido a custa de um intenso sofrimento, através do qual a pessoa
fez a ligacdo das causas do seu sofrimento com o0 seu processo de vida antes do

adoecimento.

Quando a pessoa consegue chegar a esse nivel de “sacagcédo” entende
porque ndo melhora tendo como consequéncia o inicio de um processo de libertacéo
de condi¢cdes que favoreceram o adoecimento, a partir da transformagcao do seu
pensamento, que eleva sua capacidade de resisténcia e luta, com poder e forga para
“virar o jogo”, travando diferentes interacbes com os objetos do ou fora do seu
mundo, familiares e amigos, sua causa, a forca maior na qual acredita fazendo com
gue encontre motivos para ficar na vida e vislumbre outras perspectivas ao expandir

sua consciéncia.

Tal desdobramento, “sacando o significado do adoecimento” apresentou-
se como o componente “Condigao Interveniente” no Modelo MAEVIDA alterando o
impacto das condi¢cdes causais no fenémeno, facilitando e reconfigurando o
processol. Por ter surgido de fatos inesperados foi respondido por outras
“Estratégias de acdesl/interacdes”, como as de “Rever a vida”, “Perceber
alternativas” e “Expandir a consciéncia” tendo como “Consequéncia”, “Libertacdo de

condi¢cdes que favorecem o adoecimento”.
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Portanto, libertar-se da doenca dependeu da forma como a pessoa
compreendeu essa libertacdo. Isto é, a pessoa que entendeu ter sido a doenca algo
gue veio de fora, invadiu o seu corpo, sem nenhuma relagdo com as condicdes
como vivia, libertou-se da doenca, provavelmente continuara vivendo como sempre

viveu: cercada de condi¢gbes que favorecem o adoecimento.

Porém a pessoa que adoeceu e chegou a compreensdo de que seu
adoecimento foi decorrente do fato de ter vivido/viver em condicbes que
favoreceram/favorecem o adoecimento, ao sacar o significado do adoecimento em
sua vida, liberta-se ndo s6 da doenca, mas podera vislumbrar outras possibilidades,

dentre essas, a de viver em condi¢cdes que favorecem a saude.

Os dados e as hipoteses que permearam o delineamento desse modelo
mostram uma das linhas de raciocinio que podem nortear uma maneira de pensar
diferente, ou seja, que tratar o adoecimento apenas para combater e erradicar
pontualmente a doenca do corpo e da mente parece insuficiente. Mas o
adoecimento pode ser a oportunidade para promover, proteger, recuperar e reabilitar

a saude e a vida do individuo, da familia e da comunidade.
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4. DIALOGANDO O MODELO MAEVIDA COM OS AUTORES

A compreenséo acerca do adoecimento gerada pelo MAEVIDA remonta seus
fundamentos filosoficos a ideia da apocatastase que em geral refere-se a um
estado de restabelecimento e recuperacdo que se da como resultado da
convergéncia de diversos fatores caolticos; entendimento esse negado pelo
modelo hegeménico de cuidado em saude, que se ampara hum paradigma aqui
identificado como tradicional, o qual valoriza a técnica, o progresso, o saber

médico, o ser biolégico e o processo linear de recuperacao na doenca.

Contrapondo-se a esse paradigma, emerge outro, aqui identificado como
Paradigma Emergente, o qual valoriza a experiéncia, o sentido da vida, a
sabedoria universal, a intuicdo humana, o ser holistico e a promoc¢éo da saude.
Desse paradigma nasce a enfermagem e desenvolve-se grande parte de suas
teorias, alertando para uma forma ampliada de compreender o ambiente, a

pessoa, a saude e a propria enfermagem.

Tendo sido utilizado pelo filésofo e historiador da ciéncia Thomas Kuhn'’
(1922-1996), o conceito de paradigma remete a uma estrutura de pensamento,
Ou mais que isso, a um conjunto de crencas, valores e técnicas partilhadas por
uma comunidade de cientistas. E uma estrutura maior que sustenta e redne
teorias, estabelecendo uma visdo de mundo. A cosmovisédo aponta, assim, para
um modo de vida ou, no caso da saude, para modelos de atencao e cuidado, os
guais dao surgimento a técnicas, tecnologias e, acima de tudo, finalidades

terapéuticas.

Ao longo da histéria da filosofia e, por assim dizer, do conhecimento, muitos
paradigmas surgiram, substituindo e prevalecendo sobre outros. Dentre as mais
revolucionarias mudancas, tem-se a projecdo da cosmovisao socratico-platdnica
em detrimento da entdo chamada pré-socratica. Enquanto esta tinha uma
inquietacdo maior acerca das origens, um apego mais concentrado a natureza e,
em suma, a uma vivéncia mais ligada a terra e ao presente; aquela preocupava-
se mais com o porvir, com as normas e com 0 saber que conduziria a0 Sumo

Bem e, por isso mesmo, ao futuro, ao mundo ideal.81°
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Essas duas concepcdes, ao longo da histéria mantiveram-se opostas,
expressando-se numa série de outras abordagens que, essencialmente,
mantinham as mesmas substancias. A visdao de mundo socratico-platdnica
introduziu-se no cristianismo a partir de Agostinho, mas seu maior promotor foi
mesmo Descartes, pai do racionalismo, a quem se deve a chamada viséo
cartesiana do conhecimento, uma transliteracdo matematica da dualidade de
Platdo e a sustentacdo cabal de que o saber é racional, exato, técnico, metodico

e procedimental.?0:21

A visdo de mundo pré-socratica, essencialmente mais intuitiva, tem como um
de seus maiores proponentes Heraclito, a quem se deve a metafora do rio. Para
ele, é impossivel nadar duas vezes no mesmo riacho, pois seja 0 mergulhador,
sejam as aguas, ambos ndo sdo mais 0s mesmos, pois a experiéncia faz mudar
a pessoa e seu entorno, construindo uma vida cujo foco € o movimento, sem o
pessimismo dualista dos contrarios; nessa concepc¢ao, saude e doenca nao séao

duas entidades que se contrapdem, mas que se complementam. 1°

O proéprio Hipdcrates, consagrado pai da medicina, configurou uma visao
acerca do adoecimento que valorizava a relacdo do homem com a natureza, com
0 movimento da vida e integrava os habitos e o comportamento ao viés bioldgico.
Ao sugerir que ingerir aguas paradas era um fator de adoecimento, o médico
grego tinha mais em vista essa necessidade da pessoa em estar em contato com
0 natural e com a vida caracterizada pela fluidez do rio do que mesmo com a

possibilidade de proliferacdo microbiol6égica capaz de acarretar infecgdo.??

Nietzsche, por sua vez, trouxe outros esclarecimentos a esses dois
paradigmas. Sua doutrina em torno do espirito dionisiaco em contraposicdo ao
apolineo € um exemplo disso. O primeiro refere-se ao anseio pela vida, pelo
trdgico, pelo prazer humano, é ciclico; o segundo € mais logico, racional, sélido,
orientado para o progresso, linear. Na cultura ocidental prevaleceu o apolineo e,
conforme o pensamento nietzschiano, é dai que provém nossa negacdo das
origens, da liberdade e da vida, dando lugar a culpa e ao medo. Em suma, o
espirito de Apolo nega a terra, enquanto o de Dionisio a elogia e a evoca como a

Mé&e Terra, chamada Gaia. 23
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Essa valorizacdo a Mae Gaia alcanga sua expressdo maxima no conceito de
enraizamento, também entendido como pertencimento, identificacdo e
aparentamento. Significa dizer que a vida e por que nao dizer a saude, somente
€ possivel enquanto esta-se atrelado a natureza, aos artefatos, ao outro, ao lugar
e ao sagrado. A experiéncia ndo esta atrelada ao tempo Khronos (cronolégico),
mas ao tempo Kairos (ciclico), onde o sujeito pode vivenciar de modo eterno e
infinito 0 aqui e o agora. Trata-se de um paradoxo no qual o finito abriga o eterno.

Adoecer nesse sentido é ndo vivenciar essa experiéncia, é temer o fim. 24

Os filésofos da vida, como Heréclito, imprimiram sua influéncia também no
pensamento de Origenes 2°, que deu a esse otimismo em torno do
restabelecimento universal o nome de apokatastasis (apocatastase). Esse termo
aponta a ideia de que o fim leva de novo ao comeco, razao porque néo se deve
apavorar-se frente a crise, pois é no auge do sofrimento, em suma no apocalipse,
gue surgem novas experiéncias de vida, que se regressa as raizes, que se volta
a um estado anterior. Esse pensamento, como aponta Mafasolli, € uma
alternativa ao racionalismo paranoico, vai de encontro a pretensdo do saber

absoluto e dogmatico no qual se estabeleceu a modernidade. 26

O espirito apolineo deu lugar a razdo moderna. Valoriza a técnica, teme a
experiéncia e o novo. Sua virtude é o progresso. Em alusdo a expressao desse
pensamento em Agostinho, o ocidente vive intensamente negando a cidade dos
homens e buscando a cidade do Deus, que remonta ao sair daqui, a busca pela
imortalidade. No ambito do adoecimento, significa procurar a cura sempre nos
deuses (os profissionais de saude), acreditando nada ser possivel fazer a ndo

ser entregar-se aqueles que tém a resposta, a técnica e a férmula. 2728

Viver essa passividade remonta a uma concepcao de ser que foi se
reduzindo, na visdo moderna a uma dimensao biologicista. O homem nao mais é
um membro de uma comunidade, alguém vinculado a Mae Gaia, um ser intuitivo;
mas sim, um animal racional composto de moléculas, orientado por uma quimica
gue, quando fazem um bom trabalho neurofisiolégico, comandam toda a cadeia
de pensamentos, sentimentos e a¢des. Desse modo, adoecimento nada mais é
do que um desequilibrio, sobretudo fisico, no qual a ordem fisioldégica esta

fugindo a norma.
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Ora, visto esta cadeia de comandos estar fugindo do controle, ao doente
cabe, segundo o Paradigma Tradicional, basicamente confiar no saber-fazer do
especialista, pois é negado a pessoa a possibilidade de fazer qualquer outra
coisa a nao ser seguir orientagdes e respeitar o protocolo. Nesse modo de se
pensar e produzir saude admite-se a existéncia de outros fatores determinantes,
como a mente ou O espirito, mas tais dimensdes sdo apontadas como
coadjuvantes (TREZZA)®. A tecnologia de salude é quase sempre a inser¢édo de
algo de fora para dentro, de modo que € comum surpreender-se quando a cura
foge do padrdo, quando acontece apdés um processo intuitivo ou como
consequéncia de um autocuidado interno ou uma acdo de natureza

transcendente.

Dentre as formulacbes tedricas que d&o sustentagdo ao Paradigma
Tradicional, destacam-se aquelas que enfatizam a funcionalidade, que reduzem
a homeostasia a sua dimensao bioldgica, em que os mecanismos de controle
nao conseguem trazer de volta o equilibrio funcional, seja porque a perturbacéo é
muito grave, seja porque alguns dos sistemas de controle ndo estdo operando
satisfatoriamente?®. A doenca é assim, a incapacidade permanente ou transitéria

de manter o equilibrio entre as funcdes do organismo.

Nessa compreensdo, fortemente influenciada pelo método cartesiano e tendo
como alicerce a revolugdo provocada pela Bacteriologia/ Microbiologia, a
medicina moderna passa no final do século XIX e inicio do século XX a nortear
suas acbes com base em outra teoria sobre a doenca denominada Teoria do
germe, segundo a qual as doencas tém sua etiologia eminentemente em
microrganismos, que se encontram fora do corpo. No bojo dessa concepcado ha o
entendimento de que a doenca pode acometer a qualquer um independente de
sua condicdo de saude e que para se proteger desses invasores € preciso

inventar defesas artificialmente.

A partir dessa racionalidade, que teve como énfase a definicdo biologica das
patologias, a crenca na possibilidade da erradicacdo da doenca pela eliminacéao
dos germes através da imunizacdo e do tratamento®, foram lancadas as novas

bases dos modelos de unicausalidade, marcos de referéncia para o Paradigma



65

Tradicional, no qual se sustenta a pratica médica, iniciada pela teoria dos germes

e seguida pelos modelos de estilos de vida, ecologico e pela teoria genética.

Na Teoria dos Estilos de Vida a doenca aparece associada ao modo de viver
das pessoas, seus habitos e comportamentos de risco a que se submetem, tais
como o estresse, a vida sedentaria, a alimentacdo inadequada, a drogadicéo,
praticas sexuais, dentre outras. As intervencdes estariam voltadas para medidas
individuais. Com isso, criam-se padroes e normas de como as pessoas devem
viver e se comportar para ndo adoecer, inclusive no ambito privado, eximindo
outros setores da sociedade, uma vez que,

(...) o estabelecimento de normas e padrdes de condutas saudaveis a
serem observadas para evitar as doengcas tende a colocar
exclusivamente sobre os individuos a responsabilidade pelo seu
adoecimento. Ora, ao descontextualizar os fendmenos de salde e

doenca do desenvolvimento histérico e cultural da sociedade, isenta-
se o poder publico e culpabiliza-se a vitima. 3!

O Modelo Ecolégico, também chamado de Teoria Ambiental aponta 0 meio
ambiente como desencadeador da doenca. As alternativas de superacao para
essa forma de adoecer se limita também a esfera da protecao individual e néo
avanca no sentido de um trabalho interdisciplinar principalmente voltado para os
processos de industrializagdo, que poluem e deterioram o meio ambiente, bem
como apontam sua fragilidade no fato da utilizacdo da tecnologia e do

desenvolvimento sustentavel. 32

Ainda nessa légica da unicausalidade, a doenca estd sendo explicada pela
Teoria Genética, que vem se expandindo a partir da década de 1990, quando
foram iniciados os estudos para determinacdo do cdodigo genético do DNA
humano — Projeto Genoma, concluido em 2003. Um genoma é o conjunto das
instrucbes hereditarias para formacdo, funcionamento e manutencdo de um
organismo e para transmitir vida a geracdo subsequente. Os estudos procedem
no sentido de decifrar o significado codificado por esses 25 mil genes entendidos

como controladores moleculares de toda funcionalidade do organismo.

Como desdobramento dessa visdo da unicausalidade, a salde como
auséncia de doenca € a visdo mais difundida pelo senso comum, e afirmada pelo

modelo convencional de assisténcia a saude, em especial na area de
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diagnéstico. Vale destacar nesse contexto o conceito de saude do filésofo
americano Christopher Boorse explicando-a nesse sentido, ao descrever que:

A saude de um organismo consiste no desempenho da funcdo natural de cada
parte. E a classificagdo de estados humanos como saudaveis ou doentes deve

ser realizada somente com base em dados objetivos. 33

Tal conceito assim emitido excluiu as dimensdes econdmica, social,
cultural e psicologica da base-tedrica da saude-doenca. H4& um questionamento
em torno desse entendimento, porque “a clinica coloca o médico em contato com

individuos completos e concretos, e ndo com seus 6rgéos ou fungdes”. 34

O conceito de doenca porta componentes nao fisicos, ndo quimicos e ndo
bioldgicos, como vem afirmando a Antropologia, a Psicandlise e a Epistemologia
da saude. Nessas abordagens, a ideia da salde como auséncia de doenca é

ampliada pela perspectiva da ‘saude com possibilidade de adoecimento.

Portanto autores ligados a antropologia procuraram fazer uma distingdo entre
patologia e enfermidade 3°. Patologia referindo-se as alteragées ou a disfuncéo
de processos biologicos e/ou psicologicos, e a enfermidade incorporando a
experiéncia e a percepcao individual, relacionando-se aos processos de
significacdo da doenca 3¢. A transformacgéo da patologia em experiéncia humana
e em objeto da atencdo médica ocorre através de um processo de atribuicdo de
sentido. A fronteira entre normal-patolégico e saude-doenca seria estabelecida
pelas experiéncias de enfermidade em cada cultura — suas narrativas e rituais de
cura.

O Paradigma Emergente nao deixa de considerar as explicagbes acerca da
dimenséo biolégica da doenca; porém diferentemente do Paradigma Tradicional
aceita que esse mesmo molecular estd sendo produzido em outras esferas,
como a dimensdo mental, espiritual, social, global e até mesmo césmica. Trata-
se de uma resiliéncia em todos os niveis, tal como se da no processo de
recuperacao psicossocial; alias, essa tem sido historicamente o segmento da
saude que primeiro reagiu a essa hegemonia da técnica e da negacdo da

subjetividade.



67

Quase que em unissono, 0s tedricos importantes que propuseram um modelo
de cuidado em saude mental que se contrapunha ao saber rigido, objetivo e
(des)criativo, o dito modelo hospitalocéntrico, defendiam que a crise, loucura, nédo
eram um fim, mas sim, um comec¢o, uma forma de expressao, uma oportunidade
para a mente falar através de uma linguagem ndo muito ortodoxa, porém
legitima. E desse modo que valorizam a empatia, 0 ethos como morada, n&o
silenciando o sofrimento, nem o reprimindo, mas criando condicbes para o

didlogo e para o contato. 2437

Ademais, essa abordagem compreende o sofrimento como experiéncia
humana, essencialmente alteritaria, possui dimenséo de atividade, dirige-se ao
outro. SO é possivel experienciar o sofrimento ao lado de outra pessoa com
guem se compartilha o processo; na auséncia dessa companhia, o sofrer da
lugar a dor, a qual sim se fecha sobre si propria:

Dai a passividade que domina sempre o individuo quando algo em si
déi, esperando que alguém tome uma atitude por si na sua dor. Se
isso ndo ocorre, esta pode mortificar o corpo do individuo, minando o
somatico e forjando sempre o vazio da autoestima, ou entdo a dor

pode fomentar as compuls@es e a violéncia, maneira imaginaria que
sdo estas de descarga atabalhoada daquilo que doi. 8

O Paradigma Emergente, como se V&, aponta para 0 somatico, aceita que o
corpo, quando experimenta a dor manifesta em diversas expressoes. Freud ja
percebia que a propria histeria consistia nesse movimento visto que sintomas
poderiam indicar as representagc0es de desejos que foram proibidos ou
reprimidos ao ponto de tornarem-se inconscientes®®. Dessa feita, a mente
traumatizada evoca uma mensagem através do corpo, onde “as cisdes e as
repressdes ou recalcamento podem ser vistos como modos distintos de lidar com
o intoleravel, inadmissivel, o ambivalente ou incompativel na experiéncia

humana”.4°

No escopo dessas discussdes e no cenario de contraposicdo entre esses dois
modos de conceber a experiéncia humana do adoecimento, outrora elucidado
pela filosofia e pelas ciéncias sociais, as teorias de enfermagem, desde suas
primeiras concepgdes, sempre se apresentaram como mais inclinadas ao
entendimento holistico do ser e tem tentado construir em seu processo de

trabalho possibilidades para atender a uma dimenséo integral, permitindo, esse
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movimento natural do ser de produzir sua prépria apocatastase; afinal, o campo
de competéncia da enfermagem, situa-se na juncédo de tudo o que mobiliza as
capacidades da vida em relacdo com as incidéncias da doenca [...] tem como
finalidade mobilizar as capacidades da pessoa, e dos que o cercam, com vista a
compensar as limitagbes ocasionadas pela doenca e suplementa-las, se essas

capacidades forem insuficientes. 4

Em suma, desde a mais classica construcdo teodrico-filosofica do saber da
enfermagem, isto &, a teoria ambientalista de Florence Nightingale? ja era ponto
de convergéncia esse pressuposto. A enfermeira ndo tem como objetivo produzir
a cura, mas tdo-somente mobilizar um conjunto de fatores que possam favorecer
essa recuperacdo multidimensional, de tal modo que as ‘“intervengdes”
profissionais ndo se caracterizam higienistas, mas sim, procuram mimetizar,
trazer de volta e/ou conduzir ao oikos [casa] da pessoa. Em outras palavras,
produzir um ambiente e uma relagdo que permitam ao outro sentir-se como se

estivesse em casa.

N&o obstante, toda pessoa doente no fundo terd sempre esse desejo de voltar
para casa; mas seria um pensamento muitissimo limitado reduzir o poder dessa
expressdo ao sentido literal. Voltar para casa é acima de tudo um arquétipo, é
um retorno a Méae terra, Gaia, experiéncia a qual a pessoa pode nunca ter vivido
no proprio lugar onde mora, mas que parece muito bem preservada em seu
proprio inconsciente. Trata-se muitas vezes de um encontro pessoa-pessoa, um
instante eterno, que permita uma experiéncia infinita (paradoxalmente num

tempo limitado, talvez até curto) de pertencimento.*3

Nos tempos modernos, a enfermagem tem permitido ser suplantada e
absorvida pelo Paradigma Tradicional, racional, pontual e curativista e, com isso,
vem perdendo seu lugar de origem, precisando ela mesma de um movimento
apocatastico, de restabelecimento. Numa metafora teoldgica, essa profissao tem
carecido de uma reflexdo sobre o cuidado da casa comum, uma reaproximacao
de seus fundamentos tedricos, um processo em direcdo a seu principio, um
nascer de novo, o que somente € possivel voltando ao ventre da Mae Terra, um

movimento que fard compreender a Mae Vida.
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4.1 Teorias/ modelos de enfermagem e a proposicdo do Paradigma

Emergente

A enfermagem €é uma ciéncia aplicada influenciada por uma gama de
pensamentos filoséficos e que tem sua base de conhecimento derivada de outras
disciplinas as quais propiciaram a fundamentacédo de um sem-nimero de teorias-
modelos que estruturam seus pressupostos em quatro conceitos fundamentais, a
saber, [0 que €] pessoa, ambiente, salde e enfermagem, que em conjunto
configuram um Metaparadigma, o qual, por sua vez tem seu lugar numa
cosmovisdo de mundo maior, um paradigma, que promove a coeréncia

filosofica.4?

Sustenta-se que, em origem, a enfermagem tem suas raizes no Paradigma
Emergente. Suas teorias e modelos apresentam conceitos metaparadigmaticos
gue relacionam saude/ doenca a um processo ou a um estado, sempre de
natureza transitéria, para além de uma patologia, como um movimento interno no
gual o ser humano, em suas mdultiplas dimensfes (fisica, mental, espiritual,
social, dentre outras) exercita um restabelecimento (apokatastasis)?® que dialoga

com suas raizes, sua casa (0ikos), seu entorno ou ambiente, lugar comum.

Nesse processo, que tem seu proprio fluxo, a enfermagem se apresenta como
profissdo, ciéncia, pratica social, mas acima de tudo, como uma relacdo de
contato que coopera com esse restabelecimento, através de acdes reparadoras,
sempre otimistas quanto a capacidade humana autbnoma de operar essa
restauracao; por sua vez, a propria necessidade da enfermagem, aponta para
uma autonomia da pessoa que pode apresentar-se pouco eficaz para atuar de
modo independente, carecendo de mediacdo a fim de que o sofrer seja

compartilhado.®®

Tal compreensdo acerca do adoecimento e, por conseguinte, do papel da
enfermagem pode ser identificada desde Florence Nightingale (1820-1910),
precursora dessa ciéncia, para quem a saude é um sentir-se bem, um ser capaz
de utilizar ao maximo todas as capacidades e poderes, e a doenga, “um processo
restaurador que a natureza instituiu a partir de um desejo de atengcédo como forma
de corrigir um processo de desgaste, que podera ter iniciado despercebidamente

semanas, ou anos antes”.36
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Refere-se ao ser humano como “uma pessoa dotada de poder vital, ou seja,
uma forca inata, restauradora, que o projeta para vida e € capaz de atuar sobre
sua propria recuperacdo e restabelecer sua salde”*. Contextualiza o meio
ambiente como todas as condi¢cdes e influéncias externas que afetam a vida e o
desenvolvimento de um organismo, capazes de prevenir, suprimir ou contribuir
para doenca e a morte. Ressalta a importancia de “olhar-se além do individuo
para o ambiente social no qual ele vive”, pois tudo que circunda os seres

humanos deve ser considerado em relagédo ao seu estado de saude. #*

Hildegard Perplau (1902), em sua Teoria do Relacionamento Interpessoal,
situou a enfermagem engquanto um processo relacional em que cada encontro
influencia o desenvolvimento pessoal de ambos, enfermeira e da pessoa
cuidada. Essa énfase no encontro guarda sentido com a promogao do instante
eterno, isto é, vivéncia do infinito no tempo. E impossivel mensurar o peso do
valor terapéutico que pode resultar desse espaco, afinal, a enfermeira, nesse
contexto, pode exercer multiplos papeis, de professor, conselheiro, promotor de

recursos a substituto. 42 4°

Aproximando-se dessa linha de entendimento, Dorothea Orem (1910-2007)
se destaca com a Teoria do Déficit do autocuidado. Para essa teorica, o
autocuidado € concebido como uma fun¢cdo humana que os individuos realizam
para manter um funcionamento compativel com as condi¢cfes essenciais a vida e
a integridade de seu préprio funcionamento e desenvolvimento*®: Essa funcéo
reguladora deve ser aplicada por cada individuo deliberadamente, a fim de
manter a sua vida e sua saude. E diferente de outros tipos de regulagdo do
funcionamento e desenvolvimento humano. O autocuidado ndo é instintivo é
aprendido e se deve aplicar de forma deliberada e continua no tempo e espaco
4148 Ha, portanto, uma compreensdo otimista acerca da autonomia humana
diante do adoecimento, em que a pessoa assume uma posi¢ao ativa com 0 apoio

da enfermeira.

Mais ainda, Orem identifica em seu processo requisitos universais que estao
associados com os processos de vida e com a manutencéo da integridade da
estrutura e do funcionamento humano. Sao eles: a manutencdo de uma

inspiracdo adequada para estabelecer o processo respiratorio, a ingesta de agua
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suficiente e também de alimentos, a provisdo de cuidados relacionados a
eliminacdo, o equilibrio entre a atividade e o repouso, e entre 0 estar s6 e em
interacdo, a prevencado de perigos ao bem-estar e, por fim, a promocédo do
funcionamento e do desenvolvimento da pessoa em seus grupos, de acordo com

0 potencial, as limita¢cdes conhecidas e o desejo de ser normal.

Myra Levine (1921-1996), em sua Teoria da Conservagdo, aponta que a
pessoa ndo pode ser entendida fora do contexto de tempo e lugar no qual ela
interage. Percebe que os seres humanos néo apenas sao influenciados por suas
circunstancias imediatas, mas também “suportam a carga de uma vida inteira de
experiéncias” que ficaram registradas nos tecidos do corpo, bem como na mente
e no espirito. O ambiente nesse sentido € também entendido como o mundo
interior ou exterior da pessoa que em permanente mudanca a estimula para criar
respostas adaptaveis, como se expressa no Modelo da Adaptacéo, Callista Roy.
49,50

Imogene King (1923-2007) na Teoria da Obtengcdo de Metas ressalta que é
necessario considerar a percepcao do individuo em relacdo a sua prética de vida
e de salude-doenca, tanto no contexto pessoal como na familia e comunidade
adquirida a partir de suas interacdes*®. Utilizou como um dos seus fundamentos
teoricos, o Interacionismo Simbalico, referencial da Sociologia, que trabalha com
as interacdes sociais a partir das premissas basicas: o ser humano age em
relacdo as coisas com base nos significados que elas tém para ele; o significado
dessas coisas surge da interacdo social que estabelece com outras pessoas;
esses significados sdo manipulados e modificados através de um processo
interpretativo usado pelo sujeito ao tratar as coisas e situacdes que ele se

encontra. 1.3

O reconhecimento dos estressores no Modelo de Sistemas, de Betty Neuman
(1924-) proporciona também a compreensdo dos possiveis conflitos internos que
normalmente se geram, onde as respostas se refletem nas preocupacgdes, nos
medos que o ser humano apresenta, mas também sdo estes aspectos que o
levam a criar estratégias para poder resolver os seus problemas e adaptar-se as

novas necessidades. 41:52
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Essa tedrica ressalta ainda a importancia dos varios fatores relacionados com
0 ambiente, a sua potencial influéncia enquanto estressores do sistema e a
relacdo entre os seres humanos e diferentes variaveis tais como a fisioldgica,
gue se refere a estrutura e as fungdes do organismo; a psicoldgica, que se refere
aos processos mentais e relacionamentos; a variavel de desenvolvimento, que se
refere aos processos relativos ao desenvolvimento durante o ciclo vital, a
sociocultural, que se refere as fungdes do sistema relativas as expectativas e as
atividades sociais e culturais e por fim a variavel espiritual que se refere a

influéncia das crencas espirituais. 52

A pessoa, nessa teoria, € 0 nucleo central do sistema. O ambiente € descrito
como sendo interno (intrapessoal) e externo (interpessoal e extrapessoal).
Identifica-se, ainda, um terceiro ambiente, o “criado”, que ¢é desenvolvido
dindmica e inconscientemente pela pessoa, com a finalidade de proteger ou
ajustar — aumentar ou diminuir o seu estado de bem-estar como resposta aos
estressores. Conforme essa teoria, “a pessoa como parte integrante do sistema
aberto, constréi perspectivas diferentes e Unicas que determinam a adocao de

comportamentos que permitam encontrar o equilibrio”. 52

Por meio de Madelaine Leininger (1925-2012), a compreensao sobre saude
amplia-se para um bem-estar culturalmente definido, valorizado, praticado e que
reflete a capacidade, seja de individuos ou grupos, de realizarem suas atividades
diarias em modos de vida culturalmente expressos, benéficos e padronizados 4.
O contexto ambiental é entendido como a totalidade de um evento, situacdo ou
experiéncia particular que da significado as expressées humanas, interpretacdes
e interagbes sociais em ambientes fisicos, ecologicos, soOcio-politicos e/ou
culturais determinados, assim como outros fatores imediatos que influenciam o

estilo de viver. 5556

Tal teoria tem sido basilar na demonstragcdo do impacto que a cultura exerce
sobre a saude e enfatiza a importancia de se entender a percepcao do individuo
sobre a doenca; afinal, “os valores e crencas sao influenciados pela visdo de
mundo, linguagem, religido, contexto social, politico, educacional, econémico,
tecnoldgico, etno-histérico e ambiental de cada cultura em particular*?. Sua

inovacao esta na demonstracdo de um efeito “terapéutico” da cultura e na sua
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utiizacdo pela enfermeira como mediadora da relacdo, além de exaltar o
ambiente em seus aspectos subjetivos e abrir espaco para o papel do

inconsciente coletivo.

Outro grande salto é possivel perceber na Teoria da Expansdo da
Consciéncia de Margareth Newman (1933-), para quem saude € um processo de
desenvolvimento da consciéncia de si e do meio ambiente, juntamente com o
aumento da capacidade de perceber alternativas e responder de diversas
formas. A doencga é vista como “o choque que reorganiza as relagdes do padrao
da pessoa de maneira mais harmoniosa”.>’

A consciéncia € uma manifestacdo de um padrdo evolutivo da interacao
pessoa-ambiente, conforme essa teoria. O padrdo descreve o0 todo pelo
movimento, a diversidade e o ritmo. Assim as pessoas podem ser definidas pelos
seus padrbes de conscientizacdo que inclui o pensamento, o sentimento e o
processamento da informacao inserida nos sistemas fisioldégicos, como sistema

nervoso, enddcrino, imunolégico, cédigo genético e assim por diante. 58

A Teoria da Adaptacdo de Callista Roy (1939-), por sua vez, consiste num
processo de ser e de tornar-se uma pessoa total e integrada, a partir de um
compromisso pessoal no qual os individuos sdo os autores criativos de seu
proprio desdobramento (saude). Fato este que ndo pode ser prescrito ou descrito
pelas normas sociais; mas tdo-somente vivido pela pessoa para torna-la
estrutural e funcionalmente inteira. Ainda que aparentemente pareca identificar-
se com um Paradigma Funcional, sua compreensao de adaptacdo considera
guatro modos adaptativos que incluem, além do fisiolégico-fisico, outras esferas
como identidade e autoconceito de grupo, a fungdo do papel e a

interdependéncia. 4

O Modelo da Incerteza na Doenca, proposto pela tedrica Merle Mishel (1939-)
explica como as pessoas processam cognitivamente os estimulos relacionados
com a doenca e constroem significados para esses eventos. Quando a
construcdo do significado ndo é possivel ou ndo € totalmente clara, surge a
incerteza, isto é, a incapacidade para determinar o sentido dos eventos
relacionados com a doenca e/ou de prever os resultados com precisdo. A iluséo

no caso seriam as crencas elaboradas a partir da incerteza. Nos primeiros
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trabalhos testando a teoria, Mishel mostrou que a incerteza percebida pelos

sintomas, tratamentos e resultados era um importante sinalizador de estresse. >®

A teoria do cuidado transpessoal, de Jean Watson (1940-), afirma que a
saude € um estado subjetivo, resultante do inter-relacionamento harménico entre
a mente, o0 corpo e o espirito. Deste modo, a doenca, necessariamente, pode néo
ser uma patologia, mas uma desarmonia entre essas dimensdes. Essa teoria se
propde, com isso, a perceber o ser para além do tempo, do espaco e mesmo da
materialidade, assume uma oOtica fenomenoldgica-existencial e cultiva fatores
como a sensibilidade, a empatia, a relacdo de ajuda-confianca e a manutencao
de um ambiente mental, fisico, sociocultural e espiritual sustentador. 4°

O modelo de Promoc¢éo a Saude de Nola Pender (1941-) apresenta a salde
como de caracteristica positiva, unificada, humanistica e que abrange a pessoa
total, seu estilo de vida, incluindo os seus pontos fortes, resisténcia, recursos,
potencialidades e capacidades. Parte do principio de que a promocao da saude é
0 objetivo que deve antepor-se as acdes preventivas e que os fatores pessoais e
do entorno devem favorecer uma conduta saudavel dentro de cada comunidade
59.6061  Corroborando com esse pressuposto, Kolcaba (1944-) entende salde
como um estado de bem-estar consoante a percepcdo da pessoa, familia e
comunidade.

Wanda Horta (1926-1981) afirma que a doenca é resultante de desequilibrios
gue causam necessidades ndo atendidas, em trés ordens que se interligam, a
saber, as psicobiologicas, as psicossociais e as psicoespirituais. Ao elencar
essas dimensodes, listando uma série de condicionantes, a tedrica brasileira
demostra que a saude é influenciada por uma dindmica do universo propensa a
trazer equilibrios e desequilibrios, devendo a enfermagem atuar tendo em vista

uma homeostasia de natureza holistica. 42

Phil Barker (1932-), que desenvolveu o Tidal Model (Modelo das Marés), por
sua vez, apresenta sua visdo holistica metaforizada pelas aguas, de modo similar
a Heréclito; porém, nesse caso, ele usa as marés ao invés dos rios. Para ele, a
vida humana é como uma viagem em alto mar na qual o viajante se coloca diante
de uma infinidade de possibilidades; mesmo a crise, o sofrimento se apresenta
como expressdo desse movimento e sua natureza € ciclica; mas, até que isso

aconteca, ela permite ver a vida sob outros angulos e promove uma experiéncia
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que, quando ndo resulta em afogamento, gera um ser mais forte, que
potencializa sua sabedoria pessoal e que se encontra ainda mais apto para

continuar a escrever as paginas de sua historia. 62

As bases tedricas da enfermagem, portanto, cada uma a sua maneira
assinala o que a filosofia antiga ja previa, o homem, em suas amplas dimensoes,
guando em estado de crise ou, nesse caso, de adoecimento realiza um
movimento com vistas a restauracdo (apokatastasis), cenario diante do qual a
enfermeira participa, de modo suave, criando condigcbes para a expansdo da
consciéncia do outro, para além de seus limites biol6gicas e mentais, numa
linguagem interpessoal, transcultural e transpessoal, sem se perder da Mae

Gaia.

4.2 A trajetéria terapéutica do Modelo de Adoecimento como Experiéncia
para a Vida (MAEVIDA)

De modo complementar aos modelos tedricos da enfermagem elencados até
aqui, emerge o Modelo de Adoecimento como Experiéncia para a Vida,
desenvolvido por Trezza (2002; 2018), a qual percebeu, a partir da Pesquisa
Fundamentada nos Dados (TFD), tendo como participantes pessoas em
tratamento oncolégico que haviam sofrido diversas recidivas e posteriormente,
validando os dados encontrados com outras pessoas que passaram pela

experiéncia do adoecimento (com profissionais de saude e familiares).

A trajetoria dessa teoria, apds validacdo e refinamento, permitiu revelar que o
processo psicossocial basico que representa a experiéncia da pessoa que viveu
0 cancer inicia com o primeiro momento que é o da pessoa “Vivendo em de
condicbes favoraveis ao adoecimento”. Trouxe algo diferente do que se
percebe no itinerario diagndstico. Mostrou algo que nem sempre é considerado
como integrante do processo do adoecimento, isto €, a vida que a pessoa levava
antes do diagnoéstico criando significados e desenvolvendo acdes, que
justificavam o estabelecimento de condi¢cdes favoraveis ao aparecimento da
doencga. Pelo ‘siléncio dos 6rgaos’ a pessoa vivia uma ‘ilusdo’ acreditando-se
saudavel, quando na realidade estava vivenciando situacdes que Ihe agrediam

fisica e/ou mentalmente, e por achar que néo tinham mais saida para elas.
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Parecia ndo haver uma consciéncia clara dessa vivéncia da qual no intimo queria

se libertar.

Nesse movimento vivenciado pela pessoa, ha qual ela vive, sem perceber,
condicOes favoraveis ao adoecimento, conforme elucidam as bases teoricas da
enfermagem que precederam o MAEVIDA, refere-se a um conjunto de
necessidades humanas basicas que nao estava sendo atendido, um desconforto
gue ndo estava sendo reparado, um sistema que n&o estava em harmonia, uma
demanda transpessoal em desajuste, em suma, a pessoa encontrava-se
navegando num oceano de experiéncias sem levar em conta o modo como
aquelas aguas a estavam afetando, o que a conduzia, por fim, a manifestacbes

desse sofrimento no corpo, como resultado desse conjunto de “traumas”.®

Na medida em que a doenga se manifesta, sobretudo no corpo (como foi
possivel perceber com as pessoas com cancer que participaram da pesquisa),
surge a segunda etapa identificada no MAEVIDA, a saber, o “Descobrindo-se
doente”, o que para a pessoa, que nao tem essa visao total acerca do processo,
pode parecer o inicio de tudo, um marco que estd rompendo seu processo, de
maneira inesperada, ao ponto de fazé-la ver a doenca como algo que esta vindo
de fora para dentro, que estd se inserindo nela para tentar destrui-la,
desconcerta-la do estado de “inteira” o qual acredita estar, como uma “maldi¢ao”,

contra a qual comeca a se impor.

Eis a quebra da homeostasia! A pessoa, em todas as suas dimensoes (fisica,
mental, espiritual, comunidade, social, cosmica e outras), conforme depreende as
bases teoricas da enfermagem e de outras ciéncias, comeca a ser abatida pela
doenca e, a depender do nivel de fragilidade de cada um desses “sistemas”, o
nivel de afetagdo pode ser mais ou menos intenso, afinal, cada uma de suas

dimensdes troca energia entre si.
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Figura 2 - Representacdo da troca energética entre as dimensdes macro e

micro dos seres

Sociedade

Comunidade

Fonte: Elaborada pela autora

O processo da doenca, portanto, como qualquer sistema, sempre se da
enquanto desequilibrio de suas partes, onde uma esfera comeca a
sobrecarregar-se frente as demais e, num modelo de sociedade em que o ser
humano tem sua dimenséo fisica supervalorizada e mesmo tragada, ocorre de
dar a impressdo de que a doenca sO acontece a esse nivel ou, inversamente,
que basta tratar-se nesse ponto. E nesse sentido que o Paradigma Tradicional
concentra grande parte de seu tempo na busca por tecnologias capazes de
interferir na dimensao fisica, visivel, sem perceber que tal esfera é apenas mais

uma das expressdes do humano.

No processo de descoberta da doenca, a pessoa pode aplicar aquilo que
Freud chamava de mecanismos de defesa, sendo comum que ela crie um
processo de negacao, tente justificar que ela ndo merece ou que nédo fez nada
gue pudesse levar aquilo. Mas na medida em que a doenga vai se impondo,
percebe-se compelida a admitir sua existéncia e a com ela conviver e isso
conduz a necessidade de ela e ou a familia tomar atitudes como reacédo ao
problema, momento em que, a partir de suas crencas, seu conhecimento e sua
cultura ela se apega a uma série de alternativas, restando-lhes, num dado
momento, mais cedo ou mais tarde, recorrer ao tratamento convencional, que se

sustenta no Paradigma Tradicional.
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Essa inclinacdo ao Paradigma Tradicional, como alternativa ao tratamento,
remonta ao espirito apolineo nietzschiano, a essa busca pela razéo, pelo
progresso, pela hipervalorizacdo da técnica. Nos tempos modernos, essa busca
pela [deusa] Raz&o se configura no hospital [0 templo sagrado] para onde as
pessoas se dirigem ao nascer e onde estdo ao morrer. O hospital materializa o
progresso da técnica, € o plano cartesiano que segrega a terapia dita legitima
das outras formas de buscar a cura; contudo, nesses servigos a pessoa assume
uma posicdo de passividade, é desfigurada de sua autonomia, seu corpo é
fragmentado e suas decisdes sdo, a todo tempo, terceirizadas.

Nesse modelo, as relacdes interpessoais sao resistidas o tempo todo, a
adaptacao corre o risco de se tornar um enquadramento, o0 oceano de
experiéncias é rigido e previsivel, as necessidades humanas bésicas séo
reduzidas aquelas de ordem psicobiologicas, o cuidado transpessoal é limitado e
com ele fatores como a fé e a esperanca. O autocuidado, que deveria ser
propiciado, da lugar ao paternalismo e, por fim, a consciéncia ndo € estimulada a
se expandir. Nesse cendario, onde as bases teoricas da enfermagem sé&o
negadas, a profissdo reduz-se ao suporte de um modelo biomédico, incapaz de

perceber a pessoa em sua totalidade.

Tem-se, assim, a terceira etapa desse itinerario, a saber, “Vivendo o
inevitavel tratamento convencional”, tido como aquele que poderia libertar
seus seguidores da fatalidade. No transcorrer do MAEVIDA, identificou-se que as
pessoas experimentam parte significativa de suas historias de adoecimento na
entrega ao tratamento, ao controle do saber e fazer médico atual, com todo seu
protocolo, exigéncias e consequéncias, sem que pudesse sequer intervir, pela
sua vulnerabilidade cultural frente aquele saber tacito, mas que era considerado
como a melhor alternativa para interferir na condicdo que estava. Significou

assumir a identidade de doente, de paciente com cancer e da oncologia.

Mesmo sem desejar para si viver tal situacdo, a pessoa subsiste numa
entrega vigiada, no sentido de se libertar o mais rapido possivel dessa vivéncia,
em especial nas ocasides das recidivas da doenca e nos enfrentamentos com as
limitagcbes por ela impostas. Durante esse percurso, todos os esforcos estao
dirigidos iminentemente ao corpo, momento em que podem surgir outras

demandas, que sao silenciadas, perdendo-se de vista o sistema integral que € a
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pessoa, suas novas necessidades e a comunidade como nucleo de cuidado,
distanciando-a da Mae Gaia, desconsiderando seu poder de intuicdo e mesmo

toda sua historia que antecedeu ao estado de adoecimento.

Para aqueles cuja entrega ao tratamento convencional resultou em cura,
perpassando pela fase intensiva do tratamento, com suas cirurgias,
imunoterapias, radioterapias e quimioterapias, com ou sem recidivas, alcancando
a fase de controle, por ndo mais apresentarem sinais e sintomas da doenca, que
€ 0 maximo prometido pelo Paradigma Tradicional, foi possivel alcancar a quarta
etapa identificada pelo MAEVIDA, a saber, “Libertando-se da doenca’. Essa
etapa guarda em si um carater iminentemente pedagdgico, pois a forma como a
pessoa escrevera suas historias a partir dai definira sua experiéncia de

adoecimento, podendo vir a se destacar nesse processo uma condicdo incomum.

Ora, enquanto um conjunto de pessoas experimenta a libertacdo da doenca
como um retorno as condi¢des de vida anterior, novamente em contato com 0s
fatores que semearam a doenca, ha certo grupo que consegue ir para além
disso, “Libertando-se das condi¢cbes favoraveis ao adoecimento”. Para
alcancar essa posicdo, faz-se necessario um processo de expansdo da
consciéncia, que, conforme Newman, inclui atividades como escolha, equilibrio,

aceitacado e desprendimento.

O MAEVIDA inclui a isso a identificacdo de que ao realizar esse movimento
unitario a pessoa ressignifica sua historia, o que pode fazé-la conduzir ao
anakephalaico, isto é, a sumarizacéo, convergéncia ou recapitulacdo de todas as
dimensdes a um propésito central, a apokatastasis, ao restabelecimento. Nas
bases da enfermagem, € possivel perceber esse caminho como sendo a

promocéao de saude.

N&o obstante, Nola Pender propde que os fatores pessoais (bioldgicos,
psicolégicos e socioculturais), quando em linha de convergéncia com as
cognicdes e afeto especificos ao comportamento, influéncias pessoais e
situacionais, demandas concorrentes e preferéncias, bem como um compromisso
com um plano de acéo, destinadamente terdo como resultado o comportamento

de promocao a saude. Sim, em suma ambos 0s modelos tedricos representam o
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mesmo movimento de recapitulagdo e convergéncia em direcdo a expansao,

restauracao, restabelecimento.

Nessa trajetéria educativa que se pode alcancar ao longo da libertacdo da
doenca, € perceptivel que algumas pessoas somente apés atingir o auge do
medo e da dor, quando céticas da possibilidade de avancar em sua recuperacao
conseguem ter verdadeiros insights. Na salde mental, esse movimento é
também nomeado de “consciéncia de morbidade”®, o que na linha da expanséo
da consciéncia, ndo pode limitar apenas a descoberta de que se esta doente,
mas de maneira mais ampla, ao conhecimento de fatores, sentimentos ou

comportamentos que a possibilitaram estar na condigdo de doente.

