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RESUMO

O sucesso das estratégias terap€uticas no acompanhamento dos doentes cronicos tem
como efeito o aumento da expectativa de vida e uma melhora da qualidade de suas
vidas. Novos mecanismos, tal como a educacgao terapéutica do paciente, questionam o
campo conceitual da formacgao de adultos. Esse artigo propde considerar a experiéncia
vivenciada da doenga como uma oportunidade de aprendizagem e de desenvolvimento
para o sujeito doente. O reconhecimento da experiéncia dos doentes deve abrir para
uma validacdo das competéncias adquiridas pelos doentes, colocando em questdo uma
possivel profissionalizag¢do. A Universidade dos Pacientes, um dispositivo universitario
que diploma os doentes, ilustra em que medida o campo das inovagdes destinadas aos
doentes cronicos ainda tem que se desenvolver para que os doentes possam tornar-se
atores-chave na melhora da organizacgdo dos tratamentos.

Palavras-chave: Doengas cronicas. Universidade dos pacientes. Educagio e formacdo
ao longo de toda a vida. Educagao terapéutica dos pacientes.

ABSTRACT

RECOGNIZING AND VALIDATING PATIENTS’ EXPERIENCE: THE PATIENTS’
UNIVERSITY PILOT PROGRAM IN FRANCE

Success of therapeutic strategies in the treatment of chronic patients has the effect of
improving their quality of life and helping them to survive while reducing risks of
complications. The development of patient education questions the conceptual field and
usual training strategies used in adult education. This paper proposes to consider the
experience of illness as an opportunity for learning for patients living with a chronic
disease person. The recognition of patients’ expertise and experience must give them
access to news ways of validation and professionalism for those who want to become
health actors and participate to the improvement of care organizations. The patients’
university is an academic pilot project which is an example of innovation which can
be implemented to help people experiencing chronic disease to become keys actors
contributing to the improvement of health organizations.

Keywords: Chronic disease. Patient education. Expert patient. Long-life learning.
Therapeutic education.
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RESUMEN

RECONOCER LA EXPERIENCIAL DEL PACIENTE: PROGRAMA PILOTO
LLAMADO UNIVERSIDAD DE LOS PACIENTES

El éxito de las estrategias terapéuticas para trabajar con enfermos cronicos ha tenido
el efecto de alargar la vida y mejorar la calidad de vida de estos pacientes. Los
nuevos mecanismos, como la educacion terapéutica, cuestionan el campo conceptual
de la educacion de jovenes y adultos. En este articulo se propone tener en cuenta la
experiencia vivida con la enfermedad como una oportunidad para el aprendizaje y
el desarrollo del sujeto enfermo. El reconocimiento de la experiencia del paciente
debe permitir una validacion de las competencias adquiridas por los pacientes,
cuestionando una posible profesionalizacién. La Universidad de los pacientes, un
dispositivo universitario que diploma los pacientes, muestra en qué medida el campo
de innovaciones destinadas a los enfermos cronicos debe aun desarrollarse para que
los pacientes pueden llegar a ser protagonistas en la mejora y organizacion de los
tratamientos.

Palabras clave: Enfermedades cronicas. Universidad de los pacientes. Formacion
continua. Educacion terapéutica de los pacientes.

Introducao

Ao longo dos tltimos trintas anos, os avangos te-
rapéuticos tém tido como consequéncias o aumento
da expectativa de vida das pessoas acometidas por
doencas cronicas e o desenvolvimento da medicina
ambulatoria. Doravante, o doente pode receber
seus tratamentos em domicilio, inclusive no caso
de tratamentos pesados, como quimioterapias ou
dialise. Por outro lado, ainda gragas aos progressos
das terapias, as doengas cronicas se definem hoje
como caracterizadas como uma alternancia entre
fases assintomaticas e fases agudas. Essa evolugdo
portadora de esperanga tem consequéncias ndo so
na organizagao médica da doenga, mas também na
experiéncia cotidiana do doente. De fato, o doente
pode, por um lado, continuar exercendo a maior parte
dos seus papéis sociais, pessoais e até profissionais
nos periodos de calmaria da patologia da qual esta
sofrendo; mas, por outro lado, deve estar pronto para
ser envolvido a qualquer momento por restrigdes
ligadas a cuidados, tratamentos e até voltas para
internagoes hospitalares imprevisiveis. A titulo de
lembrete, 20% da populagao francesa e quase 40%
da populag@o brasileira com mais de 18 anos convi-
vem com pelo menos uma doenga cronica.

O trabalho médico ¢ dificultado pelas patologias
cronicas. Enquanto o objetivo ideal da medicina ¢

curar a doenca, no caso de uma doenca cronica, o
objetivo realista, concreto, € na realidade controlar,
na medida do possivel, sua evolugao, ou pelo menos
seus sintomas e suas consequéncias. E neste sen-
tido que se fala de gestdo da doenca. Embora esse
trabalho de gestdo seja comum a todas as doencas
cronicas, ele ocorre, a depender das doencas, em
situagdes muito contrastantes sob pelo menos dois
pontos de vista. Em primeiro lugar, a gravidade da
doenga pode ser muito diferente: a sobrevivéncia
de alguém pode ser ameagada (Insuficiéncia Re-
nal Cronica grave, Mucoviscidose), ou ainda a
autonomia fisica do doente (Esclerose em Placas,
Acidente Vascular Cronico, Poliartrite Reuma-
toide). Inversamente, certas afec¢des, por menos
perturbadoras que sejam para a pessoa portadora,
tém consequéncias menos definitivas (hipertensao
arterial, dor nas costas etc.). Em segundo lugar,
os recursos médicos disponiveis para alcangar um
resultado médico sao dependentes do trabalho que
o proprio doente pode conduzir na intimidade da
sua vida privada e, logo, também dos recursos de
entorno de que ele dispoe.

Algumas doengas cronicas exigem uma mo-
dificacdo comportamental por parte do paciente e
um envolvimento maior ou menor da parte dele.
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Espelhando o trabalho requerido pelo paciente,
essas doengas cronicas mobilizam, em grau maior
ou menor entre os cuidadores, o exercicio e a imple-
mentagdo de algum tipo de suporte. A maioria das
doencas mobiliza uma mudanga pessoal, quando
o tratamento da patologia inclui a0 mesmo tempo
um tratamento medicamentoso e um “tratamento
comportamental”. Diferentemente de outras do-
encas organicas, as doencgas cardiovasculares, a
infeccgdo pelo HIV, o diabetes, a obesidade, o can-
cer de pulmao, para citar apenas algumas, nao sdo
vistas como uma experié€ncia dificil, mas como a
san¢do de um estilo de vida, até mesmo como um
fracasso de autogoverno (TOURETTE-TURGIS;
THIEVENAZ, 2013). Sua prevengao torna-se o
simbolo de uma guerra que cada individuo deveria
travar contra ele mesmo, usando estratégias de
calculos cujos algoritmos, ferramentas e procedi-
mentos lhe sdo fornecidos por todos os cuidadores
que intervém neste campo.

Os publicos doentes sdo cada vez mais os desti-
natarios de uma oferta de formacéo ou educagio na
medida em que as expectativas sanitarias colocam
cada vez mais nos proprios doentes a escolha de
engajar-se em mudangas comportamentais, impli-
cando uma modifica¢do dos seus habitos alimenta-
res (no caso da diabetes, obesidade) ou até dos seus
habitos sexuais (no caso de doengas sexualmente
transmissiveis — DST). Grande parte do traba-
lho terapéutico na maioria das doengas cronicas
consiste, para o sujeito portador da doenca, em
conseguir introduzir na sua vida novas atividades,
mas também em atividades de intervencdo sobre
si proprio, como as atividades terapéuticas. Essas
atividades terapéuticas exigem uma transformagao
de si mesmo, ou até uma educacdo de si mesmo
dificil de conduzir, pois envolvem o individuo em
varios registros ¢ mobilizam recursos combinados,
concorrentes e conflitantes. Perder peso, por exem-
plo, exige autodisciplina, a gestdo dos prazeres e
dos fracassos, assim como das sensagdes ¢ dos
sinais como a fome ¢ a saciedade, que sdo pontos
de referéncias que ndo se pode transformar sem
violentar o organismo fisiologico. A prevengao da
transmissao das DST implica a organizagao erdtica
pessoal, e tentar modificar esta organizagdo pode
trazer algum risco para o individuo.