O MAEVIDA ousou, objetivando destacar o aspecto criativo da pessoa
humana, chamar essa condicdo interveniente (situacéo tida como imprevista) de
“sacacgao”. Sacar, remonta, portanto, aquela antiga intuicdo valorizada pelos
antigos, que tem sido rechacada pela técnica. E a expressdo particular da
expansao da consciéncia, que transcende o tempo e 0 espaco, num plano mais
elaborado, capaz de fazer alguns assumirem a posi¢cdo de que se trata de uma
iluminacdo3! uma mensagem transcendental. Tal descoberta abre canais para
resolver o impedimento, para transformacdo do pensamento em relacdo a
doenca, ao tratamento, a vida e a morte, fazendo a pessoa encontrar motivos e
possibilidades para ficar, ou seja, para se libertar da doengca sob outra
perspectiva, atribuindo-lhe um significado todo seu que a pode levar a outra
forma de viver.

Por conseguinte, a pessoa converge para o Ultimo momento do processo
psicossocial vivenciado, a saber, “Libertando-se das condicbes que
favorecem o adoecimento”. Situagao essa reveladora de que, a depender do
significado e da interacdo que a pessoa tem com o processo do adoecimento, ela
pode libertar-se da doenca ou, para, além disso, conduzir-se a outra forma de
viver e de escrever sua histéria, ndo meramente adaptando-se as estratégias de
controle para evitar a recidiva, mas sim adaptando sua forma de viver ao transito
das outras dimensdes de seu ser, as quais teve alcance no auge de sua dor.
Nessa nova posicdo, na qual a cura superou a dimensdo fisica, a pessoa
estabelece um encontro consigo mesmo, com suas raizes, direcionando-se a seu

oikos, lugar comum.



81

O Modelo de Adoecimento como Experiéncia para a Vida (MAEVIDA) como

um ensaio de um metaparadigma apocatastico

Tanto nas teorias e modelos revisados, com destaque para a ambientalista, a
teoria do autocuidado e o modelo dos sistemas; como no MAEVIDA, o ambiente
€ visto de uma forma ampla, sendo considerados tanto seus aspectos intra e
interpessoal, como essencial para manutencdo da vida, para contribuir no
restabelecimento da saldde podendo trazer protecéo, suporte, conforto, cuidado e
todas as condicdes terapéuticas capazes de estimular o poder vital inerente ao
ser. E por essa razdo que o MAEVIDA traz como contexto da experiéncia do
adoecimento o meio interno, que reune o bioldgico, 0 mental e o espiritual da
pessoa em interagdo com O meio externo, que congrega o entorno familiar,
comunitario, social e o cosmico, destacando no penultimo o cenario do modelo

de assisténcia convencional de saude.

Quanto ao conceito de pessoa, as teorias nao reduzem o ser a sua condicao
biolégica, pelo contrario, enfatizam suas outras dimensdes, como a mental e a
espiritual (como na Teoria das Necessidades Humanas Basicas, na Teoria do
Relacionamento Interpessoal, no Modelo de Promoc¢ao a Saude, dentre outras),
algumas chamam atencdo para outras dimensdes que atravessam O ser em
direcdo a seu contexto (como na Teoria do Cuidado Transcultural e no Modelo
das Marés) e ha também aquelas que tentam superar as dimensdes existenciais

do ser em diregéo ao Transcendente (como na Teoria do Cuidado Transpessoal).

O MAEVIDA entende a pessoa como um ser multidimensional que
experiencia a vida em um conjunto de condi¢cdes (des)favoraveis e diante das
guais pode assumir uma postura interveniente. A pessoa, em sua Vivéncia,
constantemente afeta e € afetada pelo seu entorno, de modo que em cada uma
de suas dimensfes ela deixa marcas no outro e no mundo, assim como suas
esferas sdo resultados de uma convergéncia, marcado por forgas infinitas e
misteriosas que atravessam o ser para além do tempo e do espaco, configurando

0 mistério da vida.

Este ser, resultado de dimensdes transversais, tem em sua génese marcas
por vezes simbdlicas que parecem remeter a um inconsciente coletivo, a uma

sabedoria universal, a uma pulsdo de vida, a uma intuicdo, de modo que frente a
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uma condicdo de perigo, de crise, de dor, insurge um movimento, pouco
conhecido até mesmo pelo ser que a vivencia, que pode |Ihe inspirar ao ponto de
mobilizar uma cura interior, despertando-lhe ideias, permitindo a revelacao de um
autoconhecimento, que pode dar lugar a ressignificagao da vida e da experiéncia
do adoecimento.

Quanto ao processo de saude-doenca, as teorias e modelos revisadas
apontam para o adoecimento como uma expressao, uma exteriorizagdo, uma
linguagem que comporta um significado de uma necessidade ndo atendida, uma
oportunidade de expandir a consciéncia, no sentido de perceber que é preciso
rever 0 processo de existir e cuidar, de contribuir para a sua reparacéo,
reorganiza-lo sob outras bases e reencontrar as condicbes que favorecam a

saulde.

Saude e doenca, assim, ndo se configuram antagodnicos, pelo contrario, sao
complementares. Esse entendimento também é elaborado pela Teoria do Caos
gue admite que mesmo um processo de destruicdo, gerador de incertezas, como
a doenca podem oferecer oportunidades de mudanca e esperanca.*> Newman ja
dizia que a doencga “pode ser o choque que reorganiza as relagdes do padrao da
pessoa de maneira mais harmoniosa”*? e Barker® entendia a crise como uma

possibilidade de cura para além daquilo que se pretendia.

Na verdade, essa compreensdo otimista acerca de uma experiéncia
aparentemente ameacadora remete mesmo a pré-socratica e aos poucos foi
assumindo a definicdo de apocatastase, cujo significado, restabelecimento ou
recapitulacdo, deixam evidente que o fim das trevas é a luz. E assim que o
MAEVIDA entende satide como o processo de construcdo continua do existir a
partir do adoecimento com vistas a restauracao e transformacao da pessoa. Em
outras palavras, a doenca € uma descoberta e a experiéncia do adoecimento
mobiliza o corpo, a mente, 0 espirito para reagirem e, ainda que a doenca possa
evoluir para a morte, ndo ha por conta disso uma derrota; pelo contrario, o
movimento do ser pode ser frutifero em outras dimensdes, onde foi possivel

estabelecer um novo sentido, transformacgéao.

A enfermagem, por fim, tal como se propde em outras teorias, se coloca como

uma alternativa para ajudar a pessoa na recuperacdo frente ao estado de
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desequilibrio, ofertando aquilo de que ela precisa para atender suas
necessidades basicas, fornecendo-lhe conforto, servindo-lhe como socorrista
compreensivo, educando para a promocdo de saude e, em suma, propiciando
um cenario para a expansido da consciéncia. E assim que se assume enguanto
pratica social compromissada em propiciar condi¢des favoraveis a saude do ser,
auxiliando em seu movimento de restauracéo e transformacao.

A figura abaixo resume esses conceitos:

Figura 3 — Resumo dos conceitos do Metaparadigma do Modelo MAEVIDA, Maceid,

2018.

/Contexto Pessoa \
*Meio interno (bioldgico, mental e espiritual) + Meio | Ser multidimensional que experiencia a vida em um
externo (familiar, comunidade, sociedade e conjunto de condi¢des (des)favoraveis diante das

cosmo). / quais pode assumir uma postura interveniente.
Cendrio do modelo
de assisténcia
Metaparadigma do
Modelo MAEVIDA
Saude Enfermagem
e Construgdo continua do existir a partir do e Prética social compromissada em propiciar
adoecimento com vistas a restauragdo e condigdes favoraveis a saude do ser, auxiliando em
transformagdo da pessoa. seu movimento de restauragdo e transformagao.

Fonte: Elaborado pela autora.

No ambito da pratica, as etapas identificadas pelo Modelo MAEVIDA
permitem esbocar o itinerario dos compromissos assumidos pela enfermagem
frente a esse movimento de restauracdo e transformacdo da pessoa. Nesse
caminho, enquanto um modelo que se contrapde ao tradicional, o qual se
sustenta enfaticamente na prevencdo primaria, secundaria, tratamento e
recuperacdo da doenca; o MAEVIDA assume uma logica de atengéo a salde,
gue congrega a promoc¢ao de saude, a protecdo (e com isso a prevencdo), a

recuperacao e a reabilitacdo da saude.

Com isso, a atencdo a saude se apresenta como a superacdo da classica
oposicdo entre assisténcia e prevencdo®. Assume ao mesmo tempo a
necessidade de alerta, que evoca ao inesperado da doenca ou da crise, bem
como guarda em si o sentido de (a)tencdo, que remonta, figurativamente, a

tensao, isto €, a forcas que estdo em movimento e ao estado de sobrecarga que
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esta se insurgindo. Nessa linha de entendimento, “a/tensao” a saude, refere-se a
forcas paradoxais que estdo se cruzando, linhas que estdo se rompendo, fatores
pelos quais perpassam a experiéncia e diante dos quais a saude emerge, como

gue nascendo do caos.

A atencdo a saude implica em promocéao da saude ou, destrinchando o termo,
pro (em diregdo a) + mogao (movimento), que significa “movimento em dire¢ao a
saude”, por assim dizer, promover saude refere-se sempre a uma acao, a um
mover-se e remonta ao movimento apocatastico de convergir fatores em
beneficio de algo. Nesse sentido, a enfermeira devera mobilizar um conjunto de
fatores, por vezes contraditorios (tensionais), para que surja a saude. Os estados
de tensdo ndo devem, jamais, serem tidos como blogqueadores, mas como

libertadores.

A protecao a saude, por sua vez, apesar de remeter, socialmente, a um direito
de cidadania, no escopo da relagcdo enfermeira-paciente, significa “abrigar, dar
guarita”, destaca o valor singular da relagdo enfermeira-paciente, na qual
proteger a saude da pessoa cuidada é uma tarefa vista como um bem, algo
sagrado, que exige um estado de alerta frente as diversas tensfes que ali estéo
ocorrendo, um acolhimento; como pode remeter também a uma prote+acao, isto
€, acdo protegida na qual a enfermeira age cooperando com a pessoa para
preservar suas condigbes favoraveis, dai as diversas formas de prevencéo, a
saber, primordial, secundaria, terciaria, quaternaria e, algo para além dessa

ultima.

Compreendendo melhor os niveis de prevencdo no modelo MAEVIDA, a
enfermagem entende que 0s sentimentos e experiéncias que fazem a pessoa
sofrer associados aos determinantes e condicionantes macro e micro de seu
contexto, quando nao cuidados, resultam na possibilidade de conversdo do
sofrimento em adoecimento; por isso, apesar de ndo ser capaz de antecipar-se
aos traumas que serdo vividos pela pessoa, compromete-se com agdes que tem
em vista a prevencao primordial, isto é, a propiciacdo de determinantes positivos
de salde, os quais podem mitigar as condi¢cdes que favorecem o adoecimento,

bem como de prevencdo primaria que se iniciam pela tarefa educativa que
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conduz a identificacdo das condigBes favoraveis ao adoecimento antes que

evolua para a doenca.

Num segundo momento, quando o0 adoecimento ocorre, e a pessoa consente
ou sente que esta doente e que a doenca pode interferir na sua vida e até
mesmo ameaca-la, ao ponto de buscar e se submeter aos procedimentos para
esclarecer o que tem e retornar a um nivel aceitdvel de sadde, a enfermagem
coopera com ag0es relativas a prevencao secundaria, medida em que promove o
diagnéstico precoce, e continua a sensibilizar a pessoa sobre a necessidade de
revisar se (ainda) esta imersa em condicdes agora favoraveis a evolugdo da

doenca.

Num terceiro momento, quando a vivéncia do tratamento convencional,
encontra sentido no esforco pra recuperar a saude e/ou para libertar-se da
doenca, a enfermagem executa acOes de prevencao terciaria e com vistas a
auxiliar a pessoa na mobilizacdo de suas outras dimensdes a fim de que nao se
reduza a percepcdo de que € meramente um corpo biolégico submetido a
procedimentos (tampouco uma mente submetida a terapia). Assim, € possivel a
enfermagem, seja pela prépria oferta de escuta ou por outras acdes criativas,
propiciar um clima favoravel a expansdo da consciéncia, a valorizagdo da

intuicdo e a ressignificacdo da histéria de vida.

Elabora, ainda, acbes de prevencdo quaternaria, informando a pessoa sobre
o tratamento, de modo a fortalecer sua autonomia frente aos excessos que
geralmente ocorrem no tratamento convencional. Nao se trata aqui de confundir
a pessoa sobre a melhor estratégia, mas fazé-la notar a insuficiéncia daquele
modelo no atendimento de algumas de suas necessidades basicas ou mesmo no
fato de que o modelo convencional agride algumas necessidades na busca do

atendimento de outras, cabendo a pessoa e ndo ao sistema, sopesar.

Ora, num quarto momento, quando a pessoa se liberta da doenca, a forma
como a pessoa experienciou o0 adoecimento pode conduzi-la a duas
possibilidades, a saber, voltar as condi¢bes favoraveis ao adoecimento a que
estava anteriormente submetida ou libertar-se dessas condi¢cdes. Em todo caso,
continua a ser da enfermagem, enquanto pratica social, o0 compromisso de

contribuir, sendo em nivel individual, pessoa/ pessoa, ao menos em nivel de
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comunidade, cooperar no florescimento de condi¢cdes favoraveis a saude

(prevencéo primordial), de modo a transformar o contexto da pessoa.

Para além disso, a enfermagem pode, ainda, ensaiar um nivel de prevencao
“‘quinternaria®, aqui neologizada no vocabulario da saude, como sendo a
possibilidade de mobilizar a pessoa que caminhou pelo itinerario do adoecimento
e alcangcou ndo apenas o0 restabelecimento de sua salude, mas também
transformou sua maneira de viver, a agao resiliente de transformacao da vida do
outro e, mais até do que isso, de sua comunidade, sua sociedade e seu cosmo, 0
gue seria, agora sim, o projeto maximo da convergéncia do caos em direcdo a

apocatastase.

Entender esse movimento apocatéstico permite vislumbrar a recuper + acao
da saude como acédo que dirige a pessoa a ter de volta o bem que acreditava ter
perdido e a re+(h)abilitacdo, como a possibilidade de adotar novamente
habilidades que nao julgava ter mais e que acreditou ter perdido durante o estado
de adoecimento, como o poder (acédo) de (re)assumir o protagonismo de sua
vida, sua sabedoria interior, seu dialogo transpessoal, sua capacidade de sacar e

experienciar o sentido da vida.
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5. VALIDANDO O MODELO TEORICO

Na validacdo de teorias substantivas/modelos pela légica da GT, ndo sao
aplicados instrumentos no sentido quantitativo da palavra. Havendo o Modelo
surgido de dados da realidade, ele representard uma explicacdo teorica dos
mesmos, gerando a necessidade de se explicitar como tal abstracdo se ajusta a
esses dados.! Nesse sentido o Modelo MAEVIDA foi submetido a um Grupo de
Validadores.

Esse grupo foi composto por profissionais de saude de diferentes categorias,
cujos critérios de inclusdo foram os de lidar com pessoas em processos de
adoecimentos ha mais de cinco anos, de preferéncia na area de oncologia, no
sentido de se assemelhar ao objeto que foi estudado no doutorado. Incluimos
também no grupo validador pessoas que vivenciaram 0s proprios processos de
adoecimento e alguns familiares que cuidaram de pessoas que passaram por
processos de adoecimento. Os critérios de inclusdo para escolha desses ultimos foi
uma rica experiéncia com o adoecimento em si e/ou com familiares/amigos e ter
nivel superior, uma vez que precisariam lidar com um conteddo nem sempre usado
com frequéncia relacionados a modelos, teorias, sintese dentre outros.

Convidamos o Grupo Validador pela técnica de “bola de neve”®®, a mesma
gue foi utilizada para aproximagcdo dos sujeitos participantes da pesquisa. Nessa
técnica sujeitos sugerem outros sujeitos para pesquisa/coleta de dados
perfeitamente ajustada a um processo de amostragem tedrica utilizada nos estudos
de GT.

Assim o processo de validacdo se deu em quatro momentos. O primeiro
iniciou com a formacdo do grupo de pessoas que se adequaram aos critérios de
inclusdo e aceitaram o convite (VIDE APENDICE G), para participar do processo da
validacao.

A ideia inicial era compor cada subgrupo com até trés representantes.
Portanto fui convidando cada pessoa no sentido de completar pelo menos trés
participantes no grupo de profissionais, trés no de pessoas que vivenciaram 0
adoecimento e trés no de familiares.

Os validadores foram identificados com numeros arabicos correspondentes

ao Subgrupo de validadores ao qual pertenciam seguido de um segundo numero
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correspondente a sequéncia de aceitacdo no Subgrupo que foi convidado a
participar. Assim profissionais de saude compuseram o Subgrupo 1, os Familiares
cuidadores o Subgrupo 2 e pessoas que adoeceram o0 Subgrupo 3. O Quadro 3

sumariza a formacéao dos validadores.

Tabela 1 - Grupo de validadores segundo critério de incluséo,

Macei6 2015
TIPO DE PARTICIPANTE Ne° %
Assistente Social 2 14
Psicéloga 1 6
Médico 2 14
Enfermeira 3 22
Pessoa que adoeceu 3 22
Familiar 3 22
TOTAL 14 100

No segundo momento foi entregue em méos ou enviada por e-mail aos
validadores, uma Sintese do Estudo (VIDE APENDICE H), que trazia desde
esclarecimentos acerca de como determinados conceitos estavam sendo
considerados no estudo, tais como teoria, modelo tedérico, categoria, fenbmeno como
também um resumo da metodologia utilizada, alguns aspectos referentes ao estudo
original e de como procedi a andlise para chegar ao modelo que validariam. Tal
sintese deveria ser lida pelos validadores, antes de responderem ao instrumento
através do qual avaliariam se o modelo construido tinha aderéncia/aplicava-se ao
gue observavam/vivenciavam na realidade.

O Instrumento de Validacdo (VIDE APENDICE [) constou de duas partes. A
Parte | levantou os dados de caracterizagcdo do validador: tipo de participacdo data
de nascimento, sexo, profissdo, natureza da instituicdo que trabalhava, tempo de
experiéncia cuidando de pessoas em situacdo de adoecimento, dentre outros.

A Parte Il do instrumento tratou de enunciados que se relacionavam ao
Modelo teorico propriamente dito e constou de 11 itens. Essa parte foi precedida de
instrucBes de preenchimento para o validador, visto que utilizei a modalidade de
Escala de Likert®® de cinco pontos, por ter as seguintes vantagens: um nivel de
confiabilidade adequado, ter um ponto neutro e se ajustar a respondentes com
diferentes niveis de habilidades.
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Dessa forma apds a leitura de cada enunciado do instrumento, o (a)
validador(a) foi esclarecido que deveria se posicionar, marcando com um ‘X', apenas
uma opc¢ao. O cinco (5) representava a total validacdo do enunciado e o um (1) a
ndo validagdo. A posigcado trés (3) referia-se a uma posigdo de indiferenga ou
indecisdo sobre a questdo. E todas as vezes que o marcasse a opgcdo 1, 2 ou 3
deveria justificar, com um breve texto, a razdo da opinido com base em sua

experiéncia.

Exemplo:
2.1. O processo de adoecimento € precedido por um periodo no qual se esta

vivendo cercado de condi¢cbes que favorecem o adoecimento.

VALIDO 5 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):

Estabeleci também que as proposi¢cdes que obtivessem menos de 50% de
concordancia dos membros do grupo validador como sendo um resultado que
apontava para ndo validacdo por parte dos validadores havendo a necessidade de

ser revista.

Antecedeu a resposta do instrumento (terceiro momento da validacdo), um
Encontro Coletivo com os validadores que dele quiseram patrticipar e que foi aberto
para discentes e docentes de P6s-Graduacao e Graduacao de instituicbes de Ensino
em Enfermagem publicas e privadas, integrantes de Grupo de pesquisas, sujeitos
que participaram da coleta de dados e outros interessados no assunto. O encontro
se deu na Cidade de Maceio - AL, num espaco cedido pela Coordenadora do Curso
de Graduacdo em Enfermagem do Centro Universitario Tiradentes de Maceid, por
ser de facil acesso para todos (as) e contou com a presenca da tutora desse estagio
pbés-doutoral, Profa. Dra. Joséte Luzia Leite.

Na ocasido do encontro a pesquisadora fez uma apresentacdo do Modelo

para os presentes e em seguida oportunizou um momento de esclarecimentos e
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discussao entre os validadores, a tutora e a pesquisadora. Dos quatorzes (14)
convidados que aceitaram participar da validacdo, onze (11) se fizeram presentes. A
auséncia dos trés se deu porque uma das convidadas estava no Rio de Janeiro e
participou de todo processo por e-mail, como previsto no projeto. Outro foi
acometido de um problema de salde e necessitou fazer uma cirurgia de urgéncia e
o terceiro retornava de uma viagem e ndo chegou a tempo de participar do encontro
presencialmente. Foi oportunizado um tempo também para as pessoas presentes,
que participaram da coleta de dados e que vivenciaram algum processo de
adoecimento, se colocarem nessa ocasidao. Esse momento foi filmado, gravado e
juntamente com as justificativas escritas no instrumento pelos validadores foi
agregado aos dados qualitativos do estudo para analise.

ApO6s a discussdo foi entregue aos validadores o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) (VIDE ANEXO B) para que lessem e
assinassem e depois o Instrumento de validacdo (APENDICE F) para ser respondido
pelos mesmos. Ao finalizarem o preenchimento os validadores receberam uma
Declaracdo atestando sua participacdo nessa etapa do estudo, (VIDE APENDICE J),
fechando o quarto momento da validagdo. Os dois validadores que nédo estiveram
presentes receberam o TCLE e o Instrumento pessoalmente e devolveram a
pesquisadora na semana seguinte todo o material assinado e o0 instrumento
preenchido.

Finalizada essa parte da validacdo as respostas ao instrumento foram
tabuladas pela técnica manual de quadrado e analisadas pela pesquisadora
juntamente com a transcricdo das falas dos validadores no momento do Encontro
presencial, resultados que passo a descrever a seguir.

Dos 14 participantes 78% foram mulheres, 51% estavam na faixa etéria de 51
a mais de 60 anos, conforme mostra os Graficos 1 e 2 a seguir:

Gréfico 1 — Distribuicado dos validadores, segundo o sexo. Maceid, AL, Brasil, 2015.

Homens
22%

Mulheres
78%

Fonte: elaborado pela autora
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11
Grafico 2 — Distribuicéo dos validadores, segundo a faixa etaria. Macei6, 2015.

20 a 30 anos
7%

31a40anos
7%

mais de 60 anos
43%

41 a 50 anos
29%

51 a 60 anos
14%

Fonte: elaborado pela autora

O Grafico 3 apresenta as categorias dos profissionais de saude que
compuseram o grupo de validadores representado por quatro categorias e o Gréfico
4 as categorias das pessoas que adoeceram e seus familiares, que como pode ser
verificado também foi representado por um grupo de variadas categorias

predominando em ambos os subgrupos a categoria de enfermeiros.

Gréafico 3 — Distribuicdo das categorias dos profissionais de salde participantes do
grupo validador. Macei6, 2015.

40%

30%

20%
. .
0%

Assist. Social Psicélogo Médico Enfermeiro

Fonte: elaborado pela autora
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Grafico 4 — Distribuicdo das categorias profissionais, das pessoas que adoeceram e
dos familiares participantes do grupo validador. Macei6, 2015.

2

15

Fonte: elaborado pela autora

O tempo de formacédo académica e anos de experiéncia cuidando de pessoas
em processos de adoecimento dos profissionais de saude validadores sé&o
representados nos Graficos 5 e 6. Mostra ser um grupo experiente tanto pelo tempo
de formacg&o académica como pelos anos de experiéncia cuidando de pessoas em

processos de adoecimento.

Grafico 5 — Distribuicéo das categorias profissionais de saude quanto ao tempo de
formac&o académica. Maceio, 2015.
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Fonte: elaborado pela autora
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Grafico 6 — Distribuic&o dos profissionais de saude quanto aos anos de experiéncia
cuidando de pessoas em processos de adoecimento. Macei6, 2015.

41 a 50 anos
7%

05 a 10 anos
14%

31 a 40 anos
36%

11 a 20 anos
29%

21 a 30 anos
14%

Fonte: elaborado pela autora

Em seguida a caracterizacdo, segue-se 0s resultados referentes a validacao
do Modelo MAEVIDA consolidados a partir do Quadro 4.

Quadro 7 - Componentes do Modelo MAEVIDA, descricdo dos aspectos validados e

respectivos percentuais atribuidos pelos validadores. Macei6, 2015.

(Continua)
Componentes do Descricdo dos principais aspectos validados % de
Modelo validagao

1.1. Experencia-se pelo adoecimento possibilidades de viver em
condicdes que favorecem a saude. 100

1.2.0 processo de adoecimento pode ser explicado por cinco
momentos: Vivendo em condi¢cdes que favorecem o

adoecimento; Adoecendo; vivendo o inevitavel tratamento 93

convencional; Libertando-se do adoecimento; Vivendo a partir
da compreenséo que constroi acerca do adoecimento.

1.Fenbmeno
Central

2.1.0 processo de adoecimento é precedido por um periodo no
gual se esta vivendo em condi¢des que favorecem o 100
adoecimento.

o 2.2. As experiéncias que fazem a pessoa sofrer associados aos

2.Condigoes determinantes e condicionantes que favorecem o adoecimento,

Causais quando n&o cuidados, resultam na possibilidade de 79

transformagé&o do sofrimento em adoecimento, como forma de
criar condi¢bes que favorecam a saulde.

2.3. As condic¢des que favorecem o adoecimento na maioria das
vezes ndo sdo percebidas pelo individuo, familia e comunidade. 78

Fonte: Elaborada pela autora
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Quadro 7 - Componentes do Modelo MAEVIDA, descri¢cdo dos aspectos validados e

respectivos percentuais atribuidos pelos validadores. Maceid, 2015.

(Continuacéo)
Componentes do Descrigdo dos principais aspectos validados % de
Modelo validacéo

2.4. As condi¢Bes que favorecem o adoecimento na maioria das
vezes ndo sdo consideradas pelos profissionais de saude. 50

3.1.A pessoa que consente ou sente que esta doente e que a
doenca pode interferir na sua vida e até mesmo ameaca-la,
busca e se submete aos procedimentos para esclarecer o que 100

tem no intuito de retornar a um nivel aceitavel de salde.

3.Acles e
Interagcdes 3.2. Caso as condi¢des que favoreceram/favorecem o
adoecimento permanecam e se trata apenas a doenca, entdo
permanecem os riscos das recidivas ou da manutencéo do 100

estado de adoecimento.

4.1.A forma como a pessoa compreende o adoecimento pode
leva-la a continuar a viver cercada de condi¢des que favorecem
o adoecimento ou vislumbrar possibilidades de viver em 93
condi¢des que favorecem a salde.
4.Consequéncias

4.2.A l6gica do atual modelo de assisténcia a saude encaminha
o individuo para a libertagdo da doenca e nao para libertacédo 86
de condic¢des que favorecem o adoecimento.

5.1.A pessoa que vivencia o adoecimento e chega a
compreenséao de que o mesmo esteve ligado ao fato de viver
em condi¢Bes que o favorece, pode pela expanséo da
5. Condicéo consciéncia sacar significados do adoecimento em sua vida e 100
Interveniente vislumbrar novas perspectivas, que podem néo sé liberta-la da
doenca, mas dessas condi¢fes, ao praticar agdes que podem
promover proteger e manter a saude.

Fonte: elaborado pela autora

Conforme exposto foi estabelecido a priori que as proposicdes que
obtivessem menos de 50% de concordancia dos membros do grupo validador
apontariam para ndo validacao daquele aspecto submetido a validacdo. Pelo fato de
nenhum aspecto dos componentes do modelo ter sido avaliado nessa posi¢cao ou
menos do que ela, considera-se por consequéncia que todos os aspectos foram
validados estando na sua maioria entre os percentuais de 86 a 100 %, isto é, oito
dos onze aspectos avaliados.

Esses resultados mostram que o Fendmeno Central do Modelo foi validado
por 100% dos validadores como também as categorias que compdem e delineiam o

modelo (93%). Essas categorias nortearam a Teoria Substantiva, e serviram de base
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para inter-relacionar os conceitos e desvendar o fenédmeno central do Modelo
MAEVIDA de acordo com o modelo paradigmatico de Strauss & Corbin?.

Nenhum participante do Grupo Validador apresentou recomendacdo para
ajuste de categorias e componentes do modelo. No entanto houve um participante
que assinalou o item, “ndo valido”, para o enunciado - Libertando-se do
adoecimento, argumentando, que “o tratamento convencional ndo enfocando o ser
multidimensional trata apenas a dimenséao fisica e é incapaz de liberar o doente do
processo moérbido, que requer uma abordagem integral bio-psico-socio-espiritual”
(Validador 1-14). No entanto pude verificar que o movimento de libertacédo, isto é, de
“‘querer tornar-se livre” do adoecimento existiu, mas desencadeado pela propria
pessoa, independentemente do tipo de tratamento a que estava sendo submetida.

Tratando agora dos componentes especificos do Modelo MAEVIDA iniciando
com as condigbes causais, 0 enunciado que representou a Categoria 1 nesse
componente, item 2.1 do Quadro 4, foi validado por 100% dos validadores. Diz um
familiar cuidador a respeito, “a vivéncia que tive com a pessoa mostrou-me por sua
histéria de vida porque ocorreu seu adoecimento” (Validador 2-2 — Afirmacgao
verbal).

Com um percentual abaixo de 100%, os demais aspectos relacionados as
condicbes causais foram validados (Quadro 4). O enunciado que em todo
instrumento recebeu por parte de dos validadores a menor avaliacdo (50%), foi o de
que, item 2.4. do Quadro 4. Um dos validadores do Subgrupo das pessoas que
adoeceram e que validou totalmente esse enunciado, assim justificou: “A
dermatologista que consultei em fungéo de coceira e descamacgao da pele no “bico”
do seio nao foi capaz nem mesmo de desconfiar de que aqueles sintomas poderiam
ser da doenga” (Validador 3-3); Outro do grupo dos profissionais de salde, que nao
validou teve como justificativa que “os profissionais consideram sim, as condi¢des
externas e fisiolégicas que favorecem o adoecimento, menos as pré-disposicdes
psicolégicas, mentais e emocionais” (Validador 1-8 — Afirmacao verbal).

Outra justificativa de uma pessoa que adoeceu, para néo validar com 100% o
conjunto de enunciados referentes as condigbes causais foi a de que “Na verdade
como eu quis adoecer as condigdes eram percebidas por mim. N&o sei se todos a
minha volta percebiam meu esgotamento, para que possa afirmar que as condi¢des
gue favorecem o adoecimento, na maioria das vezes ndo sdo percebidas pelo

individuo, familia e comunidade”, item 2.3. do Quadro 4. (Validador 3-3).
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No que se refere ao componente Contexto, mesmo nao havendo no
instrumento questdes que validassem especificamente essas condi¢cdes contextuais
elas foram descritas e apresentadas na sintese. Nao houve nenhuma discordancia
em relacdo a forma como foram descritas. Houve algumas falas de validadores
durante o encontro que representam o pensamento de alguns desses sobre o

contexto.

O modelo tem uma dimenséo de totalidade da vida do sujeito ndo estando
focado num Unico aspecto. Acompanhei pacientes vivendo em condicdes de
grande vulnerabilidade devido as condi¢bes socioeconémicas, ndo tinham
passagem ou carteirinha de gratuidade nos Onibus pelas barreiras e
dificuldades de acesso. E louvavel o leque de possibilidades que o modelo
traz ndo estando focado na doenga, mas trazendo a realidade do sujeito.
(Validador 1-7 — Afirmacéo verbal).

Quem adoece primeiro é a alma e depois as condi¢cbes externas como a
familia, as pessoas que nos cercam, pois ninguém é uma ilha, ninguém vive
s6. (Validadorl-4 — Afirmacéo verbal).

Tratando-se do componente “Estratégias de Acgdes/Interagbes” o Modelo
MAEVIDA desvela a acdo que retne as demais, ou seja, o “Vivenciar o inevitavel
tratamento convencional”. Essa acgaol/interacdo, que tomou como base o0s
enunciados descritos na Figura 5, da Sintese para os avaliadores (APENDICE H) foi
também validada por 100% dos participantes. O mesmo ocorreu com 0 componente
“Consequéncia” dessa estratégia de acgaol/interacdo “Vivendo a partir da
compreensdo que construir acerca do adoecimento” foi validada por 93%
validadores.

Quase ndo houveram nos onze enunciados do questionario justificativas
referentes aos itens da escala que as solicitavam (1, 2 e 3), até porque poucos
foram assinalados. O item 1 que significava “NAO VALIDO” foi assinalado uma vez e
justificado como ja mencionado; o item 2 que representava um posi¢ao intermediaria
entre ndo validar a proposicdo ou a indecisédo foi assinalado duas vezes com as
devidas justificativas e o item 3 que significava uma posi¢do de indiferenca ou
indecisdo foi assinalado trés vezes e em duas justificado.

Mesmo assim os participantes do Grupo Validador independente de ter sido
solicitado justificativas para todas as suas respostas, somente quando assinalassem
os itens da Escala de Likert 1, 2, e 3, mesmo assim apresentaram justificativas em

outros itens do instrumento e durante a discussdo do encontro coletivo.
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O que se pode verificar nas falas s&o justificativas que tiveram a
caracteristica de comentarios e de confirmacdo dos itens avaliados, ndo havendo
sugestdes para mudancas ou mesmo ratificacdes, com excecao as do item 1 e uma
no item 2, como ja comentado.

Outras consideracdes escritas e falas transcritas dos participantes do Grupo
Validador durante o encontro coletivo foram também importantes para reforcar as
explicacdes teoricas decorrentes do Modelo MAEVIDA mostrando no que se ajustam

aos dados e a realidade, tais como as que se seguem:

Vou falar do adoecimento sob outros angulos da pessoa que tem
hipertenséo, diabetes tipo Il. Nesses o modelo se aplica. O modelo se
aplica ao depressivo, a pessoa que sofreu de insuficiéncia renal. Aplica-se
aqui e em qualquer lugar, (Validador 1-1 — Afirmacéo verbal).

Vivenciei varios processos de adoecimento desde os 8 anos. Meu avd,
minha irm&, mae, primos e o meu proprio. Todos estiveram relacionados
com muito estresse, influéncia do meio ambiente e do meio familiar com
muito conflito (Validador 3-3 — Afirmagéo verbal).

Procurei o adoecimento como forma de me libertar do stress ocasionado por
anos sucessivos de trabalho intenso e responsabilidades financeiras
pesadas para dar conta de atender as pessoas da familia ndo-nuclear e de
amigos que me solicitavam ajuda constante. (Validador 3-1).

E partir do cancer que aquele paciente vai ter acesso a algum direito social,
algum beneficio. E o paradoxo do adoecimento. (Validador. 1-1- Afirmacéo
verbal).

Eu ndo adoeco sozinho, eu adoeco com a minha familia. E se eu me curo a
minha familia também se cura. (Validador 1-1 — Afirmacé&o verbal).

Somos vulneraveis ao adoecimento, mas o que fazer para ndo adoecer?
(...) Manter-se saudavel é a questdo, e nao precisar ficar doente para
chegar a saude. (Validador 1-2).

O processo de adoecimento humano (desgaste fisico/mental) nem sempre é
possivel de ser evitdvel, uma vez que esses sdo permeaveis por condicbes
objetivas e/ou subjetivas. Entretanto o como vivenciar esse processo faz
toda a diferencga. (Validador 1-2).

E preciso ser feito o exercicio no Modelo MAEVIDA de limpar o reflexo das
guestdes relacionadas ao céncer, para que ele possa avancar e ser
aplicado em qualquer circunstancia. (Validador 1-1).
Atentando para ultima fala transcrita identifica-se ser essa uma das principais
limitacbes do modelo: colocar-se em muitos aspectos ainda mesclado com as

especificidades do processo de adoecimento das pessoas que vivenciaram o
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cancer. Para melhor generaliza-lo a tarefa seguinte € valida-lo com outros processos
de adoecimento crénicos e agudos, individuais e coletivos.
Finalizando é possivel afirmar que a Teoria Substantiva desvelada neste

estudo:

O PROCESSO DO ADOECIMENTO DE UMA PESSOA HUMANA GUARDA EM SI
POSSIBILIDADES DE FAZE-LA VIVER EM CONDIQC)ES QUE FAVOREM A
SAUDE, representada pelo Modelo Tedrico MAEVIDA (Diagrama 12), foram

validados, como uma explicacdo tedrica enraizada nos dados, coerente com a

realidade e a experiéncia do Grupo Validador. (Grifos e negritos meus)

De acordo com Tarozzi®, “Na GT, a validagdo é considerada uma estratégia
metodoldgica na qual o processo de analise é encerrado pela “validagao” da teoria”.
No entanto todo resultado de um estudo cientifico qualitativo ou quantitativo deve ser
avaliado e sdo muitos os critérios de avaliacdo sugeridos em varios ambitos e que
podem ser seguidos®’®® como por exemplo, originalidade, confiabilidade,
credibilidade dos dados, significancia dos resultados, dentre outros®”:68, No caso da

GT tais critérios universalmente aceitos sdo pertinentes, mas ha de se convir que:

(...) avaliar uma pesquisa que produz uma teoria é paradigmaticamente
diferente do que avaliar uma pesquisa que verifica experimentalmente
algumas hipéteses (...), pois requer a dificil tarefa de verificar se o que foi
alcancado é derivado dos dados, ou seja, a consisténcia da teoria, sua
coeréncia, sua adequacao, além do seu poder teérico em dizer algo para
alguém (...). Nesse sentido as quatro caracteristicas fundamentais da GT —
ser adequada, relevante, funcionar e ser modificavel — poderiam representar
quatro critérios de avaliagéo do trabalho.®

E parte da avaliacdo mencionada por Tarozzi®, na citacdo anterior foi
realizada no processo de validacdo. No entanto Fitzpztrick e Whall®® propéem
outros critérios para analise e avaliagdo de Teorias Préticas, Teorias de Médio
Alcance e para Modelos de Enfermagem. Achei oportuno fazer o exercicio de utilizar
esses critérios neste trabalho, até porque sou enfermeira e tenho como interesse
maior buscar o que da Teoria Substantiva e do Modelo Estruturado pode contribuir
para Enfermagem. Desse modo passo a apresentar no Quadro 8, um recorte dos
critérios para andlise e avaliacdo de teorias de Fitzpztrick e Whall®®, sistematizado
por essas autoras e em seguida avaliando sob esse angulo o modelo delineado com

base nos seus critérios para modelos de enfermagem.
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Quadro 8- Critérios para analise e avaliacdo de Teorias Praticas, Teorias de Médio

alcance e Modelos de Enfermagem segundo Fitzpztrick e Whall®®. Maceio,

AL, Brasil, 2015.

Nivel da teoria

Questoes basicas

Anélise interna e Avaliagao

Analise externa e Avaliagéo

Teoria pratica

Os conceitos podem ser
operacionalizados? Os conceitos
operacionalizados s&o congruentes
com os dados empiricos? As
declaragdes levam as instrugdes
para o atendimento de enfermagem?
As declaragdes séo suficientes para
a pratica e nao-contraditérias?

Existem falhas ou inconsisténcias
dentro da teoria que podem levar a
conflitos e dificuldades? Os
pressupostos s@o congruentes com a
perspectiva historica de
enfermagem? Os pressupostos séo
congruentes com os padrdes éticos e
a politica social? Os pressupostos
estdo em conflito com determinados
grupos culturais?

A teoria é produzida de acordo com os
padrdes de enfermagem existentes? A
teoria é consistente com os padrdes de
ensino existentes dentro da
enfermagem? A teoria é relacionada
com os diagndsticos e as praticas de
intervengdes de enfermagem? A teoria
¢ apoiada pela pesquisa interna e
externa existente na enfermagem?

Teoria de
médio alcance

Quais sdo as definigdes e a
importancia relativa dos principais
conceitos? Qual é o tipo e a
importancia relativa das principais
declaragdes teoricas?

Quais sdo os pressupostos da
teoria? Os conceitos s&o
relacionados? Qual é a adequagao
empirica da teoria? A teoria foi
examinada na pratica e na pesquisa
e foi aprovada por esse escrutinio?

Qual é a congruéncia com a teoria
relacionada e a pesquisa interna e
externa a enfermagem? Qual é as
congruéncias com a perspectiva da
enfermagem, os dominios € as
questoes persistentes? Quais sdo os
aspectos, ético, culturais e de politicas
sociais relacionados & teoria?

Modelos de
Enfermagem

Quais sdo as definigdes de individuo,
enfermagem, salide e ambiente?
Quais sdo os entendimentos
adicionais dos conceitos do
metaparadigma? Quais s&o as inter-
relagdes entre os conceitos do
metaparadigma? Quais séo as
descri¢des dos outros conceitos
encontrados no modelo?

Quais sd0 0s pressupostos
subjacentes ao modelo?

Quais sdo as definigdes dos
componentes do modelo? Qual a
importancia relativa dos conceitos
basicos ou de outros componentes
do modelo? Quais s&o as andlises da
consisténcia interna e externa?
Quais sdo as analises da
adequacéo?

A pesquisa de enfermagem tem relagéo
com o0 modelo?

O ensino de enfermagem tem relagao
com o modelo?

A prética de enfermagem tem relagao
com o modelo?

Qual a relagéo com os diagndsticos de
enfermagem existentes e os sistemas
de intervengao?

Fonte: McEwen Melanie; Wills Evelyn M.*’

Mesmo tendo a consciéncia de que esta pesquisa ndo culminou em um

Modelo ou Teoria de Enfermagem, é fato que um modelo explicativo do fenébmeno
adoecimento é de alto interesse para a pratica de enfermagem, uma vez que abre
perspectivas para diagnosticos, resultados e intervengbes de Enfermagem. Isto
posto passo a responder as questdes sugeridas pelas autoras para avaliagdo de
modelos de enfermagem exposta no recorte do Quadro 8 supracitado.

Passo assim a responder as questdes basicas para avaliacdo de Modelos de
Enfermagem propostas por Fitzpztrick e Whall®® adaptado ao MAEVIDA (QUADRO
8).

1. Quais sédo as definicbes de saude, individuo, ambiente e enfermagem
implicitas no MAEVIDA?

Embora néo tenha sido previsto para este estudo chegar a conceituar 0s

termos do Metaparadigma da Enfermagem, que culminaram com o delineamento do
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Modelo MAEVIDA foi possivel deduzir conceitos implicitos no Modelo MAEVIDA,
para atender a essa questao e assim:

Saude - € um bem individual e social diretamente relacionado com a forma como o
cuidado e a vida séo considerados pela pessoa, familia e comunidade.

Individuo - Pessoa que vive em condi¢des favoraveis ao adoecimento e que pode
descobrir, por experiéncia propria, que tem o poder de transformar essas condi¢des
em condi¢cdes que favorecem sua saude, dos outros e do ambiente onde vive.
Ambiente - representa o meio interno biolégico, mental e espiritual da pessoa em
constante interacdo com o0 meio externo composto pelo entorno socio, econémico e
cultural.

Enfermagem - € uma relacdo de cuidado a pessoa, familia e comunidade, para que
transformem condi¢cdes de viver que favorecem o adoecimento em condicbes de

viver que favorecem a saude.

2. Quais sao os entendimentos adicionais dos conceitos do Metaparadigma?

O conceito relacionado a saude toma como base ndo apenas o0S
determinantes individuais do processo saude-doenga, mas os determinantes sociais
desse processo, uma vez que o MAEVIDA em suas categorias apresenta
componentes micro e macro que mostram essa evidéncia expressa no conceito da
saude como um bem individual e social.

Ao tratar do individuo como sendo uma pessoa que vive em condi¢cdes
favoraveis ao adoecimento, considera que toda pessoa humana vive sob tais
condicbes, que podem ser decorrentes no minimo da vulnerabilidade inerente ao ser

humano no sentido colocado por Rosell67°, e que pode assumir diversas facetas,

Todo ser humano é vulneravel (...) na linguagem aristotélica (...) essa
vulnerabilidade pode ser potencial ou real. O homem enfermo é téo
vulneravel como o homem séo (...), mas nele a vulnerabilidade esta no ato.
(...) A pessoa pobre €, no plano do ser, tdo vulneravel como a pessoa rica,
porém naquela, a vulnerabilidade se expressa (...) sofre uma vulnerabilidade
social. (...) O individuo s@o é vulneravel, porque pode adoecer (...) essa
vulnerabilidade se mantém, em um plano potencial, ou seja, como
possibilidade.™

Assim a vulnerabilidade pode ser a condicdo de possibilidade da pessoa se
cuidar e de ser cuidada, pois esse cuidado refere-se a manutencao da vida, que néo
pode se restringir apenas a pessoa, porquanto, o que lhe diz respeito é sinal do que

acontece na familia e na comunidade. Isso demonstra a importancia da relacao de
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cuidado continua explicitada no conceito de enfermagem no processo de vida das

pessoas e de suas relacdes com 0s outros e 0 ambiente que vive

3. Quais séo as interrelagdes entre os conceitos do Metaparadigma?

Identifica-se uma nitida relacdo entre os conceitos do Metaparadigma: Ao se
considerar o individuo como uma pessoa, que vive num ambiente representado
pelo seu meio interno bioldégico, mental e espiritual, em constante interacdo com o
meio externo composto pelo entorno sécio, econdmico e cultural, que pode
influenciar em sua inerente vulnerabilidade e no seu processo de viver favorecendo
o adoecimento, justifica-se entdo pela natureza da Enfermagem, que se estabeleca
uma relacdo de cuidado, capaz de transformar varias condicbes de viver que
favorecem ao adoecimento, em condi¢cdes de viver que favorecam a saude a nivel

individual e coletivo cuidando desse bem que é a saude.

4, Quais sdo as descricbes dos outros conceitos encontrados Modelo
MAEVIDA?

e Experenciar — conhecimento e habilidade adquirida pela experiéncia com o
adoecimento e pela prética de vida com o adoecimento.

e Vivenciar — experimentar na vida e na pratica uma determinada condi¢cdo no
caso (adoecimento; tratamento).

e Subsistir — manter-se em uma situagéo conservando a forga e a agéo.

e Sacar (Sacacéo) — tirar para fora de si um significado oculto de algo que viveu
intensamente.

e CondicoOes que favorecem a doenca — estado de
coisas/circunstancias/determinantes, que se impdem na vida da pessoa
(modus vivendi) e que podem leva-la ao adoecimento.

e Condicoes gue favorecem a saude - estado de
coisas/circunstancias/determinantes que contribuem para proporcionar uma de
vida com saude.

e Libertando-se - livrando-se da influéncia do adoecimento, tornando-se livre

da situagao de adoecimento, liberando-se da condi¢do de doente.



102

Respondendo outras questfes formuladas dentro dos critérios para analise e

avaliacdo de Teorias Préticas, Teorias de Médio alcance e Modelos de Enfermagem
(Quadro 8):

1. Quais s&o 0s pressupostos subjacentes ao Modelo MAEVIDA?

Os pressupostos foram originados das hipoteses que interligaram as

categorias ao ser realizada a analise segundo a Estrutura do Modelo

Condicional/Consequencial de Strauss e Corbin?.

Os sentimentos e experiéncias que fazem a pessoa sofrer associados aos
determinantes e condicionantes macros e micro que favorecem o
adoecimento, quando n&o cuidados, resultam na possibilidade de
transformacéo do sofrimento em adoecimento, como forma de criar condicGes
gue favorecam a saude, mecanismo semelhante a qualquer outro processo
organico de reparacao e de organiza¢gao do caos no universo.

A pessoa que consente ou sente que esta doente e que a doenca pode
interferir na sua vida e até mesmo ameaca-la, busca e se submete aos
procedimentos para esclarecer o que tem no intuito de retornar a um nivel
aceitavel de saude.

A vivéncia do tratamento da doenca, com todo sofrimento que possa implicar,
encontra sentido no esfor¢o para recuperar a saude perdida e/ou para libertar-
se do adoecimento.

A pessoa que adoeceu e compreendeu que a doenca foi algo que veio de fora,
invadiu o seu corpo, sem nenhuma participacdo sua e que se libertou da
doenca buscando o saber/fazer de quem sabe tratar da doenca, submetendo-
se ao tratamento, continua a viver como sempre viveu em condicfes que
favorecem o adoecimento por ver recuperada sua saude;

A pessoa que adoeceu e chegou a compreenséo de que seu adoecimento foi
decorrente do fato de viver em condi¢gbes que favoreciam o adoecimento, ao
sacar o significado do adoecimento em sua vida, pela expansao da
consciéncia e vislumbrar novas perspectivas pode libertar-se ndo sé da
doenca, mas de condi¢cdes que favorecem o adoecimento ao praticar acdes
gue podem promover proteger e manter a sua saude, dos outros e do

ambiente onde vive.
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e A libertacdo das condigbes que favorecem o adoecimento tem maior relacao
com tudo que a pessoa viveu/vive do que apenas com um momento de
adoecimento. Esse funciona como uma possibilidade de expandir sua
consciéncia para outra forma de viver.

e Tratando-se apenas da doenca sem cuidar do sofrimento que |lhe causou e
das condicdes que favoreciam/favorecem o adoecimento permanecem O0S
riscos da manutencao do estado de adoecimento, das recidivas e de perda da
vida;

e As pessoas que convivem com outras que desenvolvem habitos que
favoreceram/ favorecem o adoecimento e nas mesmas condi¢coes
desfavoraveis que as levaram a adoecer, estdo expostas aos mesmos riscos
de adoecer e de apresentar a mesma doenca que elas.

e Vivenciando a pessoa algo que cuide/resgate/trate qualquer das condicOes
gue Ihe favoreceram/favorecem o adoecimento, entdo esse cuidado pode lhe
levar a cercar-se de condi¢des que lhe favorecem a saude independente do
momento do adoecimento no seu processo de viver.

e De um individuo, familia ou comunidade que tome consciéncia e entenda que
sua forma de viver é prejudicial a vida e a saude é esperado que chegue a

iniciar agdes que abra possibilidades de viver com mais saude.

2. Quais séo as definicbes dos componentes do modelo?

Os componentes do Modelo estdo assim definidos:

e CATEGORIA 1 - Vivendo em condi¢cdes que favorecem o adoecimento
significa nesse estudo dizer que as pessoas que chegaram a desenvolver
um processo de adoecimento estavam vivendo em condicOes
desfavoraveis a saude, que resultavam em sofrimento, conflitos, magoas,
apreensdes, estresse dentre outras. Tais condicbes ndo se resumiam aos
processos pessoais, mas sociais também. As privacfes que sua posicao
social Ihe impunha, a dependéncia financeira e afetiva, as dificuldades
para cuidar de si e de sua saude em ambiente de iniquidades sociais

muitas vezes colocavam as pessoas em situacdo de angustia, desespero
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ou, em aspectos mais sutis, desesperanca, levando-a em algumas

circunstancias a desejar uma doenca como escapatoéria para o sofrimento.

CATEGORIA 2 — Descobrindo-se doente é o movimento da pessoa
adoecer e de juntamente com sua familia/proximos tomar conhecimento
de que esta com uma doenca, periodo esse desde os primeiros indicios,
ao esclarecimento dos mesmos e a decisdo do que fazer com o0 que se
apresentava. O descobrir que estava doente causou impacto e surpresa
guando se apresentou na vida das pessoas, uma vez que a primeira vista
tinham a crenca de que eram “sadias” e que naquele momento nada de

grave poderia Ihes acontecer.

CATEGORIA 3 - Vivendo o inevitavel tratamento convencional - € a
fase na qual a pessoa se submete a um periodo intensivo de tratamento
com o0s meios que a medicina atual, dispde naquele momento para lhe
oferecer. Agora a pessoa assume a identidade de paciente e sob o
controle do saber médico convencional, com aquilo que apresenta de
protocolos, rotinas, exigéncias, restricbes e consequéncias, sem que
possa ter muita interferéncia, por ndo deter o conhecimento do que é
necessario fazer, mas que Ihe é colocado com a melhor alternativa para
interferir na situagdo em que se encontra. Ao tratamento vai subsistindo

vez que tenta quase sempre manter a forca e a acéo.

CATEGORIA 4 - Libertando-se da doenca, isto €, tornar-se livre da
experiéncia de adoecer de ter ficado doente € um processo que na
verdade inicia desde a busca da pessoa e sua familia pelo sistema de
saude a fim de esclarecer o que vem apresentando. No entanto essa
categoria aprofunda o nivel em que vai se dando esse movimento de
libertacdo. O periodo intensivo do plano de tratamento voltado quase que
exclusivamente para o0 contexto biologico se desenrola erradicando a
doencga, ou se prolongando tanto pela necessidade de um controle, como

por uma obstrucéo no andamento do tratamento.
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e CATEGORIA 5 - Vivendo a partir da compreensdo que construir sobre
o adoecimento. Significa a pessoa dar continuidade a sua vida
consoante ao que entendeu e aprendeu com o adoecimento. Caso tenha
compreendido que a doenca foi algo que veio de fora, invadiu o seu corpo,
sem nenhuma participacao sua e que dela se libertou por ter se submetido
ao tratamento e ndo ter mais sinais da presenca da doenca em seu corpo
continuara a viver como sempre viveu isto €, nas mesmas condi¢cdes que
lhe favorecem o adoecimento. Caso a pessoa tenha chegado a
compreensao de que seu adoecimento foi decorrente do fato de viver em
condigdes que favorecem o adoecimento, ao sacar o significado do
adoecimento em sua vida, pela expansdo da consciéncia e perceber
novas perspectivas pode libertar-se ndo so6 da doenca, mas de condi¢cdes
gque favorecem o adoecimento vislumbrando possibilidades de viver em

condi¢des que favorecem a saude.

e FENOMENO CENTRAL - Experenciando pelo adoecimento
possibilidades de viver em condicdes que favorecam sua saude, dos
outros e do ambiente onde vive. Significa a experiéncia adquirida pela
“pratica de vida”, pelo conhecimento, habilidades e atitudes que a pessoa

alcancou ao vivenciar o adoecimento.

3. Qual a importancia relativa dos conceitos basicos ou de outros componentes do
modelo?
Vérias constatacfes demonstram a importancia dos componentes do modelo.
A primeira delas reforca mais uma vez que o adoecimento e as acfes a ele
referentes, ndo se restringem ao momento de seu surgimento e a relevancia de
se investir nas a¢gfes de promocdo e protecdo da saude bastante inerente as
acOes de Enfermagem.
Pensar no ambiente numa perspectiva, sistémica, de integralidade amplia o
olhar da pessoa, do profissional, dos gestores, das instituicdes influenciando no
estabelecimento das politicas publicas intersetoriais e voltadas para o processo

saude-doenca dos cidadaos.
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Restringir o tratamento a procedimentos pontuais, fragmentados
desarticulados que privilegiam a doenca e ndo a pessoa doente e limitado ao
enfoque curativo e fundamentado em teorias ultrapassadas € perpetuar um
modelo de atencédo que ndo tem correspondido as reais necessidades do ser
humano. Tais evidéncias mostram a urgéncia abandonar essas praticas e
modelos e comecar a experimentar referenciais como o da promoc¢ao da saude

como disparador de outras formas de pensar e agir.

4. Quais séo as andlises da consisténcia interna e externa?

O viver em condicdes que favorecem o adoecimento e ter adoecido foram as
condi¢Bes causais que influenciaram o surgimento do fenbmeno - experenciar pelo
adoecimento, possibilidades de viver em condi¢cdes que favorecem sua saude, dos
outros e do ambiente onde vive.

O contexto onde o fenbmeno acontece é o meio interno e externo que
envolve o ser que adoece.

O vivenciar o inevitavel tratamento convencional foi a principal
estratégia/acdo desenvolvida pela pessoa para lidar com o fenémeno.

As consequéncias decorrentes da estratégia/acao/interacéo, de vivenciar o
tratamento convencional foram: Libertar-se da doenca,

A condicdo interveniente subjacente as estratégias de vivenciar o
tratamento convencional e que facilitou o impacto das condicdes causais
reconfigurando o fendmeno foi a pessoa “sacar o significado do adoecimento em
sua vida”. Para tanto utilizou as estratégias/agdes/interacdo de rever a vida,
perceber alternativas e expandir a consciéncia resultando como consequéncia o
libertar-se de condicdbes que favorecem o0 adoecimento ao vislumbrar
possibilidades de viver em condi¢cdes que favorecem sua saude, do outro e do

ambiente onde vive.

5. Quais séo as analises da adequacao?

O modelo MAEVIDA mostra-se adequado ao fendmeno estudado em geral e
em suas partes. Essa adequacao foi validada, como antes descrito, por profissionais
com experiéncia de acompanhar pessoas em processos de adoecimento, pelas
proprias pessoas que experenciaram o adoecimento e os familiares que delas

cuidaram no processo.
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Respondendo as perguntas formuladas nos critérios de Analise Externa e

Avaliacao:

1. A pesquisa de enfermagem tem relagdo com o modelo?
Sim. O fendmeno apresentado no modelo delineado vem sendo estudado
pela Enfermagem inclusive a partir dele tem sido delineado teorias de grande, médio
e pequeno porte como pode ser verificado na Secéo 4 desse relatorio referente ao

Dialogo com os autores e as tedricas de enfermagem.

2. O ensino de enfermagem tem relacdo com o MAEVIDA?

Sim. O modelo delineado traz ao ensino da disciplina enfermagem mais um
olhar que amplia as possibilidades do cuidar em enfermagem para além do olhar
curativo, hospitalocéntrico, aproximando das a¢fes de promocdo e protecdo da
saude referentes ao antes e depois do adoecimento com um abrangente campo de

trabalho profissional.

3. A prética de enfermagem tem relacdo com o MAEVIDA?
Sim. Identifica-se nas ag¢bes de enfermagem desde sua origem a
preocupacdo com adoecimento para além da doenca, considerando o ser adoecido,

0 ambiente onde vive o cuidado que mantém e promove a vida.

4. Qual arelagcdo com os diagnésticos de enfermagem existentes e o0s sistemas
de intervencao?

Tomando como base o modelo é possivel identificar varios diagnosticos
relacionados a fendmeno apresentado no Modelo MAEVIDA dentre esses aqueles
relacionados a “crencgas de saude/doenca”, estresse, medo.

Ao submeter o Modelo MAEVIDA a andlise interna e externa proposta
teoricamente se identifica varios elementos que em estudos posteriores poderéo ser
desenvolvidos no sentido de aproximar mais ainda o Modelo MAEVIDA da
Enfermagem em especial testando formas de operacionaliza-lo na pratica
profissional.

Deste modo foi possivel fazer o exercicio de valida¢do do Modelo MAEVIDA
em trés modalidades. A primeira consistiu da comparacdo entre a situacdo vivida

pelos participantes do estudo original com a dos participantes que trouxeram o
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aporte dos novos dados. A segunda forma deu-se no processo de submeter o
modelo ao olhar de diferentes angulos de validadores e por fim utilizando os critérios
de avaliagcdo e andlise interna e externa segundo Fitzpztrick e Whall®® o que me faz
afirmar como Tarozzi® que no modelo MAEVIDA percebo “um poder teérico em dizer

algo para alguem?”.
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6. TECENDO AS CONSIDERACOES FINAIS

Propus-me nesse exercicio tedrico proceder a densificacdo e refinamento da
GT “Construindo através da doencga possibilidades de sua libertagcdo para outra
forma de viver”, resultado da minha Tese de Doutorado finalizada em 2002. Para
tanto tive como objetivos 1. Comparar com novos dados e diferente perspectiva
metodoldgica (straussiana) a GT; 2) Apresentar uma nova sintese da GT e o modelo
tedrico dela consequente; 3) Validar o modelo tedrico, junto a profissionais, pessoas

que adoeceram e familiares cuidadores.

Os dados foram comparados entre 0s onze entrevistados que compuseram 0
Grupo Amostral |, na primeira versdo da GT, e 0s nove entrevistados que
compuseram o Grupo Amostral Il na coleta dos novos dados guiados pela
perspectiva metodolégica do Modelo Condicional/Consequencial de Strauss e
Corbin.?

No movimento de comparagdo entre os dados gerados nos dois estudos,
foram ressignificadas categorias, subcategorias, propriedades e o fenbmeno central
para “Experienciando através da doenca possibilidades de viver com saude”, como
sendo uma das outras possibilidades de viver. As condi¢cdes causais desse
fendmeno foram decorrentes da pessoa ter “Vivenciado condigdes favoraveis ao
adoecimento” que a levou a se “Descobrir doente”. A principal ag&o/interagéo foi o
“Vivenciar o inevitavel tratamento convencional’” que teve como consequéncia a
“Libertacdo da doenca” e o “Vivendo a partir da compreensao que construir acerca
do adoecimento”.

O Modelo tedrico denominado de MAEVIDA — Modelo de adoecimento como
experiéncia para vida- foi delineado a partir da condigéo interveniente “Sacando o
significado da doencga”, que levou a consequéncia “Libertando-se de condi¢cdes
favoraveis ao adoecimento” e a Teoria Substantiva de que “O processo de
adoecimento da pessoa humana, guarda em si possibilidades de fazé-la viver em
condi¢des que favorecem a saude.

O MAEVIDA foi entéo submetido e validado em todos 0s seus componentes,
como uma explicacdo enraizada nos dados, coerente com a realidade e a
experiéncia de um grupo composto por quatorze avaliadores, na condicdo de
profissionais de saude de diferentes categorias, pessoas que vivenciaram processos

de adoecimento e alguns familiares que cuidaram de pessoas que adoeceram..
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Tal conclusdo seria objetivamente ao que cheguei ao realizar o exercicio
tedrico que desenvolvi. No entanto tratando-se de um estudo que se coloca no
centro de uma defesa para Professor Titular julguei pertinente contextualizar esse
refinamento da GT, visto que algo me despertou a atencéo ao finaliza-lo. O mesmo
se comportou como fechamento de um ciclo de busca, em dire¢do a outro com
vigcosas perspectivas, na reconfiguracdo do modo de ensinar e cuidar.

Esse movimento realizado pelo MAEVIDA, portanto, mesclou-se com um ciclo
de amadurecimento de minha carreira como docente e enfermeira que, tal qual se
depreende numa linguagem apocatastica, hdo se comporta como um fim, mas como
um eterno recomeco, que teve seus picos de aprendizagem nas mais desafiadoras
crises, reafirmando que a vida humana se projeta num vir-a-ser onde o comeco e 0
fim podem ser iguais, dialogando individuo e universo, germinando ciclos que nos
restabelecem e nos trazem sempre de volta ao lugar de origem, ao nosso 0ikos.

Situo o inicio desse ciclo ndo em outro lugar sendo ao doutorado, na
Universidade do Estado do Rio de Janeiro, ao cursar a disciplina “Concepgoes
Teodricas de Enfermagem”, em 2001, coordenada pela Prof.2 Dr.2 Eloita Pereira
Neves com a participagdo do Prof. Dr. Octavio Muniz da Costa Vargens. Um dos
trabalhos solicitados nos desafiou a esbocar algumas definicdes relacionadas as
crencas pessoais e profissionais acerca do ser humano, da saude, da doenca, da
enfermagem e cutucou que, ao fundamenta-las, tentassemos descobrir em qual
visdo de mundo e teorias de enfermagem essas crencgas se inseriam.

Ora, naquele momento, amparada aquilo que eu vinha experienciando na
pratica, atentei para algumas crencas pessoais e profissionais que me levaram a
ensaiar alguns pressupostos, que emergiam do entendimento do ser humano como
pessoa Unica, singular, multidimensional, parte do universo e passivel de ter uma
forma Gnica de adoecer e de se curar.

Meu trabalho foi no sentido de considerar a saude humana como um
processo em continua construcdo do existir pela pessoa. Desse processo, brotariam
outros dois: a doenca — entendida como um processo de descoberta, e a cura -
como um processo de transformagao.

Foi apés ser terreno dessas inquietacfes, que brotou em mim a ideia de
elaborar, dentro dessa corrente de pensamentos, uma base explicativa para
construcdo de um modelo de cuidar pela (0) enfermeira (0), € 0 apresentei a minha

orientadora como objeto de estudo para o doutorado, onde fui alertada de que tais



111

pressupostos careciam de uma base empirica para que se tornasse evidéncia e,
somente assim, alcancar meu intento.

Nesse cenario, a necessidade me levou a estudar no doutorado um processo
de adoecimento, desde seu inicio at¢é o momento em que modelo de assisténcia
convencional considerava em remissdo, o que conduziu a formatagdo do objeto “a
experiéncia de ter tido um cancer’. Entrementes, conheci a Grounded Theory, como
um tipo de metodologia qualitativa, cujo resultado levaria a uma explicacdo (Teoria
Substantiva), e a possivel construcdo de uma matriz teérica (Modelo te6rico) que
representaria e aprofundaria o fenbmeno em estudo.

De maneira convergente, chego ao termino desse ciclo de busca, com uma
GT verificada, atualizada e que apresenta alguns desses pressupostos em via de
validag&o e ainda apresento o Modelo MAEVIDA, dentro das infinitas possibilidades
existentes na GT, ao cruzar suas condicdes intervenientes com as condi¢cbes
causais. A condigao interveniente nomeada “sacando o significado da doenca em
sua vida”, que levou ao modelo, se destacou por sua revelagado inusitada nos
processos de adoecimento, pela sua potencialidade de avancar para além da
libertacdo da doenca para um estado de apocatastase isto €, de reparacéo,
restabelecimento e recuperagdo, o que no modelo foi entendido como sinénimo de
saude.

O Modelo MAEVIDA emerge da teoria substantiva de que o processo de
adoecimento da pessoa humana guarda em si possibilidades de fazé-la viver
em condi¢cdes que favoregcam sua saude, dos outros e do ambiente onde vive.
Ao delinea-lo, o adoecimento se apresentou como uma experiéncia para quem vive
cercado de condicbes desfavoraveis a saude. A depender do modo se vive esse
experienciar, descortinam-se possibilidades de viver com salde.

Na busca de esclarecimento para o fendmeno adoecimento aqui posto,
ilumino-me em Costa e Bernardes™, que elucidam, ao tratarem sobre a producéo de

saude como afirmacéo da vida,

(...) que a saude nao é inacessivel, pois, a linguagem ordinaria alberga uma
experiéncia de acesso a saude como vivéncia. Dessa experiéncia, de forma
surpreendente, saltam expressbes do desejo de saude, de tal modo que
esta termina por tornar-se condicdo ontoldgica desejante para novas
possibilidades de vida, inclusive desejos de n&o doenca. ™
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Se é preciso experienciar o adoecimento para ser saudavel, aponta-se o
guanto esse fendmeno carece ser explorado sob outros angulos’. Levinas’? vem
acenando que “a saude nao se rende nem ao enfoque, nem a linguagem empirico-
cientifica; desliza permanentemente, transcende e transacende, para além e para
cima, em niveis que escapam a ordem do discurso cientifico. Costa e Bernardes’
asseveram essa declaragcdo, ao afirmarem que “a saude escapa a ordem do
discurso cientifico, quando se equaliza a vida como poténcia de permanente
invencao dos modos de existéncia”.

No ensaio que realizei com os critérios de Fitzpztrick e Whall®®para andlise e
avaliacdo de Modelos de Enfermagem, o MAEVIDA mostrou-se capaz de ser
validado a partir de outros processos de adoecimento, de densificar seus principais
conceitos representados pelas cinco categorias do modelo e os demais conceitos,
como o0s de experienciar, vivenciar, subsistir, sacar, condicbes que favorecem a
doenca, condi¢des que favorecem a saulde, dentre outros. As hipoteses que fizeram
as ligacdes entre os fenbmenos do Modelo Condicional/consequencial explicitaram
varios pressupostos claros e passiveis de serem validados e generalizados. No
MAEVIDA, assim, identifica-se relac8o entre a pesquisa, 0 ensino e a préatica de
enfermagem.

Nesse itinerario pessoal, localizo o ciclo de vigosas perspectivas. Vislumbro
novos caminhos em direcdo a um modelo de cuidar pela enfermagem que perpassa
pela promocdo, protecdo e recuperacdo da saude, no qual a enfermagem atua em
harmonia com o individuo, a familia e a comunidade que vivem em condi¢cdes
favoraveis adoecimento; e atuando na prevencgao primordial, primaria, secundaria e
guaternaria dos agravos. Visualizo, ainda, varios objetos de estudo que podem ter
como referéncia os conceitos aqui delineados.

As limitagbes desse trabalho s&o claras. Algumas se relacionam a
necessidade de melhor explorar a interacdo dos condicionantes e determinantes
macros do processo saude doenca com os condicionantes e determinantes
intrapessoais desse processo, usando outras ferramentas de tratamento de dados
gualitativos que permitam trabalhar com um maior nimero de participantes e
processos de adoecimento. Importa acrescer mais elementos a discussdo do
adoecimento como um caminho para se ter acesso a saude e estender o dialogo
com as teorias de enfermagem, que se mostraram como fortes referenciais que
fundamentam o MAEVIDA.



113

Deveras, compete-me aqui sugerir que se trabalhe a metodologia da GT em
grupos (idealmente em grupos de pesquisa), trazendo diversos olhares a analise do
fendbmeno; que essa metodologia comece a ser utilizada pelas enfermeiras em
cursos de Mestrado e Doutorado para validar Teorias de enfermagem. E expectativa
minha que a comunidade cientifica reavalie as concep¢des vigentes no tocante a
“saturacdo de dados”, meta que provavelmente nunca sera alcancada em
investigacdes dessa natureza.

Considerando ter atingido o0s objetivos propostos, permito-me concluir
ressaltando a importancia da realizacdo desse exercicio de verificagdo de uma GT, o
gue se configura como meio para atualizacdo e ampliacdo de outras teorias,
situando-as na posicado de serem testadas na pratica, cumprindo seu papel em nutrir

a ciéncia.

[...] a grande incumbéncia de quem teve cancer nao € cuidar de quem esta doente,
porque pra gente que foi doente o cuidar maltrata muito, muito mesmo. Mas a gente
faz esse estar perto e esses depoimentos s6 quem pode dar somos ndés, ninguém
mais. Vocé pode ser um excelente enfermeiro, um excelente médico, mas essa
parte € minha. E o que me deixa feliz é o que percebo nas pessoas que eu ajudei:
vocé vai entendendo que a verdade é aquela que vem da experiéncia.

Maria Bonita — 11-2
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APENDICE A

CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS: O ITINERARIO DIAGNOSTICO!
_ PALLIATIVE CARE CANCER: THE ITINERARY DIAGNOSIS
CANCER CUIDADOS PALIATIVOS: EL DIAGNOSTICO ITINERARIO

RESUMO

Objetivo da pesquisa: analisar o itinerario da familia e da pessoa até o seu diagnéstico tardio de cancer tomando como base
um Modelo Teodrico Representativo da Experiéncia de Pessoas que Tiveram Cancer. Método: Estudo qualitativo com 16
sujeitos, realizado de janeiro de 2011 a abril de 2012 em Macei6/AL/BR. Foram incluidos no estudo, adultos de ambos os
sexos, diagnosticados com cancer na fase de cuidados paliativos e familiares que participaram do itinerario diagnostico.
Resultados: O itinerario da pessoa diagnosticada em cuidados paliativos, consiste numa trajetéria em que inicialmente vive-
se um estilo de vida em que ha a ilusdo de ser saudavel, até que surgem os primeiros sinais de adoecimento, estes nem
sempre percebidos e tratados oportunamente como cancer. Conclusao: o itinerario investigado mostra, além do diagnéstico
tardio, o desconhecimento de possiveis fatores de risco, sinais de alerta da doenga e dificuldades no acesso e eficacia dos
servigos de saude.

Descritores: Detecgdo precoce de cancer; Diagnéstico tardio; Cuidados paliativos.

ABSTRACT

Objective of the research: to analyze the itinerary of the family and the person until your late cancer diagnosis taking an
Theoretical Model Representative of People Experience that They had cancer. Method: Qualitative study with 16 subjects,
conducted from January 2011 to April 2012 in Maceié / AL / BR. The study included adults of both sexes, diagnosed with
cancer at the stage of palliative care and family who participated the diagnostic itinerary. Results: The itinerary of the person
diagnosed in palliative care, is a path that initially one lives a lifestyle where there is the illusion of being healthy, until there
were the first signs of illness, these do not always perceived and treated as timely cancer. Conclusion: The investigated
itinerary shows, in addition to late diagnosis, lack of possible risk factors, warning signs of the disease and difficulties in
access and efficiency of health services.

Descriptors: Early detection of cancer; Delayed Diagnosis; Hospice care;

INTRODUGAO

Sao muitas as histdrias de pessoas que foram diagnosticadas com cancer ja numa fase onde as possibilidades
terapéuticas para a cura seriam ineficazes. Isso foi percebido, tanto durante o acompanhamento de pacientes oncoldgicos
no domicilio por meio do Projeto Cuid(a)cdo, um projeto de extensdo, que tem por finalidade capacitar as familias para
cuidar de seus familiares em fase de cuidados paliativos oncolégicos no domicilio, e por profissionais de saude que atuam
em servigo especializado em cancer. Nesse estudo, considera-se Itinerario Diagnostico, a trajetoria percorrida pelos sujeitos
para chegar a descoberta do cancer.

A estimativa para novos casos de cancer no Brasil para 2014, também valida para 2015, aponta para
aproximadamente 359 mil casos da doenca (). Com incidéncia ainda tao elevada, teme-se também o estabelecimento tardio
do diagnéstico, com elevadas taxas de mortalidade, ainda que em abandono das caracteristicas de fatalidade, para
alcangar o patamar de doenga crénica, quando diagnosticada e tratada precocemente.

Tem aumentado o numero de internagdes hospitalares de pessoas ja na fase de cuidados paliativos@. Acredita-se
que os diagndsticos ocorram em servicos de urgéncia/emergéncia na fase avangada da doenga, e que 0s
encaminhamentos as unidades especializadas em oncologia ocorram quando hd pouca ou nenhuma possibilidade de
tratamento. A razéo disso esta nas caracteristicas da doenga avangada, que representa a presenga de grandes massas
tumorais e disseminag&o para outras partes do organismo, com consequente menores chances de resposta aos
tratamentos convencionais como cirurgia, quimioterapia e radioterapia, o que leva ao prognéstico de cuidados paliativos,
quando o individuo é considerado fora de possibilidades terapéuticas.

Perante 0 exposto, o objetivo desse estudo foi analisar o itinerario da pessoa até o seu diagnostico tardio de
cancer junto aos seus familiares, baseado no Modelo Tedrico Representativo da Experiéncia de Pessoas que Tiveram
Cancer de Trezza ©),

! Estudo apresentado ao Programa Institucional de Bolsas de Iniciag&o Cientifica (PIBIC- (2011 — 2012) da Universidade
Federal de Alagoas (UFAL). Orientadora: Maria Cristina Soares Figueiredo Trezza / Escola de Enfermagem e Farmacia
Bolsista: Vinicius dos Santos Rodrigues
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METODO

Estudo qualitativo e transversal, cujo cenario sofreu variagdo com a dependéncia do local onde os participantes se
encontravam no momento da pesquisa: no domicilio, ou servi¢o especializado no tratamento do céncer. Os critérios de
inclus&o foram: adultos de ambos os sexos, diagnosticados com cancer apenas na fase de cuidados paliativos; e familiares
que participaram da maior parte do itinerario diagnéstico do cancer.

Foram fatores de exclusdo do estudo: estar com o diagnéstico de cancer, mas nao estar em fase avangada da
doenca; o surgimento, durante a entrevista, de qualquer tipo de desconforto na pessoa tal como dor, nauseas, vémitos,
dificuldade respiratoria, de comunicagao verbal ou qualquer outra situagdo que impedisse a participagao na pesquisa.

Os dados foram coletados entre os meses de janeiro de 2011 e abril de 2012 utilizando os seguintes instrumentos:
formulario de entrevista semiestruturado e diario de campo, ambos aplicados tanto ao paciente quanto aos familiares
selecionados. A aproximagao com os sujeitos se deu por meio de contatos com servigo especializado e projeto Cuid(a)céo.
Ao todo, 16 pessoas participaram do estudo, sendo cinco pacientes e 11 familiares, nos casos em que a pessoa ja havia
falecido no periodo da realizagdo da coleta de dados. O interesse desse estudo nao foi selecionar sujeitos de acordo com
os critérios relacionados a patologia em si mesma, tais como: tipos de cancer, localizagdo, estadiamento, tratamento,
prognostico, dentre outros, mas sim na relevancia tedrica por eles vivenciada.

Para acessar a trajetéria de vida foi utilizada a seguinte frase disparadora de narrativa: conte-me como era sua
vida (ou do seu familiar) antes do adoecimento e as experiéncias pelas quais vocé efou seu familiar passaram até a
descoberta do cancer. Os 16 sujeitos selecionados para o estudo foram distribuidos em trés grupos amostrais. Nos dois
primeiros grupos amostrais, apds a entrevistada ter iniciado sua narrativa, ndo houve interrup¢do e os pesquisadores se
posicionaram como ouvintes ativos, sinalizando e reforgando empaticamente a historia narrada, colaborando e estimulando
a continuagéo da narrativa até o final. Ja no terceiro grupo amostral, que foi o de validagdo dos dados, foi pedido que a
pessoa confirmasse ou ndo a narrativa que foi feita para ela a respeito da trajetéria pela qual passou até a descoberta do
seu diagnostico.

As entrevistas gravadas foram transcritas. Durante as entrevistas foram registradas observagdes no diario de
campo destinado aos registros de pontos importantes relacionados aos dados ouvidos, vistos e presenciados na fase de
coleta de dados. Utilizou-se dessas observagbes de forma que se empregou como nota, as expressdes, reagoes,
percepgdes, angustias e questionamentos feitos pelos sujeitos da pesquisa durante a entrevista para assim, obter-se uma
melhor compreenséo da realidade relativa ao fendmeno em estudo.

Utilizou-se como referencial o Modelo Teérico Representativo da Experiéncia de Pessoas que Tiveram Céncer de
Trezza®), especificamente norteando-se pelos seus dois primeiros fendmenos denominados: | — Cercando-se de condigdes
favoraveis ao adoecimento e Il — Descobrindo-se com céncer, em suas categorias e propriedades, visto que correspondem,
na experiéncia descrita, a0s momentos antes da doenga, dos seus primeiros sinais e sintomas € do diagnéstico . A Teoria
Fundamentada em Dados (TFD), foi utilizada como referencial morfologico e o dados obtidos, analisados a luz do modelo
de Trezza,® sendo apresentados num diagrama elaborado a fim de categorizar o itinerario diagnéstico dos sujeitos deste
estudo. )

A investigacdo foi apreciada pelo Comité de Etica da UFAL, dentro das normas que regulamentam a pesquisa
com seres humanos, do Conselho Nacional de Saude, Resolugdo 196; aprovado no dia 06/08/2010, sob o Protocolo n°
011506/2010-75. O Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) foi aplicado antes das entrevistas, garantindo aos
sujeitos a preservagao de sua identidade pelo anonimato.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Da compreensdo da trajetéria desses 16 sujeitos diagnosticados na fase de cuidados paliativos surgiram dois
fendbmenos, seguidos de suas categorias e propriedades.

Fenémeno I: Cercando-se de condigoes favoraveis ao adoecimento

De modo semelhante ao estudo de Trezza, o fendmeno |, precede o diagnéstico da doenca, e revela como as
familias e os proprios doentes veem as suas vidas antes do adoecimento. Nesse elemento foram identificadas categorias e
propriedades, que descritas a seguir, trardo uma melhor compreenséo dos seus significados.

Categoria 1 - Articulando a vida antes do adoecimento

Manifesta a compreens&o dos sujeitos quanto ao modo de vida da pessoa com cancer antes do adoecimento.
Essa categoria se desenvolveu a partir de duas propriedades, Vivendo uma iluséo e Vivendo doente.

Propriedade 1.1 - Vivendo uma ilusao

Esta propriedade representa a atribuicdo que as pessoas do estudo deram a um estilo de vida o qual
consideravam como sendo saudavel, mesmo vivendo situagdes autodestrutivas e que as agrediam fisica e/ou mentalmente.
Destacam-se ainda nesta propriedade, aqueles sujeitos que mantinham uma vida com hébitos saudaveis, porém viviam
expostos a situagdes que os levavam ao sofrimento. Observa-se nas falas aqui descritas tanto pelos pacientes (P), quanto
pelos familiares (F), que a vida anterior ao adoecimento é carregada de situagdes passiveis de serem consideradas como
fatores de risco para a doenga, nunca vista anteriormente como uma possibilidade: “Antes de descobrir a doenca a vida
dele era normal e saudavel, ndo sentia nada, mas bebia e fumava muito, trés magos, quando estava de plantdo” (F Cleide-
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1); “A minha mée trabalhava na roga, era uma pessoa muito ativa, vivia na luta. Ela sé tinha o problema de fumar muito” (F
Jil-1).

Colocar-se em condigfes favoraveis ao surgimento do cancer significa, segundo Trezza®, comportar-se de
forma reconhecida como de risco para o aparecimento da doenga. Embora n&o seja pouco difundida a informagéo de que
muitas substancias e habitos contribuem para o surgimento do cancer, haja vista os varios estudos publicados®®), algumas
pessoas, demoram a perceber em si mesmas ou nos “seus”, 0 consumo, a adesao de certas praticas ou exposi¢ao a
situacdes cooperadoras do adoecimento. Em outras circunstancias, o corpo ja emite os sinais do problema, no entanto, o
individuo e/ou seus familiares sao incapaz de interpreta-los, como apresentado a seguir.

Propriedade 1.2 - Vivendo doente

Alguns dos sujeitos estudados relataram a presenga constante de sinais e sintomas de doengas durante toda a
vida da pessoa que chegou ao diagnéstico de cancer. Tal aspecto podera ser compreendido a partir na fala adiante:

Mamée era uma pessoa que sé vivia doente, ndo conheci mamée que nao fosse doente (...) chegou
ao ponto de a gente ndo acreditar mais nela. Porque a gente s6 pegava essa dimenséo corpo, nao
olhava o outro lado. A gente achava que ela tinha mania de doenca, era hipocondriaca, é tanto que
quando ela ficou doente mesmo, a gente pensou que era mais uma dessas coisas dela. (F Cristela-

1)

Por vezes a ocorréncia de manifestagbes inespecificas ou agravantes da doenga podem retardar ou
negligenciar a procura por ajuda profissional®, o que é ainda mais preocupante em se fratando de uma doenga cujas
chances de sobrevivéncia dependem de um diagnéstico precoce (10,

Fenémeno II: Vivenciando o adoecimento

Este fendmeno representa a trajetéria percorrida pela pessoa e sua familia, desde a percepgao dos primeiros sinais
até a busca da ajuda de um profissional de salde. A auséncia de reconhecimento dos sintomas associados aos
diagnosticos equivocados ou imprecisos, além das intervengbes desnecessarias, induziram o retardo no inicio do
tratamento.

Exames de rotina e preventivos ndo realizados, somaram-se as situagfes decisivas que tornaram o diagnéstico
tardio. Esses aspectos poderao ser avaliados nas categorias a seguir.

Categoria 2 - Percebendo o aparecimento de sinais que lhe indicaram que nao estava bem.

Neste momento os sujeitos percebem que a pessoa vive uma ilusdo ou vive doente, propriedades do fendmeno
anterior. Trata da percepgéo das alterag6es do corpo.

Propriedade 2.1 - Percebendo mudangas no corpo

A identificagdo das variagBes no corpo pode ocorrer durante a rotina diaria, nas atividades basicas, ou ainda
quando em momentos onde se avalia as condi¢des de salde na ocasido de exames preventivos. Significa detectar a
presenca de alguma coisa diferente e/ou suspeita em seu corpo, mas nem sempre identificar com clareza do que se trata,
com consequente preocupagdo, colocando-se em alerta e em busca de esclarecimento®. “Quando ele ia comer as
refeicbes, comegou a ter um solugo e achei que isso ndo era normal” (F Celina-6); “Quando ela caiu na entrada do corredor
da minha casa nasceu um pequeno nédulo na parte inguinal” (F André-8).

Categoria 3 - Confundindo os sinais iniciais

Quando os sinais iniciais da enfermidade apareceram, as pessoas compreenderam como sinais de uma “doenga
normal”, assim, a familia e a pessoa achavam que as mudangas no corpo indicavam outra doenga que nao fosse o cancer.

Propriedade 3.1 - Achando que fosse outra doenga

As interpretagdes incorretas, geralmente devido ao desconhecimento das pessoas sobre esses sinais, carrearam
um descuido: “No inicio eu achava que era infecgéo urinaria” (F Cleide-4); “A gente desconfiava que fosse outra doenga,
menos o cancer” (F André-6).

Em algum momento as pessoas em seu itinerario podem entender o sintoma como parte da fisiologia('"),
associando-0 com caracteristicas do seu estilo de vida, algo sem muito significado('? ou natural. Um exemplo, com relagéo
ao exposto é quando os sinais prenunciadores do cancer e relacionados as alteragdes pulmonares, como tosse seca e
catarro séo identificados como sendo normais de uma pessoa que fuma.

Pode-se, ainda, compreender o cancer apenas como doenga dolorosa e/ou incapacitante, levando o individuo a
desvalorizar pequenos achados®).

Categoria 4 - Dando explicagdes sobre o que estava sentindo

Quando perceberam alguma alteragdo no corpo, o paciente e a familia recorreram a explicagdes pessoais e ndo
profissionais sobre esse achado, tentando relaciona-lo a outros eventos que aconteceram ao longo de suas vidas.

Propriedade 4.1 Relacionando a mudanga do corpo com algum acontecimento

Ocorre quando a pessoa/familia comeca a relacionar o que o individuo esta percebendo no seu corpo com algo
que aconteceu em algum momento da vida: “Minha mé&e foi para um cha de bebé e acha que foi o refrigerante. Ela tomou o
refrigerante, depois foi pra casa e sentiu uma célica muito forte. Quando foi no banheiro veio sangue, deu hemorragia. Ela
foi a farmacia, tomou uns remédios e parou” (lona-7); “Quando ela caiu na entrada do corredor da minha casa nasceu um
pequeno nodulo na parte inguinal e desse nodulo foi descoberto que era cancer” (F André-8).
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Comentarios, ouvidos comumente, dentre os familiares e/ou pessoas proximas ao doente, costumam mostrar
analogias que relacionam os sintomas a algo que para eles mostrou-se determinante para o surgimento da doenga. Em
alguns contextos, a associa¢do do sintoma com as atividades laborais, também podem influenciar e postergar a procura por
cuidados profissionais('2).

Categoria 5 - Decidindo se é preciso falar ou nao sobre o que estava sentindo

A pessoa ao perceber o aparecimento de sinais que lhe indicaram que nao estava bem, tomou a atitude de falar
ou ndo para outras pessoas sobre 0 que vinha sentindo.

Propriedade 5.1 Falando para outras pessoas sobre o que estava sentindo

Nesse momento, comunica & pessoa de sua confianga, geralmente, familiares: “Ela mostrou a irmé que falou
que era melhor ir a Maceio, porque ficou aquela mancha preta no peito que néo saia” (F Bela-5)

Um estudo com vinte informantes, sendo 10 mulheres e seus familiares significantes, se propds a desvelar o
itinerario dessas mulheres no processo de descoberta do diagndstico de cancer, e também verificou que ha um momento
em que é inevitavel o envolvimento da familia, com todos os seus anseios, medos e angustias, principalmente pela
imposicado de uma condigdo que pode retirar das suas vidas um ente querido('3),

Propriedade 5.2 Escondendo das pessoas sobre o que estava sentindo

Algumas pessoas com cancer decidem n&o falar sobre o que sentem para n&o preocupar seus familiares ou evitar
que alguém a veja numa situagdo que geralmente envolve tristeza e medo. Esse momento traduziu-se no grupo estudado
por Trezza® como o de preferir ndo falar ainda do que estava percebendo e como sendo o periodo para a resolugdo de
questdes prioritarias, e até adiar o compartilhamento da situagdo com as pessoas mais préximas. “Acho que também a
gente descobriu muito tarde por causa disso, porque ela ndo queria contar o que tava acontecendo pra gente” (F Jil-15).

Categoria 6 - Tentando uma solugéo para o problema

Depois de esgotada sua capacidade pessoal de explicagéo, as pessoas utilizaram algumas estratégias para
buscar a solugdo dos seus sintomas, dentre estes, 0 uso de praticas populares de saude, a automedicagdo ou mesmo
mudangas no comportamento.

Nessas circunstancias torna-se corriqueira a procura por justificativas que posterguem a procura pelo diagnéstico,
seja pela esperancga de que a alteragao percebida ndo consista em uma doenga, seja por acreditarem que aquele sinal ou
sintoma desaparecera espontaneamente sem necessidade de avaliagao profissional('2),

Propriedade 6.1 - Cuidando dos desconfortos em casa

A interpretagdo das mudangas corporais como um problema de saude comum, temporario e que pode ser
facilmente “curado”, leva o individuo a buscar por ajuda no seu dmbito familiar e popular ou na automedicagéo. “Fui a uma
farmacia e o rapaz disse que era leite “pedrado” e passou medicamento pra mim, mandou passar gelo e passou uma
bomba para eu tirar leite em casa” (P Lisa-3).

Para os participantes, os sintomas iniciais da doenga sdo analisados e interpretados como “normais”, porque néo
h& quebra na rotina de vida da pessoa. Como consequéncia, se utilizam de medidas terapéuticas baseadas em conselhos
de amigos, familiares e farmacéuticos para o uso de remédios caseiros e/ou alopaticos.

Trata-se de uma etapa do adoecimento onde tanto a pessoa doente, quanto a sua rede de apoio comungam do
sofrimento. Nesse processo, a conexao entre familia e rede social (amigos e vizinhos) ocasiona a busca de solugbes que
quase sempre resultam da conjuntura de conhecimentos e nas crengas dos mesmos (13),

Propriedade 6.2 - Mudando de comportamento

Quando a pessoa percebe que os desconfortos continuam, decide modificar sua forma de comportamento e seus
habitos para tentar transformar o resultado. Somente quando o comportamento autodestrutivo da categoria Vivendo uma
iluséo se revelou, as pessoas puderam olhar objetivamente os danos que estavam causando a si mesmas e encontraram
motivag¢do para mudar. A sensacdo de desconforto associada ao antigo padrao de comportamento acaba gerando a efetiva
necessidade de mudar. “Ha uma construgao e reconstrugao de significados que orientam o comportamento da pessoa e a
movem, para além da sobrevivéncia, para o enfrentamento do que a fez adoecer” ©@. “Mas as dores continuaram, entdo ela
resolveu mudar o seu estilo de vida, mas eu acho que o cancer ja estava instalado” (F Vanda-6).

Categoria 7 - Buscando ajuda de um profissional de satide

As informagdes aqui destacadas convergem com a analise de Trezza na categoria Buscando ajuda®, na qual se
identifica a atitude das pessoas de enfrentarem os caminhos que levariam ao esclarecimento sobre o que estava
acontecendo e ao que poderia ser feito por si diante das circunstancias apresentadas.

A depender da capacidade de interagdo familiar, a busca por ajuda podera acontecer imediatamente, ser
precedida por atitudes caracteristicas de descrenga em relagéo ao problema ou ainda “dar-se um tempo” na tentativa de
compreender o que se apresenta.

Propriedade 7.1 - Indo ao médico assim que percebeu mudangas no corpo

Algumas pessoas relataram que assim que perceberam alguma mudanga em seu corpo ou no corpo do seu
familiar que lhe chamou atencéo, buscaram ajuda de um profissional para saber o que estava causando desconforto.

Eu comecei a sentir um negocio meio duro no final da minha vagina, principalmente quando eu ia
defecar (...), assim que percebi isso na vagina procurei o ginecologista, fiz todos os exames
pensando que era alguma coisa na minha vagina, mas nunca dava nada (P Rita-10).
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Propriedade 7.2 - Buscando ajuda de um profissional de saude por nido perceber melhora em sua
condigdo apdés medidas terapéuticas
Com o passar do tempo, a persisténcia dos sinais e sintomas iniciais como a "mama aumentando de tamanho”,
0 aparecimento de novos desconfortos, e a ndo resolugdo das medidas terapéuticas adotadas, faz com que a pessoa
visualize fatores agravantes para a possibilidade de uma piora da condigao. Entéo, junto com a familia procura um servigo
de saude.
(...) no momento eu achei que ele tivesse tendo um AVC, ent&o o levei ao hospital (Cleide-6); “Ela
procurou um médico pelo SUS”. (Jil-5); “Quando chegou ao pronto-socorro, a médica disse: procure
logo um médico pra saber o que é que estd acontecendo porque isso ndo é comum”. (lond-11); “Fui
ao HGE porque o peito tava muito grande e inchado”(Lisa-9).