Doenca, educacao e formacao dos
adultos

A doenga é pouco presente nos projetos de
educacdo e de formagdo dos adultos. Talvez seja
paradoxal pedir aos profissionais de educagao e de
formagdo para construir programas de formagio
com finalidade de melhorar, através de aprendi-
zagens cognitivas, emocionais e existenciais, a
qualidade de vida de pessoas que t€ém que lidar com
experiéncias sofridas tais como esta, representada
por uma doenga cronica, com duragdo incerta e
prognostico severo. Podemos nos interrogar sobre
os paradoxos trazidos por uma ambigao educativa
para com pessoas confrontadas com a necessi-
dade de aprender modos de fazer, de dizer e de
agir, possibilitando-lhes melhor convivéncia com
a doenga em um espago-tempo modificado para
todo o sempre. Neste sentido, temos de constatar
a auséncia de uma tradicao de pesquisa em forma-
¢do dos adultos doentes. De fato, os modelos de
intervengao psicossociologica tradicionalmente
aplicados neste campo também foram elaborados
para pessoas saudaveis, envolvidas em projetos
de desenvolvimento pessoal e profissional basea-
dos nas nogdes de “projeto” e de “futuro”. Esses
quadros referenciais se baseiam no contrato social
implicito predefinido no ambito do qual o sujeito
aprendente ¢ concebido como estando capaz de
agir, antecipar e seguir projetando-se em um con-
tinuum bioldgico. No entanto, nossa experiéncia
de formacdo de grupos de doentes tem nos mos-
trado a necessidade de um questionamento radical
dos conteudos e das modalidades pedagogicas de
transmissdo dos saberes envolvidos. Com efeito,
ministrar ensino médico a respeito de uma doenca
para um publico que sofre desta mesma doenca
exige um trabalho prévio de transposicdo didatica
do saber médico. A incerteza, a finitude, o prog-
nostico vital envolvido, o risco, a morte anunciada,
o fracasso dos tratamentos sdo temas recorrentes
nas disciplinas de medicina, porém, como trabalhar
estes temas no contexto de um ensino médico dado
para doentes diretamente tocados pela doenca tal
qual esta se falando? Se existir uma tradigao ética
centrada nas pedagogias da esperanca, do projeto e
da felicidade na educacao dos adultos saudaveis, a
formagdo de adultos doentes requer a coconstrugao
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com os doentes de um campo de pesquisas sobre
as pedagogias mais apropriadas na area do ensino
médico a ser desenvolvido para publicos diretamen-
te envolvidos. A formacédo de adultos doentes em
grupo, diferente da consulta médica ou do didlogo
intimo entre o médico e o doente, ¢ um dispositivo
que ndo pode cumprir suas fungdes de contengdo
e de sustentag@o se ndo houver um trabalho prévio
de reflexdo sobre os conteudos dos saberes, sobre
a postura ética necessaria e sobre o respeito dos
direitos dos doentes, trabalho conduzido indivi-
dualmente com os doentes e coletivamente com
as associacOes de doentes.

As tendéncias tedricas atuais na
Educacdo Terapéutica do Paciente
(ETP)

A expressido “educagdo terapéutica! foi definida
na Europa pela primeira vez por J. Ph. Assal, res-
ponsavel por um grupo de trabalho na OMS que
propoe, desde 1998, esta definigao:

A educagdo terapéutica do paciente deve permitir
aos pacientes adquirirem e conservarem as compe-
téncias, ajudando-lhes a viver de maneira otimzada
com sua doenga. Trata-se de um processo perma-
nente, integrado nos cuidados e centrado no doente.
A educacdo implica em atividades organizadas de
sensibilizacao, informagao e aprendizagem da auto-
gestdo e do suporte psicologico, relativas a doenga
e ao tratamento prescrito, aos cuidados, ao contexto
hospitalar e de tratamento, as informagdes organiza-
cionais, e aos comportamentos de satde e de doenca.
A educagdo terapéutica objetiva ajudar os pacientes
e suas familias a entenderem melhor a doenca e
o tratamento, a cooperarem com os cuidadores, a
viverem de maneira mais saudavel e a manterem ou
melhorarem sua qualidade de vida. (ORGANIZA-
CAO MUNDIAL DA SAUDE, 1998, p. 13).

Quer sejam designadas como “educacido do
paciente” ou “educagdo terapéutica”, estratégias
educativas dirigidas para os doentes e seus familia-
res desenvolveram-se amplamente a partir dos anos
1990. Compartilham as mesmas origens: por um
lado, as correntes da prevencao da satide expostas
antes, e, por outro lado, o poder crescente das as-
sociacdes de doentes. Na pratica, a maneira como