Propriedade 7.3 - Recebendo um diagnéstico errado/impreciso

Significa dizer que a pessoa depois de procurar o servigo de saude, sofre com um equivoco ou imprecisdo no
diagnéstico dado. Algumas pessoas no estudo de Trezza (2002) foram diagnosticadas com outras afecgdes, cujos sintomas
se assemelhavam com aqueles que vinham apresentando, logo n&o tiveram acesso inicialmente a exames mais apurados,
porque o proprio médico ndo achou necessario. Entdo foram tratadas com medicamentos sintomaticos, paliativos que
obviamente nao resolveram a situagéo. “O médico falou que era schistosoma e fiquei tomando remédio durante um ano”
(Luna-4); “Quando ela procurava o médico, este dizia: ah, é gastrite ai passava remédio” (Jil-13); “Em janeiro ele foi
diagnosticado prostatite aguda e ele [o médico] disse: ndo vi nada demais, s6 uma inflamagao na préstata” (Cleide-4).

Estudo(® investigou as narrativas de 10 pais acerca da trajetdria percorrida por criangas e adolescentes desde o
inicio dos sinais e sintomas até a confirmagdo do diagnostico de cancer. Observou-se, a mesma exatiddo na descri¢do das
informacdes fornecidas pelos entrevistados desta pesquisa, ou seja, na maioria das vezes, como o atendimento inicial ndo
levou ao diagnostico correto — cancer — a crianga ou adolescente persistiu com os sintomas, apesar da conduta médica
adotada, em alguns casos, com piora significativa do quadro.

O diagndstico impde-se na vida da pessoa, colocando-a em estado de alerta, obrigando-a a admitir a sua
existéncia em si e & convivéncia com ele, levando-a, pela ameaga que representa, a decidir por um “caminho para também
por ele e dele se libertar"®, ou seja, viver a solugao inevitavel que é ter que trata-lo.

Propriedade 7.4 - Passando por exames mais acurados

Ao perceber os sinais de alerta e procurar o servigo de saude ou ent&o ao notar que o tratamento anterior ndo
surtiu efeitos, exames especificos sao prescritos para o diagnéstico de cancer. Essa fase se caracteriza por uma “maratona
intensiva” de ida e vindas as clinicas, servicos, hospitais e permeada de pequenas surpresas e grandes impactos. ‘A
doutora passou todos os exames pra fazer e depois dos exames a gente aguardou os resultados, depois dos resultados ela
fez uma bi6psia e descobriu que era o cancer de mama (P Lisa-11)".

Dessa feita, construiu-se um diagrama que demonstra a trajetoria pela qual as pessoas com cancer e sua
familia percorrem até a descoberta do cancer na fase avancada da doenca, consolidando os dados produzidos nesse
estudo, conforme apresentado na Figura 1.

Figura 1 - Processo vivenciado pela familia e pessoa cujo cancer foi descoberto na fase de cuidados paliativos com base
no Modelo Teorico Representativo da Experiéncia de Pessoas que Tiveram Cancer. Macei6, 2015.
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CONCLUSAO

O itinerario vivenciado pessoa portadora de cancer e pela familia até o estabelecimento do diagndstico que
descobriu a doenga apenas na fase de cuidados paliativos, foi marcado, principalmente, pelo desconhecimento dos fatores
de risco e sinais de alerta para o cancer, incertezas, medos e insegurangas quanto ao futuro, além de erros e despreparo
dos profissionais de saude para a condugdo de um diagnostico preciso. Mostrou-se, portanto, uma trajetéria com um
arsenal de complicadores determinantes da evolug&o da doenga para uma fase em que o desgaste fisico e emocional, tanto
para o doente quanto a familia foram inevitaveis.

Os dados produzidos nesse estudo podem servir como uma ferramenta para que os profissionais contribuam
para a salde das pessoas de modo significativo, com educagdo em saude acerca da mudanca no estilo de vida, fatores de
risco para o adoecimento e sinais e sintomas precoces de cancer.

Foi visto ainda que na luta por um diagnéstico decisivo, o tempo perdido torna-se um fator importante para o
agravamento da doenca e em se tratando de neoplasias, significa a delimitagdo das chances de cura ou da morte. Deste
modo, é importante que se reforce o entendimento de que ha a necessidade de investimentos de ampliagdo de acesso e
melhoria dos servigos de salde para o diagnostico e assisténcia ao cancer. Espera-se que as politicas das instituicbes de
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saude, estejam atentas a promover uma cultura de valorizagdo da acessibilidade, acolhimento, resolutividade, e seguranca
para a populagédo que dela precisa, no sentido de motiva-la para a adesao a um comportamento de procura por saude.
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Resumo

Objetivo: agregar o conhecimento de como se dé a participagdo do individuo na imunologia das células natural killer e de
quais fatores relacionados ao estilo de vida influenciam na eficacia dessas células do sistema imune contra as neoplasias.
Método: revisdo integrativa com a questao norteadora: Qual a participagdo do individuo na atuagao das células natural killer
frente as neoplasias? A busca foi realizada nos meses de novembro a dezembro de 2014 nas principais bases de dados,
sendo incluidos 11 artigos publicados entre 2004 a 2014. Resultados: diante dos achados, evidenciaram-se os fatores de
risco para neoplasias que interferem na imunidade antitumoral como alimentag&o, alcoolismo/tabagismo, atividade fisica e
estresse. Conclusdo: elucidou-se importante conhecimento para atuagdo do enfermeiro na Prevengdo Primordial na
Atencédo Oncoldgica. Descritores: células matadoras naturais; neoplasias; estilo de vida; enfermagem.

Abstract

Objective: add the knowledge of how is the participation of the individual in the immunology of natural killer cells and the
factors related to lifestyle influence the effectiveness of these cells of the immune system against cancer. Method: an
integrative review with the guiding question: What is the participation of the individual in the performance of natural killer cells
in the face of cancer? The search was conducted from November to December 2014 in major databases and included 11
articles published between 2004 and 2014. Results: on the findings, showed up the risk factors for cancer that interfere with
the antitumor immunity as power , alcohol / smoking, physical activity and stress. Conclusion: important if elucidated
knowledge to nurse's role in Primal Prevention in Oncology Care. Keywords: Natural killer cells; neoplasms; lifestyle;
nursing.

Resumen

Objetivo: afiadir el conocimiento de cédmo es la participacion del individuo en la inmunologia de las células asesinas
naturales y los factores relacionados con el estilo de vida influyen en la eficacia de estas células del sistema inmune contra
el cancer. Método: revision integradora con la pregunta orientadora: ;Cual es la participacion de la persona en el
desempefio de las células asesinas naturales en el rostro de céncer? La blusqueda se llevé a cabo entre noviembre y
diciembre de 2014 en las principales bases de datos e incluyé 11 articulos publicados entre 2004 y 2014. Resultados: los
resultados, se presento a los factores de riesgo para el cancer que interfieren con la inmunidad antitumoral como el poder ,
alcohol / tabaco, la actividad fisica y el estrés. Conclusién: importante si dilucidado conocimiento para el papel de la
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enfermera en la prevencion de Primal en Oncologia Care. Descriptores: Células asesinas naturales; neoplasias; estilo de
vida; enfermeria.

INTRODUGAO

Sabe-se que o sistema imune reage em defesa do organismo na presenga de células cancerigenas.' Essa defesa
imunoldgica é principalmente realizada pelas células Natural Killer (NK) que s&o reconhecidas por sua a¢do antitumoral de
alta poténcia na resposta celular junto com outros linfocitos como as células T auxiliares, células T reguladoras e citotoxicas
e células B." Esse dado cientifico sustenta a ideia de que individuos com baixa atividade dessas células apresentam um
risco aumentado de desenvolver cancer; no sentido inverso, acredita-se que um elevado nimero de células NK intratumoral
sdo frequentemente responsaveis pelo melhor progndstico em pacientes portadores de neoplasias malignas.2 Assim, o
objeto desse estudo foi analisar a participagao do individuo e a influéncia do estilo de vida na atuagéo das células NK frente
as neoplasias.

Estas células fazem parte do sistema imune inato, que trabalham ativamente contra o desenvolvimento de
neoplasias pela “imunovigildncia do cancer” juntamente com outros elementos desse sistema como os mondcitos, os
macrofagos, e as células dendriticas (DCs), que sdo as mediadoras das respostas imediatas ou de curta durag&o liberando
citocinas que provocam a lise tumoral ou a captura de restos de células tumorais mortas. "5 Enquanto no sistema imune
adaptativo, as células T e B, sdo as que mediam respostas de longa duragdo, as chamadas, antigeno-especificas e de
memaria.34

No entanto, a despeito destas respostas imunoldgicas, as células cancerigenas podem desenvolver mecanismos
para fugir dessa imunovigilancia.’ Pesquisas mostram que alguns tumores criam para si um ambiente imuno-privilegiado, no
qual, eles produzem citocinas imunossupressoras como a Interleucina 10 (IL-10) e o fator de crescimento transformante-f3
(TGF-B) para suprimir a resposta imunoldgica antitumoral adaptativa, ou distorcer a resposta imune para uma
significativamente menor capacidade antitumoral.'34

Tais consideracdes remetem-nos ao entendimento de que o desenvolvimento do cancer reflete uma falha na
imunovigiléncia por parte das células NK e dos diferentes componentes do sistema imune que se comunica entre si por
mediacdo das diversas moléculas de adesdo, dos receptores da superficie celular e das citocinas.! Desta afirmagao
emerge a hipotese defendida por alguns cientistas, como David Servan que acredita que todos os individuos possuem em
seu corpo células cancerigenas adormecidas que ao acharem terreno para crescer e se desenvolver, como € 0 caso de um
sistema imunolégico fraco ou falha na imunovigilancia, acordam, se organizam e originam tumores cancerigenos.?

Ainda frente a essa questdo, a causa multifatorial do céncer é cientificamente comprovada, bem como ser
resultante de alteragdes genéticas no DNA do individuo® Dessa feita, algumas recomendagdes gerais tem sido reportadas
por 6rg@os governamentais na saude, com o fim de prevenir a doenga no Brasil”. Dentre essas recomendagdes encontram-
se: 0 controle da obesidade corporal, a atividade fisica, a limitagdo das bebidas alcodlicas, a preservagéo, processamento e
preparo dos alimentos, dentre outras’. Infere-se, portanto, que devem existir fatores preventivos que partem da agéo
individual efetiva. E é neste sentido, que emerge a questéo desta pesquisa & saber: Qual a participagdo do individuo na
atuaco das células NK frente &s neoplasias?

Partindo desses pressupostos reconhece-se a importancia da educagdo em saude por parte dos Enfermeiros,
profissionais de salde que tem maior contato com o paciente e seus familiares, o que Ihes atribui a condi¢do de estabelecer
vinculos dialégicos em maior proporgdo, resultando em relagdes interpessoais de confianga entre profissional-clientela
(pacientes e familiares).8 Neste contexto, ressalta-se que o suporte do profissional de enfermagem deve abranger o
autoconceito e 0 autocuidado visando a Prevencdo Primordial na adogéo de estilos de vida saudavel®.

Embora o conceito de Prevengédo Primordial ainda néo esteja sendo aplicado totalmente na pratica, ha quem
considere esse termo como sindnimo da Prevencdo Secundaria. Isso porque, esta Ultima, trata de planejar, operacionalizar
e dirigir suas atividades para individuos e/ou grupos saudaveis, ou ainda, para doentes.0 No caso de pessoas ou grupos
sadios, sdo considerados em maior vulnerabilidade por exposicdo a fatores genéticos ou estilos de vida frente a uma
patologia como € o caso do cancer.'0 Semelhantemente, a Prevengdo Primordial tem sido reportada as doengas cronico-
degenerativas visando evitar a emergéncia e o estabelecimento de estilos de vida reconhecidos cientificamente como
contribuintes para um risco acrescido de doenga.®

Mediante essas consideragfes evidencia-se quao importante & a Prevengdo Primordial e como esta pode trazer
resultados favordveis no dmbito da Saude Publica. E nesse contexto, refror¢a-se a atuagdo do enfermeiro numa
necessidade imperativa de considerar o cuidado em salde unindo a Prevengdo Primordial aos contelidos da gendmica,
termo entendido como o estudo dos genes do genoma humano, suas interagées como 0 meio ambiente e entre si, que inclui
tanto os fatores fisicos, como os culturais, psicossociais e suas implicagdes para o cuidado em satde.!" O conhecimento da
gendmica proporcionara ao enfermeiro aprimorar-se de competéncias essenciais para a educagéo em saude na oncologia.

Além do mais, a velocidade da informagéo, seja pela midia, pela internet, ou pelos inimeros meios de divulgagao
cientifica tem aumentado o acesso a informagéo da populagdo de um modo geral, sobre os aspectos genéticos da doenga
inclusive das neoplasias. Esse aspecto exige dos Enfermeiros estarem cada vez mais preparados para atender as novas
demandas de cuidado!!, nesse caso, especializado. Assim, o conhecimento dos fatores de risco e de estilos de vida
favoraveis ao risco de vir a ter cancer deve ser amplamente compreendido pelo Enfermeiro. Onde o fator de risco é visto
como um aspecto do comportamento pessoal, a exposicdo ambiental ou a uma caracteristica individual, biologica ou social
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relacionado a uma evidéncia epidemiologica associada ao aparecimento de agravo a salde, o qual se considera importante
prevenir.'2

Ressalta-se, portanto, que cabe ao profissional Enfermeiro compreender e contextualizar a histéria familiar de
cada cliente de modo individualizado, estando apto para ajudar no reconhecimento de estratégias que levem o individuo &
adogao de estilo de vida saudavel, na adogéo de fatores oncoprotetores ou anticancer. '3

Este estudo possui o objetivo de sintetizar o conhecimento produzido acerca da participagéo do individuo e a
influéncia do estilo de vida na atuagéo das células NK frente as neoplasias.

Metodologia

Trata-se de uma Revis&o Integrativa da literatura e a escolha desse método, se deu pelo pressuposto de que o
mesmo favorece agrupar e sintetizar resultados de pesquisas anteriores sobre determinado tema, de forma ordenada e
sistematica permitindo aprofundar-se na tematica estudada bem como, oferecendo ao pesquisador identificar lacunas
epistemoldgicas que carecem de novas pesquisas para serem fechadas e reparadas. Para tanto, seguiu-se o rigor
metodoldgico necessario a uma investigagao cientifica’4. Assim, a elaboragcdo da pesquisa se deu mediante as seguintes
etapas: 1. Definicdo do Objeto de Estudo e questdo norteadora; 2. Selegao da amostra pelo estabelecimento de
critérios de inclus@o e exclusdo de artigos; 3. Definicdo das informagdes relevantes a serem extraidas dos artigos
selecionados; 4. Categorizagao dos estudos; 5. Analise e discusséo dos estudos; 6. Apresentagdo da Revisdo pela sintese
do conhecimento.

Considerando a problematica da pesquisa formulou-se a seguinte questao norteadora: Qual a participagdo do
individuo na atuagdo das células NK frente as neoplasias? Na busca por responder essa questdo foi realizada uma
pesquisa nas bases de dados eletronicos (PubMed, Medline, LILACS, SciELO, Cochrane e Portal de Periédicos CAPES),
nos meses de novembro a dezembro de 2014, sobre a influéncia do estilo de vida do individuo na imunovigilancia
anticancer das células NK.

Os critérios de inclusdo utilizados na busca e selegéo dos artigos foram: estudos que falam da imunologia das
células NK contra o cancer e que relacionem o estilo de vida como fator implicativo para essa imunovigilancia pelas células
NK; que sejam disponibilizados integralmente on-line, sem restrices de acessibilidade; publicados nos idiomas portugués,
inglés e espanhol no periodo de 2004 a 2014. Os critérios de exclusédo foram: artigos que falam de céncer, mas sem relagéo
com a imunovigilancia das céluas NK; que tratem das células NK, porém, sem relagdo ao cancer; que nao relaciona o estilo
de vida a imunologia anticancer das células NK; artigos que ndo respondam a questdo da pesquisa; teses, dissertagdes,
trabalhos de concluséo de curso, anais de congresso e quaisquer documentos eletrénicos e materiais ndo publicados
também foram excluidos.

Apbs a elaboragdo desses critérios selecionaram-se os Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS): células
matadoras naturais; neoplasias; estilo de vida; enfermagem e suas respectivas tradugdes em inglés: Natural killer cells;
neoplasms; lifestyle; nursing; e em espanhol: células asesinas naturales; neoplasias; estilo de vida; enfermeria.

Para as estratégias de busca utilizaram-se os cruzamentos dos descritores asociados ao operador boleano and
entre os quatro descritores seleccionados. Assim, foram encontrados inicialmente 367 artigos, sendo 21 no PubMed, 01 na
Medline, 07 na LILACS, 10 na SciELO, 196 no Cochrane e 132 no Portal de Periddicos CAPES. Apds a leitura dos titulos e
resumos foram excluidas as publicagdes repetidas e aquelas que correspondiam aos critérios de exclus&o. Os artigos que
restaram foram lidos e analisados conforme ao atendimento dos critérios de inclusdo. Assim, a amostra final desta revisao
composta por onze artigos culminou na resposta a questdo norteadora da pesquisa.

Os artigos selecionados foram aplicados em instrumento elaborado pelos pesquisadores para extragdo das
informagbes como: titulo, metodologia, periddico, ano de publicacdo, objetivos, resultados e conclusdo, sem que houvesse
manipulagdo das informagdes pelos revisores desse estudo. Com referéncia a qualidade dos artigos da amostra final
aplicou-se a classificacdo do nivel de evidéncia's conforme descrito: | — Revisdo sistematica ou metanalise; Il - Ensaio
clinico randomizado controlado; Il - Ensaio clinico controlado sem randomizag&o; IV — Caso controle ou estudo de coorte; V
- Revisao sistematica de estudo qualitativo ou descritivo; VI — Estudo qualitativo ou descritivo; VIl — Artigo de opinido ou
consenso de érgaos governamentais ou conselho de especialidades médicas.

Os dados extraidos foram apresentados em forma de sinopse descritiva em duas figuras que incluem as
informac6es acima descritas e os fatores de risco para neoplasia, identificados como variaveis relacionadas a imunologia
anticancer das células NK, além do nivel de evidéncia das pesquisas revisadas. Para efeito de permitir uma melhor
compreenséo dos resultados desta revisdo, apresenta-se a discusséo dos dados de forma descritiva.

Resultados

Com o fim de promover uma melhor visualizago dos resultados, os dados da amostra final foram organizados em
formato de trés figuras que incluem: 1. Quadro - Titulo da publicagéo, origem e base de dados; 2. Quadro — Metodologia,
nivel de evidéncia, periodico e ano de publicagdo ; 3. Tabela - Variaveis do estilo de vida que influenciam na atividade
antitumoral das células NK.
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(EUA)

Imunno-modulatore Effects of Relaxation training and guided
imagery in women With locally advanced breast cancer undergoing
multimodality therapy: a randomised controlled trial. (Reino Unido)
Potencialidades en los efectos de la acupuntura sobre la actividad
de células natural killer en pacientes con cancer de mama.
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Figura 1. Categorizagdo dos artigos incluidos na revisdo integrativa,
segundo titulo, local de origem e base de dados. Maceio, AL, Brasil,
2014. *Nota — Referéncia
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Dos onze artigos selecionados, predominou a indexagdo na base de dados PubMed em cinco artigos (45,4%),
seguido por trés (27,2%) no Cochrane, dois (18,2%) e um (9,0%) na Medline. Dessa amostra final de 11 publicagdes, dez
(90,9%) foi de origem internacional com predominancia dos EUA em quatro (40%) de autoria.
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Revisdo de Estudo British Journal of 2012
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Ensaio Clinico Controlado Journal of psychosomatic 2004
Randomizado I research
Ensaio Clinico Controlado 2007
Randomizado Il Brain, Behavior and
Immunity
Estudo de Coorte World J Gastroenterol 2005
vV
Revisdo Sistematica European Journal of Surgical 2010
I Oncology
Estudo de Coorte Carcinogenesis 2008
Y
Revis&o de Estudo R. da Educag&o Fisica/lUEM 2011
Descritivo V
Ensaio Clinico Controlado International journal of 2005




131

sem Randomizagao 1l neuroscience
9/24 Ensaio Clinico Controlado Psychoneuro-endocrinology 2007
sem Randomizagao I
EUA
10/25 Ensaio Clinico Controlado Breast (Edinburgh, Scotland) 2009
Randomizado I
11/26 Reviséo de Estudo Revista Internacional de 2012
Descritivo V Acupuntura

Figura 2. Categorizagéo dos artigos incluidos na revisao integrativa,
segundo metodologia, nivel de evidéncia, periédico e ano de
publicagdo. Maceid, AL, Brasil, 2014. *Nota — Referéncia

Em relagéo ao tipo de pesquisa trés (27,3%) foi de Ensaio Clinico Controlado Randomizado, igualmente & Reviséo
de Estudo Descritivo, seguido por dois (18,2%) de Estudo de Coorte e dois (18,2%) de Ensaio Clinico Controlado sem
Randomizagéo. O nivel de evidéncia variou, porém, trés (27,7%) teve nivel de evidéncia || semelante ao niumero de V que
também foi identificado em trés artigos (27,7%). Referente ao ano de publicagéo dois (18,2 %) foram realizados igualmente
em 2005, 2007 e 2012, sendo os demais 81,8% correspondente a um estudo por ano em 2004, 2008, 2009, 2010 e 2011.
Com relagédo as variaveis que influenciam na atividade anticancer das células NK foram descritas na tabela 1, podendo
aparecer em mais de um artigo a mesma variavel.

Tabela 1. Variaveis que interferem na atividade anticancer das células NK conforme aparecem nos artigos

revisados descritos na Figura 1. Maceid, AL, Brasil, 2014.

Variaveis que afetaram na citotoxicidade das N° da Amostra %
células NK
Alimentagéo/Obesidade 56 18,2
Alcoolismo / Tabagismo 6 9,0
Atividade Fisica 56,7 27,2
Estresse (Ansiedade e Depresséo) 1,2,3,4,8,9,10, 11 72,7

A analise dessas variaveis do estilo de vida apontadas como influentes na imunovigilancia das células NK contra o
cancer contribuem para responder a questdo norteadora desse estudo bem como, para refor¢ar o entendimento de que
nossas escolhas no ambito comportamental podem determinar um estilo de vida que implica numa maior ou menor
exposi¢éo ao adoecimento por neoplasias por interferir direta ou indiretamente na atividade imunolégica das células NK.
DISCUSSAQ

Observa-se que de onze artigos selecionados todos (100%) relacionam algum fator de risco do estilo de vida ao
cancer e a imunologia das células NK, havendo, porém uma maior predominéncia na variavel Estresse (Ansiedade e
Depressao) reportada em oito publicagdes6-1%.23-26 o que representa um indice de 72,7% de consenso nesse estudo.

Numa revisdo da Alemanha'® concluiu-se que o estresse crénico provoca uma alteragdo no eixo hipotalamico
hipofisario-adrenal que resulta em mudangas no cortisol diminuindo a imunidade humoral. Assim, ha uma reducédo da
citotoxicidade das células NK com maior risco de desenvolvimento de neoplasias malignas. '8 Isso também é comprovado,
comparando-se aos resultados de um estudo de nivel Ill de evidéncia'” que ao testar o nivel de estresse em mulheres com
cancer de mama encontrou uma baixa atividade antitumoral das células NK.*

Ainda a esse respeito, um ensaio clinico controlado randomizado dos EUA'8 testou o efeito do estresse de baixa
intensidade em individuos sadios e concluiu que ele aumenta a fungéo citotdxica das células NK, porém, em se tratando de
individuos que receberam o diagnostico de cancer ou que ja estavam em tratamento da neoplasia, houve uma redugao
significativa da blastogénese celular exercida pelos linfocitos T e uma diminuigao de atividade citotoxica das células NK. '8

Esses resultados sugerem que as células NK e os linfécitos T sdo sensiveis a diferentes aspectos da resposta ao
estresse, corroborando com os achados de um estudo de coorte'®, que afirma que os fatores psicossociais influenciam a
capacidade de resisténcia a doengas inclusive ao céncer, através da ligagdo neuroimune. Os resultados desse estudo
registraram efeitos supressivos sobre subconjuntos de linfécitos T e sobre as células NK decorrentes de comorbidades
como ansiedade e depressao.'® Quanto a variavel atividade fisica e imunologia tumoral das células NK, trés2-22 dos onze
artigos fizeram essa correlagdo, representando 27,2% da amostra. Uma revis&o sistematica? concluiu que realizar atividade
fisica regular de intensidade moderada melhora a fungao circulatéria dos leucdcitos e a citotoxicidade das células NK.20

Somando-se a esses resultados, um estudo de coorte realizado com pacientes diagnosticados com Céncer Colo
Retal (CCR) encontrou um alelo associado ao aumento da atividade fisica a um maior efeito citotoxico das células NK
contra 0 CCR, independente de outros fatores de risco.2! Ainda outro artigo de revisao brasileiro, concluiu que a atividade
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fisica se bem tolerada em pacientes com cancer, melhora a capacidade funcional, a composi¢éo corpérea, o estado de
humor, a citotoxicidade das células NK tendo efeitos significativos na qualidade de vida.?2

Dois estudos revisados202!, que representam 18,2% da amostra, correlacionaram a variavel alimentagdo a
diminuicdo na citotoxicidade das células NK por atribuirem a falta de atividade fisica a ocorréncia da obesidade. 202! Um
estudo de coorte relacionou um indice de massa corpérea (IMC) baixo ou normal ao exercicio fisico como determinantes do
equilibrio e energia corporal levando a uma maior atividade antitumoral das células NK.2! Quanto ao habito de fumar e
ingerir bebidas alcodlicas, apenas um trabalho?' dessa revisdo (9,0%) relacionou essa variavel como interferente na
atividade imunologica das células NK contra o cancer.?!

Observa-se que ao longo do periodo estudado, as pesquisas deram um maior enfoque, a relagdo do estresse 16-19.
2326 com a imunologia anticancer das células NK, em individuos sadios ou com algum tipo de cancer. Embora as pesquisas
de Entidades governamentais’2” em salde voltadas pra incidéncia do cancer relacionem a ma alimentagdo como o maior
fator de risco para mutagénese e progressdo tumoral, essa evidéncia ndo foi destacada nos estudos revisados. Por outro
lado, a anélise dos resultados dessas pesquisas levanta questdes que carecem de maiores investigagdes por perceberem-
se dados isolados quanto as variaveis do estilo de vida que interferem na citotoxicidade das células NK contra as
neoplasias.

Infere-se, portanto, que a maior consequéncia disto, se da na pratica do profissional de saude que pode nédo se
apropriar de bases cientificas sélidas para exercer efetivamente seu papel na promogdo da saude voltada a atengao
oncoldgica, principalmente por desconhecer a principal relagéo apontada nesse estudo: A influéncia do estilo de vida na
imunologia anticancer das células NK. Fato disto, um estudo realizado recentemente no Brasil?6, demonstrou que as agdes
do enfermeiro na prevengéo, diagnéstico e tratamento do cancer ainda so frageis, atribuindo a esta casuistica o baixo nivel
de conhecimento sobre a tematica e a falta de envolvimento com as politicas publicas de Atengéo Oncoldgica.2

Em se tratando do impacto do cancer para a populagdo em geral, as estimativas mundiais do projeto Globocan
2012, da agéncia internacional para Pesquisa em Cancer (IARC, do inglés International Agency for Research on Cancer) da
Organizagéo Mundial de Saude (OMS) revelou que em 2012 houve 14,1 milhdes de casos novos e um total de 8,2 milhdes
de mortes por cancer em todo mundo.?® A proje¢&o para 2030 é de uma carga global de 21,4 milhdes de casos novos e
13,2 milhdes de mortes por cancer devido ao crescimento e envelhecimento populacional, bem como pela redugéo na
mortalidade infantil e nas mortes por doengas infecciosas em paises em desenvolvimento.?? No Brasil, a estimativa para os
anos de 2014/2015 apontam para a ocorréncia de aproximadamente 576 mil casos novos de cancer.30

Torna-se, portanto indubitavel a percepcdo da magnitude das neoplasias como um problema de sadde publica
mundial. Além disso, pelas consideragbes reportadas neste estudo, reporta-se ao entendimento de que o risco de
desenvolvimento do cancer pode ser modificado3” pela mudanga no estilo de vida, incluindo os padrdes de alimentagao,
atividade fisica, composicdo corporal, tabagismo dentre outros, que s&o classificados como fatores fisicos-ambientais?,
porém, pelos estudos apresentados nesta revisdo percebe-se necessidade de maior integracdo entre os achados das
pesquisas de modo a alcangar a amplitude da relag&o “Estilo de vida — imunologia das células NK — Cancer”.

Por outro lado, este estudo pode trazer implicacdes favoraveis para os profissionais de sadde, pois, destaca
comportamentos que compreendem fatores de risco modificaveis para neoplasias, que podem ser informados a individuos
em risco e a comunidade de um modo geral, atuando como educador em saulde, orientando mudangas no estilo de vida que
contribuam com a atividade das células NK na prevengao do cancer.

CONCLUSAO

A analise da producio cientifica revelou que o estresse incluindo a ansiedade e a depressdo, é a variavel que
mais influencia na imunologia anticancer das células NK. Porém, as outras varidveis também foram reportadas trazendo
implicacbes para essa imunidade humoral, agregando o conhecimento de como se da a participacdo do individuo na
imunologia dessas células.

A contribuicdo desse estudo estd em apresentar aos enfermeiros dados cientificos que poderao Ihes servir de
base para exercer a educagdo na saude a individuos em risco de cancer, bem como, a comunidade de um modo geral.
Revela-se aqui, uma importante fonte de conhecimento para a assisténcia de enfermagem com vistas a prevengdo
primordial € a promoc¢&o da saude, sendo o estilo de vida saudavel um fator a ser trabalhado, defendido e difundido como
fundamental a salide na Atengdo Oncologica.
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APENDICE C

O custo da cura: vivéncias de conforto e desconforto de mulheres submetidas & braquiterapia
The cost of healing: comfort and discomfort experiences of women undergoing brachytherapy
El coste de la curacidn: comodidad e incomodidad experiencias de las mujeres sometidas a la braquiterapia

Resumo

Objetivo: Descrever as vivéncias de conforto e desconforto de mulheres que se submeteram & braquiterapia para
tratamento de cancer do colo uterino. Método: Estudo qualitativo desenvolvido em 2013, embasado na Teoria do Conforto
de Kolcaba e realizado por meio de entrevistas semiestruturadas com dez mulheres que concluiram o tratamento ha, no
minimo, seis meses. Resultados: Sobressairam os seguintes desconfortos: dor do procedimento e dos efeitos pds-
tratamento, no contexto fisico; medo do desconhecido e do sofrimento, falta de acompanhante, estresse por sentir-se
constrangida durante o tratamento, baixa autoestima e trauma psicolégico pds-terapia, no contexto psicoespiritual. As
medidas de conforto consistiram no didlogo com o profissional, administragdo de medicagdes e uso da fé e espiritualidade.
Conclusdo: Os resultados oferecem subsidios para a pratica de profissionais de salude em relagdo aos confortos e
desconfortos que merecem ser alvo de intervengdes na assisténcia a mulher com cancer.

Descritores: Braquiterapia; Neoplasias do colo do Utero; Teoria de Enfermagem.

Abstract

Objective: To describe the experiences of comfort and discomfort in women who underwent brachytherapy for treatment of
cervical cancer. Method: Qualitative study carried out in 2013, based on Kolcaba comfort theory and conducted through
semi-structured interviews with ten women who have completed treatment for at least six months. Results: Highlights the
following discomforts: pain of the procedure and post-treatment effects, physical context; fear of the unknown and suffering,
lack of escort, stress feel embarrassed during treatment, low self-esteem and post-therapy psychological trauma, the
psycho-spiritual context. Comfort measures consisted in dialogue with the professional, medication management and use of
faith and spirituality. Conclusion: The results provide input for the practice of health professionals in relation to comforts and
discomforts and they deserve interventions in care for women with cancer.

Descriptors: Brachytherapy; Uterine Cervical Neoplasms; Nursing Theory.

Resumen

Objetivo: Describir la experiencia de comodidad e incomodidad en las mujeres que se sometieron a braquiterapia para el
tratamiento de cancer de cuello uterino. Método: Estudio cualitativo realizado en 2013, basado en la teoria Kolcaba
comodidad y realizado con diez mujeres que han completado el tratamiento durante al menos seis meses. Resultados: se
destacan las molestias: dolor del procedimiento y después del tratamiento, efectos contexto fisico; miedo a la falta de
escolta, el estrés y el sufrimiento desconocido, verglienza durante el tratamiento, baja autoestima y trauma psicolégico
después de la terapia, el contexto psico-espiritual. Confort medidas consistieron en didlogo con la, administracién de
medicamentos profesional y el uso de la fe y espiritualidad. Conclusiones: Los resultados proporcionan la entrada para
practica de los profesionales en relacién con las comodidades e incomodidades y merecen intervenciones en la atencién de
las mujeres con cancer.

Descriptores: Braquiterapia; Neoplasias del Cuello Uterino; Teoria de Enfermeria.

Introdugao

Considerado um problema do ponto de vista da salide publica, o cancer de colo uterino (CCU) € uma importante
causa de morbimortalidade feminina. E o segundo tipo de cancer mais comum entre as mulheres, sendo estimados 15 mil
casos para os anos de 2014/2015." Dentre as formas de tratamento para o CCU, existe a braquiterapia (BT), estabelecida
como uma modalidade de radioterapia que emprega materiais radioativos junto ao tumor, através de um sistema
intracavitario.2 Apesar de seus beneficios potenciais, esse tratamento produz efeitos colaterais significativos, que podem
desaparecer gradualmente, ou ser irreversiveis.34

A BT pode provocar alteragdes consideraveis e desafiadoras ao bem-estar fisico e emocional das mulheres que a
esta se submete, relacionadas desde a alimentag&o, higiene, sono, repouso, eliminagdes fisioldgicas, sexualidade e
esterilidade, a rotina de trabalho e as relagdes sociais.3 A nao percepgado do significado dessas alteragées podera imprimir
prejuizos na adaptagdo ao tratamento e mesmo na melhoria das condigées de saide da mulher, fato que requer uma maior
atengao dos profissionais de saude voltada aos aspectos fisicos, emocionais e socioculturais, em um processo terapéutico
que vise a assisténcia integral e holisticas, em que se cuida da mulher com CCU e néo apenas da neoplasia.

Frente a essas consideragdes, emerge a hipotese desse estudo, de que mulheres submetidas & BT podem
apresentar desconfortos variados durante e depois o estabelecimento dessa modalidade terapéutica. Uma vez conhecidos,
esses podem ser sanados ou atenuados por determinadas intervengdes.

Este estudo tem como objetivo descrever as vivéncias de conforto e desconforto de mulheres que se submeteram
a BT para tratamento de CCU. Aqui, o termo conforto é entendido como a condigio experimentada pela pessoa que recebe



136

medidas de conforto e vivencia a experiéncia imediata e holistica de ser fortalecida ao atingir alivio, tranquilidade e
transcendéncia. Desconforto, por sua vez, refere-se a auséncia do recebimento dessas medidas.b
Método

Estudo de abordagem qualitativa, descritiva e exploratéria realizado com mulheres que se submeteram a BT,
identificadas e selecionadas conforme os critérios de inclusdo: ter concluido o tratamento por um periodo minimo de seis
meses e estar em condigdes fisicas para participar da pesquisa. Foram excluidas do estudo mulheres que estavam em fase
de cuidados paliativos; que ainda estavam em tratamento ou que tinham realizado BT para outra patologia que n&o fosse o
CCU.

O Centro de Alta Complexidade em Oncologia, localizado no Hospital Universitario de Macei6, foi escolhido para
ser a fonte de obteng&o dos sujeitos do estudo por ser referéncia para o tratamento de cancer no Estado de Alagoas,
fazendo parte do Programa de Expanséo da Assisténcia Oncologica (Expande) no Brasil. A aproximagéo das participantes
foi realizada por meio de um levantamento nos registros das consultas de enfermagem nos anos de 2011 e 2012, por meio
dos quais foram selecionadas as mulheres que atendiam aos critérios de inclus&o.

Por meio de telefonemas e visitas domiciliares, explicaram-se os objetivos do estudo e as mesmas foram
convidadas para participagdo na pesquisa. Acordou-se data e local para a realizagdo da entrevista, a depender da
preferéncia da mulher. A coleta de dados, que foi gravada em voz, ocorreu entre julho a dezembro de 2013 e seguiu um
roteiro composto por perguntas referentes ao conforto e desconforto em submeter-se a BT, em suas diferentes fases: antes,
imediatamente antes, durante a terapia, imediatamente depois e pos-terapia.

As informages obtidas foram analisadas com base no referencial teérico-metodoldgico de Katherine Kolcaba e
organizadas em seu diagrama, onde esquematiza a estrutura taxonémica do conforto e estabelece que esse pode ocorrer
nos contextos fisico, psicoespiritual, sociocultural e ambiental, e que para cada um ha estados de conforto, denominados
alivio, tranquilidade e transcendéncia.t-

O alivio é percebido como o estado de ter um desconforto atenuado ou a condicdo de satisfagdo de uma
necessidade especifica. Tranquilidade é a auséncia de desconfortos especificos, é o estado de calma ou contentamento. Ja
transcendéncia, é a capacidade de superar desconfortos quando eles ndo podem ser evitados, levando o individuo a
suplantar seus problemas ou sofrimento.®

Dentre os principais pressupostos da Teoria do conforto utilizados neste estudo, incluem-se: 1) os seres humanos
tém respostas holisticas aos estimulos complexos; 2) as pessoas lutam para satisfazer suas necessidades basicas de
conforto ou para que as satisfagam; 3) o conforto melhorado da &nimo aos doentes para empreenderem comportamentos
de busca de saude, de acordo com a sua escolha; 4) a integridade institucional baseia-se num sistema de valores orientado
para os receptores de cuidados.®

Obedecendo aos principios éticos dispostos na Resolugéo 466 de 2012, do Conselho Nacional de Saude, este
estudo foi aprovado pelo Comité de FEtica em Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas (protocolo n°
17007513.8.0000.5013). Todas as participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, para
assegurar 0 seu anonimato em relagdo as falas apresentadas neste artigo, as mulheres sao identificadas por nomes de
flores.

Resultados e discussao

Participaram do estudo 8 mulheres com idades entre 29 e 60 anos, advindas, predominantemente, de cidades do
interior do estado de Alagoas. Observando a situagdo conjugal antes e depois do tratamento, cinco mulheres conviviam com
um parceiro no momento da coleta, enquanto que uma era vilva e duas, solteiras. Quanto a escolaridade, metade possuia
ensino fundamental incompleto, uma nunca havia estudado, duas possuiam ensino médio incompleto e uma, nivel superior
incompleto. As profissdes estavam relacionadas a um baixo rendimento financeiro (auxiliar de cozinha, costureira, do lar e
atendente de caixa), sendo que duas mulheres estavam desempregadas e uma, aposentada. Em relagéo a religido, houve
predominancia (n=7) de mulheres catolicas.

A andlise das entrevistas permitiu descrever as experiéncias de confortos e desconfortos vivenciados nas
diferentes fases do percurso terapéutico das participantes, conforme se seguem.

Fase 1: Antes da BT

A fase anterior a BT compreende o periodo em que a mulher é informada pelo profissional médico de que ira se
submeter ao tratamento, até a chegada ao servico de salde para a primeira sessdo. Todas as mulheres desse estudo
tomaram conhecimento e iniciaram os procedimentos referentes a BT logo apés terem finalizado a quimioterapia efou a
teleterapia, isto €, numa ocasido onde se sentiam extremamente frageis e sensiveis, ainda vivenciando os efeitos colaterais
desses tratamentos e suas repercussdes em seu ser como um todo.

Os principais efeitos causados pela quimioterapia e teleterapia, e consequentemente, possiveis de ser
encontrados em mulheres que estéo iniciando a BT s&o: radiodermites, mucosites, xerostomia, fadiga, altera¢des de humor,
incontinéncia urindria, nauseas, diarreia, constipagdo, hipotenséo, hipertenséo, fragilidade venosa, alopecia na regido
genital (em menor proporgdo), anemia, anorexia, hiperpigmentacéo e fotossensibilidade da pele.>489 As falas das
participantes refletem o sofrimento corporal, no contexto fisico, ainda no inicio do tratamento com BT
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[...] quando eu terminei a radioterapia e a quimioterapia, eu ainda fiquei um pouco debilitada por conta da
radlio, eu sentia muito cansaco, era aquele cansago, aquela canseira... [...] Até pra andar, eu andava com um
pouco de dificuldade porque eu estava fraca, ai andava as vezes até me segurando em algumas coisas
(Iris).

[...] isso aqui ficou tudo preto meu [aponta para o quadril], o couro chega saia (Jasmin).

Um estudo realizado com 61 instituigdes hospitalares de todo o Brasil apontou que, em aproximadamente 35%
dos servigos, as sessdes de BT s&o realizadas ap6s a teleterapia.’® Semelhante ao observado nas falas, em pesquisa
realizada em Florianopolis, as mulheres acometidas pelo cancer também ja se encontravam vulneraveis desde o
diagnéstico, sendo que no decorrer do tratamento braquiterapico a condi¢do de fragilidade se potencializou, fato que
demanda atencéo especial dos cuidadores envolvidos em seu tratamento. !

Nessa ocasido, é importante que as mulheres sejam preparadas para o tratamento e informadas sobre o nimero e
frequéncia das sessdes, e que duvidas sobre o procedimento sejam esclarecidas, evitando-se que respostas evasivas
sejam prestadas, conforme apontado por duas participantes:

Ele [o médico] s explicou pra mim que era um tratamento que ajuda mais a combater pra ajudar a ndo
evoluir o cancer (Jasmim).
Ele [0 médico] falou “é um exame qualquer, de ginecologista” (Violeta).

Quando néo preparadas para o procedimento, as mulheres podem interpreta-lo como um tratamento muito simples,
uma espécie de trégua em relagdo ao que ja tinham passado anteriormente, 0 que na pratica ndo acontece. Em relagéo a
isso, existem correntes que compreendem que dizer a verdade é obrigacdo ética do profissional, independente das
consequéncias. No entanto, um estudo demonstrou que nem sempre a verdade é revelada, a depender do posicionamento
moral do profissional de salde.2
Nas participantes deste estudo, o néo esclarecimento sobre a terapia acarretou em desconforto no contexto
psicoespiritual, gerando medo perante o que para elas ainda era desconhecido, associado ao temor de novamente passar
por outros sofrimentos:

[...] ela falou que ndo doia, que ndo ia me machucar, que néo tinha nada, mas mesmo assim eu tinha medo
(Girassol).

No contexto ambiental, as mulheres também sofreram influéncias de pessoas que ja realizaram ou iam realizar o
procedimento. Estas influéncias se davam na troca de experiéncias entre as demais pacientes e seus familiares na sala de
espera. Algumas relataram que as conversas tidas antes da BT as confortaram, no sentido de trazer alivio para suas
tensdes, porém, outras relataram ter ficado ainda mais ansiosas e com medo, perante os relatos negativos de algumas
pacientes, gerando desconfortos:

[..] Quando a gente fica esperando, as meninas la ficavam conversando, cada uma dizia uma coisa
(Girassol).
A indisponibilidade de acompanhantes fazia com que a mulher, por vezes, ficasse sozinha e deslocada durante
as marcagdes de atendimentos referentes a BT, o que gerava um desconforto no contexto sociocultural:

[...] é muito ruim, porque a gente ndo tem acompanhamento... eu me sentia muito sozinha, porque chegava
la e ndo conhecia ninguém (Alfazema).

Tal situagdo pode ser comparada com aquelas em que as mulheres sentiram-se confortadas por terem apoio e
acompanhamento da familia e amigos:

[...] Eu sempre ia com meu filho, com minha irma, as vezes com meu esposo... entdo, eu néo tive ndo muito
medo (Tulipa).

Percebe-se que os desconfortos nesta fase estiveram presentes em todos os contextos definidos por Kolcaba.
Como tentativa de gerar alivio a paciente, a medida de conforto consistiu nas orientagdes dos profissionais, de que esta ndo
precisava sentir medo. Momentaneamente, algumas mulheres sentiram-se mais calmas, porém esse alivio no se estendeu
até as outras fases do tratamento, pois, de acordo com Teoria do conforto, esse é dinémico e nem sempre permanece
estavel do inicio ao fim. A transcendéncia comeca a aparecer logo nesta primeira fase, quando as mulheres percebem que,
a qualquer custo, deverdo se submeter ao tratamento para alcangar a possivel cura da doenga.®”
Fase 2: Imediatamente antes da BT

Esta fase, que teve uma duragéo curta, porém inexata, compreende desde o momento de preparo da mulher, ja

no servigo de salde para iniciar 0 procedimento, até a sua colocag@o na mesa de BT. A mulher passa a ter um sentimento
de suspeita com relagdo ao que haviam lhe informado sobre o tratamento. Agora, no contexto psicoespiritual, ela entra em
uma fase de divida e apreenséo por perceber que o procedimento € mais complexo do que Ihe foi informado, conforme
pode ser observado:
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A enfermeira me deu um analgésico pra eu tomar, acho que foi dipirona, e me passou xilocaina, aquela
anestesia local. Ai eu me despertei, e pensei: entdo o negdcio vai ser sério (Violeta).