1 Segundo Lacroix ¢ Assal (1998), seria mais adequado falar
de “formagdo terapéutica dos pacientes”.

os doentes vivem seus tratamentos, ou sua doenca,
foi identificada como uma maneira de gerir melhor
o acompanhamento terapéutico. Por conta disso,
na maior parte dos paises, programas de educagdo
para os diversos tratamentos foram desenvolvidos.
Estas abordagens podem ser diretamente ligadas a
uma patologia e as suas associag¢des de doentes, ao
passo que outras se assumem como visando o bem-
-estar ou a saude em geral. De maneira mais geral,
observa-se uma evolugao que, partindo da vontade
de educar os pacientes quanto as suas terapias, se
abre hoje para uma vontade global de educacao
com finalidade terap&utica. Neste ponto, também
os limites sdo vagos ¢ os objetivos diferem segundo
os paises (VAN BALLEKOM, 2008). O fato ¢ que
este tipo de estratégia, qualquer que seja sua forma,
se impos nos textos de leis e nas praticas cuidadoras
na maior parte dos paises desenvolvidos.

A importancia das doengas cronicas e dos seus
efeitos, tanto em nivel individual quanto social, é
uma carateristica da maioria dos paises industria-
lizados neste inicio de século XXI. Este fendmeno
instala-se a partir de meados do século anterior,
gragas aos progressos na area médica e as melhoras
das condigdes socioecondmicas das populagdes
destes paises. Uma literatura importante tem mos-
trado como essa presenca cada vez mais numerosa
de pessoas convivendo com uma doenga crénica
modifica por sua vez as carateristicas socioeco-
ndémicas ¢ como a sociedade se transforma para
acolher esses novos doentes. Como Jouet, Flora e
Las Vergnas (2010, p. 36) resumem: “A educagio
terapéutica do paciente (ETP) na Franca esta histo-
ricamente ligada ao diabete e hoje se exerce na base
de sucessos confirmados.” A educagao terapéutica
foi depois transposta e adaptada a varias outras
doengas cronicas, tais como a asma bronquica, a
broncopneumopatia cronica obstrutiva, as doengas
cardiovasculares. Ela esta historicamente ligada as
no¢des de aconselhamento e de empoderamento
(FREIRE, 1971) desenvolvidas no contexto dos
tratamentos ligados a infec¢do pelo HIV-AIDS
(TOURETTE-TURGIS, 1996).

Reencontramos na descri¢ao dos primeiros pro-
gramas de educacdo a influéncia de uma corrente
pedagdgica em ciéncias da educagdo, “a pedagogia
por objetivos” (HAMELINE,1983), e depois vimos
surgir a corrente das teorias socioconstrutivistas
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na aprendizagem (VYGOTSKI, 1985), correntes
essas que colocam como hipdtese central que
um conhecimento toma “naturalmente sentido”
quando aprendido em a¢&o e confrontado com sa-
beres anteriores. Conhecer € um processo ativo: o
conhecimento se vive e se conquista agindo. Trata-
-se, entdo, na educagdo terapéutica, de construir
situagOes de aprendizagem a partir do que vivem os
pacientes e dos conhecimentos que possuem deles.

A maioria das pesquisas realizadas sobre a
educacdo terapéutica desde o final dos anos 1990
¢ composta de trabalhos relativos as expectativas
médicas da educacdo, no sentido em que se trata
de demonstrar se a variavel “educacdo” é ou nao
¢ uma variavel de ajuste. Esses trabalhos se sub-
dividem em duas grandes categorias: 0s que sdo
relativos a avaliacdo dos resultados da educagio
terapéutica sobre a saude dos pacientes; e os que
tratam dos dispositivos de intervencdo usados
nestes programas. A introdugdo explicita de uma
atividade educativa na atividade cuidadora levanta
questionamentos epistemolégicos. De um lado,
trata-se de compreender a maneira como ¢ atri-
buida a legitimidade de conceber e implementar
uma ac¢do de educagdo dirigida para um publico
exposto a uma “vulnerabilidade bioldgica”. Quais
sdo, por exemplo, as particularidades a considerar
em um sujeito-aprendente-doente exposto a um
saber sobre sua doenca? Formulamos a hipdtese
de uma forte singularidade das situagdes em ra-
730 das carateristicas peculiares do adulto doente
cronico que legitima a necessidade de desenvolver
um campo de pratica e pesquisa autbnomo sobre
essas questdes. O desenvolvimento da acdo edu-
cativa modifica certas representagdes da atividade
cuidadora, notadamente as representagdes relativas
as aprendizagens de autocuidado (aprendizagem
de autoinje¢do, gestos de autoexame, ensinar para
os pacientes como identificar sintomas, antecipar
crises, acessos). Por outro lado, a formagao dos
cuidadores para a ETP traz questdes quanto as
modalidades de transposi¢ao dos saberes cientificos
disponiveis na medicina em saberes suscetiveis de
serem apropriados pelos pacientes. Os contetdos
destes ensinamentos ndo sdo transponiveis tais
quais para um publico de pacientes cuja experiéncia
subjetiva da doenca pode representar um obstaculo
cognitivo e psiquico para o acesso a esses ensina-