Reconhece-se que este é, sim, um procedimento complexo, e que, portanto exige um preparo psicolégico da
mulher, no sentido de que a mesma néo se sinta surpresa no momento em que a BT de fato iniciar. H4 um aumento da
aflicio e a permanéncia do medo em relagdo ao procedimento ndo experimentado, embora tenha havido esforgos para
eliminar tais tensées. Como conseqiiéncia, € comum observar nas mulheres aumento da presséo arterial, que em alguns
casos resistia a administragdo de medicagdes, bem como aumento da sudorese, maos frias, dentre outros sintomas:

Toda vez que eu ia ela [a enfermeira] ficava perguntando se eu tava com medo, [...] ficava gelada, fria,
chega suava as méos e néo tinha jeito pra eu me controlar, todas as vezes ela me dava remédio, mas a
bicha [a pressao] ndo baixava de jeito nenhum (Girassol).

Conforme notado nas falas, nesta fase, o principal desconforto é, predominantemente, o de natureza
psicoespiritual, que acaba gerando desconfortos fisicos através da manifestago de sintomas caracteristicos da ansiedade,
sendo fundamental o reconhecimento dessas manifestagdes, pois propicia o planejamento de intervengdes especificas para
cada paciente.

A principal medida de conforto para tal ainda € acalmar a mulher através de conversas com a mesma e aliviar 0s
sintomas fisicos com terapia medicamentosa. O conforto no contexto psicoespiritual refere-se ao autoconceito, a visdo que
se tem de si mesmo e do sentido que se lhe atribui a vida em suas relagdes com o0 mundo e com um ser superior.” Como
toda doenca leva o individuo a vivenciar uma situagdo de crise, além de romper com o equilibrio fisico, a pessoa doente
demanda uma nova estrutura¢do psicologica para suportar este momento, e esse fato, por si s6, é gerador de angustias,
que podem tornar-se acentuados na fase do tratamento que se segue.™
Fase 3: No momento da BT

Esta fase compreende a BT propriamente dita, ou seja, desde a colocagdo do aplicador no canal vaginal da
mulher pelo médico até o momento em que a maquina é desligada. A paciente de fato entra em contato com o
procedimento, percebe que tera que ficar sendo observada por profissionais do sexo oposto, € em alguns momentos por
estagiarios, enquanto permanece em posi¢do ginecolégica durante toda a segdo. Esse desconforto foi mais um motivo de
angustia e constrangimento, pois as mulheres teriam que se sujeitar a um momento de invasdo de sua privacidade fisica:

[...] Agora o problema é que uma senhora da minha idade, velha, né, tudo tem vergonha, ai eu ficava toda
sem graca (Girassol).

Apbs a preparagdo da paciente pela enfermagem e posicionamento da mesma pelo técnico responsavel, em
alguns casos houve mais um motivo de intenso desconforto antes que a BT se iniciasse de fato, ou seja, a espera pelo
médico:

[...] Ai com isso ainda vem a demora do médico, e eu la, com as pernas pra cima, ja tava com o cdccix
que eu nem aguentava mais nem mexer (iris).

O conforto no contexto ambiental depende dos cuidados da enfermagem com o ambiente que se reflete na
comunicagdo verbal e ndo verbal com os pacientes®, intervengdes para aliviar a angustia, o tratamento respeitoso e as
manobras que visem acalma-los, além das influéncias externas que incluem a temperatura do ambiente, os sons e ruidos, 0
aroma e a luminosidade. 4

Outro motivo de sofrimento nessa fase foi o temor do choque elétrico e a dor presente do inicio ao fim da secao,
em quase todas as mulheres entrevistadas. Algumas comparam essa dor a perda da virgindade, a um parto normal e ao
fato de se estender por todo o corpo, por terem que se manter imoveis, em posigao ginecologica.

[...] Mas eu ali chorando muito de dor, porque eu ndo aguentava mais estar ali naquela posig¢do, nem estar
naqueles ferros, até o momento que acabou (Iris).

[...] mas eu tinha medo de choque! Porque eu sabia que aqueles aparelhos estavam ligados na energia, né!
[...] eu ficava com aquele medo de me queimar, de dar choque |[...] (Girassol).

O medo pode ser definido como um temor a algo que se apresenta como um perigo real para a integridade fisica
ou psicologica. O mesmo n&o é sindnimo de ansiedade, uma vez que essa € caracterizada como um temor, porém nesse
temor n&o existe um objeto real.

Quando a BT se inicia de fato, apos a chegada do médico, a mulher se sente decepcionada, pois se encontra em
situagao de grande sofrimento, sem alguém que a acompanhe:

[...] Mas ai eu me enganei totalmente. Eu chorei do inicio ao fim (Iris).

[...] Eu ndo gostei muito n&o! Foi horrivel! [...] (Bromélia)
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[...] eu pensei de néo resistir, por causa da dor! (Violeta).

A teoria do conforto refere que uma pessoa pode sentir desconforto e, no entanto, sentir-se tranquila, pois a
sensibilidade ao desconforto é relativa para cada pessoa e depende também de fatores como o limiar de dor individual, as
experiéncias anteriores e sua histéria de vida.t7

Talvez o conceito mais completo que se aplique aqui seja o de “dor total”, pois a mesma aplica & dor uma viséo
multidimensional, o conceito de Dor Total, onde o componente fisico da dor pode se modificar sob a influéncia de fatores
emocionais, sociais e também espirituais. 16

Observa-se nas falas a seguir, um pouco da angustia dessas pacientes, quando, por exemplo, devido a estenose,
efeito comum da BT, o colo precisou ser rompido manualmente pelo profissional. E quando as mulheres recorrem a um ser
superior, clamando por ajuda, ou buscam dentro de si uma forga capaz de fazé-las superar tal situagéo:

Ai ele [o médico] colocou a pinga, tentou romper a primeira vez, e ndo conseguiu, porque eu gritei muito, eu
ndo aguenteil Eu disse, “doutor, o senhor esta me matando! e ele disse: Vocé tem que passar por iSso
(Violeta).

[...] ai eu falei assim, “Jesus, vem aqui, que eu ndo aguento mais! (Violeta).

Eu continuei o tratamento porque eu gostava muito da minha vida... de viver, da minha familia... e eu tenho
uns sonhos ainda ai pra realizar (Girassol).

Percebe-se que a espiritualidade € uma expressao da identidade e do proposito da vida de cada um mediante a
prépria historia, experiéncias e aspiragbes. O alivio do sofrimento acontece, portanto, & medida que a fé permite
transformagdes na perspectiva pela qual o paciente e a comunidade percebem a doenga grave.'-'9 Da mesma forma, o
desejo de curar-se da doenga ou a vontade de continuar vivendo propiciam uma forga as pacientes, de modo que as
mesmas concluam o seguimento da terapéutica.

Fase 4: Imediatamente apds a BT

Esta fase compreende desde a saida da mulher da sala de BT até os dias subsequentes em que a mesma vai
para casa e retorna para realizar as outras segdes. Foi comum observar que algumas participantes, apos a primeira
experiéncia de grande sofrimento na BT, sentiram raiva e desesperanga, a ponto de desejarem abandonar o tratamento:

Quando foi um dia 0 médico foi me tocar pra me olhar, eu néo deixeil Eu tive que relaxar... a psicéloga veio
conversar, pra poder... e ndo sou eu s6 ndo! (Girassol).

Mas ja fiquei com aquele problema psicolégico, de voltar outra vez, pensando que eu iria sentir o mesmo,
né... que iria acontecer a mesma coisa. (Violeta).

Apds a sessdo, alguns efeitos da BT, dos mais simples aos mais complexos, comegam a surgir, dificultando a
realizac&o de atividades diarias pela mulher:

Dé diarreia, os flatos sdo horriveis! Podre! E tipo um ferrugem... sai podre (Jasmin).
[...] da segunda em diante eu fiquei do clitoris até o reto todo cheio de bolha! Todo estourado, como se
tivesse queimado (Iris).

E comum o cansago e o desanimo, como ja relatado anteriormente, e observou-se que quando as pacientes
possuiam algum ente querido que a fortalecesse e a incentivasse a continuar, as mesmas encontravam mais uma forma e
uma motivag&o para continuarem insistindo no tratamento, apesar de todas as dificuldades enfrentadas:

Ela (acompanhante) chegava e me dava forga, me dava &nimo, dizia, “reaja, néo fique assim néo, vocé vai
vencer (Violeta).

[...] agora eu fui por ela (mée) e pela minha filha, porque se dependesse de mim eu tinha morrido, néo tinha
ido néo (iris).

Percebe-se que os principais desconfortos desta fase foram de natureza fisica, destacando-se os sangramentos,
ardor, dor, bolhas na genitalia, nausea, vomito, infec¢do urindria, fraqueza, dentre outros, tais quais encontrados em um
estudo que avaliou a qualidade de vida de mulheres com CCU.20 Além disso, desconfortos psicoespirituais, tais como o
estresse, a baixa auto-estima e o trauma apds a primeira se¢do séo caracteristicos dessas mulheres. A interven¢do mais
utilizada pelos profissionais e pelos familiares consistiu em incentivar a mulher para que chegue a um estado de
transcendéncia e continue o tratamento, apesar dos grandes desconfortos.

Fase 5: P6s-BT

Esta fase compreende a saida da mulher da sala de BT, apés a ultima se¢do. A maioria dos desconfortos
observados na fase imediatamente apos a BT permaneceu. Foram destacadas nas falas problemas como estenose vaginal,
fistulas, incontinéncia e infecgéo urinéria, dor, dispareunia, coitorragia, diarreia, ndusea, dentre outros:

E fiquei pensando até hoje, as vezes quando eu vou soltar gases, ndo solto pelo anus, vem pela vagina.
Nossa, que coisa esquisita! (risos) (Violeta).
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Depois que eu terminei o tratamento eu fiquei muito magra, porque tudo eu tinha diarreia! Por isso que até
hoje eu ndo almogo em qualquer canto, eu fico com vergonha! (Alfazema).

Toda vez que eu tenho relagéo, sangra. Eu passei a ter muita infec¢éo de urina (Jasmin).

A toxicidade intestinal aguda manifesta- se por nauseas, vomitos, diarréia e dor tipo célica, que desaparecem 2 a
3 semanas ap6s o fim do tratamento. Cerca de 6 meses a 5 anos apds o término da radioterapia, pode ocorrer diarreia, dor
tipo cdlica, nauseas, vomitos, ma absorcao, fibrose progressiva, perfuracdo, formagao de fistulas e estenoses.3

Nas mulheres entrevistadas, foi também observado outros desconfortos sistémicos que até entdo ndo foram
encontrados na literatura. Estes parecem estar associados a dor neuropatica, que por ser incomum, trouxe duvidas e
surpresa tanto para as pacientes quanto para os profissionais:

Depois desse tratamento eu fiquei com os pés que parece que eu sai de uma sala de cirurgia agora. E tanta
dor, é capaz de eu desmaiar de dor (Violeta).

A dor neuropatica pode ser definida como um tipo de dor decorrente de lesdo total ou parcial ou alteragéo da
fungéo em qualquer parte do sistema nervoso periférico (nervo, plexo ou raiz) ou do sistema nervoso central (encéfalo ou
medula). A mesma pode ser percebida superficial ou profundamente e geralmente & descrita como dor continua em
queimagao e ardéncia ou intermitente em pontada, choque, que espeta, em agulhada. 8

Observa-se também a interferéncia de uma sequela fisica como a estenose vaginal no contexto sociocultural
imerso nas relagdes de sexualidade. No periodo p6s-BT vérios efeitos tém relagéo direta com a sexualidade da mulher, uma
vez que se sentem incapazes de realizar o ato sexual em si. Geralmente ha tentativas de realizagdo do mesmo, no entanto,
relata-se pouco éxito, causando grande estresse e sofrimento tanto para a mulher como para seu parceiro:

E relagéo sexual, até hoje, se eu for ter, ave maria! Sou casada, mas n&o consigo de jeito nenhum! Ai deixei
pra la (Alfazema).

Ele tem medo também, porque vé a situagdo. A gente namora assim, sé no comecinho, mas nédo consegue
chegar 14 dentro. E ainda fica ardendo, ai eu uso o creme e no outro dia passa, ai a gente vai levando a vida
assim (Girassol).

A estenose vaginal parece ser a causa biologica da disfungao sexual relacionada a radioterapia na pelve feminina,
pois o ressecamento e o estreitamento da luz vaginal levam a dor e ao sangramento durante o ato sexual e & consequente
diminuigdo da libido e do prazer, o que afeta a resposta sexual, que compreende o desejo, a excitagdo, 0 orgasmo € a
resolugdo.*

Assim, esta € uma importante necessidade que merece atengdo dos profissionais de salde, uma vez que a
atividade sexual constitui um dos indices pelo que se mede o nivel de qualidade de vida, podendo por isso constituir motivo
de alegria ou tristeza com todas as suas nuances na vida da mulher.4

Apds o tratamento a mulher percebe que alguns dos efeitos deixados pela BT permanecem, e ndo ha uma
terapéutica eficaz capaz de eliminar tal desconforto. H4 uma sensagéo de desesperanga que paira sobre a paciente,
fazendo-a se sentir desenganada pela medicina, uma vez que tenta, de todas as formas encontrar uma solugao para o seu
desconforto, e ndo encontra alguém capaz de ajudar:

As paredes sdo tudo ressecadas, porque ela queima, né?! (Alfazema).

A saida da paciente de todo o processo de tratamento é portanto, tdo importante quanto o periodo de realizagao
do mesmo, requerendo uma assisténcia multidisciplinar, que supra as necessidades da mulher de forma holistica, a fim de
auxilia-la na adaptagéo ao seu novo estilo de vida.

Conclusoes e implicagdes para a pratica

O objetivo deste estudo foi descrever as vivéncias de conforto e desconforto de mulheres que se submeteram a
BT para tratamento de CCU, nos contextos fisico, psicoespiritual, ambiental e sociocultural, tomando como base a Teoria do
Conforto.

Nos momentos antes da BT, percebeu-se se que os principais desconfortos estavam relacionados, no contexto
fisico, aos sintomas que a mulher j& apresentava como resultado dos tratamentos anteriores, e no contexto psicoespiritual,
tanto ao medo do que para elas ainda é desconhecido, bem como de sofrer desconfortos mais uma vez. A transcendéncia &
caracteristica nessa fase, uma vez que as mulheres percebem que, a qualquer custo, deveréo se submeter ao tratamento
para alcancar a possivel cura da doenca.

Durante e ap6s a BT, o desconfortos que mais se sobressairam foi no contexto fisico, a exemplo da dor, em sua
forma holistica. Percebe-se que as intervengdes da fase anterior pouco evitaram que a mulher passasse por esse
desconforto e acabaram trazendo implicagdes de natureza psicoespiritual ao sentirem-se constrangidas. A fé e religiosidade
foram de extrema importancia para que a mulher atingisse, por conta propria, 0 alivio e transcendéncia.
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Outros desconfortos encontrados referiram-se aos sangramentos, estenose vaginal, fistulas, ardor, dor, bolhas na
genitalia, ndusea, vomito, infecgdo urinaria, fraqueza, dentre outros. Além disso, desconfortos psicoespirituais, tais como o
estresse, a baixa autoestima e o trauma psicoldgico ap6s a primeira se¢éo foram caracteristicos. Na fase pés BT, a mulher
precisa se adequar a um novo estilo de vida a despeito dos efeitos negativos que influenciam sua sexualidade e a
realizacdo de atividades diérias e sociais.

Estes resultados poderéo subsidiar a pratica dos profissionais de satde no tocante aos confortos e desconfortos
da paciente que se submete a BT, pois merecem ser alvo de intervengdes, em especial pela equipe de enfermagem.
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APENDICE D

0O significado da recidiva da doenga oncoldgica
The meaning of the recurrence of oncology disease
El significado de la recurrencia del cancer

RESUMO

Objetivo: Compreender os significados atribuidos ao reaparecimento da doenga oncoldgica.

Método: Trata-se de uma pesquisa qualitativa, realizada com pessoas que tiveram recidiva de cancer. A coleta de dados
deu-se por meio de um roteiro de entrevista semiestruturado e teve como cenario o domicilio e um Centro de Alta
Complexidade em Oncologia. Para analise das informag@es utilizou-se as premissas basicas do Interacionismo Simbélico e
a anélise de contetdo.

Resultados: Emergiram as seguintes tematicas: Recidiva & Decepgéo, Recidiva é Medo, Recidiva é Limitagéo e Recidiva é
Acreditar de Novo.

Conclusao: O estudo mostra que os significados construidos pela pessoa que teve recidiva de cancer revestem-se de muito
sofrimento e medo, mesmo assim, ndo a impedem de acreditar novamente na possibilidade da cura, por amor aos seus € a
vida.

Descritores: Oncologia, Recidiva, Enfermagem.
Key words: Medical Oncology, Recurrence, Nursing.
Palabras clave: Oncologia Médica, Recurrencia, Enfermeria.

INTRODUGAO

O Cancer é um problema de saude publica, de grande relevancia epidemioldgica, tendo em vista seu crescimento
em ritmo alarmante em todo o mundo('2. A Ultima estimativa da Organizagdo Mundial de Salde realizada em 2012
apontava para cerca de 14 milhdes de novos casos de cancer, um nimero que devera subir para 22 milhGes por ano nas
préximas duas décadas, levando também ao aumento das mortes, que deve superar por volta de 2030 as doengas
cardiovasculares, passando a ser a primeira causa de mortalidade no mundo®@,

Ao cancer estdo associadas representagdes e estigmas que dificultam a aceitagdo da doenca e os processos de
cura, uma vez que ha em nossa sociedade, uma similaridade entre presenga de cancer e morte345). A recidiva, objeto deste
estudo, é um fator relacionado ao agravamento da doenga, e quando ocorre, essas representagdes negativas tendem a
tomar maiores proporgdes e o estigma que gira em torno da doenga torna-se ainda mais aterrorizante®”). A noticia da
reincidéncia da doenga oncoldgica torna-se pior que o diagnéstico inicial, face aos sentimentos de fracasso e derrota da
cura, e por trazer as implicagdes de conviver novamente com a doenca e limitagdes dela decorrentes(?).

Diante disso, cuidar de pessoas com cancer significa lidar com um ser humano em situacdo de grande
vulnerabilidade fisica, emocional e social, sendo preciso que os profissionais de salde compreendam para além da doenga,
os fatores bioldgicos, sociais, psicologicos e espirituais que cercam a pessoa, uma vez que a interdependéncia desses,
requer um cuidado integral e holistico(®8),

O cuidado de enfermagem a essa populagdo deve franscender o protocolo de tratamento clinico, que se
apresenta igual e sistematizado, exigindo dos enfermeiros, além da competéncia técnica e cientifica, a competéncia nas
relagdes interpessoais e na esfera espiritual, bem como a sensibilidade para perceber as individualidades e particularidades
de cada ser58), Nao se pode tratar apenas o 6érgdo, quando quem esta doente é um individuo que possui uma histéria,
desejos, medos, interagdes sociais, entre outros elementos que, em certa medida, se apresentam como determinantes em
todo o processo de tratamento e cura®).

Na perspectiva da compreensdo do comportamento humano, das interagdes e dos processos vivenciados, 0
significado é considerado um dos mais importantes elementos(). Desta forma, para compreender o processo de significagdo
sobre a recorréncia da doenga oncoldgica, tomou-se como fundamento as trés premissas basicas do Interacionismo
Simbolico: 1. O ser humano age em relagao as coisas, com base nos significados que elas tém para ele; 2. O significado
destas coisas é derivado, ou seja, surge da interagdo social que se estabelece com outras pessoas; 3. Estes significados
sao manipulados e modificados através de um processo interpretativo usado pelo sujeito ao tratar as coisas e situagdes que
ele se encontra(10),

Com base nessa concepgédo de que o significado de um fendmeno para o individuo se da através da interagdo do
eu, da mente e da sociedade®, é possivel dizer que a pessoa que vivencia a recidiva oncolégica processara esse
acontecimento a partir da forma como esse fendmeno se apresenta na sua vida social e da interpretagdo que faz do
mesmo.

O Interacionismo Simbolico trouxe um lugar tedrico para o sujeito social, como intérprete do mundo, pondo em
pratica, com isso, métodos de pesquisa que privilegiam o ponto de vista desse sujeito. O objetivo do emprego dessas
abordagens é elucidar as significagdes que os proprios sujeitos pdem em pratica para construir seu mundo social"). Os
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interacionistas simbolicos argumentam que, para alcangar uma compreensdo plena do processo social, o investigador
precisa se apoderar dos significados que sao experienciados pelos participantes em um contexto particular®).

Com base no que foi exposto, este estudo tem como objetivo compreender os significados atribuidos pela pessoa
ao reaparecimento da doenga oncoldgica, tomando-0s como subsidios para ampliar as possibilidades do cuidado de
enfermagem para além da doenca e tratamento, considerando todas as dimensdes que compde a pessoa doente e assim
maximizando a assisténcia voltada a qualidade de vida e bem-estar do individuo.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo, pois este trabalha com o universo dos significados, dos motivos, das
aspiracdes, das crengas, dos valores e das atitudes, isto €, se volta para a dptica dos sujeitos estudados. Esse conjunto de
fendmenos humanos é entendido aqui como parte da realidade social, pois o ser humano se distingue ndo s por agir, mas
pensar sobre o que faz e por interpretar suas agdes dentro e a partir da realidade vivida e partihada com seus
semelhantes(1213),

Participaram da pesquisa pessoas que tiveram recidiva de cancer, maiores de dezoito anos e em condigbes
clinicas satisfatorias para participar da entrevista, totalizando o nimero de treze sujeitos. Sete pessoas foram entrevistadas
no ano de 2005, em um trabalho anterior cujas transcrigbes das entrevistas constam no banco de dados do Grupo de
Pesquisa PROCUIDADO, sendo as informagdes atualizadas com mais seis entrevistas no periodo de novembro de 2013 a
margo de 2014. Todas as entrevistas seguiram um roteiro semiestruturado e ocorreram no domicilio da pessoa entrevistada
ou no setor de quimioterapia do Centro de Alta Complexidade em Oncologia Professor Ulpio Miranda, conforme a escolha
da mesma, tendo sido gravadas e transcritas na integra.

Este estudo atendeu aos principios éticos propostos na Resolugdo n° 466, de 12 de Dezembro de 2012 do
Conselho Nacional de Saude. A pesquisa iniciou apés a analise e aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Alagoas: CAAE: 22949813.2.0000.5013. Foram garantidos aos suijeitos: o anonimato, mediante
sua identificagdo por meio de um codigo formado pela letra “E” e em seguida pelo nimero referente a ordem de realizagao
de cada entrevista; o direito de desistir a qualquer momento da pesquisa € o livre acesso as informagdes, quando de seu
interesse. Os informantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias.

Tratando-se de um estudo com pessoas com céncer e ndo com outro tipo de patologia, é importante tragar
algumas consideragdes para evitar possiveis expectativas nao previstas como aspectos a serem considerados nessa
investigagéo, tais como: selecionar sujeitos de acordo com o tipo de cancer, localizagéo, estadiamento, tratamento e
prognostico. O interesse do estudo é voltado tdo somente para o significado da recidiva do cancer em si mesmo.

Como descrito anteriormente, buscando a compreenséo do significado da recidiva da doenga oncolégica segundo
a perspectiva do paciente, foi pertinente adotar o Interacionismo Simboélico como referencial tedrico, sob a perspectiva de
suas trés premissas basicas apresentadas por Blumer('9, e a Analise de Contetido Tematica como método de analise dos
dados.

RESULTADOS

Na busca por compreender os significados atribuidos ao surgimento da recidiva da doenga oncologica, percebeu-
se que o itinerario percorrido pelos sujeitos deste estudo envolveu inicialmente uma fase permeada por decepgéo e medo,
desencadeada pela descoberta do retorno da doenga; a fase seguinte é acompanhada de percepgdes acerca das limitagdes
decorrentes do tratamento e do agravamento da doenga; e por fim, uma fase de adaptagéo e busca de estratégias para
enfrentar a recidiva e acreditar novamente na cura, sendo apreendidas quatro categorias, as quais sdo detalhadas a seguir.

Recidiva é decepgéo
Durante o periodo de remissdo do cancer a pessoa acredita estar curada, assim, quando surge o diagnéstico de
recidiva oncoldgica, ele é encarado com desapontamento e frustragdo, pois representa o recomego de um grande
sofrimento:
Ah eu fiquei triste da sequnda vez, eu fiquei muito triste da sequnda vez (...). Foi, foi, é frustrante né,
é frustrante, é muito frustrante né. Eu ja tava comegando a fazer planos, a sonhar de novo, ai pa a
doenga de novo, a outra mama, eita é lasca né, o impacto é grande né. (E-01)

Assim, eu néo, na verdade eu ndo esperava. Eu achava que eu estava totalmente curada (...) quem
tem a primeira vez (cancer) ndo quer ter mais. (E-02)

O ruim é porque quando vocé pensa que vai estar toda vida sem aquilo (cancer), né, ai vocé volta a
passar por ele, [...] (se emociona) eu ndo sei por que eu tou passando de novo. (E-03)

Ah, eu desabei de novo né?! Tanto da primeira vez como da segunda vez. Porque é demais! (E-06)

Porém uma das treze pessoas entrevistadas neste estudo, demonstrou néo ter sentido seguranga quanto a cura
ao final do primeiro tratamento:
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Sempre existe o ponto de interrogagdo. Sempre tem divida. N&o adianta ninguém dizer: “néo, eu ja
tou curada totalmente”, a ndo ser se for muito leigo, mas se sempre Ié alguma coisa vai encontrar
que no fundo no fundo ainda existe uma sementezinha que pode brotar [...] curada é uma palavra
muito forte. (E-04).

Para algumas pessoas a inexisténcia de sintomas era interpretada como uma confirmagdo da auséncia da
doenca. Outras, demonstraram em suas falas que a retirada da &rea acometida pela doenga e realizagéo total dos
tratamentos a que foram submetidos foi 0 que deu a seguranga da cura, como se pode observar a seguir:

Eu néo sentia mais dor. Na minha, se eu ndo sentisse dor pra mim ja tinha acabado, entéo eu passei
um tempo sem sentir dor, tanto é que eu passei um tempo que eu nem lembrava que eu ndo tinha
estémago. (E-05)

Quando ele tirou meu peito achei que tivesse curada [...] Achei que tivesse curada desse ultimo
tratamento, néo fiquei sentindo nada. (E-10)

A ocorréncia da recidiva representou ainda, a inutilidade dos esforgos e tratamentos realizados anteriormente,
como expressa a seguinte fala:
A segunda (doenga) pra mim foi a maior dor, porque eu tinha muito cuidado, ndo comia de tudo,
passei trés anos sem comer carne e veio tudo de novo (E-07).

Recidiva € medo
A recidiva oncoldgica traz inmeras duvidas, muito sofrimento, ansiedade e um grande medo do que vai acontecer
com a propria vida daquele momento em diante. A experiéncia de ter vivido o cancer anteriormente remete ao medo de
sofrer de novo, em especial quando a pessoa imagina ter de enfrentar mais uma vez o tratamento e suas consequéncias:
Todo aquele choro foi por vocé lembrar né, que vocé ta livre de algo e de repente aquilo chega pra
viver, pra vocé viver novamente. Algo que néo é bom. (E-03)

O medo que eu tive foi de ser submetido a outra cirurgia e acontecer alguma complicacao depois,
que ja tinha acontecido uma vez né, que eu néo tive medo de fazer cirurgia, o negécio foi depois que
eu fiquei sem comer, entdo o medo que deu foi de depois da cirurgia, se eu tivesse que fazer alguma
cirurgia, dar algum efeito, alguma complicagéo por conta da cirurgia, o medo foi esse, de eu ter que
ficar um tempo sem comer de novo. (E-05)

Ah, eu senti do tratamento [medo]. Senti ndo, eu sinto, num sentia, eu to sentindo, porque sempre é
dificil, sempre é dificil, até mesmo ontem eu disse a doutora X que eu ndo queria ir fazer a radio,
porque a radio foi que acabou comigo, porque aqueles raios eles atingiam os 0ssos da gente, eu
tinha problema de coluna, ai foi que comegou mesmo a dor, ai pronto. (E-06)

Entrei em desespero e revolta. Porque comigo? Tudo de novo? N&o vou fazer mais nenhum
tratamento, vou desistir! (E-11)

Eu néo tive medo da morte, mas pensei em ter que passar por tudo de novo. (E-12)

Neste estudo o maior medo relacionado aos tratamentos esteve atrelado a quimioterapia, conforme pode ser
constatado nas falas das pessoas com recidiva de cancer entrevistadas nesse estudo:
Eu tive medo da quimio. Eu ndo senti medo de morrer ndo, agora eu senti medo da quimio. Ahh, eu
tive medo da quimio. Meu Deus, eu vou passar aquilo tudo de novo! Era esse o meu trauma. (E-01)

A quimioterapia [maior dificuldade enfrentada]. Agora ai minha filha, sinceramente, agora ai é lutar
muito. A cirurgia, qualquer cirurgia da medo, quando vocé entra no centro cirdrgico, até a biépsia eu
tive, a gente tem medo, ndo é?! Aquela sala fria, aquele monte de médicos, mas, pior que tudo é a
quimioterapia. (E-04)

Decidi ndo tomar mais, eu morro, mas ndo vou mais. Posso fazer uma coisa pior que a
quimioterapia, pelo menos é uma coisa nova, que ndo conhego. (E-09)

Ah! Eu enchi os olhos de lagrimas quando ela (médica) disse que eu ia tomar quimioterapia de novo.
E ela disse: “é baixinha vai ter que ir de novo”. (E-13)

Com a noticia de recaida da doenga oncologica o medo de morrer se intensifica, conforme expressam as
seguintes falas:
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Eu tive medo. Ai eu tive, tive sim. Medo de morrer, ndo pela morte, mas como eu acabei de lhe dizer,
tem muita gente que precisa, ndo muita, mas quem mais precisa é minha mae que mora comigo,
quase noventa anos, e minha filha de onze, o resto ndo, ta com a vida estruturada. Ai bateu o medo.
(E-04)

Ah, eu pensei que eu ia morrer!! Eu passei quase uma hora na sala do doutor X, somente chorando
e ele me acalmando e tudo, que eu ia ficar boa. (E-06)

Neste momento eu entrei em desespero, chorei muito e desabafei: “Doutor, eu tenho uma filha
doente, se eu morrer quem vai cuidar dela?”. (E-11)

Pensei que ia morrer, foi ai que percebi o verdadeiro sentido da palavra medo. (E-13)

Foi possivel observar ainda, na fala de uma das entrevistadas, o medo da forma como se daria o processo de
morte:
Senti medo por conta do pulmdo. Porque o pulméo é o érgdo que, responsavel pela respiragéo,
entdo como eu ja tava com muito cansago, eu tinha medo da medicagdo néo fazer efeito e eu
chegar, que nem a amiga minha que faleceu, ela ficou internada, ela nédo respirava, ela respirava a
base de, de, equipamentos, entéo eu fiquei com esse medo, de chegar a esse ponto. (E-02)

Os pacientes também demonstraram medo de fazer os outros sofrerem, em especial pela possibilidade de
morte e consequentemente de separacdo dos entes queridos:
Tudo eu fago é pelo meu filho, s6 tenho ele né? E ele precisa muito de mim. Tem horas que eu
penso: se eu morresse e meu filho fosse comigo, eu ia feliz, porque tenho muito medo dele sofrer.
(E-07)

Foi muito dificil contar sobre a volta da doenga para o meu filho. Ele me perguntou: “Vocé vai
morrer?” E eu disse: “Hoje néo!”. (E-13)

Recidiva é limitagao
O avango da doenca e o recomego do tratamento oncoldgico desencadeiam alteragdes fisicas que comprometem
a realizagdo das atividades cotidianas, interferindo na qualidade de vida do individuo. Algumas destas podem ser
verificadas nas seguintes falas:
Olha, o sexo! [maior dificuldade enfrentada] Porque eu tenho o maior medo de fazer (risos). Porque
a braqui ela, ela fecha muito a gente, e quando eu vou ter relagdo é muita dor, muita dor. E por isso,
as vezes eu digo até que é melhor perder a virgindade do que eu ter relagéo agora. (E-06)

Esse ano, fiquei sem andar, fiquei sem comer com as minhas méos, sem tomar banho s, eu fiquei
com as pernas dormente, ndo posso andar s6, ndo posso andar de 6nibus. (E-07)

A radioterapia parece que comeu meus dois pulmbes; ndo posso correr, ndo posso colocar forga,
fiquei sem resisténcia e hoje ndo posso fazer mais nada, piorou. (E-09)

As pessoas sofrem com a incapacidade de realizar seus afazeres e sentem-se impotentes e dependentes diante
de situagdes que sempre fizeram parte de suas vidas:
Eu fico pensando: eu ndo tenho mais condigbes de trabalhar. Dentro de casa eu néo fago nada, eu
vivo assim, que nem uma pessoa paralitica. A pior coisa é vocé ta deitada ou sentada no meu canto,
vocé vé as coisas pra fazer e ta esperando pelos outros. A pessoa sem fazer nada néo se sente
ninguém. (E-08)

Me da desgosto vé meus bichinhos, minha rocinha, té onde trabaia, t€ meus bucado pra comer e
néo pudé fazé nada. E um desgosto muito grande! Veja, sempre fui feliz, podia cuidar da minha roga,
limpar minha casa e fazer coisas pros meus fios. E muito dificil aceitar isso. (E-10)

A recidiva oncolégica evidencia ainda a limitagdo financeira, muitas vezes ja existente anteriormente. Mesmo
estando inseridas no Sistema Unico de Satde, algumas pessoas que participaram desse estudo relataram ter enfrentado
dificuldades neste aspecto, é 0 que se observa nas falas seguintes:

A financeira foi a financeira [maior dificuldade enfrentada]. Eu fiquei triste porque eu tava comegando
a fazer meu pezinho de meia de novo, né [...] ai I& vou eu de novo gastar né. (E-01)
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[...Jai ela [médica] disse: “olhe, tem que fazer um Pet CT’, ai eu: “vamo 14!", ai ela disse: “s6 que aqui
ndo faz, s6 faz na clinica X”, ai eu disse: “quanto que é? E pelo SUS?” Ela disse: “N&o. E de quatro a
cinco mil reais”, ai eu ndo sei qual foi o pior, se foi o choque da doenga ou o choque de, desse
exame (pausa). (E-04)

A necessidade de adiamento ou mesmo abandono dos projetos de vida, também levam a pessoa que enfrenta a
recorréncia de cancer a sofrer ainda mais com sua condi¢&o:
Ai a maior tristeza pra mim de ficar doente de novo foi de novo a frustragdo profissional, parar de
novo, quando eu ja tava recomegando. Entéo foi diferente da segunda vez, bateu a tristeza né, eu
fiquei triste, eu fiquei triste porque eu sabia que eu ia ficar parada no tempo, eu ia parar de novo no
tempo, de melhorar profissionalmente. (E-01)

Recidiva é acreditar de novo
Passado o impacto inicial do reaparecimento do céncer, a pessoa permite-se acreditar que mais uma vez ira
superar a doenga. Na busca por estratégias de enfrentamento, a esperanga de cura pode ser depositada no tratamento
médico, conforme se observa nas falas dos sujeitos:
Se eu tomar o remédio em ordem, o resultado vira, né? (...) A minha luta é como se eu ja tivesse
vencido (...) depois da primeira quimio, ela ta saindo né?! Ela ta saindo! Ela vai sair! Logo! (E-03)

A, gragas a Deus agora eu to sossegada, viu?! No momento em que a médica disse: “Vamos fazer o
tratamento”, vocé ja tem uma paz, porque o pior se dissesse: “olhe, vamos ver o que se pode fazer,
vamos ver se aqui tem onde vocé fazer’, ai sim, mas: “‘vamos fazer o tratamento?”, vamos doutora!
Pronto. (E-04)

As crencas religiosas também desempenham um papel importante no processo de aceitagdo da doenca, que pode
passar a ser encarada como uma provagao e vontade divina e, que podera ser cumprida e recompensada com a cura.
Eu acho que foi mais pra aumentar, aumentar mais ainda minha fé. Acho que eu tava um pouquinho
afastada sabe, tava muito, afastada mesmo. [...] Assim, eu ndo vejo o cancer como, como todos
veem, que é uma doenga que vai lhe matar. Eu acho que num, eu acho que é mais um, tipo, uma
provagéo, sabe? que Deus dé que vocé tem que aprender muitas coisas com isso. Eu acho que é
mais, que eu tenho que passar por isso mesmo. (E-02)

Vocé tem que saber que a gente tem um Deus tdo grande, mais téo grande, que ele supera todas as
coisas, (Se emociona) e eu tenho toda certeza que essa eu ja estou superando [...] meu choro néo é
desiluséo, é emotivo, na certeza de que eu ja estou; ja sou mais que vencedora, eu vou mostrar pra
eles que Deus é Deus. Néo importa se vocé tem um problema umas duas vezes, vocé tem que se
firmar que Deus é Deus. (E-03)

Pbde-se observar que o progndstico médico pode ser encarado de duas formas pela pessoa que vivencia a
recidiva de cancer, levando a desilusdo e desesperanga ou ao fortalecimento da sua espiritualidade, onde cada vitéria
alcangada é atribuida a fé em Deus € no seu poder de cura.

Eu sou que ndo acredito muito [que vai vencer a doenga]. E eu tenho que ser a pessoa que mais
tenho que acreditar e eu, atualmente eu to naquela, tanto faz, tanto fez. [...] Porque se voltou uma
vez, quem ndo me garante que eu vou terminar essa e vou ta de novo. E também os prognéstico
médico num, num me animam, porque tipo, era dois anos, e ndo aumenta, num, o médico ndo chega
la e diz: “é cinco anos”, pra eu dizer assim: “ndo, pelo menos eu tirei 0 estbmago e agora aumentou”,
sempre diminuiu o prazo de validade que eles d&o. Entdo num anima muito. (E-05)

Foi um desespero, mas entreguei nas méaos do Senhor, confiei Nele. [...] eu diria a ele [médico]: “o
senhor s6 me deu um ano de vida, ja vou pro quinto ano, continuo lutando até quando Deus quiser”
[...] e ainda diria: “quem esta me salvando é Jesus”. (E-07)

[...] Quem vocé pensa que é? [o médico] Como pode querer acabar com a minha esperanga assim?
Ela é tudo que eu tenho. Vou derrotar essa coisa, vou sim. (E-13)

O retorno da doenga leva a pessoa a enxergar a vida de forma diferente, isto é, possibilita ressignificar o viver,
conforme expresso na narrativa a seguir:

Tirando o lado negro da histéria né, o lado ruim, a gente adquire uma maturidade muito grande

assim, muito especial, na vida, uma experiéncia assim de vida muito, quem tem e sobrevive, né, pra

contra histéria, é uma experiéncia muito séria, muito forte, que ajuda muito a gente, né, como eu

digo a gente ta nadando assim na maré da vida e ajuda muito. Engragado que a propria enfermidade
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e a vitoria sobre ela ajuda a gente a ver aqueles problemas que era aquele monstrozéo, o problema
que era aquele monstro, aquele dragao do mar, de repente se torna uma formiguinha, ai exemplo,
na minha vida pessoal, aquela coisa, ai 0 marido, ai a separa¢do, ai num sei o que, de repente se
forna assim pequenininho diante da palavra morte, né, cancer, sinbnimo de morte né, ai la vai,
aquela luta né. (E-01)

DISCUSSAO

Quando a doenga oncoldgica retorna a noticia tende a ser ainda mais dificil, e muito disso deve-se ao fato de que
para uma grande quantidade de pessoas, metastase e recidiva sdo sindbnimos de terminalidade da vida®7). Na fase de
remiss&o a pessoa estabelece uma interagéo diferente com o cancer, passando a percebé-lo como um desafio superado e
uma batalha que apesar de dificil, foi vencida. Com a ocorréncia da recidiva, surge a decepgao pela descoberta de que foi
gerada uma falsa expectativa e a frustracdo em perceber que apesar dos esforgos, a cura no foi alcangada, causando nas
pessoas o impacto de estar novamente com cancer.

Com o fim do tratamento oncolégico os pacientes passam por um momento de celebragéo pela vitéria sobre a
doenca e ocorre uma fase de transicdo para a retomada da vida longe da mesma. A convivéncia com 0 medo de que o
cancer possa retornar é frequente, porém ndo ameniza a decepgao que se instala com a real presenca da recidiva, uma vez
que estando na fase de remissao a pessoa acredita estar curada.

Frequentemente, essa concepgéo de cura esta associada a normalidade do corpo individual e social e o sentido
de estar curado revela-se na reconstrugdo de sua identidade, no ajustamento de seu cotidiano e na retomada do controle de
sua vida(, no entanto, algumas vezes o medo de que a recidiva possa um dia se instalar  tao grande que ndo permite que
a pessoa estabelega confianga na cura.

Ter recidiva de cancer é uma decepgdo porque junto a outros sentimentos prevalecem a frustragdo e o
desapontamento, por perceber que todos os esforgos foram insuficientes para controlar a doenga e impedir o seu
reaparecimento. O retorno da doenca significa o recomego de uma luta e um novo sofrimento. Ao longo do processo de
reviver o cancer, a pessoa acaba se sentindo desiludida, e despertam sentimentos como tristeza, desanimo e medo.

Por mais grave que seja o primeiro diagnostico oncoldgico a maioria das pessoas tem esperanga na cura, porém,
quando ocorre a recidiva a percepgéo de fracasso amplia o temor em relagdo a doenca e suas consequéncias, em especial
pelas percepgdes negativas que giram em torno do reaparecimento do cancer, adquiridas através da sociedade e cultura na
qual estao inseridas®7),

As recordagdes acerca das mudangas e alteragdes relacionadas a varios aspectos da vida, decorrentes da
doenca e dos tratamentos implicam no medo de sofrer de novo. Com o diagnéstico de recidiva, a pessoa imagina enfrentar
mais uma vez o tratamento, as limitagdes, efeitos colaterais, entre outras coisas que se caracterizam como reviver um
pesadelo.

O tratamento produz impacto fisico e emocional na vida da pessoa que teve cancer®), fazendo com que a
recorréncia da doenca traga a tona as angustias relacionadas as consequéncias e complicagdes das condutas terapéuticas
adotadas: exames, cirurgias, radioterapia e especialmente a quimioterapia. Provavelmente isto ocorre porque é no periodo
de realizagdo da quimioterapia que a pessoa entra em contato de forma concreta com a doenca, devido a mudanga na
autoimagem e efeitos colaterais que a caracterizam como paciente oncologico.

A quimioterapia é a modalidade de maior escolha para produzir cura, controle e paliagdo, entretanto, os agentes
utilizados no tratamento do cancer afetam tanto as células neoplasicas como as normais, desencadeando iniimeros efeitos
indesejaveis, tais como alopecia, fraqueza, nauseas, vomitos, mucosites, aumento ou perda de peso, constipagéo intestinal,
diarreias, alteragdes sobre a pele e unhas, entre outros(5.16),

O medo pode ser responsavel pela existéncia de grande sofrimento psiquico, em especial quando refere-se a algo
considerado como inevitavel, sendo assim uma resposta frequente do ser humano diante da morte®. Com a noticia de
recaida do cancer essa angustia se intensifica. O temor frente a possibilidade de morte esta relacionado a incerteza do
futuro, o que inclui a interrupgao de planos e sonhos e a possibilidade de n&o realizar projetos de vida, bem como 0 medo
do desconhecido, de como se dara o processo de morte, da separacdo dos entes queridos e do que pode acontecer aos
mesmos.

A descoberta da reincidéncia do cancer ndo afeta apenas a pessoa acometida pela doenga, uma vez que ocorre
dentro de um contexto familiar, aqueles que viveram junto ao paciente o percurso do diagnéstico, tratamento e remisséo
também sdo afetados pelo dilema da incerteza quanto ao curso do tratamento e as perspectivas futuras17.18), o que leva os
pacientes temerem o sofrimento das pessoas ao seu redor, pelas situagbes decorrentes da doenga e em especial pela
possibilidade de morte.

A medida que se veem frente ao diagnéstico, iniciam o tratamento e/ou vivenciam o agravamento da doenga, 0s
pacientes se confrontam ainda, com limitagdes relacionadas a varios aspectos da vida. Essas limitagdes que surgem com a
recidiva de cancer podem se apresentar nas esferas fisica e social, interferindo na qualidade de vida e deixando o paciente
em situagéo de grande vulnerabilidade.

O recomego do tratamento oncoldgico e 0 avango da doenga em si desencadeiam mudangas na autoimagem e
outras alteragdes fisicas que deixam sequelas e restrigdes que comprometem a realizagdo das atividades cotidianas e o
bem-estar do individuo(®). Essas alteragdes afetam a forma de enxergar a si proprio e de se colocar como ser no mundo,
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uma vez que transforma a identidade social de pessoa saudavel, trabalhadora, para uma identidade de doente, incapacitado
para as atividades laborativas e, em alguns casos, dependente de um cuidador. O sentimento de incapacidade e de
impoténcia diante das situagdes fragiliza, e as atividades que por vezes passavam despercebidas, com a enfermidade
comegam a ter outro sentido('4. 18),

A recidiva de cancer evidencia ainda a limitagdo financeira, principalmente quando a doenca afeta 0 membro
responsavel pelo sustento da familia, levando-o ao afastamento do trabalho. Além disso o tratamento oncolégico €
altamente dispendioso e, mesmo com a cobertura do Sistema Unico de Salde, sempre ha despesas extras com
medicagdes e exames de alto custo em que nao ha cobertura(4 18), A limitagdo consequente ao readoecimento pode levar
também ao adiamento de planos e projetos de vida, o que dificulta ainda mais a aceitagdo da pessoa doente em relagéo a
sua nova condicéo, levando-a a sofrer muito com essa realidade.

A perda do controle sobre a vida causa muito sofrimento e traz a tona os sentimentos de fracasso, impoténcia e
inutilidade. Com o tempo, o individuo percebe a necessidade de dar sentido ao adoecimento e conceber meios de ajustar-
se a sua nova condigdo. Assim, as pessoas encontram maneiras de lidar com a enfermidade e continuar a viver com e
apesar dela, e passam a interpretar a recidiva oncolégica como uma experiéncia com a qual teriam que lidar, dando
margem a um processo de enfrentamento que as levara a acreditar novamente na possibilidade de cura.