mentos. A formagdo de cuidadores-educadores é,
por exemplo, na Franga, obrigatdria para ministrar
a educagdo terapéutica. Esta se realiza em um
formato de 42 horas e se baseia em um referencial
nacional de competéncias requisitadas pertencendo
a quatro areas: médica, pedagogica, organizacional
e metodologica. As equipes que desejam implantar
programas de educacao terapéutica nos servicos te-
rapéuticos e nas redes de saide devem previamente
obter uma autoriza¢ao e um convénio concedidos
pela agéncia regional de satide da qual dependem.

Tendéncias emergentes em educacao
do paciente: a doenca como episodio
autodidatico

Retomando a defini¢do da autodidaxia como um
conjunto “dos modos de aquisicdo de saberes, de
know-how — saber-fazer — e de atitudes especificas
na relagcdo com essas aprendizagens (organizadas),
fora dos contextos escolares ou de formacao qual-
quer que seja sua natureza” (BEZILLE, 2003, p.
109), podemos considerar a experiéncia da doenga
como fazendo parte de uma autoaprendizagem do
tipo “experiencial”

Os “saber-passar” que um sujeito mobiliza
(LESOURD, 2008) durante as crises e rupturas
da existéncia aparece como um quadro conceitual
para ser mobilizado em caso de doenca. Este ¢
um campo disciplinar ainda pouco teorizado nos
programas classicos de educacdo terapéutica.
As ferramentas conceituais desenvolvidas pelos
trabalhos atuais sobre a autodidaxia (BEZILLE,
2003), sobre a “teoria dos momentos de ruptura
existencial”, parecem adequadas para promover
pesquisas neste sentido.

As historias de vida ja penetraram no campo da
formagdo e da saude (NIEWIADOMSKI, 2009),
mas como observam Jouet, Flora ¢ Las Vergnas
(2010, p. 61, grifo do autor):

Retrospectivamente, ¢ surpreendente que o campo
da doenca e dos saberes dos doentes ndo tenha sido
mais cedo um dos cavalos de batalha dos proponen-
tes das ‘formagdes experienciais’. E, de fato, tendo
visto as revistas de literatura, fica confirmado que
mesmo quando a questdo dos ‘saberes da pobreza’
foi identificada e estudada, os saberes experienciais
dos doentes demoram de serem considerados.
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Segundo Niewiadomski (2009, p. 44),

[...] a pertinéncia dos modelos que vdo ser mobi-
lizados implica considerar, [...] quando se trata de
pessoas doentes, [...] a formacdo, ndo a partir dos re-
gistros expositivos e de transmissdo tradicionalmente
usados em pedagogia, mas sim a partir de modelos
mais integrativos, possibilitando considerar e valo-
rizar as conquistas experienciais dos aprendentes
em prol de um processo de formagéo, envolvendo
profundamente a propria existéncia do sujeito.

Esse mesmo autor abriu caminhos terapéuticos
para o tratamento das dependéncias quimicas. Ele
propde um caminho complementar ao modelo
tedrico biomédico usado em alcoologia, o uso da
metodologia das “histérias de vida” proposta para
pequenos grupos de pacientes no ambito das suas
estadas em institui¢do especializada sobre a forma
de atividades de escrita, e de trabalho coletivo so-
bre os relatos. Sua abordagem remete ao conceito
de biografizagdo de Christine Delory-Momberger
(2003, p. 6) definido como “a maneira pela qual
os individuos biografizam suas experiéncias, € em
primeiro lugar, a maneira pela qual eles integram
nas suas construc¢des biograficas o que eles fazem
e o que eles sdo”. Os trabalhos conduzidos por
Delory-Momberger sobre o trabalho biografico
representam uma oportunidade imperdivel no
mundo da saude e da educacdo, no sentido em
que a doenca € uma experiéncia que mobiliza de
fato uma intensa atividade biografica espontanea,
mas também no sentido em que os cuidadores que
praticam a educagdo colocam com frequéncia os
doentes em situacao de ter que contar sua historia,
correndo o risco de que a narrativa seja usada como
uma forma de controle do respeito, pelo paciente,
das normas de tratamento e de saude que dele se
espera.