Os significados s&o modificados quando as pessoas, ao considera-los conscientemente, interpretam, selecionam
€ 0s reagrupam, transformando-os nos seus prdprios significados('%. Desse modo, surge uma fase de adaptagdo em que os
sentimentos iniciais d@o margem a um processo de ressignificacdo, em que a pessoa busca estratégias de enfrentamento e
controle da doenga, acreditando novamente no milagre da cura.

Ao perceber a recidiva de cancer como uma batalha a ser vencida, a pessoa parece perceber que a morte pode
ndo ser a Unica saida e tem esperanga de mais uma vez vencer a doenga. Em determinado momento as crengas religiosas
parecem desempenhar um papel importante na construgdo dos significados da recidiva, que passa a ser encarada como
uma provagao e vontade divina e, que podera ser cumprida e recompensada com a cura. Em outros casos essa esperanga
de cura pode estar baseada na confianga depositada no tratamento médico('8).

Suportar a doenga e o consequente tratamento exige do doente oncolégico for¢a e perseveranga. A crenga na
existéncia de um ser superior pode facilitar o processo de aceitagdo da enfermidade, tornando-se o alicerce que a pessoa
precisa para lutar contra a recidiva oncolégica, uma vez que oferece algo para se firmar: a esperanga na cura (18.19),

A espiritualidade representa algo que pode atribuir um significado positivo ao processo salde-doenga e amenizar
0 medo e o sofrimento. Logo, o reconhecimento da mesma como uma importante estratégia de enfrentamento do paciente
perante o cancer, contribui para uma assisténcia humanizada e um cuidado integral (9. No entanto, o que se observa é que
na maioria dos casos os profissionais ignoram a dimensdo espiritual e o progndstico médico acaba bloqueando a
construcdo desse significado tao importante para o fortalecimento do individuo no processo de enfermidade.

O despertar da fé indica uma maneira de amenizar os sentimentos angustiantes experienciados na recidiva
oncoldgica, fortalecendo a pessoa com a coragem necessaria para superar cada etapa da enfermidade em busca da cura.
Vivenciar o retorno da doenga leva a pessoa a enxergar a vida de forma diferente, isto &, possibilita ressignificar o viver. Ao
atribuir significados ao processo de readoecimento por cancer a pessoa passa a valorizar a vida em seus minimos detalhes
e refletir sobre o que de fato é essencial, tomando esses aprendizados como impulso para continuar lutando e acreditando
na possibilidade de cura.

CONSIDERAGOES FINAIS

Verificou-se nesta pesquisa que no enfrentamento da recidiva da doenga oncolégica em si mesmo emergem
significados como decepgéo, medo, limitagdo e esperanga, e tendo em vista que estes significados atribuidos pelo individuo
ao reaparecimento do cancer influenciam a formag&o do seu comportamento, o conhecimento e compreenséo dos mesmos
s&o subsidios que podem contribuir para a assisténcia prestada a essa pessoa.

O profissional de saude que trabalha com pacientes que enfrentam o diagnéstico de recidiva de cancer deve
buscar identificar e compreender os fatores emocionais que intervém na salde dos mesmos, visando manter o bem-estar
psicol6gico dessas pessoas, € leva-las a construir o significado da experiéncia do adoecer, possibilitando a ressignificagéo
desse processo.

A compreensé&o da experiéncia vivida pelo paciente oncoldgico, contribui para a assisténcia, ensino e pesquisa.
Sobretudo, possibilita ao profissional refletir sobre suas agbes de cuidado a pessoa com a doenga oncoldgica,
compreendendo-a na sua multiplicidade de ser e aliando o conhecimento cientifico as agées humanas de cuidado.
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APENDICE E

Nota prévia referente a aplicagao da Teoria do Modelo de Promog&o da Satde de Pender, referencial que pode nortear a
aplicacdo do Modelo MAEVIDA
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Resumo

A investigacdo objetiva analisar a aplicabilidade do Modelo de Promogdo na Satde (MPS) de Nola Pender na oncologia, a
familia da pessoa com céncer, com vistas & promog&o da saude (PS) e proteg&o para o adoecimento por neoplasia, sendo
esta, parte de uma sociedade de risco. Tem carater qualitativo descritivo, desenvolvido metodologicamente conforme o
espaco quadripolar da pesquisa envolvendo os polos epistemoldgico, tedrico, morfologico e técnico. Os instrumentos de
pesquisa compreendem cinco formularios elaborados conforme sugere o MPS de Pender. Os dados produzidos seréo
analisados & luz do referido modelo e aplicados ao diagrama por ele proposto. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da UFAL, sob o Protocolo n. 937.077, de 22/01/2015. Espera-se trazer subsidios cientificos aos enfermeiros
para apropria¢do de uma ferramenta de trabalho, utilizando um saber produzido pela enfermagem, promovendo a discusséo
sobre a PS na Atencdo Oncoldgica. Esse artigo destina-se a apresentar dados prévios da pesquisa que estd sendo
desenvolvida num Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON), em Maceié — AL, com fins de dissertagéo de
mestrado académico em enfermagem.

Palavras-chave: promogao da salde; estilo de vida; teoria de enfermagem; modelos de enfermagem; neoplasias.

*Pesquisa realizada com financiamento préprio.

Abstract

The investigation aims to analyze the applicability of the Health Promotion Model (MPS) Nola Pender in oncology, the family
of the person with cancer, with a view to promoting health (PS) and protection for the iliness from cancer, which is part of a
risk society. Is descriptive qualitative, methodologically developed as quadrupole space of research involving the
epistemological poles, theoretical, technical and morphological. The research instruments comprise five forms prepared as
suggested by the MPS Pender. The data produced will be analyzed in the light of that model and applied to the diagram he
proposes. The research was approved by the Research Ethics Committee of UFAL under the Protocol. 937 077 of
01.22.2015. Expected to bring scientific support to nurses to ownership of a work tool, using a knowledge produced by
nursing, promoting discussion of the PS in Oncology Care. This article is intended to present preliminary data from research
being developed in a High Complexity in Oncology Center (CACON) in Maceié - AL, with academic master's thesis ends in
nursing with a theoretical and methodological framework of the MPS Pender in oncology, with a view to the families of
people with cancer.

Keywords: health promotion; lifestyle; nursing theory; nursing models; neoplasms.
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Ao longo do tempo os principios do paradigma da Promog&o de saude, entendida como o desenvolvimento de
comportamentos motivados pelo desejo de aumentar o bem-estar e valorizar o potencial para o estado de 6tima saude vém
norteando o planejamento de politicas publicas, estratégias de agdes voltadas a individuos e comunidades bem como agdes
dos profissionais de salde e a investigagéo de problemas de salde (Pender e col., 2011).

A ideia de promog&o da salde a que se reporta esse estudo refere-se ao fortalecimento da pessoa em risco de
adoecer, a fim de aumentar sua capacidade individual e coletiva para manejar os mdltiplos condicionantes de salde que se
Ihes apresentem ao longo de sua vida (Czeresnia e de Freitas, 2009).

Assim, o Enfermeiro é um dos profissionais de saude cuja natureza do seu processo de trabalho volta-se para
educacdo em saude do individuo, familia e comunidade colocando-se com um profissional estratégico para contribuir nessa
diregédo (Osério, 2010). Nesse sentido, € que se fundamenta esta pesquisa, ressaltando-se que o suporte do profissional de
enfermagem deve abranger o autoconceito e 0 autocuidado visando a Promogédo da Salde na adogao de estilos de vida
saudaveis, dando-se um enfoque de responsabilizagdo conjunta no processo saude-doenga-cuidado (Fléria-Santos e col.,
2013).

Em se tratatando do c&ncer, é uma das Doengas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNTS) que expressa no cendrio
brasileiro indices alarmantes de mortalidade alcangando cerca de 72% da populag&o (Brasil®, 2011). Sabendo-se que tais
doencas séo passiveis de prevencao cabe aos profissionais de saude atuar continuamente na promogéo da mudanga dos
habitos de vida concernentes aos fatores de risco modificaveis permitindo que os indices sejam atenuados de modo
ininterrupto (Slawson e col., 2013). Assim, o cancer vem ocupando o segundo lugar entre essas DCNTs mais prevalentes
em nosso pais, de forma a ter grande relevancia no perfil epidemiolégico nacional dado este, imperativo para o exercicio
das agdes de enfermagem voltadas a promogao da salde na Atengdo Oncolégica (Brasil’, 2011).

Com relagao ao impacto do cancer para a populagdo em geral, as estimativas mundiais da International Agency
for Research on Cancer da Organizagdo Mundial de Saide (OMS) revelam que em 2012 houve 14,1 milhdes de casos
novos e um total de 8,2 milhdes de mortes por cancer em todo mundo (WHO, 2012). Tem-se uma proje¢éo para 2030 de
uma carga global de 21,4 milhdes de casos novos e 13,2 milhdes de mortes por cancer devido ao crescimento e
envelhecimento populacional, bem como, pela redugdo na mortalidade infantil e nas mortes por doengas infecciosas em
paises em desenvolvimento (WHO, 2012).

Ainda, a causa multifatorial do cancer e sua existéncia resultante de alteragdes genéticas no DNA do individuo
também s&o reconhecidas cientificamente (Giordano, 2012). Programas Governamentais tém divulgado recomendagdes
gerais para prevenir a doenga no Brasil, que incluem o controle da obesidade corporal, a atividade fisica, a limitagio das
bebidas alcodlicas, a preservagao, processamento e preparo dos alimentos, dentre outras (Brasil2, 2013). Destarte, infere-se
que devem existir fatores preventivos que partem da agdo individual efetiva (Servan-Schreiber, 2011), sendo estes
considerados fatores de risco modificaveis e considerados no &mbito das a¢des de promogéo da saude (Hernandez-Reif e
col.,, 2014).

Escolhendo o Modelo de Promogéo da Saude de Pender como referencial teérico-metodolégico

A escolha em aplicar o MPS de Nola Pender aos familiares de paciente com cancer deu-se pelo entendimento de
que a pessoa acometida por neoplasias passa a ser o foco principal de atengdo dos servicos de salde; sendo
despercebidos aqueles que acompanham e cuidam desse enfermo, e que passam a ser mais suscetiveis ao adoecimento
por DCNTs em consequéncia dos multiplos fatores envolvidos, desde a genética até o estilo de vida adotados e por vezes,
compartilhado com o familiar doente, e agravado pelo estresse decorrente do lidar com as multiplas facetas que envolvem o
adoecimento pelo cancer de um membro da familia (Nascimento e col., 2011).

Embora o estabelecimento do conceito de promocao da saude tenha surgido na década de 70, mudangas por ele
sofridas trazem énfase ao reconhecimento da necessidade de se intervir nos fatores de risco determinantes para o
adoecimento e ndo apenas nos danos causados pelos agravos a saude (Brasil®, 2003). Neste sentido, é assim que se
propde uma abordagem tedrico-metodoldgica da pesquisa tomando como base a promogdo da saude na visdo de Nola
Pender quanto a Enfermagem, por acreditar que esta se pauta na contribui¢do a individuos e comunidades em melhorar
seu estilo de vida em prol de uma 6tima saude (Pender e col., 2011).

Assim, o proposito do HPM é auxiliar os enfermeiros no entendimento dos principais determinantes de
comportamentos de salde como base comportamental para promover estilos de vida saudaveis, identificando os fatores
comportamentais que influenciam a saude (Hoyos e col., 2011). No entanto, o foco central do modelo sdo oito crengas
(Pender e col.,, 2011) que podem ser avaliadas e s@o pontos criticos para a intervengdo de enfermagem conforme
apresentado na Figura 1.

A integragdo conceitual representada no HPM revela a importancia da enfermagem como colaboradora com o
cliente/paciente para ajuda-lo na mudanga de comportamentos para alcangar um estilo de vida saudavel (Alves, 2010).
Individualmente € a realizacdo inerente e adquirida de potencial humano através deum comportamento dirigido aos
objetivos, autocuidado competente e relagdes satisfatorias com os outros, enquanto os ajustes séo feitos conforme
necessario para manter a integridade estrutural e a harmonia com os ambientes que sao relevantes (Silva e Santos, 2010).

Num movimento continuo por contribuir com o individuo em atingir o que Pender chama de 6tima saude, o modelo
avanga propondo um Compromisso com um plano de agao que objetiva identificar estratégia especifica que promova a
realizacdo de um comportamento particular de saude, planejada de modo a obter sucesso. Essa etapa divide-se em dois
fatores que compreendem as Demandas e preferéncias de competicdo imediatas referidos como os comportamentos
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alternativos que interferem na consciéncia do individuo e podem alterar o curso de agdo de uma ocorréncia prevista ou de
um comportamento de salde programado (Pender e col., 2011).
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Figura 1. Diagrama do Modelo de Promog&o da Saude de Nola Pender2. Maceid, AL, Brasil, 2015.

A andlise do MPS de Pender remete-nos a pensar no risco de vir a ser acometido por uma neoplasia envolto na
vulnerabilidade dos familiares de pessoa com cancer. Risco entendido como a probabilidade de se ter um efeito adverso,
neste caso, o céncer causado por fatores ambientais, genéticos, biopsicossociais e culturais (Rangel-S, 2007)
compartilhados no nucleo familiar. Numa sociedade de risco, a consciéncia € que determina o ser e o fazer; e o pior risco
que se tem é a alienag&o, a inacessibilidade e o obscurantismo do risco a que se esta exposto (Beck, 1992). Risco que
perpassa pela vulnerabilidade. Enquanto o risco é atribuido pela epidemiologia a populagdes, a vulnerabilidade acena para
individuos e as suas predisposicdes e suscetibilidades a eventos danosos (Janczura, 2012).

Interessante, porém, é o entendimento de que o individuo vulneravel tem responsabilidade sobre suas agdes e
sobre 0 ambiente, mas essa responsabilizagdo é mUtua por envolver os profissionais de salide numa formagao de vinculo
que norteia as agdes de cuidado e de promogdo da salde (Ayres, 2009). QOutrossim, os termos risco e vulnerabilidade se
entrelagam com a proposta do MPS de Pender tanto pelo reconhecimento do risco do adoecimento, quanto pela
vulnerabilidade e pelo censo de responsabilizagdo compartilhada entre a enfermagem e a clientela. Esses comportamentos
de promog&o da salde s&o descritos por Pender como: seguir uma dieta saudavel, fazer exercicio fisico regularmente,
controlar o estresse, ter um crescimento espiritual adequado e construir relagdes interpessoais positivas (Pender e col.,
2011).

Assim o resultado da aplicagdo do modelo de promogao da salde de Pender é o ponto final do comportamento
desejado que reflita no resultado da tomada de decisdo, preparagdo e manutengdo do plano de ag&o (Hoyos e col., 2011).
Mediante essas premissas, € possivel inferir que as pessoas procuram criar condigdes de vida através da qual elas possam
expressar 0 seu potencial Unico para a satde humana; que elas tém acapacidade de autoconsciéncia reflexiva, incluindo a
avaliagdo de suas préprias competéncias; e que tomam dire¢des positivas ao perceberem e valorizarem o crescimento e
tentam alcancar um equilibrio pessoal aceitavel entre mudanga e estabilidade.

E ainda, que os individuos em toda a sua complexidade biopsicossocial interagem com o ambiente, o transformam
progressivamente e sdo transformados ao longo do tempo. Cabe ainda ressaltar, que principalmente, para a aplicagdo do
modelo aqui apresentado, os profissionais de salde constituem uma parte do ambiente interpessoal, que exercem
influéncia sobre as pessoas ao longo da sua vida Util (Alves, 2010).

Apoiando-se nas bases Tedricas do MPS da Saude de Pender, o qual, busca descrever a natureza
multidimensional das pessoas interagindo com seu ambiente fisico e interpessoal enquanto buscam satde (Pender e col.,
2011), apresenta-se a hipdtese desse estudo de que: Se através do MPS é possivel identificar caracteristicas e experiéncias
no estilo de vida do familiar do paciente com cancer, favoravel ao seu adoecimento por uma neoplasia e que norteei a
construc&o, desenvolvimento e implementagao de um plano de agéo conjunta com esse familiar, entdo o MPS é aplicavel a
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atengao oncoldgica na perspectiva dos cuidados de enfermagem ao familiar da pessoa com cancer podendo contribuir para
adogao de comportamentos por este familiar que promova sua saude e o proteja do adoecimento por neoplasia.

Dessa feita, formulou-se a questdo norteadora dessa pesquisa: O Modelo de Promog&o da Satde (MPS) de Nola
Pender ¢ aplicavel na perspectiva dos cuidados de enfermagem aos familiares de pacientes com cancer com vistas a
promogéo da saude e sua prote¢do para o adoecimento de carater hereditario e familial? A concepgéo deste estudo surgiu
tanto pelo reconhecimento do carater hereditario das doengas neoplasicas (Brasil4, 2009), quanto, pela constatagdo em
nossa realidade, de que n&o ha na maioria dos servi¢os de oncologia, estrutura estabelecida para a detecgéo do risco de
cancer familial, bem como, pela percep¢do de que os familiares ndo séo orientados quanto a este risco (Peters, 2012).
Objetiva-se, portanto, analisar a aplicabilidade do MPS de Pender na oncologia, na perspectiva dos cuidados de
enfermagem ao familiar do paciente oncolégico, com vistas a promogao da salde e sua protegdo para adoecimento por
neoplasia.

Delineando o Trilhar Metodolégico

Por ser a pesquisa qualitativa ideal para que se tenha uma maior aproximagéo fundamental e de intimidade entre
sujeito e objeto, tornando-a significativa, envolvida por empatia as intengdes, incluindo valores e crengas que ndo podem
ser avaliados por variaveis (Minayo, 2010) optou-se por essa abordagem para a realizagdo dessa pesquisa. Essas oito
crengas descritas no MPS compreendem: 1. Caracteristicas e Experiéncias pessoais que envolvem os fatores biologicos,
psicolégicos e socioculturais que definem o comportamento do individuo; 2. Conhecimentos e Sentimentos especificos do
comportamento; 3.Beneficios de Agdo percebidos; 4.Barreiras para a Agdo percebidas; a 5.Auto Eficacia percebida; 6.
Sentimento relacionado com a Atividade; 7. Influéncias Interpessoais e 8.Influéncias situacionais que sdo consideradas
como as percepgdes e o conhecimento de compatibilidade do contexto de vida ou do meio ambiente com o exercicio ou
comportamento especifico de satide (Pender e col., 2011).

Assim, a analise da aplicabilidade do MPS de Nola Pender na Oncologia na perspectiva de cuidados de
enfermagem ao familiar do paciente oncoldgico € o objeto desse estudo. Buscando a objetivagao desse objeto, bem como,
a garantia de atender ao rigor da pesquisa cientifica, no trilhar metodolégico utilizou-se do espago quadripolar para
delimitagao desta pesquisa nos polos: epistemoldgico, tedrico, morfologico e técnico (Van der Sand, 2013).

Os instrumentos de pesquisa compreendem: 1. Um Formulario de Entrevista Semiestruturada; 2. Um Formulario
para avaliagdo e registro dos fatores de risco para neoplasia decorrentes do estilo de vida; 3. Um Formulario para
estabelecimento conjunto do Plano de Agéo; 4. Um formulario para Avaliagdo quinzenal do Compromisso com o Plano de
Agao; 5. Um formulario para Avaliagdo Final do comportamento de Salde Adotado; todos, elaborados conforme sugere o
MPS de Pender, adaptado para aplicagdo na oncologia. Esses instrumentos serdo aplicados em encontros individuais,
formalizados, buscando a excepcionalidade da interag&o verbal, prépria das entrevistas semiestruturadas, que culminara na
interpretacao intersubjetiva das informagdes recibidas (Ferreira, 2014) a luz do MPS de Pender.

O cenério do estudo consiste no servigo de Quimioterapia Antineoplasica (QTA), que faz parte do Centro de Alta
Complexidade em Oncologia (CACON) do Hospital Universitario Prof® Alberto Antunes, situado em Macei6 — AL. Nesse
servico, o paciente que é admitido para tratamento com QTA passa por uma consulta de Enfermagem de 12 vez antes da
primeira se¢ao do tratamento, sempre acompanhado de um familiar.

Essa consulta objetiva o conhecimento e estreitamento das relagbes de trabalho entre o enfermeiro-
paciente/familia, estabelecendo a confianga entre ambos para que a troca das informagdes seja contributiva da terapéutica,
bem como, minimize as angustias e ansiedades em torno da neoplasia (Oliveira e Ledo, 2011). Esse sera, porém, o
momento de aproximagdo do pesquisador com 0s possiveis sujeitos da pesquisa; momento em que o familiar sera
convidado a participar das oficinas sobre a promogao da saude com o fim de introduzir a tematica dos fatores de risco
conforme apresentado na Figura 2.

N° TEMA DA OFICINA QUESTAO NORTEADORA
OBJETIVO
1. | Descobrindo o carater O que é cancer para vocé? Avaliar o conhecimento prévio sobre o tema e
hereditario do cancer e (Descreva-o em apenas uma | criar um espaco dial6gico sobre o que se pode
seus fatores de risco palavra) fazer para diminuir o risco pessoal de vir a ter

uma neoplasia.

2. | Aalimentag&o como fator | Que alimentos vocé identifica | Avaliar o conhecimento prévio sobre o tema e
de risco para o cancer. como provaveis causadores do | criar um espago dialégico sobre os alimentos
cancer? que se pode utilizar para diminuir o risco
pessoal de vir a ter uma neoplasia.

3. | O papel do exercicio Quais atividades do meu dia-a- | Avaliar o conhecimento prévio sobre o tema e
fisico no estilo de vida dia contam como exercicio criar um espago dialdgico sobre a importancia
anticancer. fisico? do exercicio fisico para diminuir o risco

pessoal de vir a ter uma neoplasia.
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4. | Asimplicagdes do padrdo | Como vocé se cuida referente | Refletir sobre o tema como razdes de cuidado
de sono inadequadoeda | a0 seu sonolrepouso € ao | pessoal e criar um espaco dialdgico sobre a

falta do manejo do estresse do dia-a-dia? importancia do dormir adequado e do manejo
estresse para a do estresse para diminuir o risco pessoal de vir
neoplasia. a ter uma neoplasia.

5. | Importancia das relagdes | Como a sua relagdo com os | Refletir sobre o tema como razdes de cuidado
interpessoais e da | ouros e com um Ser Superior | pessoal e criar um espaco dialégico sobre a

espiritualidade para | afeta sua saude e melhora ou | importancia das relagdes interpessoais € da
fortalecer minha | piora sua imunidade contra o | espiritualidade para melhorar a imunidade
imunidade  contra 0 | cancer? contra o cancer.

cancer.

Figura 2. Categorizagdo das Oficinas de Promogao da Saude segundo o Tema, a Questdo Norteadora e os Objetivos.
Macei6, AL, Brasil, 2015.

Assim, busca-se trabalhar a comunicag&o do risco ao acometimento por neoplasias numa sociedade de risco, por
serem familiares de paciente com cancer (Rangel-S, 2007). Desse modo, a comunicagdo do risco usada como uma
tecnologia, aplicada num intercdmbio interativo de opinides e informagdes sobre o risco (Rangel-S, 2007) de ser acometido
por uma neoplasia, num processo metodolégico de méo dupla, na qual enfermeiro e familiar do paciente com cancer séo
coautores na tomada de decisdo compartilhada frente ao comportamento de promog&o da salde. N&o obstante, espera-se
promover o empoderamento do individuo para que este seja capaz de criar e consolidar mecanismos pessoais de
desenvolvimento autossustentavel em suas praticas e comportamentos (Campos e col., 2014) que impulsionem a si préprio
e a sua familia a manterem um estilo de vida promotor da saude e preventivo de neoplasias. Ao final destas, seré realizado
0 convite para participarem do estudo.

Destarte, os sujeitos da pesquisa séo os familiares do paciente com cancer em vias de iniciar o tratamento com
QTA no cenario do estudo, numa amostragem por saturagdo, sendo este método préprio das investigagdes qualitativas
usado como um processo de validagao em pesquisas onde as informagdes coletadas tornam impraticavel ou dispenséavel, o
tratamento probabilistico da amostra (Polit e Beck, 2011); (Thiry-Cherques, 2009). Consistirda de ndo menos que dez
familiares. Os critérios de Incluséo sdo adultos, de ambos os sexos, parentes consanguineos de 1° a 3° graus até a 32
geragdo: mae, pai, irmas(os), filhas(os), tias(os), sobrinhas(os) de um paciente com cancer que esteja iniciando tratamento
com QTA no cenario do estudo. Seréo excluidos os conjuges dos pacientes.

Os dados produzidos por meio da entrevista e dos encontros individuais para acompanhamento e avaliagdo do
plano de acdo voltado a adogdo de comportamentos de promogdo da saude, serdo analisados & luz do MPS de Nola
Pender e aplicados ao diagrama proposto no referido modelo com o fim de responder a questao norteadora da pesquisa e
avaliar a aplicabilidade deste modelo na oncologia. )

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas
(UFAL), sob o Protocolo n. 937.077, de 22/02/2015. Ap6s, essa autorizacdo, foi realizada a testagem dos instrumentos de
pesquisa escolhendo-se dois respondentes que s&o familiares de pessoa com cancer, sendo feitas as adaptacdes
necessarias para aplicabilidade no estudo. A aproximagao e identificagdo dos sujeitos tiveram inicio em 26 de janeiro de
2015 e as oficinas de promogao da salde de periodicidade semanal, e em nimero de cinco (Fig. 2), iniciardo em 24 de
fevereiro do mesmo ano e terminardo em 25 de margo; estando a coleta de dados prevista para abril a agosto de 2015.

Os aspectos éticos foram observados para a realizagdo deste estudo como a participagdo espontanea do suieito,
podendo optar por retirar-se da pesquisa a qualquer momento, sem que sofra nenhum prejuizo em decorréncia disto; a
garantia do anonimato; o esclarecimento do propdsito da pesquisa e o respeito aos dados colhidos, sem indugdo ou
constrangimento. Propde-se a aplicagdo de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que seja assinado
pelos sujeitos ou registrado por meio de digital, caso esse, entenda e concorde com sua participagdo voluntaria na
pesquisa.

0 que se Espera Alcangar:

Trazer subsidios cientificos e préaticos a respeito da aplicabilidade do MPS de Nola Pender na Oncologia na
perspectiva de cuidados de enfermagem ao familiar do paciente com cancer, na realidade estudada, que poderéo contribuir
para o planejamento em salde voltado a assisténcia de enfermagem a familiares de pacientes oncoldgicos. Sendo este
Ultimo o que confere a maior importancia desse estudo, por buscar apresentar aos enfermeiros uma proposta de
aplicabilidade do MPS de Pender promovendo a utilizagdo do conhecimento préprio da enfermagem, valorizando essa
profissdo como ciéncia.

Contribuir com os familiares de pacientes com cancer, parcela esquecida nos servigos de saude especializados
em oncologia, dando visibilidade a essa populagdo. Que estes, sejam empoderados da capacidade de criar e consolidar
mecanismos pessoais autossustentaveis em seus comportamentos, na busca pela promogdo da salde e prevencao de
neoplasias. E finalmente, promover a discussao sobre a Promogao da Salde na Atengdo Oncoldgica.
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APENDICE F
FORMULARIO DE ENTREVISTA

Iniciar com TCLE - nessa ocasido pega que escolha um pseuddnimo.

1. PERGUNTAS DE ABERTURA:

11. Como o (a) Sr (a) se descreve/considera como pessoa? (Explicar a razdo dessa pergunta — contar no
trabalho um pouco dessa pessoa que foi entrevistada sob seu ponto de vista)

1.2. O que hoje pensa ter levado o (a) Sr (a) a adoecer por cancer?

1.3. Pode descrever-me 0 que acontecia na vida do (a) Sr (a), em especial no que se refere a sua salde, na fase
em que a doenga foi descoberta?

14, O Sr (a) identifica ao longo de sua vida ter passado por um choque extremamente agudo, inesperado,

dramético e vivido pelo (a) Sr (a) no isolamento/no seu intimo? Refiro-me n&o a conflitos normais, como
aqueles que todos nds temos, mas a conflito(s) inesperado(s), traumatico (s), que ndo lhe deixou sequer um
tempo de reagir?

- Apés as respostas do (a) entrevistado (a) conte a histdria completa de Paulino ressaltando os cinco momentos do
processo que vivenciaram as pessoas da pesquisa anterior e depois pergunte a (0) participante:
1.5. Algo parecido ou com a mesma légica aconteceu com o (a) Sr (a)?

- Caso o (a) participante responda que nada parecido aconteceu na sua vida faga uma pergunta projetiva
convidando o (a) entrevistado (a) a imaginar a situagao vivenciada por essa pessoa da pesquisa anterior e pega
que avalie se ha sentido em relagdo ao evento focalizado.

Pontos a ser esclarecidos nessa abertura: A forma como a pessoa se ver e age é uma das principais
ferramentas para sua cura? As fases do processo tem sentido na histdoria das pessoas?

2. PERGUNTAS INTERMEDIARIAS

As perguntas que se seguem visam esclarecer a visdo do (a) entrevistado (a) sobre a primeira categoria:

CERCANDO-SE DE CONDICOES FAVORAVEIS AO ADOECIMENTO.

Cercar-se de condiges favoraveis ao aparecimento do cancer é a pessoa criar significados e desenvolver agdes em
sua vida que justificam o estabelecimento de condi¢des favoraveis ao aparecimento da doenga.

Pontos a ser esclarecidos nessa categoria: Esse é o comego do processo? Existe um antes da doenga que influi no
seu aparecimento? Esse antes é um choque traumatico inesperado num momento da vida da pessoa ou o resultado
de construgdo ao longo do tempo, ou ambas as coisas, isto é, o segundo (construgdo) dependo do primeiro
(choque)? Existe de fato uma relagéo entre o local de aparecimento do cancer e o conflito?

2.1.1. Na opinido do (a) Sr (a) existem coisas que acontecem na vida de uma pessoa especialmente antes do seu
adoecimento pelo cancer (ou recidiva), que podem influir no (re) surgimento da doenga?

2.1.2. Hoje o (a) Sr (a) consegue ver algo em sua vida, ou antes, do seu adoecimento, que possa ter tido relagéo com
0 aparecimento da doenga, (e/ou para a(s) recidiva(s) da mesma, se for o caso)?

2.1.3. (Caso se aplique pergunte): Quando percebeu pela primeira vez a relagdo desse (s) fato (s) com a doenga que
teve?
2.14. E possivel lembrar se antes do seu adoecimento estava vivenciando algo que se pudesse se libertar daquilo
bem que o faria?
(Exemplificar com o caso de Anita).

- Tomando como base o que foi dito pelo (a) participante conte-lhe extratos de algumas das historias reais acontecidas com
as pessoas da pesquisa anterior, que tenham semelhanga com seu relato, e/ou que possam ilustrar o que pergunta sobre
essa primeira categoria ressaltando no todo ou como exemplo:
a) Avivéncia de situagdes que aconteceram ou aconteciam em suas vidas que pareciam nao ter mais saida (doenga
incapacitante, perda de entes queridos, decepg¢do/magoa, medo de adoecer).
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b) Estilo de vida reconhecido como de risco (tabagismo, excesso de trabalho e stress, vivendo situagdes que lhe
agrediam intimamente).

- Sugestéo de extratos das histérias reais que podem ser contadas a (o) participante ao exemplificar essa categoria: parte
da histéria de Alba (medo de adoecer), Robson (querendo adoecer e morrer) e Anita (vivendo situa¢des que lhe agrediam
interiormente). Finalize perguntando:

2.1.5. Algo parecido ou com a mesma légica aconteceu com o (a) Sr (a) antes de adoecer?

- Caso o (a) participante responda que nada parecido aconteceu na sua vida faga uma pergunta projetiva convidando
0 (a) entrevistado (a) a imaginar uma situag&o vivenciada por uma das pessoas da pesquisa anterior que contou nessa
parte e pega para que avalie se ha sentido em relagéo ao evento focalizado.

2.2. As perguntas que se seguem visam esclarecer a visdo do (a) entrevistado (a) sobre a segunda categoria:
DESCOBRINDO-SE COM CANCER.

Descobrindo-se com cancer € o0 movimento da pessoa tomar conhecimento de que esta com a doenga, desde os
primeiros indicios, ao esclarecimento dos mesmos e a decisao do que fazer com o que se apresentava.

Ponto a ser esclarecido nessa categoria: Esse momento é o comego do processo?

2.2.1. Quando entendeu pela primeira vez que ndo estava bem?

2.2.2. O que a principio achou que poderia ser?

2.2.3.0 que fez?

2.2.3. Em que momento do seu adoecimento desconfiou que pudesse estar com cancer?

2.2.4. Teve vontade de que acontecesse algo nessa fase de descoberta da doencga, que lhe deixasse livre de tudo aquilo
que estava passando?

Apbs as respostas do (a) entrevistado (a) conte a parte da historia de Luiza (notou o carogo e néo disse por um
tempo), Alba (tratou primeiro do espirito para depois tratar do corpo), Nair (inicialmente ndo fez nada), Robson (demora no
diagnéstico) e Ana Terra (foi advertida por outra pessoa e tudo correu t&o rapido que nem deu para desabar e entender a
dimenséo do que Ihe acontecia), que tratam dessa categoria ressaltando no todo ou como exemplo:

a) O aparecimento dos primeiros sinais/sintomas.
b) Como agiram diante dessa realidade.
c) Tipos de condutas/tratamentos realizados antes do tratamento convencional.
d) Tempo para o inicio do tratamento convencional.
- Depois pergunte:
2.2.5. Algo parecido ou com a mesma ldgica aconteceu com o (a) Sr (a)?

- Caso o (a) participante responda que nada parecido aconteceu na sua vida faga uma pergunta projetiva convidando
0 (a) entrevistado (a) a imaginar uma situag&o vivenciada por uma das pessoas da pesquisa anterior que contou nessa
parte e pega para que avalie se ha sentido em relagéo ao evento focalizado.

2.3. As perguntas que se seguem visam esclarecer a visao do (a) entrevistado (a) sobre a terceira categoria:

VIVENDO O INEVITAVEL MOMENTO DO TRATAMENTO CONVENCIONAL.

Viver o inevitavel é a fase na qual a pessoa se submete a um periodo intensivo de tratamento com os meios que a
medicina atual, dispde naquele momento para Ihe oferecer. Agora a pessoa assume a identidade de paciente com cancer e
sob o controle do saber médico convencional, com aquilo que apresenta de protocolos, rotinas, exigéncias, restricbes e
consequéncias, sem que possa ter muita interferéncia, por ndo deter o conhecimento do que é necessario fazer, mas que
Ihe é colocado como a melhor alternativa para interferir na situag&o em que se encontra.

Pontos principais a ser esclarecidos nessa categoria: A pessoa constréi durante o tratamento um movimento
préprio que faz a diferenga no tratamento? Na fase de tratamento existe um momento marcante que contribui na re-
significagdo da doenga? Existe a vontade de se libertar de tudo que esta passando nessa fase?

2.3.1. Pode descrever-me como aconteceu essa sua fase de tratamento(s) até chegar ao momento que se encontra hoje.
2.3.2. Como viveu o cotidiano (o dia-a-dia) do tratamento?
2.3.3. Houve situagdes que dificultaram o tratamento da sua doenga? Se sim, poderia descrever as principais?

2.3.4. E situagOes que facilitaram o tratamento da sua doenga? Se sim, poderia descrever as principais?
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2.3.5. O que vocé fez por si proprio (a) nessa fase que considera muito importante/decisivos para o seu tratamento? Poderia
me descrever se for o caso?

2.3.6. Quais os momentos mais marcantes que vivenciou nessa fase do tratamento? Poderia descrevé-los?

2.3.7. Vivenciou algum episédio durante o tratamento em que apresentou uma melhora extraordinaria de uma situagéo
dificil, ou que aconteceu um fato diferente que pareceu inexplicavel a luz da ciéncia e da medicina atual? Se sim, poderia
descrever esse episddio.

2.3.8. Houve nessa fase alguma (s) coisa (s) da (s) qual (ais) pensou fugir, pensou se libertar ou quis a libertagdo dessa
fase o tempo todo? Se sim, poderia descrever como se deu esses momentos?

- Tomando como base o que foi dito pelo (a) participante conte-lhe extratos de algumas das historias reais acontecidas com
as pessoas da pesquisa anterior, que tenham semelhanga com seu relato, e/ou que possam ilustrar o que pergunta sobre
essa terceira categoria no todo ou como exemplo as histérias de Tomé e Anita (a vivéncia do cotidiano do tratamento e o
que Tomé interferiu a seu favor), Robson (convivéncia com outras pessoas em situagdo semelhante) Vitéria e Ana Terra (as
limitagBes), Alba, Ana Terra e Nair (melhora inexplicavel e as reagdes dos profissionais para Alba) ressaltando:

a) O como as pessoas vivenciaram o cotidiano do tratamento

b) Reagdes de profissionais e dos familiares
c) A agonia dos controles e previsdes
d) O ter o cancer de volta e o passar por tudo novamente
e) Convivéncia com outras pessoas em situagdes semelhantes
f) Convivéncia com as limitagdes impostas pelo tratamento
2.3.9. Algo parecido ou com a mesma ldgica aconteceu com o (a) Sr (a)?
- Caso o (a) participante responda que nada parecido aconteceu na sua vida faga uma pergunta projetiva convidando

0 (a) entrevistado (a) a imaginar uma situag&o vivenciada por uma das pessoas da pesquisa anterior que contou nessa
parte e peca para que avalie se ha sentido em relagdo ao evento focalizado.

2.4. As perguntas que se seguem visam esclarecer a visao do (a) entrevistado (a) sobre a quarta categoria: LIBERTANDO-
SE DAS CONDICOES QUE LHE FAVORECIAM O ADOECIMENTO.

Chegar a libertar-se das condigdes, que |he favoreciam o adoecer, foi um processo interior ligado as
interacbes que a pessoa desenvolveu, primeiro com a doenga e seu tratamento, no seu significado universal ou
levando-a a refletir num plano mais elaborado, permitindo-lhe “sacar” o significado que a doenca teve em sua vida e, a
partir dai, atribuir-Ihe um significado todo seu.

Ponto principal a ser investigado nessa categoria: A pessoa se liberta da doenga em si, ou liberta o seu ser ao
descobrir o significado da doeng¢a em sua vida?

24.1. Na avaliagdo do (a) Sr (a) quais condi¢des demonstram que uma pessoa que tem cancer se libertou desse
adoecimento?

2.4.2.0 (A) Sr (a) se libertou do cancer? O que Ihe leva a pensar assim?
Exemplos de falas que demonstram como as pessoas da pesquisa anterior se viram libertas da doenca:

“Acho que me ficou claro, naquele momento, que, fazendo a cirurgia, eu me livraria do céncer. (...) Portanto, n&o tive
davidas (...). A cirurgia em si foi um sucesso.”

“Ja tem muito tempo da minha doenga, nunca mais tive nada. Estou curado.”

“Fago os exames todo ano. Desde que tirei o tumor, os marcadores baixaram e até hoje estdo normais. Sinto que estou
curada. Os exames me mostram que n&o tenho nada”.

“(...) As evidéncias em mim mesma me provaram que o tratamento funcionou. (...) N&o tenho mais nada.”
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5.3. Na avaliagdo do (a) Sr (a) pode existir juntamente com o tratamento algo mais que contribua para que uma pessoa se
liberte do cancer a partir de um processo gerado por ela propria?

2.4.4. No seu caso esse algo mais aconteceu e contribuiu para sua libertagdo da doenga? Em caso positivo poderia me
descrever como em que circunstancia percebeu isso?

2.4.5. Na sua experiéncia passou por algum momento de grande sofrimento onde se sentiu no “fundo do pogo” achando que
n&o ia conseguir, comegando a chegar ao limite e a se entregar? Em caso positivo poderia me descrever como em que
circunstancia isso aconteceu e como superou esse momento?

Nas pessoas estudadas que vivenciaram essa experiéncia esse momento se deu no auge do medo e da dor e exigiu delas
a coragem de decidir ficar na vida, colocando-as de frente com o sofrimento e com a sua morte o sofrimento e a morte de
companheiros de tratamento, a descoberta do cancer em familiares e ao comparar-se com outras pessoas, lhe abrindo
assim caminhos para que compreendessem o significado da doenga em sua vida.

Exemplos de falas que demonstram como as pessoas da pesquisa anterior vivenciaram esse momento:
“Nesse dia eu disse: isso ndo é vida, eu ndo quero mais viver (...)".

“Eu ndo aguentava tomar liquidos (...) e muito menos, ingerir alimentos. Nesse instante, um pouco enfraquecida e ja prestes
a desmaiar, eu disse: (...) Minha filha, se o prego para eu sarar esta tdo caro, acho que nao vou conseguir!”

“Por mais que eu tentasse (...) eu ndo conseguia, eu ainda ndo assimilava aquilo. O problema parecia que era maior do que

eu.

“O médico falou que eu estava com metastases de pulméo e que deveria me operar mais uma vez. Isso pra mim foi um
abalo fiquei achando que era o comego do fim.”

“Eu vi tantos amigos [de tratamento] morrerem ao meu lado e vocé sem puder ajudar. E as pessoas virem se despedirem e
vocé ficar de méos atadas.”

“(...) a0 ver aquelas pessoas na sala de espera sem assisténcia nenhuma, daquele jeito eu ficava pensando se ia acontecer
comigo também daquele jeito.”

2.4.6. Aconteceu algum momento de extrema gravidade que o Sr (a) avaliou que ndo estava melhorando? Em caso positivo
poderia descrever o que estava se passando?

2.4.7. Chegou a entender o (s) motivo (s) do por que ndo melhorava? Em caso positivo poderia descrever como chegou a
entender e se esse entendimento Ihe abriu outros caminhos para cura?

Exemplos de falas que demonstram como as pessoas da pesquisa anterior vivenciaram esse momento:

“Eu quase morro da quimioterapia (...) eu ndo parava de vomitar. Fui para alimentag&o parenteral, baldo de oxigénio, fiquei
27 dias na UTI e ndo conseguia voltar meu metabolismo ao normal. (...) A médica chegou pra mim e fez a provocagao (...)
eu néo tenho mais nada que fazer com vocé (..) eu acho que vocé esta se rejeitando.(...) E ai eu fiquei imaginando o que
era que realmente estava acontecendo, comigo interiormente (...) € pensei assim: vomito é rejeigéo (...) entdo eu conclui
que era eu me rejeitando, me entregando (...) Quando entendi isso falei para mim mesmo: eu vou parar de vomitar e
amanha eu ndo vomito mais nao e no outro dia eu ja tomei cha com bolacha cream-cracker na UTl e pedi alta.”

2.4.8. O (A) Sr (a) atribui ao cancer que teve alguma coisa construida pelo (a) Sr (a)? Em caso positivo poderia descrever
essa causa?

Exemplo de fala: “Mas se o vomito é uma rejei¢éo, eu ainda estou sofrendo o processo de rejei¢éo por mais que eu néo
expresse, Eu ainda estava fazendo rejeicdo do processo inicial [ter ficado estéril durante a orquite]. (...). Foi isso que eu
imaginei e ndo tinha psicologo e ndo tinha ninguém que pudesse ensinar isso, s6 eu (...) Eu sentia a rejeicdo do vomito,
como um processo que tinha se originado ha muitos anos atras (...) Entdo comecei a ver que aquilo tinha uma raz&o de ser.
Foi um estalo, entendeu?”

2.4.9. Qual o significado hoje para o (a) Sr (a) do cancer em sua vida?

Exemplos de falas:

(.--) “hoje eu tenho uma vis&o bem clara de que o cancer é um processo que vocé constrdi que vocé alimenta (...) ndo é s6 o
processo canceroso, mas eu acho que na vida, vocé pode ter um infarto se vocé provocar ele”.
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“Acredito que a doenga é um processo que comega antes até e durante o ato de diagnosticar, permeada de escolhas e
decisbes que podem ser as melhores ou néo, de acordo com as pessoas.”

“Eu tive cancer, mas o cancer ndo me teve’.

“O cancer para mim foi como um quebra cabega. Quando coloquei a Ultima pega, vi que a resolugdo de tudo estava em
mim mesmo.”

“E, hoje posso pensar que o cancer foi uma coisa boa na minha vida (...)."

2.410. Na opinido do (a) Sr (a) quando a pessoa consegue se libertar do cancer é porque re-significa a doenga e a vida,
(re)encontra motivos para viver e tenta outras também outras possibilidades de cura?

Exemplo de falas:

“Eu queria ter cancer para morrer e ficar com meu pai, porém compreendi muito tempo depois, que meu pai ndo queria que
eu morresse também, para ficar com ele. Ele ndo queria que eu sofresse como as pessoas que estavam do meu lado.
Queria que eu lutasse até o fim para me curar’.

Eu precisava terminar de criar minhas filhas pequenas. “Eu ndo podia deixar as meninas porque elas ainda eram muito
pequenas e ndo tinham mais pai.”

“N&o podia ter isso porque minha mée velhinha ainda estava viva e eu precisava cuidar dela e a minha familia também
precisava de mim.”

“Escrevi para um Centro Espirita na Regido Sudeste, muito respeitado em tratamentos espirituais e pedi para ser tratada
por l&. Em poucos dias eles me responderam marcando o dia e a hora da cirurgia espiritual. Fiz tudo como mandaram: a
cirurgia, os curativos e o acompanhamento depois. A lesdo que apareceu no exame, depois da cirurgia espiritual
desapareceu. O médico repetiu 0 exame e por néo lhe ter dito sobre o que fiz, 0 caso ficou como se tivesse havido um erro
do radiologista.”

2.5. As perguntas que se seguem visam esclarecer a visao do(a) entrevistado (a) sobre a quinta categoria:

CONTINUANDO A VIDA COM O QUE COMPREENDEU.

2.5.1. O Sr (a) hoje se considera totalmente curado (a) do cancer?

2.5.2. Quando teve essa certeza pela primeira vez?

2.5.3. Existem duvidas/preocupagdes que permanecem em sua mente em relagdo a doenca e a cura? Se sim poderia me
descrever quais sao essas duvidas?