Observa-se também surgir na area médica
uma nova tendéncia: “a medicina narrativa”, que,
segundo uma das suas idealizadoras (CHARON,
2006), se enraiza na filosofia existencial e tem como
ferramenta a pratica narrativa.” A troca das narra-
tivas escritas é seu suporte. E essencial acolher a
historia do paciente, ouvir como ele interpreta sua
doenca e complementar essa historia com as dos
2 Amedicina narrativa é ensinada na Columbia Uni-

versity, na McGill University, em Montreal, e na faculdade
de medicina René Descartes, em Paris.

médicos, das enfermeiras, da familia. Os autores
das correntes emergentes colocam a nossa dispo-
si¢do outros conceitos para pensar “a educagdo
terapéutica”. Porém, a primeira etapa consiste em
deixar o paciente ocupar o lugar que lhe pertence
nos dispositivos de formag¢ao. Como Dominicé e
Jacquemet (2009, p. 29) escrevem:

O paciente ¢, como o aprendente, um sujeito em
formacao, no sentido em que a nogao de relagdo com
a doenga ou com a saude abre perspectivas analo-
gas a estas que foram iniciadas pela colocagdo em
evidéncia do lugar da relagdo ao saber nas relagdes
com a formagao.

A atividade de manutencao em vida
de si mesmo: um verdadeiro trabalho,
uma fonte de desenvolvimento

Tem sido privilegiado nos escritos psicologicos
o desenvolvimento da doenca na histoéria do sujeito,
ao passo que nosso trabalho de acompanhamento
tem sido privilegiar o desenvolvimento do sujeito
na doenca. Foi por privilegiar esse ponto de vista
que nosso olhar foi desviado de uma concepcao da
doencga como entrave ao desenvolvimento de um
sujeito e elaboramos uma visdo da doenga como
etapa de desenvolvimento. Ao convidar os doentes
a falar de sua “profissdo” de doente, ou seja, ao
inventar uma hipotese tedrica, pudemos constatar
com grande nitidez, ainda mais numa época de
caréncia da doenca e da resposta médica, que os
pacientes conseguiam transformar a experiéncia da
sua doenga em meio de viver outras experiéncias
sociais e coletivas, que apresentavam um interesse
para a comunidade e a sociedade, revelando tam-
bém problematicas epistémicas inéditas. A doenca
ndo € uma ruptura de vida, ela ¢ outra vida. Como
qualquer humano que esta vivendo sua vida, o do-
ente conduz, exerce um certo nimero de atividades
além de suas outras atividades. Parte do seu tempo
¢ dedicado ao exercicio de atividades muitas vezes
novas para ele e essas consistem em agir, pensar
para agir e agir para pensar. O conjunto tem um
efeito de transformagao de si mesmo. A evidencia-
¢do deste registro questiona a maioria das atitudes
que fundamentam o acompanhamento, tais como a
assimetria das posigoes, a auséncia de igualdade das
situagoes e, sobretudo no caso da doenga, o fato de
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que na maior parte do tempo o acompanhamento ¢
evocado para reforcar a privagdo do poder de agir
do doente, j4 que essa privagdo faz exatamente
parte da definigdo social da doenga. Se pensarmos
no doente como “um trabalhador do invisivel”,
acompanhar implica que nos interessemos pelas
atividades que ele conduz, pelas condigdes nas
quais ele as conduz, enfim, que despatologizemos
a visao que temos do doente. Os doentes cronicos
sabem que nao vao se curar, eles lutam para sobre-
viver nas melhores condig¢ées. Eles convivem com
uma primeira doenga cronica que tentam controlar
ou adiar, e muitas vezes sdo confrontados com
uma segunda ou até uma terceira doenga cronica.
Muitas vezes se colocou a doenga como tendo
um efeito identitario, mas o que acontece quando
um sujeito sofre de varias patologias, exigindo de
seus orgaos e de seu funcionamento fisiologico de
varias formas?

Definir “A atividade” do doente” (ho
singular)

Escolhemos falar da “atividade” do doente para
designar o conjunto das transagdes situadas que
0 sujeito estabelece com seu entorno ao longo de
toda a sua existéncia (preocupacao consigo mesmo,
com os outros ¢ com a manutengao do mundo) e as
transformacdes que ele opera nessa oportunidade
sobre seu entorno e sobre si mesmo (TOURETTE-
-TURGIS; THIEVENAZ, 2013).