2.5.4. O que compreendeu com essa experiéncia?

- Tomando como base o que foi dito pelo (a) participante conte-lhe extratos de algumas das histérias reais acontecidas com
as pessoas da pesquisa anterior, que tenham semelhanga com seu relato, efou que possam ilustrar o que pergunta sobre
essa quinta categoria ressaltando no todo ou como exemplo:

a) A necessidade de ter cautela (“tudo passa depois que passa tudo mas é preciso ter cuidado para que tudo

n&o volte”) de cuidar de si.

b) O fantasma dos controles e a necessidade de fazé-los.

c) O estabelecimento de relagdes entre sinais e sintomas de doengas e a volta do cancer.

d) A vida com as limitagdes deixadas pela doenga (ostomias, mutilagdes...)

e) O significado da vida para si apés a doenga as possiveis mudangas empreendidas na forma de viver.

f) A vontade de passar o que aprendeu para outras pessoas

Exemplo de falas relacionadas a essa categoria:

“Eu néo sei se eu estou curada para sempre, se vai aparecer alguma coisa, isso é para o plano do devir, eu néo tenho
absolutamente nada com isso”

“Hoje eu acho que estou curada porque ja tem muito tempo (...) O médico me deu alta (...) Hoje eu néo estou fazendo mais
controle, eu parei porque eu resolvi deixar esse negdcio de médico. Deixei por conta propria (...) agora, qualquer coisa no
pulméo eu vou procurar ajuda”
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“Ainda tenho medo que a doenga volte. Quem teve cancer sempre faz uma relagéo de um sinal ou sintoma que aparega em
si com a volta da doenga. A gente nunca deixa de relacionar qualquer problema de satide que tenha com a possibilidade de
ser cancer”

“(...) a Unica coisa que me fez mudar com o cancer foi 0 meu relacionamento com meu marido, que acertamos. Isso foi
durante a doenga porque eu fiquei numa boa com ele e ele ficou numa boa comigo, isto &, passamos a ter uma
relacionamento amistoso”.

“Estava mudando da minha profissdo de origem quando me apareceu o segundo cancer”. Hoje voltei para ela e com “no
stress.”

“(...) quando eu tive o céncer de tiredide o médico (...) depois de eu fazer a aplicagdo de lodo ele foi grosso e fino pra mim e
disse que eu ia ter que comprar um neném no Carrefour para mim. (...) Vocé foi irradiada e néo tem outra forma de vocé ter
filhos (...) Eu entéo estipulei quando eles me dessem como curada eu ia adotar meus filhos e eu fiz assim”.

“Eu levo a minha vida normalmente, vou pra praia, vou pra festa, namoro, tomo a minha cerveja (...) ndo tenho medo de
nada, minha filha.”

“Hoje vivo razoavelmente normal, dentro das minhas limitagdes e direcionei minha vida de forma a ndo me sentir deprimida
por elas, encontrando formas de driblar as dificuldades.”

“Quem mais me ajudou foi Deus me dando forgas. Eu orava muito, pedia muito nesse momento e eu buscava forga Nele e
isso era muito importante pra mim. Na vida da gente eu acho que a gente tem que ter, algo espiritual, sendo a gente ndo
sobrevive ndo”.

“Tenho para mim que a minha experiéncia foi um processo educativo que eu estava me submetendo e dele eu tirei muitas e
valiosas ligbes.”

“Aprendi que a gente aprende a criar um caminho de cura para 0s nossos males.”

“Mais do que nunca o que eu passei, 0 que eu vi mostra que de uma forma ou de outra as pessoas que passaram por
situagbes de muito sofrimento antes do cancer, eu acho que tem uma relagdo e se elas séo resolvidas antes da doenga
aparecer, isso é uma forma verdadeira de prevengdo. Entdo sugiro que os profissionais trabalhem para resolver as
situagbes que favorecem a doenga antes dela aparecer pois isso é uma forma deles trabalharem a prevengéo. Os hospitais
€ a medicina devem pensar em tratar o doente da situagdo que o fez chegar a doenga’.

“Aprendi e ja disse a outras pessoas que na doenca ela ndo deve se entregar cegamente nas maos do profissional, mas
colaborar e participar. E importante que a pessoa néo se deixe levar por outras que se arrogam da prerrogativa de poder
cura-las e tudo o mais. Ninguém é obrigado a aceitar tudo que querem fazer com a gente ou com 0 noSso Corpo. ISso se
chama direito de cidadania (...) seja qual for o diagnéstico, o 6rgdo afetado procure saber porque tem que fazer isso ou
aquilo. Vocé tem que ter conhecimento, tem que ser informada, isso tem que acontecer.”

“Eu participo de grupos de mulheres com céancer. Procuro estimular as que acabaram de receber o diagndstico, as que
operaram, porque tem de haver um jeito da gente tranquilizar e sensibilizar as mulheres para elas fazerem o autoexame,
néo fugirem depois do diagnéstico ou da cirurgia, para continuarem o tratamento”.

“Quando eu tomo conhecimento de que alguém fez uma colostomia, eu chego junto, eu me assusto quando eu vejo as
pessoas todas meladas, sujas, eu ajudo, eu ensino o que eu aprendi”.

3. PERGUNTAS CONCLUSIVAS
3.1. Sente-se melhor como pessoa desde que teve a doenga?

3.2. Pode falar-me sobre os pontos de for¢a que descobriu ter ou desenvolveu através da experiéncia de ter tido
cancer?

3.3. Existem coisas das quais falamos, sobre as quais nunca tinha tido ocasido para refletir, antes dessa entrevista?

3.4.A luz de suas experiéncias que conselhos daria a uma pessoa que esta iniciando esse processo e que tera em
breve que enfrentar a sua mesma situagéo?

3.5. A PESSOA CONSTROI ATRAVES DA DOENGA POSSIBILIDADES DE SUA LIBERTAGAO PARA OUTRA
FORMA DE VIVER?
Tem algo mais que gostaria de acrescentar? Tem alguma pergunta a fazer-me?
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APENDICE G

Exemplo dos convites enviados para o Subgrupo 1- Profissional de Saude, para o Subgrupo 2 -
Familiar cuidador e para o Subgrupo 3 - Pessoa que vivenciou a experiéncia com o
adoecimento.

Prezado ---------------- (Profissional de Saude)
Sou Cristina, Enfermeira obstétrica, professora da UFAL

O motivo desse e-mail é fazer ao senhor 0 seguinte convite:

No dia 26 de setembro desse ano de 2014, (uma sexta-feira), no horério das 15 as 18 horas, num
espaco cedido pela Coordenacdo de Enfermagem da FITS, estarei validando o Modelo Tedrico
resultado do trabalho do meu pds-doutorado. O modelo € sobre o Processo de Adoecimento Humano,
que tomou como base o processo de adoecimento de pessoas que vivenciaram o cancer.

Desse momento da validagéo participaram profissionais de saude (psicdlogas, assistentes sociais,
enfermeiras e médicos), pessoas que passaram pela experiéncia de adoecer e familiares cuidadores.

Ja trabalhei outras etapas anteriores que geraram o Modelo. A primeira no doutorado e agora,
novamente com pessoas que tiveram a doenga no pds-doutorado.

Pensei em convida-lo nesse momento final, por toda sabedoria/conhecimento, que o senhor vem
adquirindo como médico e na AME, ao longo de sua trajetéria. Acho importante esclarecer também,
que apesar de ter estudado o processo de adoecimento de pessoas que vivenciaram o cancer o
Modelo podera ser aplicado a varios tipos de adoecimento.

O que o senhor fara inicialmente é ler uma sintese sobre a constru¢do do Modelo. E na tarde que
vamos nos encontrar com os demais convidados, havera uma apresentacdo sobre outros aspectos do
estudo, como foi realizado e 0 que me levou a esse Modelo (ou seja, a mais uma explicagdo, sobre o
adoecimento humano), para subsidiar com dados cientificos a pratica e a pesquisa. Isso néo significa
que € a primeira ou a ultima explicagdo e muito menos que é a mais certa e Unica, mas sim um trabalho
para somar com outros estudos nessa diregéo.

O papel dos validadores nessa etapa € de certificar/validar se a explicacdo que trouxe em relagéo aos
dados que coletei e ao adoecimento humano tem logica e se aplica a realidade, preenchendo um
instrumento com essa finalidade.

Podemos conversar pessoalmente se 0 senhor achar necessario, antes de aceitar o convite se for o
caso. Mas ficaria muito honrada se aceitasse meu convite e certa de que chamei uma pessoa
"expert" no assunto e com todos o0s requisitos capazes de validar um estudo dessa natureza.

Aguardo a deciséo do senhor e saberei compreender o que resolver quanto a sua participagao.

O local da Validag&o sera na Faculdade (FITS), Bloco “D”, Sala 5, térreo.
Por gentileza acuse o recebimento desse e-mail.

Atenciosamente
M2 Cristina S. Figueiredo Trezza
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Exemplo de convite para o Subgrupo 2 - Familiar cuidador
Prezada --------------------- (Familiar cuidador)
O motivo desse e-mail € para formalizar o convite que Ihe fiz por telefone.

No dia 26 de setembro desse ano de 2014, (uma sexta-feira), no horério das 15 as 18 horas, num
espaco cedido pela Coordenacado de Enfermagem na FITS (Faculdade Tiradentes), estarei validando o
Modelo Tedrico resultado do trabalho do meu pds-doutorado.

O modelo é sobre o Processo de Adoecimento da Pessoa Humana, que tomou como base 0 processo
de adoecimento de pessoas que vivenciaram o cancer, mas que podera ser aplicado a outros
processos de adoecimento.

Esse momento de validagdo farei com profissionais de saude (psicologas, assistentes sociais,
enfermeiras, médicos) pessoas que passaram pela experiéncia do adoecimento e familiares
cuidadores.

Ja realizei etapas anteriores que geraram o Modelo. A primeira no doutorado e agorano pos
doutorado atualizando os dados com pessoas que tiveram a doenga e construindo o Modelo que sera o
resultado do estudo.

Pensei em convida-la nesse momento final por toda sabedoria/conhecimento, que sei ter adquirido com
a experiéncia de cuidar de um pessoa que passou por um processo de adoecimento.

O que vocé fara no caso é ler uma sintese sobre 0 Modelo que enviarei até o dia 20/09/14 por email
como combinamos. Em seguida no dia em que todos os convidados irdo se encontrar irei fazer para os
validadores uma apresentacao explicando outros aspectos sobre a tese, como o trabalho foi realizado e
0 que me levou a esse Modelo, (ou seja, a mais uma explicagdo, sobre 0 adoecimento da pessoa
humana), para subsidiar com dados cientificos a pratica e a pesquisa. Isso néo significa que é a
primeira ou a Ultima explicagdo e muito menos que € a mais certa e unica, mas sim um trabalho para
somar com outros estudos nessa direcao.

O papel dos validadores nessa etapa é de certificar/validar preenchendo um instrumento, se a
explicagdo que trouxe em relagdo aos dados que coletei e ao adoecimento da pessoa humana se
aplica a realidade.

Podemos conversar ainda por telefone ou email caso vocé ache necessério, antes de aceitar o
convite. Mas ficaria muito honrada se aceitasse meu convite e certa de que chamei uma pessoa
"expert" no assunto e com todos os requisitos capazes de validar um estudo dessa natureza.

Aguardo sua deciséo e saberei compreender o que resolver quanto a sua participagao.

O local da Validagéo sera na Faculdade (FITS), Bloco “D”, Sala 5, térreo.
Por gentileza, acuse o recebimento desse e-mail.

Atenciosamente
M2 Cristina S. Figueiredo Trezza
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Exemplo de convite para o Subgrupo 3 - Pessoa que vivenciou a experiéncia com o
adoecimento

Prezado -------------------- (Pessoa que vivenciou a experiéncia com 0 adoecimento).

No dia 26 de setembro desse ano de 2014, (numa sexta-feira), no horario das 15 as 18 horas, estarei
validando o Modelo Tedrico resultado do trabalho do meu pds-doutorado como |he expliquei pelo
Messenger. O modelo é sobre o0 Processo de Adoecimento da Pessoa Humana, que tomou como base
as pessoas que vivenciaram o cancer.

Nesse momento farei a Validagédo do Modelo gerado a partir da tese de doutorado, com profissionais
de saude: médicos, enfermeiras, assistentes sociais, psicologas, familiares cuidadores e pessoas que
passaram pela experiéncia. Seu depoimento como Paulino na coleta de dados do doutorado foi
decisivo naquele momento da tese e com certeza sera novamente.

Pensei em convida-lo nesse momento final por toda sabedoria/conhecimento, que sei que adquiriu com
sua vivéncia.

O que vocé fara no caso é ler uma sintese que enviarei por e-mail no maximo até o dia 20/09. Na tarde
que vamos todos nos encontrar apresentarei outros aspectos sobre a tese, como o trabalho foi
realizado e 0 que me levou a esse Modelo ( ou seja, a mais uma explicagdo, sobre o adoecimento
humano), para subsidiar com dados cientificos a pratica e a pesquisa. Isso néo significa que é a
primeira ou a Ultima explicacdo e muito menos que € a mais certa e unica, mas sim um trabalho, para
somar com outros estudos nesse sentido.

O papel dos validadores nessa etapa € de certificar/validar se a explicagdo que trouxe em relagéo ao
adoecimento humano se aplica a realidade tomando como base a sua experiéncia.

Ficarei muito honrada por ter aceitado 0 meu convite e certa de que convidei uma pessoa "expert" no
assunto e com todos os requisitos capazes de validar um estudo dessa natureza.

O local da Validagéo sera na Faculdade (FITS), Bloco “D”, Sala 5, térreo.
Por gentileza acuse o recebimento desse e-mail.

Atenciosamente
M2 Cristina S. Figueiredo Trezza
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APENDICE H

SINTESE DO MODELO TEORICO PARA 0S VALIDADORES

Esta sintese apresenta um Modelo Teérico representativo do Processo de Adoecimento
da Pessoa Humana que tomou como base a tese de doutorado de Maria Cristina Soares Figueiredo
Trezza, intitulada, “Construindo através da doenca possibilidades de sua libertagdo para outra forma de
viver"'. Tem como objetivos apresentar aos (a) senhores (as), uma visdo geral sobre a tese a partir da
qual foi estruturado o modelo; expor 0 modelo delineado e a metodologia que sera adotada para valida-
lo.

Com o propdsito de seguir passo a passo o ritual para propor um modelo tedrico apresento
rapidas explicagbes sobre alguns termos/conteudos néo utilizados de forma usual no cotidiano dos
profissionais de saude e do publico em geral, com o entendimento de que poderad facilitar a
compreenséo de como estdo sendo considerados no contexto desse estudo.

Uma teoria pode ser descrita como um conjunto coerente e inter-relacionado de ideias
(conceitos), com as quais 0s pensadores tentam construir uma interpretagdo/explicagdo racional, sobre
determinados fatos, ou compreender os fenémenos (aspectos da realidade)23. A teoria assim
desenvolvida se refere, portanto, a um conjunto de conceitos ligados entre si através de relagdes
explicitas, capazes de explicar quem, o que, quando, onde, por que, COmo € com que consequéncias
um fato ocorre. Ja o conceito é uma representacdo abstrata de uma ideia, que pode ser a
representagdo de um fato, de uma condigdo ou de uma ag&o/interacdo, que o pesquisador identifica
como importante nos dados234.,

Em diversas circunstancias a teoria pode ser considerada como um modelo teérico, resultado
do processo de produzir uma representagdo abstrata, conceitual, grafica ou visual de fenémenos ou
processos, com o proposito de analisar, descrever, explicar, esses fendbmenos ou processos? 3. Para
chegar ao modelo de que trata este estudo, a metodologia que melhor se aplicou foi a da “Grounded
Theory” (GT), ou Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), como foi traduzida para o portugués. Esta
metodologia foi desenvolvida pelos socidlogos americanos, Glaser e Strauss sendo utilizada para
gerar teorias de pequeno e médio porte fundamentadas em observagdes do mundo real 456,

A TFD volta-se para o conhecimento da “percep¢do ou do significado que determinada
situacdo ou objeto tem para o outro”. Busca fazer emergir da realidade um conhecimento que nela
existe, mas que ainda é desconhecido, construindo “indutivamente (do particular para o geral), uma
teoria assentada em dados, através da analise qualitativa destes e que, agregada ou relacionada a
outras teorias, podera acrescentar ou trazer novos conhecimentos a area do fenémeno”®6. Tal

afirmacdo esclarece que a TFD néo se constréi a partir de teorias ja existentes, mas sim a partir de
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dados da prépria cena social. Ndo tem a pretenséo de provar ou refutar o produto de seus achados.
Busca acrescentar outras perspectivas ou explicagdes para o objeto em estudo, com “o objetivo de
identificar, desenvolver e relacionar conceitos™.

Assim, construir um modelo tedrico, no desenho da TFD, é também estabelecer interrelagdes
entre conceitos para chegar a uma nova explicagéo do fendmeno estudado. A diferenga bésica entre
essa forma de construgdo de modelos tedricos de outros métodos estd no fato de que, em vez do
pesquisador trabalhar com o fendmeno, conceitos e uma revisdo de literatura previamente estabelecida,
ele constréi conceitos acerca do fenémeno, partindo de dados da realidade, e, por fim, os interrelaciona
através de um cuidadoso trabalho teérico de abstra¢do para chegar ao modelo teérico.

O que estudei no doutorado com o uso da TFD foi a “a experiéncia de ter vivido um cancer”,
pois, j& naquela época buscava compreender o processo de adoecimento humano. Julguei relevante
estudar algo que pudesse retratar o processo vivenciado por pessoas que tivessem passado por
momentos de adoecimento muito significativos em suas vidas. Supus, entdo, referendada no que
observei na pratica, que a experiéncia das pessoas que tiveram cancer poderia esclarecer muitos
elementos desse processo, se fossem submetidos a investigacdo sistematica, em busca do
conhecimento que ali se ocultava.

O que sempre me chamou a atengao relacionava-se a maneira como as pessoas reagiam ao
tomar conhecimento de que tinham determinada doenga, como se conduziam em relagédo a mesma e
ao novo processo que iniciava em suas vidas. Pude observar que as pessoas, nesses momentos,
pensavam e agiam de modo peculiar e 0 modo como agiam parecia fazer diferenga no que acontecia a
elas ao longo do processo.

Observei, por exemplo, atitudes em pessoas que tiveram cancer de cordas vocais e que pouco
tempo depois do tratamento voltavam a fumar e ingerir bebidas alcodlicas e geladas, por acreditarem
que o médico, a cirurgia e a radioterapia as tinham curado permanentemente; pessoas cientes de sua
cirrose hepética avangada e que continuavam a ingerir alcool por acreditarem que era apenas na
possibilidade de um transplante hepatico que estava a sua cura; hipertensos e diabéticos que
compareciam ao médico, tomavam a medicagdo prescrita, mas que nao imprimiam qualquer mudanga
em seu estilo de viver, vez que acreditavam estarem fazendo sua parte, na conduta de comparecer ao

médico e tomar os medicamentos.

Pude observar ainda muitas pessoas que tiveram determinadas doengas, empreenderam todos
os tratamentos indicados para os seus casos e que, depois de algum tempo, o problema retornava
porque parecia que os mesmos fatores causais permaneciam presentes em suas vidas, uma vez que

nem sequer elas proprias nem os profissionais que as acompanharam, cogitaram trabalhar tais fatores.
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Nos cenérios de tratamento pude constatar que enquanto os tratamentos eram realizados, numero
expressivo de familiares e os proprios pacientes que aguardavam fumavam na porta do hospital. Os
profissionais de satde nada faziam se é que percebiam o que estava acontecendo ali. E como se eles
(pacientes e familiares) e nds, profissionais de saude, acreditissemos que apenas essas terapias
curavam aqueles seres, porque depois eles voltavam para as mesmas condigdes adversas que
poderiam ter contribuido para o seu adoecimento e aqueles com quem conviviam iam adoecendo aos

poucos com eles.

Minhas observagdes e reflexdes apontavam principalmente para algumas questdes: Qual a
verdadeira natureza do processo de permanecer saudavel, do adoecimento e da cura nas pessoas?
Como estavamos avaliando a eficacia dos modelos de cuidar e das terapias atuais? O que elas
estariam proporcionando as pessoas que diziamos tratar e cuidar? Como desenvolver uma linha de
cuidado, que considerasse a promogao e a prote¢do da saude das pessoas para a adogéo de estilos
de vida saudaveis? Como educar para impedir o estabelecimento de estilos de vida que se sabem
contribuir para um risco acrescido de adoecimento, ou seja, impedir que estados potenciais se
tornassem reais? Para prevenir o reaparecimento de problemas que foram tratados/cuidados e

maximizar a qualidade de vida?

Por tudo isso, pretendi, entdo, que o objeto dos estudos que venho desenvolvendo ao longo
dos Ultimos anos, com estudantes de graduagdo e po6s-graduagdo, no Grupo de Pesquisa
PROCUIDADO sob minha lideranga, viesse ao encontro da necessidade de comegar a reelaborar e
aprofundar essas ideias, com vistas a encontrar mais subsidios e argumentos cientificos que pudessem
contribuir para ampliar a agéo dos profissionais de saude, em especial dos(as) enfermeiros(as), no que
diz respeito a saude, ao adoecimento, cuidado e cura das pessoas.

Foi assim que a partir do doutorado, decidi iniciar um percurso, em dire¢do a um estudo que
descrevesse um processo de adoecimento elegendo pelo que descrevi as pessoas que vivenciaram 0
cancer. Esse estudo ndo teria o intuito de testar as questdes que descrevi, mas de apreender e
desvendar como € que isso acontece no ambito das pessoas e em suas realidades de vida.

O principal critério para escolha das pessoas que participaram das pesquisas foi o de
relevancia tedrica do processo por elas vivenciado para atingir os objetivos e fazer emergir dos dados
outras perspectivas ou explicagcdes para o objeto em estudo, a partir da metodologia da TFD. Esta
metodologia usa um tipo de amostragem denominada de amostragem teodrica, isto €, a coleta de
dados e a andlise so feitas conjuntamente num continuo movimento de comparagdo. Assim a partir do

que o pesquisador vai desvendando nos dados ele passa a buscar pessoas ou fatos que maximizem



168

oportunidades de descobrir elementos que tornem as ideias (conceitos), mais claras e densas, para a
construcdo do modelo.

Assim, a doenga cancer NAO foi o foco das investigacdes, mas o significado da experiéncia
dos sujeitos € que estad sendo estudado na vivéncia de um cancer, Por esta razéo, achei oportuno
tragar algumas consideragdes:

a) O interesse do estudo ndo foi selecionar sujeitos de acordo com critérios relacionados a
patologia em si mesma, tais como: tipos de cancer, localizagao, estadiamento, tratamento,
prognostico, dentre outros;

b) O estudo procurou fazer emergir no processo de adoecimento vivido pela pessoa que
teve/tem cancer, um conhecimento que poderia ser importante para saude e cura de outras
pessoas e para 0 seu cuidado. Portanto, a preocupagéo reside nos significados que essa
pessoa atribui ao todo do processo e aos seus momentos, onde supunha residir esse
conhecimento e ndo nas especificidades da patologia.

Para a elaboragdo do modelo que ora apresento procedi a nova coleta de dados cujo
instrumento foi uma histéria extraida dos relatos dos sujeitos da tese original apresentada a
pessoas que passaram por situagées semelhantes. Na ocasido das entrevistas foi solicitado aos
participantes atuais que comentassem o que na historia parecia se ajustar ao seu caso, no sentido de
se reconhecerem ou ndo na histéria, no todo ou em partes. Isso gerou esses novos dados, que foram
analisados nos moldes da TFD e subsidiou a fase de elaboragéo do modelo.

Estudei, entdo no total dos dois estudos, o relato de vinte (20) pessoas distribuidas em cinco
grupos amostrais. Para analisar esses novos dados utilizei a perspectiva analitica de Strauss e Corbin?,
fazendo a comparacéo dos novos dados com os dados anteriores 0 que me levou a desconsiderar ou
agregar outros dados para em seguida encaminhar a validagdo. O Quadro 1, além de apresentar o
quantitativo de pessoas por grupo, apresenta outras caracteristicas importantes para que se tenha uma

visdo geral do perfil das pessoas entrevistadas.
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Quadro 1 - Categorizag&o dos participantes segundo dados pessoais, socioculturais, diagnostico e tratamento. Maceid, AL,

Brasil, 2015.
Codigo d Idad
o |Igo s ade/ Local ) - . Resuma do *Tratamentos
Identificagdo Estado e Escolaridade Religito Ocupacgo o i
Sexo il Residéncia Diagndstico realizados
' EY) ' ) . " . . o ey
-1 Masculino Cosado Rio de Janeiro Trau Catdlica Vendedor Cancer de testiculo dos 19 anos (Remissdo até haje). ¢a
" i 71 Niterdi : Secretiria 1* Cancer de mama aos 32anos; 2* Cincer de mama 0
Emnine Vilva e i Espirita Aposentada [58anos).
4 . ; y Céncer cérvico-utering aos 28 anos;
I-3 Feminina N 550 Paulo 1 grau Evangélica Servente . e cerwcouerfno aos" anlos ) Q
Vitva Metastase pulmanar; bexiga, avario e intestino
) 76 . ’ Espirita estudiosa | Prafessora Universitdria .
-4 Femining » 550 Paulo Forau ) Carcinoma de mama a0s 65 anos. C/oR
Viliva da apometria Aposentada
24 Ost deli 18 anos; Metstase d
15 Masculino ) Curitiba Forau Catdlico Universitario EDSAIOS eumeroaows anos; Netastase 08 ta
Solteiro pulméo
" it g2 Macelo ¥ i Professora Primaria Doenca de Hodgkin aos 37 anos; Carcinoma no olho aos 41 e/
- emining aceio grau atolica R
Casada & Aposentada anos; Cancer de mama (45 anos).
47
-7 Femining Viivs Maceio Analfabeta Catdlica Doméstica Cancer de reto |39 anos); Colostomia permanente. ta
B 7 . ' N , Cancer de mama aos 59 anos; Metastase pulmanar (62
I-8 Feminina ) Maceid Fgrau Espirita Enfermeira aposentada e el R
Solteira anos) - [Remissdo até hoje).
_ 48 . ’ - Advogado Teratocarcinoma & Seminoma (30 anos); Metastase
-9 Masculino Maceio Forau Catdlica L ta
Casado Parlamentar pulmonar (Remissgo até hoje).
50 Carcinoma de Laringe (49 anos); Tragueostomia
10 Femining Casa Maceid Fprau Catdlica Revisora Permanente; Metdstases ganglios linfticos (Remissdo até R
hoje).
) 48 . . " ) . . .
l-11 Femining Cosat Flarianapolis Forau Catdlica Enfermeira Cancer de Tiredide 28 anos); Cancer de mama [38anas). C/Rfa
" it 62 y 3 it Professora Universitaria Carinomad 51300 femiso 3t hje Uaja
- emining anaus ® grau opirita arcinoma de mama aos 51 anos [Remissdo até hoje).
Solteira g P Aposentada )
) 64 . - o Carcinoma de intestino (08 recidivas); (Remissio ha 8 anos
2 Femining Maceio 32 grau Catdlica Professora Universitaria L 09 C/R/Q.
Casada até hoje).
I3 Femining Cocad Maceid 32 grau Evangélica Professora Universitaria Cancer de Tiredide (23 anos) - (Remisso até hoje) R
" i 63 e . Expirt Cancer de calon aos Carcinoma de colon - Remissioaté o) 0
Mo | e ecife grau spirita SOanos arcinoma de cdlon - (Remissgo até haje).
. 80 ) . ) Bombeiro aposentado . ) e
II-5 Masculing Rio de Janeiro 2 grau Budista L Cancer de cordas vocals - (Remiss3o até haje). /R
(asado Corretor de Imgveis
8l
16 Femining Separat Rio de Janeiro 32 grau Catdlica Professora Universitdria | Carcinoma de intesting - Fase pas-ratamento (ha 2 anas). C
38 Mata Grand o ) ) i , .
7 Masculino - “ALﬁm § Casado Catdlica Agricultor Linfoma de Hodgkin - Fase pos-tratamento (hd 1 ana). a/Rm
asado
5 Carcinoma de figado (47 anos) Suspeita de Ca no rim;
I8 Masculino Cosado Maceio 32 grau Catdlica Administrador Metastase pars pernae retroperitonio processo hd 7 anos 04 C/R/Q.
no momenta em Cuidados Paliativos.
61 E " . . . . N A
-4 Femining Sole Maceio 32 grau Catolica Enfermeira 03 suspeitas de cancer ndo confirmadas.
olteira

*Legenda: C - Cirurgia; Q — Quimioterapia; R — Radioterapia; | — Imunoterapia; TM — Transplante de Medula.
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A analise das caracteristicas dos sujeitos entrevistados e a reflexdo sobre os dados
produzidos a partir das suas falas foi esclarecedora e me permitiu chegar a duas conclusdes: a
tese original se confirmava em cada um dos depoimentos colhidos; a segunda € que havia
material suficiente para avangar em direcdo a elaboragdo do modelo tedrico representativo do
processo de adoecimento da pessoa humana, o que fago agora a partir dos resultados da tese e
da atualizagéo dos dados.

O processo correspondente a experiéncia de ter vivido um cancer, na tese original
mostrou, durante todo o seu desenvolvimento, um movimento da pessoa em busca de construir
possibilidades de sua libertagao para outra forma de viver, representado por sua ideia central:
Construindo através da doenga possibilidades de sua libertagao para outra forma de viver.
Essa tonica permeou 0s cinco momentos que a pessoa vivencia nesse processo, ao passar pela
experiéncia do adoecimento por cancer, quais sejam: 1) Cercando-se de condigdes que
favorecem o adoecimento; 2) Descobrindo-se com cancer; 3) Vivendo o inevitavel; 4) Libertando-
se das condi¢bes que lhe favoreciam o adoecimento e 5) Continuando a vida com o que
compreendeu.

A (re)analise dos dados originais a luz dos novos dados resultou na proposta de
generalizagcdo que o modelo implica, deixando de ater-se ao céncer, mas tornando-se uma
explicagdo para o processo de adoecimento humano, baseada na experiéncia de ter vivido um
processo de adoecimento composta agora pelos seguintes conceitos: 1) Vivendo cercada de
condicdes que lhe favorecem o adoecimento; 2)Descobrindo-se doente; 3) Vivenciando o
inevitavel tratamento convencional; 4) Libertando-se da doenga e 5) Vivendo a partir da
compreenséo que construir acerca do adoecimento.

Considerando os conceitos identificados, tomei como base as seguintes questdes: Para
que diregao a vivéncia do processo de adoecimento encaminha a pessoa? A tese mostrou
que na experiéncia das pessoas estudadas que vivenciaram o cancer elas se encaminharam
para outra forma de viver. A pergunta seguinte é: Essa outra forma de viver estaria
relacionada a que aspectos de sua vida?

Foi ai que constatei que as possibilidades desse delineamento seriam muitas e variadas e
que um modelo unico ndo poderia comporta-las. A natureza da pessoa humana € imprevisivel,
impossivel de ser aprisionada em conceitos e formulas. Ela surpreende sempre! Nos relatos
tanto encontrei pessoas que sairam do adoecimento como encontrei aquelas que nele
permanecem ou permaneceram até a morte. Também compreendi que a decisdo pessoal nédo é
0 Unico fator responsavel pelo desfecho favoravel ou ndo, mas um conjunto de condicionantes e

determinantes sociais e individuais atuantes naquela circunstancia.
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N&o ha ilusdo de que a pessoa s6 compreende as coisas positivas da experiéncia. As
vezes, ela chega a um entendimento construido no &mago de sua consciéncia, e principalmente
ligado a sua visdo de mundo, dificil de ser captado e explicado a partir de sua fala simplesmente.
Se, nas suas interagdes com o self, a pessoa (re) significou @ doenga, a morte, a vida, a sua
realidade, € com base nesse sentido que ela vai agir. Também € clara a ideia de que a pessoa
pode até chegar a compreender tudo que Ihe aconteceu, porém, isso ndo € um passaporte para
mudangas. A pessoa pode ndo conseguir atuar em todas as frentes de trabalho interior que a
experiéncia Ihe abriu ou nédo dar conta de todos 0s aspectos macrossociais que culminaram com
a doenca que Ihe afetou.

E importante colocar estas observagdes em nome da minha compreenséo de que, por
mais que tentasse, é muito dificil traduzir aquilo que foi a vivéncia de cada uma das pessoas que
entrevistei e, mais dificil ainda reconstrui-las com tudo que elas carregam de ensinamentos, de
forca de vontade e de emocgao. Isso quer dizer que, seja qual for o sentido das conclusdes de
cada um que vive a doenga, ou uma experiéncia extrema, nenhuma carrega em si mais valor do
que a outra. “Tudo a seu tempo”.

Diante dessas constatacOes, se impds a necessidade de tomar uma decisdo acerca do
encaminhamento de uma solugéo para as questdes colocadas. Entre as muitas possibilidades
que a analise dos dados oferece, ha que se escolher uma e tomei a decisdo, que neste momento
acredito ser a que pode trazer contribuicbes para aqueles que vivem a experiéncia de passar por
um processo de adoecimento e para aqueles que tentam cuidar dessas pessoas.

Optei, entdo, por um recorte tedrico que se aplica a todos os sujeitos estudados, o que
passo agora a apresentar seguindo 0 esquema de Estruturagdio de Modelo
Condicional/Consequencial e de seus componentes, preconizado por Strauss e Corbin#. Para
facilitar o raciocinio de interligar as categorias (conceitos abstratos), a fim de chegar a
interpretagé@o/explicacdo que pretendemos ao construir um Modelo Teorico, esses autores
sugerem esse esquema que ajuda a correlacionar, reunir e ordenar os dados. As associagdes
entre 0s conceitos podem ser muito sutis e implicitas dai porque utilizam o movimento de fazer
perguntas, que nos leva a fazer essas associagdes de maneira mais clara e objetiva como pode

ser verificado a seguir:
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Esquema para construcdo da estrutura do Modelo Condicional/Consequencial de Strauss e Corbin*

O que estd acontecendo aqui

(Fenébmeno)

Fendmeno também chamado de categoria
€ o conceito organizador principal que
representa padrdes repetidos de fatos ou
acdes, que as pessoas fazem em resposta
as situagdes nas quais se encontram.

O que influencia?

(CondigOes causais)

Condigoes causais representam
conjuntos de fatos ou acontecimentos
que influenciam o fendmeno e o seu
surgimento.

Onde acontece?

(Contexto)

Contexto é um conjunto especifico de
condigdes, que se cruzam num dado
momento e local
para criar circunstancias ou problemas
aos quais as pessoas respondem por
meio de acdes/interacdes.

O que pode facilitar/
restringir/dificultar?

(Condigbes intervenientes)

Condigoes intervenientes sao aquelas que
abrandam ou alteram o impacto das
condicBes causais no fenémeno facilitando
ou dificultando o processo. Surgem de
contingéncias (fatos inesperados) e que
devem ser respondidos com uma de forma
de acdofinteracao.

Quais estratégias sdo
utilizadas para lidar com o
fendbmeno?
(Estratégias de
acdo/interacdo)

Estratégias de agaolinteragéo séo taticas
estratégicas ou de rotina, ou a forma como as
pessoas lidam com situagdes, problemas e
questdes que se encontram. Representam o que
pessoas, organizagdes, mundos sociais ou nagdes
fazem ou o que também n&o fazem, para resolugéo
de um problema ou transformagao de uma situagao.

O que acontece como
resultado?

(Consequéncias)

Consequéncias sdo resultados, das
estratégias de acdo/interagdo. Podem
ser previstos ou imprevistos, imediatos

ou cumulativos, reversiveis ou ndo,
visiveis para as pessoas, mas nao para
0s outros ou vive-versa, ter impacto
restrito ou amplo.
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Tomando como base o Modelo Condicional/consequencial descrito passo a aplica-lo
a cada categoria desenhando os componentes que irdo constituindo o Modelo Tedrico.

CATEGORIA 1 - VIVENDO CERCADA DE CONDIGOES QUE FAVORECEM O
ADOECIMENTO

0 que esta acontecendo aqui? Pessoas vivendo cercadas de condigdes que favorecem o
(FENOMENO) adoecimento / Propriedades

Condigoes micro: Estresse; sentimento de impoténcia e de se sentir sem
saida; medo de adoecer; falta de sentido e perda de rumo na vida; magoas;
O que influenciou o surgimento deste fenémeno? perdas; violéncia doméstica /psicolégica /ameagas/ perseguigdes; culpas;
constrangimentos; rejeicao/repulsa; traicdo, emocdes reprimidas; inseguranga e

(CONDIGOES CAUSAIS) . e . .
(Representam conjuntos de fatos ou desespero persistentes; soliddo; viver no perigo/limite; crengas sobre
acontecimentos que influenciam o fendmeno e o salide/doencga; muita pressdo, cansago, exaustdo; traumas e acidentes, que
seu surgimento). néo foram cuidados; fumo; bebida; descuidado com a vida; vontade de adoecer
E> ou morrer; descuido apds episddios de adoecimento. Condigées macro:
Condigbes micro: aquelas que s&o limitadas no dificuldade de acesso as politicas piblicas de promogao, protegaolvigilancia,

€sCopo e no possivel impacto
Condigdes macro: aquelas que sdo amplas no
€SCopo € no possivel impacto

recuperacdo e reabilitagdo da salde; condigdes adversas de vida /salde
ftrabalho; vida conturbada na familia/comunidade; poluigdo ambiental;
€exposi¢do permanente e excessiva a campos eletromagnéticos; influéncia da
midia; forma de produgao/preparo processamento e preservacdo dos
alimentos/industrializados ou ndo; Sistema de Assisténcia social que nédo
atende as necessidades.

Onde acontece?

(CONTEXTO) I:>

Meio interno/biolégico - Mental/emocional - Transpessoal/espiritual

(Conjunto especifico de condigdes, que se cruzam Entorno sécio - economico ~ cultural

num dado momento e local, para criar
circunstancias ou problemas aos quais as pessoas
respondem por meio de aces/interacdes).

Cenario do Modelo de Assisténcia convencional de salde

O que facilitou, restringiu ou dificultou o impacto

das condigdes causais no fenémeno? Mudanga no estilo de vida meses antes do adoecimento;
Mudanca de cidade e moradia;
(CONDIGOES INTERVENIENTES) Doenga e perda de entes queridos/pessoas de suas relagdes;
(S&o aquelas que abrandam ou alteram o impacto Achar que esta doente
das condicdes causais no fendmeno facilitando ou Tentar suicidio;
dificultando o processo. Surgem de contingéncias Assumir responsabilidades acima de sua maturidade/capacidade;
(fatos inesperados) e que devem ser respondidos Falha ndo esperada do sistema de atengéo a saude e de assisténcia social.

com uma de forma de agao/interagao).

Quais estratégias (agdes) sdo utilizadas para lidar Construindo simbolicamente a doenga
com o fendmeno? Colocando-se em estados propicios ao surgimento da doenga
Apresentando atitudes de autodescuido / Negando sinais e sintomas que
(ESTRATEGIAS/AGOES /INTERAGAO) apresenta
(Taticas estratégicas ou de rotina, ou a forma como |:> Pensando que sua vida ndo tem saida / Trabalhando demais
as pessoas lidam com situagdes, problemas e Colocando-se em constantes situagdes de risco

questdes que se encontram. Representam o que Isolando-se da familia/ Vivendo o que passa na soliddo
pessoas, organizacdes, mundos sociais ou nagdes Tendo desejo de ficar doente
fazem ou o que também ndo fazem, para resolucéo Pressentindo herdar e desenvolver infortinios familiares
de um problema ou transformagéo de uma Desenvolvendo comportamentos/atitudes de risco/riscos autocriados
situagao). Desejando morrer/ Querendo se matar/ Tentando se matar

O que acontece como resultado das
estratégias/agbes?
(CONSEQUENCIA)

(Resultados, das estratégias de agéo/interagéo.
Podem ser previstos ou imprevistos, imediatos ou
cumulativos, reversiveis ou ndo, visiveis para as Adoecer novamente
pessoas, mas ndo para 0s outros ou vive-versa, ter
impacto restrito ou amplo.

|:> Descobrir-se doente
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Vivendo cercada de condigdes que favorecem o adoecimento significa dizer que
nesse estudo as pessoas que chegaram a desenvolver um processo de adoecimento estavam
vivendo sob condigdes que resultavam em sofrimento, conflitos, mégoas, apreensdes, estresse
dentre outras. Tais condi¢cdes ndo se resumiam aos processos pessoais, mas sociais também.
As privagdes que sua posigdo social Ihe impunha, a dependéncia financeira e afetiva, as
dificuldades para cuidar de si e de sua saude em ambiente de iniquidades sociais muitas vezes
colocavam as pessoas em situagdo de angustia, desespero ou, em aspectos mais sutis,
desesperanga, levando-a em algumas circunstancias a desejar uma doenga como escapatoria
para o sofrimento.

Mas as pessoas ndo chegam a este ponto com consciéncia clara do que estava
acontecendo com elas. Ao interagir com algumas situacdes em sua vida e com as dificuldades
acrescentadas pela inoperancia dos sistemas sociais, 0 que a pessoa chega a construir
conscientemente séo significados relacionados com a doencga que ela ainda néo é portadora, ou
obrigatoriamente nem sera, mas que tem medo de té-la ou que inconscientemente a deseja.

No entanto o “vivendo cercada de condigoes que lhe favorecem o adoecimento”
nao compreende somente a construgdo simbodlica da doenga. Concomitante a esse processo
mental, a pessoa também comeca colocando-se em condigbes objetivamente propicias ao
surgimento da doenga comportando-se de forma reconhecida como de risco para 0
adoecimento. Os dados mostraram que o estabelecimento dessas condigdes pode ter sido a
longo ou curto prazo, mas quase sempre esteve presente um fator desencadeante para o
aparecimento da doenca e o principal deles, foi 0 estresse e 0 sentimento de impoténcia e de se
sentir sem saida.

Embora tenha sido relatado apenas por um participante o entorno socioambiental tipico
das zonas urbanas, que submete as pessoas a influéncias eletromagnéticas como as advindas
das torres de celulares, a poluicdo sonora e ambiental dentre outros fatores juntam-se a
condi¢des objetivas de vida e trabalho adversas e provavelmente contribuem para evidenciar o
porqué a pessoa esta vivendo cercada de condi¢des que lhe favorecem o adoecimento sem
perceber o que acontece.

A andlise dos dados permitiu a construgao de uma hipdtese relacionada a consequéncia
principal dessa fase que a pessoa esta vivendo, ou seja, “descobrir-se doente”, proxima
categoria delineadora desse modelo.

e Os sentimentos e experiéncias que fazem a pessoa sofrer associados aos determinantes

e condicionantes macros e micro que favorecem o adoecimento, quando n&o cuidados,

resultam na possibilidade de transformagdo do sofrimento em adoecimento, como
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forma de criar condi¢oes que favorecam a salde, mecanismo de defesa, semelhante

a qualquer outro processo organico de reparagao e de organizagdo do caos no universo.

Assim, num dado momento a pessoa se descobre doente.

Categoria 2 — Descobrindo-se doente

O que esta acontecendo aqui?
(FENOMENO)

=

Pessoas descobrindo-se doentes
Pessoas adoecendo outra vez/Propriedades

O que influenciou o surgimento deste

Descobrir que néo esta bem
Perceber anormalidades em seu corpo
Ter incdmodos que ndo passavam

fendmeno? Apresentar anormalidades percebidas por outras pessoas
Ser informada por profissional de saide sobre a possibilidade de esta
(CONDIGOES CAUSAIS) doente apos realizagdo de tratamentos e exames
Desconfiar que pudesse estar doente pelo que observava em si e na
reacgédo dos outros
Vendo surgir doencas em si e outras que ja teve.
Meio interno/bioldgico - Mental/emocional - Transpessoallespiritual
Onde acontece? - -~
Entorno sécio - econdmico — cultural
(CONTEXTO) Cenarios de tratamento publicos efou privados

0O que facilitou, restringiu ou dificultou o impacto
das condi¢des causais no fendmeno?

(CONDIGOES INTERVENIENTES)

Acreditar que tinha uma sadde de ferro.

Dificuldade de acesso ao servigo publico

Demora em chegar ao médico/Demora de chegar ao diagndstico
Ser diagnosticada e tratada erroneamente

Sofrimento aumentando p/ demora do atendimento/tratamento
Desconfianga em relagéo aos profissionais que lhe atendiam
Grande sofrimento pela incerteza de sua doenga

Né&o conseguindo parar de trabalhar para se cuidar

Néo se acreditar doente / Nao entendendo o que tinha

Né&o conseguir na rede publica servigo para se tratar

Ser vitima de agdes mercendrias por parte de profissionais de satde
Pagar com a ajuda de familiares profissional particular, onde de forma
rapida foi feito exames e o diagnostico

Concluir que se tivesse plano de saude seria atendida melhor.
Perder a esperanga no servigo publico pela demora, desrespeito ao
paciente e falta de resolutividade.

Quais estratégias (agdes) sdo utilizadas para lidar com o
fendmeno?

(ESTRATEGIAS/AGOES/INTERAGOES)

Dando um tempo para si

Preparando familiares para contar o que vem percebendo
Contando sobre o que vem percebendo a pessoas proximas
Buscando os meios para esclarecer a situagéo

Confiando no médico que lhe atendeu

Buscando outras opinides para se certificar do que acontecia.
Buscando instruir-se sobre a doenga

Desejando a resolugdo de imediato a situagdo

Voltando aos mesmos habitos por achar que ia morrer.
Resolvendo continuar a sua vida por ndo se sentir doente
Comegando a dissimular os sintomas que iam surgindo
Sentindo-se vencida pelo desgaste da doenga

Vendo-se obrigada a reconhecer a realidade que se impunha
Fazendo tratamentos n&o convencionais antes do convencional
Cuidando de outras dimensdes antes de adentrar no tratamento
Pensando na possibilidade de morrer

Decidindo o que faria.

O que acontece como resultado das
estratégias/agdes?

(CONSEQUENCIAS)

Entregar-se para o inevitavel tratamento
convencional

Ter que vivenciar o inevitavel Tratamento
Convencional
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Descobrindo-se doente é 0 evento da pessoa tomar conhecimento de que esta com
uma doenga, desde os primeiros indicios, ao esclarecimento dos mesmos € a decisdo do que
fazer com o que se apresentava. O descobrir que esta doente causa impacto e surpresa quando
se apresentou na vida das pessoas, uma vez que a primeira vista pareciam “sadias” e que
naquele momento nada de grave poderia Ihes acontecer.