Escolhemos falar da “atividade produtiva” do
doente, enfatizando que essa atividade ¢ produtora
de uma mais-valia, de um conjunto de bens ou de
servicos (atividades pertencendo ao dominio do
atendimento das necessidades do corpo humano,
da manutencdo do elo social) sem que neces-
sariamente estes sejam reconhecidos social ou
economicamente.

Acontece que esse trabalho invisivel, silencioso
ou tornado invisivel (apagamento dos rastros) cons-
titui um dos fundamentos da manutencio do elo
social (por exemplo, ndo morrer € dar esperanga aos
outros doentes — interesses individuais e coletivos
consubstancialmente ligados).

Podemos distinguir “a atividade do doente”,
compreendida como esfor¢o para manter-se no
continuum dos seres vivos, das diferentes “ativi-

dades” que compdem e participam deste processo.
Conviver com uma doenca, durante vinte ou trinta
anos, ¢ o equivalente a uma vida produtiva, da qual
uma parte deve ser dedicada ao desdobramento de
um conjunto de atividades servindo a manutengao
em vida de si mesmo.

A pergunta feita é a seguinte: em que medida
sera possivel identificar, tornar inteligivel e acom-
panhar a atividade implementada por um sujeito
doente cronico para assegurar a manutencao de si
em vida? Na hierarquizagao e na competi¢ao entre
atividades humanas, ndo encontramos defini¢dao
relativa as modalidades de exercicio desta atividade
singular, que consiste para um ser humano vivo em
exercer, a partir da manuseio de um conjunto de
ferramentas e de objetos especificos (medicamen-
tos), um conjunto de atividades caraterizadas por
multiplos usos de si mesmo que até hoje nunca foi
socialmente valorizado, como se faz com qualquer
outra atividade produtiva ou da manutencdo das
suas forcas de reproducdo. A doenga exige a aqui-
sicdo de um poder de acdo sobre si mesmo, sobre
outrem e sobre o mundo: ela mobiliza um novo
campo de atividades no universo das atividades
dos outros, e, inversamente, ela implica iniciar
atividades de outros no seu mundo, o que definimos
como “a delegacdo da preocupacdo de si mesmo
para um outro”. As atividades realizadas pelo
doente ultrapassam muitas vezes o que os doentes
tinham pensado como suas possibilidades e suas
capacidades esperadas. A doenca é uma atividade
ndo so fisiologica e bioldgica, mas também uma
atividade tal como a vida, ou seja, uma atividade
na qual se experimenta uma subjetividade.

Definir “As atividades” do doente (ho
plural)

Escolhemos falar das “atividades” do doente a
fim de designar o conjunto dos processos imple-
mentados pelo sujeito para servir a manutencao em
vida de si mesmo. Essas atividades possuem uma
unidade que lhes ¢é propria e sdo caraterizadas em
funcdo do tipo de materiais que mobilizam, dos
esforgos que requerem e dos seus produtos (espe-
rados e inesperados).

Essas diversas atividades mantém entre si
ligacdes de interdependéncia e de reciprocidade
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€ concorrem assim para o que chamamos de ativi-
dade global do doente. Essas diversas atividades
se agrupam em varios contemplados: si mesmo,
o outro ou a uma comunidade de atores entre si;
e elas ndo sdo necessariamente reconhecidas nem
explicitamente avaliadas (“trabalho rentavel” para
si ou para a coletividade).

Atribuir uma validade aos
conhecimentos produzidos a partir da
experiéncia vivida

Quanto ao status da pessoa que produz conhe-
cimentos sobre a experiéncia vivida da doenga, os
doentes sd3o, no momento atual, pouco convida-
dos nos espagos de producdo de conhecimentos
relativos as suas experiéncias, seus saberes, seus
modos de fazer. Quando sdo convidados, é no
ambito de um tipo de dispositivo que lhes propoe
virem “dar o testemunho” de suas experiéncias e
que os coloca em posi¢do de “testemunha alibi”
do discurso dos outros. Eles vém para demostrar
que o que ¢ dito a seu respeito esta certo, mas nao
sdo eles que constroem a pauta do encontro cienti-
fico, académico ou politico. Isso tem um profundo
impacto sobre o reconhecimento da legitimidade
da produgao de conhecimentos, no sentido em
que a validade destes esta intimamente ligada ao
status institucional do seu lugar de produgdo. A
supremacia dada a organizagdo académica dos
conhecimentos nos priva dos saberes construidos
por uma parte da populagdo, assim como da ex-
periéncia vivenciada de categorias de populagdes
cuja palavra ndo ¢ levada em consideracao e que,
no entanto, participam da manutengdo do mundo
ao manterem-se vivendo em condigdes precarias.
Por este motivo, a Universidade dos Pacientes ¢é
um dispositivo que apresentamos aqui como a
ilustracao, na agao e pela agdo, de um conceito
central que viemos desenvolvendo ha varios anos
e que concebe os doentes como sujeitos produtores
de saberes, mas também como sujeitos partici-
pando da produgdo e da manutencdo da vida. As
competéncias adquiridas por eles em situagdes
como essas, geradas pela doenga cronica de longa
duragdo, sdo competéncias que, uma vez transpos-
tas em outros contextos sociais, representam uma
grande utilidade social.