E oportuno notar que algumas pessoas tomaram a decisdo de “deixar como estava’
outras optaram por “iniciar um tratamento ndo convencional”, porém, mais cedo ou mais tarde,
todas decidiram submeter-se ao tratamento convencional. As primeiras, por terem sido vencidas
pelo desgaste natural da doenga, as segundas, por opgao propria e consciente, outras ainda por
terem sido levadas pelos familiares ou médicos. Todas elas, num dado momento, juntaram-se
as pessoas que ja iniciaram com esse tipo de tratamento como decisdo primeira e imediata,
passando a viver um periodo de muitas dificuldades que exigiu energia, capacidade de tomar
decisdes e persisténcia para suportar 0 que estava por vir. Viver esse momento do processo
levou a consequéncia de descobrir-se doente: Ter que vivenciar o inevitavel tratamento

convencional.

A hipétese que se apresenta ao analisar os dados referentes a essa categoria,

interligando-a com a categoria seguinte € a de que:

e Se apessoa consente ou sente que esta doente e que a doenga pode interferir na
sua vida e até mesmo ameaca-la, entdo ela busca e se submete a todos os
procedimentos para esclarecer o que tem e para retornar a um nivel aceitavel de
saude.

Com esse entendimento a analise dos dados faz emergir a Categoria 3: Vivenciando o

inevitavel tratamento convencional.
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Categoria 3 - VIVENCIANDO O INEVITAVEL TRATAMENTO
CONVENCIONAL

O que esta acontecendo aqui?
(FENOMENO)

s

Pessoas vivenciando o tratamento convencional
para sua doenga/Propriedades

O que influenciou o surgimento deste fenémeno?

(CONDIGOES CAUSAIS)

Descobrir-se doente
Por ter consentido ou sentido a necessidade de realizar o tratamento
Pela auséncia de um Modelo de atengdo integral e de interdisciplinaridade.

Onde acontece?

(CONTEXTO)

Mesio interno/bioldgico - Mental/emocional - Transpessoal/espiritual
Entorno sécio - econdmico - cultural

Cenérios de tratamento publicos e/ou privados

O que facilitou, restringiu ou dificultou o impacto das
condigdes causais no fenémeno?

(CONDIGOES INTERVENTORAS)

Adiar o inicio de tratamento / por causas institucionais/ por decisdo médica
Viver em fungéo do tratamento e da doenca

Ter dificuldades para dar continuidade ao tratamento apds cada etapa
Ter complicagdes devido a demora em passar de uma etapa para outra do
tratamento

N&o conseguir parar de trabalhar durante o tratamento

Ter dificuldades para chegar ao local de tratamento/ transporte/mobilidade
Nao ter quem lhe acompanhasse para os tratamentos

Ambiente do tratamento sem privacidade, barulhento, levando ao contato
com a realidade do outro, muito tempo sentada

Ser enganada quanto ao tratamento

Continuar a sofrer violéncia doméstica durante o tratamento

Viver muito estresse durante o tratamento

Passar mal em casa sem ter quem lhe ajudasse

Ser abandonada pelo marido porque ia morrer

Ter muitas dificuldades financeiras

Sofrer rejeicdo/preconceitos por parte de familiares e outros

Ser informada sobre as provaveis limitagdes

Nao saber dimensionar de que limitagbes seria portadora

Ser pega de surpresa pelas limitagdes

Ser obrigada a conviver com limitagbes que n&o esperava

Ter preconceito por si mesmo

Sofrer outras manobras mercenarias/ Ser maltratada pelos profissionais
Vivenciar a angustia da espera dos resultados dos controles

Ter a doenga de volta/ Passar por tudo novamente

Repetir todo tratamento

Sentir que o fratamento ndo mais avanga que parece n&o haver saida
Achar que ia morrer

Permitir ser cuidada nas suas dificuldades antes do tratamento

Ser reconhecida em suas canacidades e aualidades.

Quais estratégias (agdes) sdo utilizadas para lidar
com o fenémeno?

(ESTRATEGIAS/AGOES/INTERAGOES)

Entregando-se ao saber /fazer dos profissionais

Procurando os meios para melhor passar pelos procedimentos
Buscando meios para enfrentar o cotidiano durante o tratamento
Controlando o que devia ou n&o ser feito no seu tratamento
Aguentando todo tipo de sofrimento e dificuldades

Tentando provar a si mesmo que ia conseguir

Fazendo tudo para viver como sempre viveu

Buscando meios de conviver melhor com as limitagdes
Apegando-se aquilo que acreditava

Acreditando novamente

Preparando os filhos pequenos para uma possivel auséncia sua
Vivendo o presente.

O que acontece como resultado das
estratégias/acdes?
(CONSEQUENCIAS)

Libertar-se da doenga
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A vivéncia do inevitavel tratamento convencional foi 0 ponto de intercessdo na
histéria dessas pessoas. Mostrou-se como um periodo profundamente marcante, cujos multiplos
significados e densidade permitiram que se constituissem como uma categoria do Modelo.
Constituiu-se como a fase na qual a pessoa se submete a um periodo intensivo de tratamento
com 0s meios que a medicina atual dispde naquele momento para lhe oferecer. Agora a pessoa
assume a identidade de paciente sob o controle do saber médico convencional, com aquilo que
apresenta de protocolos, rotinas, exigéncias, restricdes e consequéncias, sem que possa ter
muita interferéncia, por ndo deter o conhecimento do que € necessario fazer, mas que lhe é
colocado com a melhor alternativa para interferir na situagdo em que se encontra. A ele vai
subsistindo vez que tenta quase sempre manter a forca e a agao.

Cabe ressaltar que, nesse contexto, a pessoa interage mais intensamente com 0s
profissionais e instituicdes de saude, drogas, aparelhos, procedimentos, pessoas em situagao
semelhante a sua, familiares e amigos, dentre outros objetos. Para tratar a doenga que Ihe foi
atribuida assume essa identidade temporaria, produzida na interacdo com a linguagem e a
tecnologia médico-hospitalar, ou seja: a identidade de “doente”, com a qual ela também passa a
interagir.

No que foi possivel, as pessoas estudadas procuraram, nessa fase, se manter atentas,
vigilantes e participantes. Lutaram para conseguir o que acharam ser o melhor para si;
trabalharam-se para acreditar que esse tratamento poderia ajuda-las, entregaram-se aos
profissionais durante os procedimentos, confiando no saber/fazer deles; cuidaram mais de si e
procuraram formas de melhor passarem por esse periodo do tratamento. Estabeleceram fortes e
profundas interagdes com quem conviveram, com aqueles que as apoiaram, que cuidaram delas
€ que percorreram 0 mesmo caminho que o seu, deparando-se, assim, com sentimentos de
medo, tristeza, dor, solidao, decepgéo e impoténcia, mas também com sentimentos de muita
solidariedade e amor.

Assim, as pessoas passaram essa fase numa atitude de entrega vigiada, uma vez que
haviam decidido que se submeteriam ao tratamento e até porque, acima de tudo, me pareceu
que nesse momento sua principal op¢do estava no sentido de libertar-se da doenga e de
recuperar sua saude consequéncia esperada por ter vivenciado o inevitavel tratamento

convencional. A hipdtese que se impde para esse momento do delineamento do Modelo é:

e A vivéncia do tratamento da doenga, com todo sofrimento que possa implicar,
encontra sentido no esforgo para recuperar a saude perdida e/ou para libertar-se da

doenca.
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Categoria 4 - LIBERTANDO-SE DA DOENGCA

O que esta acontecendo aqui?

(FENOMENO)

Pessoas tentando libertar-se de uma
doenga/Propriedades

O que influenciou o surgimento deste fenémeno?
(CONDIGOES CAUSAIS)

Entregar-se ao tratamento convencional
Subsistir ao tratamento convencional

Onde acontece?
(CONTEXTO)

Meio interno/biolégico - Mental/emocional - Transpessoal/espiritual
Entorno sdcio - econdmico — cultural

Cenarios de tratamento publicos e/ou privados

O que facilitou, restringiu ou dificultou o impacto das
condigdes causais no fendmeno?

(CONDIGOES INTERVENIENTES)

Deparar-se com situacdes limitrofes e que ameagam a vida

Vivenciar momentos de intenso sofrimento e presenciar 0 mesmo em outras
pessoas

Ter a sensagdo de que as pessoas estdo se despedindo de vocé

Sentir a proximidade da morte

Sentir a necessidade de revelar segredos enquanto podia fazé-lo

Ensaiar sua despedida / Pedir perddo

Vivenciar momentos de forte ligagdo com uma forga superior e de
intensificacéo da fé

Vivenciar experiéncias extrassensoriais e misticas

Chegar ao entendimento do porque ndo melhora

Passar por episédios de melhora repentina e sem explicagéo para medicina
convencional

Descobri 0 porqué ndo melhorava

Construir uma condigdo causal propria para sua doenga e a forma de se
manifestar em si.

Sacar o significado da doenga em sua vida.

Quais estratégias (agdes) sdo utilizadas para lidar com
o fenémeno?

(ESTRATEGIAS/AGOES)

Submetendo-se aos procedimentos e tratamentos indicados para o seu
caso

Realizando todos os controles e chegando ao resultado de auséncia de
sinais e sintomas da doencga

Vendo o tempo passar sem observar em si sinais € sintomas da doenga
Achando que no seu caso todos os tratamentos ja tinham sido realizados
Ouvindo do médico que estava curada

Fazendo uma reviséo da sua vida

Buscando uma causa para o aparecimento da doenga

Achando que um trauma que sofreu tinha a ver com o que estava passando
Atribuindo a doenga como consequéncia dos habitos de vida daqueles com
quem convivia

Achando que foi 0 estresse de casada que a fez adoecer

Encontrando motivos para viver

Encontrando um sentido para sua vida

Vendo acontecer e participando de agdes concretas que trabalharam seus
traumas /magoas/medos

Enxergando outras perspectivas

Transformando o pensamento.

0O que acontece como resultado das estratégias/agdes?

(CONSEQUENCIAS)

Considerar- se curada pelo tratamento
Sentir-se liberta da doenga
Sentir-se liberta de condigbes que favoreceram seu adoecimento

Viver a vida a partir da compreensao que construir
acerca do adoecimento
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Libertar-se da doenga é um processo que na verdade se inicia desde a busca da
pessoa e sua familia pelo sistema de saude a fim de esclarecer o que vem apresentando. No
entanto essa categoria aprofunda o nivel em que vai se dando esse movimento de libertagéo. O
periodo intensivo do plano de tratamento voltado quase que exclusivamente para o contexto
biologico se desenrola resolvendo o problema que se apresentou, como também pode se
prolongar tanto pela necessidade de um controle como por uma obstrugdo no andamento do
tratamento.

Assim, uma forma da pessoa se libertar da doenga, € livrar-se de seus sinais e
sintomas considerando-se curada t&o logo finda o tratamento. Para essa pessoa, o significado
da doenga esteve associado ao mau funcionamento ou aparecimento de algo estranho em seu
corpo, o qual foi controlado ou erradicado, sendo tomadas as providéncias para que nédo
retornasse. Resolvido o problema ela se sente curada pelo tratamento e porque o médico lhe
disse que estava curada e se sente livre para continuar sua vida, como sempre viveu
salvaguardadas as limitagdes oriundas do tratamento e as recomendagdes de acompanhamento
médico.

Nos casos onde ha obstrugdo do tratamento, nédo havendo controle, cura ou a melhora
esperada e se encaminhando para uma piora progressiva do doente o estudo mostrou que a
pessoa pode chegar a refletir num plano mais elaborado, permitindo-lhe “sacar” o significado que
a doenca tem em sua vida e, a partir dai, atribuir-lhe um significado todo seu. Porém, esse
‘insight” ndo ¢ obtido sendo a custa de um intenso sofrimento, através do qual a pessoa é levada
a ‘ligar” as causas do seu sofrimento, muitas vezes localizados no passado com as
consequéncias da doenca instalada ou adquirida que agora compde a sua atual condig&o.

Se a pessoa consegue chegar a esse nivel de ‘luminagdo”, entende porque néo
melhora, a consequéncia ¢ o desenvolvimento de uma transformagdo do seu pensamento,
elevando sua capacidade de resisténcia e luta, com poder e for¢a para “virar 0 jogo”, o que a
leva a diferentes interagdes com os objetos do ou fora do seu mundo, esposo, pais, filhos, netos,
amigos, sua causa, a forga maior na qual acredita fazendo com que encontre motivos para ficar
na vida visualizando outras perspectivas ao expandir sua consciéncia.

As hipéteses para a consequéncia desse movimento de libertagdo da doenga, ou seja,
ultima categoria do modelo que é “Vivendo a partir da compreensao que construir acerca do
adoecimento”, podem ser:

e Se a pessoa que vivencia o adoecimento chega a compreenséo de que a doenga é

algo que vem de fora, invadiu o seu corpo, sem nenhuma participagéo sua e que é

preciso buscar o saber/fazer de quem sabe erradica-la, entdo basta submeter-se ao
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plano de tratamento tragado por quem detém esse conhecimento, que podera se
libertar da doenga;

Se a pessoa que vivencia o adoecimento chega a compreensao de que 0 mesmo
esta ligado ao fato de viver cercada de condigdes que favorecem o adoecimento,
entdo, ao sacar o significado do adoecimento pela expansdo da consciéncia e
vislumbrar novas perspectivas, pode se libertar ndo s6 da doenga, mas de condi¢des
que favorecem o adoecimento ao praticar agées que pode promover proteger e

manter a sua saude, dos outros e do mundo onde vive.
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Categoria 5 - VIVENDO A PARTIR DA COMPREENSAO QUE CONSTRUIR ACERCA DO
ADOECIMENTO

0O que esta acontecendo aqui?
(FENOMENO)

O que influenciou o surgimento deste
fendmeno?
(CONDICOES CAUSAIS)

Onde acontece?
(CONTEXTO)

0O que facilitou, restringiu ou dificultou o
impacto das condicBes causais no fenémeno?

(CONDIGOES INTERVENIENTES)

Quais estratégias (agdes) sao utilizadas para
lidar com o fendmeno?

(ESTRATEGIASIAGOES)

0 que acontece como resultado das
estratégias/acdes?
(CONSEQUENCIAS)

=

Pessoas vivendo a partir da compreensao que

construiram acerca do adoecimento/ Propriedades

Por se sentirem libertas da doenga pelo tratamento

Por se sentirem libertas de condigdes que favorecem o adoecimento

Meio interno/bioldgico - Mental/emocional - Transpessoal/espiritual
Entorno sécio - econdmico — cultural

Cenario do Modelo de Assisténcia convencional de salde

Conviver com o permanente fantasma dos controles

Tendo medo de coisas que lembram a doenga

Ter medo das consequéncias a longo prazo do tratamento

Ter medo do resultado dos exames

Achando importante fazer controles

Viver relacionando sinais e sintomas de adoecimento com a volta da doenga
Reconhecer como numa “pris@o” onde é preciso ter sempre cautela para o resto de
sua existéncia

Sentir um lamento por ter perdido uma parte de seu corpo e pelas limitacdes, que
nada pode fazer para mudar a situagao.

Querer ser e viver como era antes sem mais puder.

Subestimar fatores de risco para um novo adoecimento

Ver-se numa situagdo melhor do que antes

Sentir-se um vencedor depois do que passou

Mudando de ambiente, mas continuando com as lembrangas do que |he fez sofrer.
Apresentando outros processos de adoecimento

Apresentando outra doenga no mesmo local da anterior

Reconhecendo aos poucos o que pode favorecer a saude e o que pode levar a
doenca

Entendendo que n&o poderia mudar a realidade que vivia

Fazendo a relagéo da doenga com algo que tem que aprender

Procurando no seu intimo alguma coisa que faltava para fechar aquela janela do
acidente.

Voltando a viver como sempre viveu

Fazendo os controles sistematicos

Analisando como vivia antes da doenga e como vive agora

Tendo varios tipos de cautela

Ficando sempre atenta as suas necessidades de saude fazendo exames
preventivos e as coisas que tem para ser feitas

Tendo desejo e/ou ajudando a pessoas que passam por situagdes semelhantes
Conseguindo depois de muitos anos reverter a situagdo que atribui ao
adoecimento

Aceitando a condicéo atual, mas reconhecendo que poderia estar melhor.
Tentando trabalhar os fatores que acha puder contribuir para que adoega
Descobrindo alguns comportamentos seus que podem levar ao adoecimento
Dizendo que com a doenca aprendeu a gostar mais de si, conhecer seu corpo e se
perceber com limites e aceita-los

Ficando com medo de passar de novo pela mesma situagéo foi que Ihe levou a
aprender o que aprendeu com a doenga.

Tentando mudar algumas coisas no seu estilo de vida.

Achando dificil manter um estilo de vida que lhe mantenha com salde.

Vivendo cercada de condigdes que favorecem o adoecimento

Vivendo cercada de condigdes que favorecem a saude
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Discutir esse Ultimo fendmeno nos leva a perguntar: Por que a pessoa depois de um
processo de adoecimento pode continuar a vida a partir da compreensao que construir sobre o
adoecimento? Enquanto podemos discutir que existem pessoas que ultrapassaram com a
experiéncia o nivel de libertacdo da doenga em si e chegaram a um nivel de libertagdo de
algumas condigbes que favorecem o adoecimento, existem aquelas que parecem ndo se
apropriar do significado que a doenga pode representar na vida e das possiveis influencias que
pode ter na forma com vive. Eis a razdo porque dependendo do que a pessoa compreende ela
passa agir com base nesse entendimento.

No entanto & possivel captar coisas em comum, com as quais as pessoas chegam a
essa fase. Todas elas compreendem que é preciso ter cautela, o tempo todo. Que é preciso
cuidar de si que se pode continuar a vida, vivendo a realidade sob outra perspectiva. Tal
compreensdo exige um mergulho no passado e a vontade de se libertar definitivamente do que
lhe aflige. Inicialmente vivendo o presente em sua intensidade, nas coisas mais simples;
perdoando e ainda sendo perdoado; descobrindo novos encantos no prazer de viver e cultivando
as coisas que gosta e, ainda, fortalecendo a fé em si e na Forga Maior que acredita. N&o se
pode guardar para si tanta coisa que se aprende num processo de adoecer, até porque sdo
licdes fortes demais, capazes de ajudar outras pessoas, nas mais diversas circunstancias.

“Tudo passa depois que passa tudo”, mas € preciso ter cuidado para que tudo nao
volte”.

Algumas hip6teses ainda podem ser levantadas partindo dessa categoria:

e Se ndo se trata as dores, se as condicbes que favoreceram/favorecem o
adoecimento permanecem e se trata apenas a doenga, entdo permanecem 0s riscos
das recidivas ou da manutengao do estado de adoecimento;

e Se o ser humano é vulneravel pela propria natureza, entdo néo é possivel fechar sua
aprendizagem em um ciclo de adoecimento uUnico. Porém € possivel haver uma
expansao da consciéncia a partir de varios estimulos que apontem possibilidades,
para que viva cercado de condi¢bes que favorecam a saude e a qualidade de vida

em sua vulnerabilidade.

Apresento a seguir o Modelo Teodrico delineado para anélise e validagdo dos senhores(as):

Figura 8 - Diagrama do Modelo Tedrico representativo do processo de adoecimento da pessoa humana, construido

com base na Teoria Substantiva descortinada. Maceio, AL, Brasil, 2015.
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MODELO DO ADOECIMENTQ COMO EXPERIENCIA PARA VIDA (MAEVIDA)
CONTEXTO

Meio nterno Biologico - Mental - Espirtual
Meio externo Entomo sdcio - econdmico - cuftural
Genéno do Modelo de Assisténcia convencional de salde

I
CONDICOES CAUSAIS

I Vivendo em condices que favorecem o adoecmento e
Adoecendo

| ]
ACOESINTERAGOES FENOMENO CENTRAL

ACOESINTERACOES

Experenciando pelo adoscimento
Viencindo oinevitével ~==={ possibiidzdes de viver em condicdes que Reiendoa da
trtamento comencond fatorecem s —| Pentento 3“%&{\“&?
Expandindo 2 conscéncia
CONSEQURNCIS CODGHO TERVENENT: ——
{ Sacando o sgnficado do adoecmento ]
Libertando-se da doenca 1 Libertando-se de condicBes que
J favorecem o adoecmento
( Vivendo a partr do signficado que consfrur acerca do 1
L adoecimento J
Enconfrando
possibidades de wver
em condicges que
favorecem a sadde

Experenciando’ pelo adoecimento possibilidades de viver em condigdes que favorecem
a saude, significa uma experiéncia vivida que foi adquirida pela “prética de vida”, pelo o
conhecimento, habilidades e atitudes que a pessoa adquiriu ou poderia ter adquirido, para mudar
a sua saude e a sua vida, a saude e a vida dos outros e do mundo onde estar.

Mas por que pelo adoecimento se experencia possibilidades de viver cercada de
condigdes favorecem a saude? Sem pretender chegar a verdade, mas a subsidios teéricos

confidveis e apoiados numa realidade fundamentada, constata-se mais uma vez que o
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adoecimento da comunidade, da familia e do individuo € um processo unico interrelacionado e
traz sempre a oportunidade de se pensar diferente acerca do cuidado em saude e com a vida.

Assim como o primeiro estudo com as pessoas que vivenciaram o cancer, 0
adoecimento pode criar possibilidades de libertagdo da pessoa para outra forma de viver e
nessa outra forma de viver se insere as possibilidades de viver com saide. A libertagdo
das condigbes que favorecem o adoecimento tem maior relagdo com tudo que a pessoa
viveu/vive do que apenas com um momento de adoecimento. Esse funciona como uma
possibilidade/oportunidade.

Os dados e as hipdteses que permearam o delineamento desse modelo mostram uma
das linhas de conectividade que podem nortear uma maneira de pensar diferente, ou seja, que
tratar o adoecimento apenas para combater e erradicar pontualmente a doenga do corpo e da
mente parece insuficiente. Mas 0 adoecimento pode ser a oportunidade para promover, proteger,
recuperar e reabilitar a saude e a vida do individuo da familia e da comunidade.

O corpo no sabio desenvolvimento de seus processos a nivel intra e extracelular faz a
sua parte. Basta citar o papel dos neurotransmissores no restabelecimento do equilibrio como a
acetilcolina na reparagéo organica. O papel das células Natural Killer (NK) na imunologia contra
o cancer sendo reconhecidas como as maiores responsaveis pela imunovigilancia. Interferir
nesses processos, referentes aos quais ainda existem inimeras lacunas no conhecimento, no
minimo seria para facilitar e ndo para dificultar ou impedir sua ocorréncia. Tratar apenas do
corpo de um ser uno, integrante de um todo, na logica da doenga € um cuidado incompleto.

O conhecimento de diversas disciplinas, em especial no campo da saude, vem sendo
revisto e ampliado ao longo do tempo. No entanto, compreender ainda mais a pessoa em sua
ecologia interior, na relagédo com os outros e com 0 mundo onde vive, s&o objetos que carecem
de muitos estudos. Ha indicios de se comegar a considerar que, ndo é a condi¢do (doenca) na
pessoa, que conta, mas a pessoa com a condigéo orientando a conduta da prépria pessoa do
profissional que dela cuida e dos modelos de cuidar. Muitas vezes o que se tem como certo
comprovado através evidéncias cientificas, ao se manifestar na pessoa e no seu mundo, néo se
comprovam. Por outro lado, o que se pensa ‘impossivel” para outras é redescoberto pelo
processo experenciado deixando os cientistas surpresos. Temos alguns exemplos na
experiéncia dos participantes desse estudo a nivel transpessoal/espiritual, dignos de ser
considerados e de estudos mais aprofundados.

Todo estudo tem suas limitagdes e neste as principais continuam a dizer respeito a uma

melhor exploragéo da interagdo dos condicionantes e determinantes macros do processo saude
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doenga com os condicionantes e determinantes intrapessoais desse processo ao ponto de terem

sido representados apenas de forma implicita no modelo delineado.

ETAPA DA VALIDAGAO

Os depoimentos e comentarios das pessoas acima sistematizados e tratados
analiticamente conforme o Modelo Condicional/Consequencial de Strauss e Corbin, serviram de
base para construgdo desta nova sintese (em texto e diagrama), isto é, de um Modelo Teérico
Representativo do Processo de Adoecimento da Pessoa Humana, que esta sendo
submetido nesse momento aos senhores que constituem o grupo de validadores. Esse grupo
foi composto por profissionais de salde, “experts”, na vivéncia de lidar com pessoas em
processos de adoecimentos, (assistentes sociais, psicologos, médicos e enfermeiros), pessoas
que vivenciaram os proprios processos de adoecimento e alguns familiares que cuidaram de
pessoas que passaram por processos de adoecimento.

E importante ressaltar que ao se tratar da Validagdo do Modelo n&o significa que ele
sera testado no sentido quantitativo da palavra. Havendo o Modelo surgido dos dados brutos, ele
representara uma explicacao tedrica dos mesmos, gerando a necessidade de se explicitar como
tal abstracao se ajusta a esses dados e também verificar se algo foi omitido do esquema teérico,
tarefa que sera realizada pelos senhores ao avaliar o Modelo.

A Validagdo se concretizara ap6s a leitura desta sintese e a apreciacdo pelos
validadores, do Modelo Teodrico delineado. Isso sera realizado a partir do preenchimento de um
Instrumento (questionario), que permitira aos senhores avaliar se 0 modelo construido tem
aderéncia/aplica-se ao que observam/vivenciam na realidade. No dia do encontro com os
avaliadores a pesquisadora fara uma apresentacdo do Modelo, e em seguida teremos um
momento de esclarecimentos e discussdo. Sera entregue depois um questionario que tera duas
partes: Parte | — questdes relacionadas a dados sociodemograficos do validador e Parte Il —
questdes referentes ao Modelo.

O preenchimento do questionario sera precedido pela assinatura de um Termo de
Consentimento Livre esclarecido (TCLE) conforme rege os Principios Eticos em Pesquisa. Os
validadores receberdo uma Declaragéo atestando sua participacdo nessa etapa do estudo.

Finalizada essa parte da validagdo as respostas ao questionario serdo analisadas pela
pesquisadora que agregara ao modelo as sugestdes para aperfeigoa-lo procedendo se for o

caso uma (re) estruturagdo de acordo com o que foi sugerido.
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O estudo finalizara com a apresentagéo do Relatério Final desse estudo a uma Banca de

avaliadores como um dos requisitos para Progresséo a Classe E (Professor Titular).
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APENDICE |
m UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALAGOAS
-
E‘* § ‘-*S ESCOLA DE ENFERMAGEM E FARMACIA
UFAL

INSTRUMENTO DE VALIDAGAO DE MODELO TEORICO REPRESENTATIVO DO
PROCESSO DE ADOECIMENTO DA PESSOA HUMANA
Parte | - Dados de caracteriza¢ao do validador:

1.1. Tipo de participagao:
() Profissional de saude ( )Familiar ( ) Pessoa que passou pelo adoecimento

1.2. Data do nascimento: | 1.3. Sexo: () Masculino ( ) Feminino

1.4. Profiss&o: 1.5. Ocupacao:

1.6. Instituicdo que trabalha: () Publica () Privada () Ambas ( ) Outra situagéo:

1.7. Tempo que lida/lidou com pessoa em adoecimento: () Né&o se aplica

1.8. Anos de profissao: 1.9. Naturalidade:

1.10. Local de residéncia:

Parte Il - Enunciados relacionados ao Modelo Tedrico propriamente dito:

Instrugbes para o preenchimento: Apds a leitura do enunciado, o(a) Senhor(a) deverd se
posicionar, marcando com um ‘X’ apenas uma opgdo, de acordo com 0 que observa na
realidade. O cinco (5) representa a total validagdo do enunciado e o um (1) a ndo validagéo. A
posicdo trés (3) refere-se a uma posigéo de indiferenca ou indecisé@o sobre a questéo. Todas as
vezes que o (a) Senhor (a) marcar a opgéo 1, 2 ou 3 solicito que justifique, com um breve texto,
a razao da opinidao com base em sua experiéncia.

2.1. O processo de adoecimento é precedido por um periodo no qual se esta vivendo cercado de
condigdes que favorecem o adoecimento.

VALIDO 5 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):
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2.2. As condigdes que favorecem o adoecimento na maioria das vezes nao séo percebidas pelo
individuo, familia e comunidade.

VALIDO 9 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):

2.3. As condigbes que favorecem o adoecimento na maioria das vezes ndo sé@o consideradas
pelos profissionais de saude.

VALIDO 9 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):

2.4. Os sentimentos e experiéncias que fazem a pessoa sofrer associados aos determinantes e
condicionantes macros e micro que favorecem o adoecimento, quando ndo cuidados, resultam
na possibilidade de transformagdo do sofrimento em adoecimento, como forma de criar
condi¢cdes que favorecam a saude, mecanismo semelhante a qualquer outro processo organico
de reparacao e de organizacdo do caos no universo.

VALIDO 5 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):

2.5. Se pessoa que vivencia o adoecimento e chega a compreenséo de que a doencga é algo que
vem de fora, invadiu 0 seu corpo, sem nenhuma participagao sua € que € preciso apenas buscar
0 saber/fazer de quem sabe erradicar a doenca, entdo ela basta submeter-se ao plano de
tratamento tracado por quem detém esse conhecimento, que podera se libertar da doenca.

VALIDO 5 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):

2.6. Se a pessoa que vivencia 0 adoecimento chega a compreensao de que 0 mesmo esta ligado
ao fato de viver cercada de condigdes que favorecem o adoecimento, entdo, ao sacar o
significado do adoecimento pela expanséo da consciéncia e vislumbrar novas perspectivas, pode
se libertar ndo s da doenga, mas de condi¢bes que favorecem o adoecimento ao praticar acdes
que pode promover proteger e manter a sua saude, dos outros € do mundo onde vive.

VALIDO
TOTALMENTE

5

4

3

2

1

NAO
VALIDO

Justificativa (se for o caso):




190

2.7. A ldgica do atual modelo de assisténcia a saude encaminha o individuo para a libertagéo da
doenca e ndo para libertacdo das condigdes que favorecem o adoecimento.

VALIDO 5 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):

2.8. A forma como a pessoa compreende o significado do adoecimento pode leva-la a viver
cercada de condigdes que favorecem o adoecimento ou viver cercada de condigdes que
favorecem a salde.

VALIDO 5 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):

2.9. Se ndo se trata as dores, se as condi¢des que favoreceram/favorecem o adoecimento
permanecem e se trata apenas a doenga, entdo permanecem os riscos das recidivas ou da
manutencao do estado de adoecimento.

VALIDO 5 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):

2.10. O processo de adoecimento pode ser explicado por esses cinco momentos: 1) Vivendo
cercada de condi¢cOes que favorecem o adoecimento; 2) Descobrindo-se doente; 3) Vivendo o
inevitavel tratamento convencional; 4) Libertando-se do adoecimento; 5) Vivendo a partir da
compreensao que construir acerca do adoecimento.

VALIDO 5 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):

2.11. E possivel experenciar pelo adoecimento possibilidades de viver cercada de condicdes que
favorecem a salude?

VALIDO 5 4 3 2 1 NAO
TOTALMENTE VALIDO

Justificativa (se for o caso):

Espaco reservado para outras observagdes que o(a) Senhor(a) achar necessarias.
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ANEXO B

TCLE dirigido as pessoas que tiveram cancer (*)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (T.C.L.E.)

“O respeito devido a dignidade humana exige que toda
pesquisa se processe apds consentimento livre e
esclarecido dos sujeitos, individuos ou grupos que por
si e/ou por seus representantes legais manifestem a sua
anuéncia a participacdo na pesquisa.” (Resolucdo. N°
196/96-1V, do Conselho Nacional de Saude)

tendo sido convidado a participar como voluntario do estudo “Construindo
através da doenca possibilidades de sua libertacdo para outra forma de viver:
um modelo tedrico representativo da experiéncia de pessoas que tiveram
cancer”, recebi da Sra. Maria Cristina Soares Figueiredo Trezza, responsavel
por sua execucao, as seguintes informacdes que me fizeram entender sem
dificuldades e sem duvidas os seguintes aspectos:

. Que o estudo se destina a validar os resultados de uma pesquisa anterior
realizada pela pesquisadora com pessoas que tiveram cancer e ja estavam
curadas, como € 0 meu caso.

. Que a importancia deste estudo € a de ampliar as possibilidades dos
profissionais de salde assistir as pessoas com cancer no seu processo de
adoecimento e manutencédo da cura.

. Que os resultados que se desejam alcancar sdo os seguintes: confirmar um
conhecimento construido pelas pessoas que tiveram cancer para ser aplicado a
outras pessoas que passem por situagdes semelhantes.

. Que a parte da coleta de informacdes do estudo, da qual eu participarei esta
prevista para iniciar em junho de 2013 e finalizar até agosto do mesmo ano.

. Que o estudo sera feito da seguinte maneira: partindo da experiéncia de
pessoas que tiveram cancer ficaram curadas e que participaram de pesquisa
anterior realizada pela pesquisadora sera construida uma histéria real, que
sera contada para mim. Entdo a pesquisadora me pedira que comente o que
parece coincidir nessa histéria, com a experiéncia que passei. De posse dos
meus comentarios e de pessoas convidadas a pesquisadora escrevera um tipo
de explicacdo (tedrica), que sera mostrada a alguns profissionais de salude que
trabalham com pessoas que tiveram céancer, para que também analisem em
gue a explicacdo coincide com o que observam a partir de sua experiéncia
profissional. Com essas informacfes a pesquisadora confirmara se sua
explicacdo tem validade ou néo.
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. Que eu participarei das seguintes etapas: Vou ser entrevistado, vou ouvir a
historia que a pesquisadora escreveu e vou comentar se coincide ou ndo com a
minha histéria. A pesquisadora vai gravar meus comentérios sobre a sua
histéria em um aparelho chamado MP4. Depois ela vai passar a gravagado para
0 papel e eu vou dizer se coincide ou ndo com o que eu falei. Se estiver tudo
certo eu autorizo o uso das minhas informacfes para este estudo.

. Que nédo se conhece outro meio de obter os mesmos resultados desse estudo
gue nao seja através do que sera dito por mim.

. Que os incobmodos que poderei sentir com a minha participacdo sao 0s
seguintes: ao relembrar a experiéncia que passei poderei me emocionar
revendo esses momentos.

. Que os possiveis riscos a minha saude fisica e mental sdo: posso me sentir
cansado, posso me emocionar chorar ou até ficar irritada.

. Que deverei contar com a seguinte assisténcia: a pesquisadora estara comigo
o tempo todo. Vai me ouvir com paciéncia e se eu chorar ou ficar irritado, ela
vai parar a entrevista. Vai respeitar o meu momento e se for necessario vai
marcar outro encontro. Vai me dar o tempo que eu precisar. Se nés duas
acharmos necessario, vamos interromper a conversa pelo tempo que for
necessario para que eu me acalme e queira continuar. Meu contato sera
apenas com a pesquisadora responsavel, Prof2 Maria Cristina Soares
Figueiredo Trezza

. Que os beneficios que deverei esperar com a minha participagdo, mesmo
gue néo diretamente sao: contribuir com o cuidado e assisténcia de pessoas
com cancer.

. Que a minha patrticipacdo serd acompanhada do seguinte modo: apos eu ter
aceitado o seu convite a pesquisadora responsavel marcara o dia e local do
encontro comigo conforme a minha escolha e disponibilidade, que podera ser
mais de uma vez caso eu me canse ou combinemos como sendo o melhor
para ambos. Caso sinta qualquer incbmodo a pesquisadora providenciard os
mMeios necessarios para que eu possa voltar ao meu equilibrio.

. Que, sempre que desejar serdo fornecidos esclarecimentos sobre qualquer
etapa do estudo.

. Que, a qualquer momento, eu poderei recusar a continuar participando do
estudo e, também, que eu poderei retirar este meu consentimento, sem que
isso me traga penalidade ou prejuizo.

Que as informacbes conseguidas através da minha participagdo néao
permitirdo a identificacdo da minha pessoa, exceto a responsavel pelo estudo e
gue a divulgacdo das mencionadas informagBes sO sera feita entre os
profissionais estudiosos do assunto. Os resultados, positivos ou ndo serao
publicados em revistas cientificas.
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. Que eu nada pagarei e nada receberei para participar desta pesquisa, sendo
uma acéao voluntaria e de ajuda a pesquisadora e aos pacientes com cancer.

Finalmente, tendo eu compreendido perfeitamente tudo o que me foi
informado sobre a minha participagdo no mencionado estudo e estando
consciente dos meus direitos, das minhas responsabilidades, dos riscos e dos
beneficios que a minha participacdo implicam, concordo em dele participar e
para isso eu DOU O MEU CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO EU
TENHA SIDO FORCADA OU OBRIGADA.

Endereco do participante-voluntario
Domicilio: (rua, praca, conjunto):
Bloco: /N°: /Complemento:

Bairro: /CEP/Cidade: /Telefone:

Ponto de referéncia:

Contato de urgéncia: Sr(a). Maria Cristina Soares Figueiredo Trezza
Domicilio: Av. Aryosvaldo Pereira Cintra
N°: /Complemento: 291, apto 101

Bairro: /CEP/Cidade: /Telefone: Gruta de Lourdes/ CEP: 57052-580/ Macei6/
(82) 3241-9244 (residéncia); 8874-2757(0i); 9985-3589(Tim) e 9100-0690
(Claro)

Ponto de referéncia: Rua do Hospital do Coragao do Bairro da Gruta

Endereco da responsavel pela pesquisa (OBRIGATORIO):

Instituicdo: Escola de Enfermagem e Farmécia da Universidade Federal de
Alagoas (ESENFAR/UFAL)

Endereco: Av. Lourival Melo Mota

N°: /Complemento: s/n

Bairro: /CEP/Cidade: Cidade Universitaria/ CEP: 57072-900 /Macei6
Telefones p/contato: (82) 3214-1154

ATENCAO: Para informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a
sua participacédo no estudo, dirija-se ao:

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas:
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Prédio da Reitoria, sala do C.O.C., Campus A. C. Simdes, Cidade
Universitaria

Telefone: (82) 3214-1041

Maceio,
(Assinatura ou impresséo datiloscépica Nome e Assinatura do(s)
d(0,a) voluntari(o,a) ou responsavel responsavel(eis) pelo estudo (Rubricar
legal as demais paginas)
- Rubricar as demais folhas)

(*) Modelo utilizado pelo Comité de Etica da UNIVERSIDADE FEDERAL DE
ALAGOAS
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ANEXO C

TCLE dirigido aos validadores

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (T.C.L.E.)

“O respeito devido a dignidade humana exige que toda
pesquisa se processe ap6s consentimento livre e
esclarecido dos sujeitos, individuos ou grupos que por
si e/ou por seus representantes legais manifestem a sua
anuéncia a participacdo na pesquisa.” (Resolugdo. N°
196/96-1V, do Conselho Nacional de Saude).

tendo sido convidado a participar como voluntaria do estudo, Validando um
Modelo Teorico representativo do Processo de Adoecimento da Pessoa
Humana, a recebi da Sra. Maria Cristina Soares Figueiredo Trezza,
responsavel por sua execucdo, as seguintes informacdes que me fizeram
entender sem dificuldades e sem duvidas o0s seguintes aspectos:

= Que o estudo se destina a validar o Modelo Teérico derivado de um primeiro
estudo sobre a experiéncia de pessoas que tiveram cancer realizado pela
pesquisadora em seu doutoramento.

= Que a importancia deste estudo € a de contribuir para ampliar as
possibilidades de assistir as pessoas em processos de adoecimento e
manutencgdo da cura.

= Que os resultados que se desejam alcancar sdo 0s seguintes: delinear
elementos de um Modelo Te6rico que explica o processo vivenciado pessoas
gue adoeceram

* Que a parte da coleta de informacgdes do estudo, da qual eu participarei esta
prevista para o dia 26 de setembro de 2014 e para finalizar até setembro do
mesmo ano.

* Que o estudo serd feito da seguinte maneira: partindo da experiéncia das
pessoas que participaram da pesquisa realizada no doutorado pela
pesquisadora sera construida uma histéria real, a ser contada para outras
pessoas que passaram por situagcdo semelhante. Entdo essa pessoa
comentara o0 que parece coincidir nessa histéria, com a experiéncia que
também passou. Depois da participacdo dessas pessoas serd delineado um
Modelo Tedrico(explicagdo tedrica), que sera apresentada a mim como
validador para que eu valide essa matriz analisando em que a mesma coincide
com o que avalio a partir da minha experiéncia.
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» Que eu participarei da segunda etapa da coleta de dados do estudo. Serei
contatada pela pesquisadora, pessoalmente ou pela internet, para, através do
preenchimento de um instrumento (questionario), validar o modelo tedrico
delineado.

. Que para a pesquisadora, a validacdo do modelo s6 pelas pessoas que
passaram por um processo de adoecimento seria enriquecida com o parecer
também de profissionais da equipe multidisciplinar de saude e de familiares.
Assim, ndo se conhece outros meios para obtencdo dos mesmos resultados
gue nao seja solicitando a profissionais de saude e familiares com experiéncia
em processos de adoecimento, que analisem o modelo construido juntando
com o experiéncia dos que passaram pelo processo de adoecimento.

. Que os incobmodos que poderei sentir com a minha participacdo sao 0s
seguintes: discreto cansaco esperado em qualquer pessoa que faz um
exercicio intelectual.

pY

= Que os possiveis riscos a minha saude fisica e mental sdo: ao realizar o
esforco de um exercicio intelectual que me faca refletir sobre a minha pratica
profissional, e sobre o processo de adoecimento que passei como paciente ou
como familiar, que me faga evocar os sofrimentos acompanhados, relatados ou
vividos possa me causar emoc¢do, sentimento de falha na assisténcia ou
sentimento de que nao fiz tudo que podia ou ainda sentimento de impoténcia,
causando-me sofrimento.

» Que deverei contar com a seguinte assisténcia: A pesquisadora podera entrar
em contato comigo por telefone, se estiver distante, pode me oferecer ajuda
intelectual para o meu sofrimento, se ele acontecer. Estando presente, ficara
comigo todo o tempo que eu venha a precisar. Caso apresente algum problema
no intercurso da atividade, a depender de sua natureza serei encaminhada
para uma pessoa da minha familia, para um médico ou psicélogo do Hospital
Universitario Professor Alberto Antunes/UFAL, ou de outro servico de saude,
para que o mesmo seja resolvido, sendo responsavel pelas providéncias a
pesquisadora Maria Cristina Soares Figueiredo Trezza.

» Que os beneficios que deverei esperar com a minha participacdo, mesmo que
ndo diretamente sdo: contribuir para producdo de conhecimento na area do
adoecimento humano, com potencial para elevar a qualidade da assisténcia.

* Que a minha participacdo serd acompanhada do seguinte modo: apoés eu ter
aceitado o convite da pesquisadora a mesma marcara o dia, a forma e local
para entregar uma Sintese sobre o estudo e o momento da Validacdo, onde
participarei de uma discusséo que sera filmada e preencherei um questionario
com essa finalidade. Se o contato for pela internet, eu fornecerei 0 meu e-mail,
receberei a sintese e o0 instrumento por essa via, responderei e retornarei
conforme combinado para a pesquisadora responsavel.
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= Que, sempre que desejar sera fornecido esclarecimentos sobre cada uma das
etapas do estudo.

= Que, a qualguer momento, eu poderei recusar a continuar participando do
estudo e, também, que eu poderei retirar este meu consentimento, sem que
isso me traga qualquer penalidade ou prejuizo.

= Que as informacBes conseguidas através da minha participacdo nao
permitirdo a identificacdo da minha pessoa, exceto aos responsaveis pelo
estudo, e que a divulgacao das mencionadas informacdes sé sera feita entre os
profissionais estudiosos do assunto. Fui informada também, que os resultados
da pesquisa, positivos ou negativos serdo divulgados em revistas cientificas,
preservando meu anonimato.

» Que nada pagarei e nada receberei por participar deste estudo, sendo minha
participacdo voluntaria e de contribuicdo a pesquisa.

Finalmente, tendo eu compreendido perfeitamente tudo o que me foi informado
sobre a minha participacdo no mencionado estudo e estando consciente dos
meus direitos, das minhas responsabilidades, dos riscos e dos beneficios que a
minha participagdo implica, concordo em dele participar e DOU O MEU
CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO EU TENHA SIDO FORCADO OU
OBRIGADO.

Endereco do participante-voluntario
Domicilio: (rua, praga, conjunto):
Bloco: /N°: /Complemento:

Bairro: /CEP/Cidade: /Telefone:

Ponto de referéncia:

Contato de urgéncia: Sr(a). Maria Cristina Soares Figueiredo Trezza
Domicilio: Residencial San Nicolas
N°: /Quadra “U”, Lote 02, Casa 25

Bairro: Serraria / CEP: 57046-361/ Macei6/ (82) 3241-9244; 8874-2757(0i);
9985-3589(Tim)

Ponto de referéncia: Seméaforo do Condominio Reserva do Vale na Av. Menino
Marcelo

Endereco da responsavel pela pesquisa (OBRIGATORIO):

Instituicdo: Escola de Enfermagem e Farmacia da Universidade Federal de
Alagoas (ESENFAR/UFAL)

Endereco: Av. Lourival Melo Mota
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N°: /Complemento: s/n
Bairro: /CEP/Cidade: Cidade Universitaria/ CEP: 57072-900/ Maceio
Telefones p/contato: (82) 3214-1154

ATENCAO: Para informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a
sua participagéo no estudo, dirija-se ao:

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas:

Prédio da Reitoria, sala do C.O.C., Campus A. C. Simdes, Cidade
Universitaria

Telefone: 3214-1041

Maceio,

(Assinatura ou impresséo datiloscépica Nome e Assinatura do(s)
responséavel(eis) pelo estudo (Rubricar

d(o,a) voluntéri(o,a) ou responsavel D
as demais paginas)

legal
- Rubricar as demais folhas)

(*) Modelo utilizado pelo Comité de Etica da UNIVERSIDADE FEDERAL DE
ALAGOAS