Identificar os processos efetivos

de reelaboracao da experiéncia dos
sujeitos portadores de uma doenca:
uma tarefa prévia a elaboracao

dos dispositivos de formacao e
acompanhamento

As nogdes de competéncias do paciente, de
aprendizagem, de saberes usados na “educagdo-
-formacao dos doentes” sdo construtos sociais que
designam realidades fugindo da analise e usam uma
semantica da interven¢ao desenvolvida por experts
tentando transpor para a formagdo dos doentes os
modelos para a agdo centrados sobre o alcance de
um grau de desempenho. Nessa dtica, cabe aos
formadores apreenderem o sujeito em formagdo
enquanto pessoa que vive, se constroi e se projeta
em dado ambiente. Um programa de formagédo
para adultos costuma basear-se em um referencial
de atividades profissionais referentes a finalidades
profissionais ou sociais esperadas.

Mas, no caso da formacgdo dos doentes, as fi-
nalidades sociais sdo orientadas para a melhora da
sua qualidade de vida através do exercicio das suas
capacidades de desempenhar um certo niumero de
atividades que contribuam para tanto. O surgimento
de referenciais de competéncias, em um campo ex-
cluido do trabalho e da profissionalizagao, constitui
um problema em si, pois ao dar ao doente a possi-
bilidade, pelo viés da formacgdo, de saber entender
e analisar o que ele estd fazendo, ele analisa suas
condutas de agdo e, no mesmo ato, produz conhe-
cimentos sobre as tarefas que realiza, mostrando o
descompasso existente entre as tarefas prescritas e
o real da sua atividade. Quer seja nomeada “edu-
cacdo terapéutica” ou “formagdo de paciente”, a
identificacdo das multiplas dimensdes da experién-
cia do doente® ¢é indissociavel da identificacdo das
situagdes concretas em que ele desempenha essas
atividades. Logo, os dispositivos de educacdo ou de
formacao de doentes devem integrar as dimensoes
ndo programaveis das atividades a serem realiza-
das pelo doente, a incerteza embutida na propria
situagdo de doenga, a interatividade no sentido em
que o doente transforme a situagdo tanto quanto ele
¢ transformado por ela e € o ator que em primeira
instancia pode aprender com a situagao.

3 Preferimos a expressdo “mecanismo de formagao”.
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Quanto aos dispositivos de acompanhamento
dirigidos aos publicos portadores de uma ou varias
doengas cronicas, € necessario que a formagao seja
concebida e implementada levando em considera-
¢do as singularidades contextuais proprias de cada
participante, singularidades cuja identificagdo ¢
tarefa importante dos formadores.

Formar os doentes implica, portanto, uma
sensibilizagdo dos formadores para a analise das
tarefas que estes devem desempenhar previamente
a concepcgdo das formagdes a serem construidas
e implementadas. Nao se trata de ensinar para as
pessoas vulnerabilizadas estratégias de adaptacao
almejando sua adesdo as normas médicas, sociais
e comportamentais esperadas, como se ensina ao
“bom doente” a permanecer um bom doente, € isso
mesmo no final da sua vida. Sdo obviamente as teo-
rias normativas que costumam enfatizar “o trabalho
de luto”, ao passo que preferimos substitui-lo por “o
trabalho do sentido”. Nos dispositivos terapéuticos
para sujeitos portadores de doengas cronicas com
prognostico incerto, cabe aos trabalhadores sociais
poder apreender todo sujeito humano enquanto
pessoa que vive, se constrdi e se projeta em dado
ambiente. O dispositivo de acompanhamento deve
entdo ser apreendido e organizado levando em
consideracao as singularidades contextuais proprias
a cada sujeito.

Um exemplo de reconhecimento
da experiéncia dos doentes: a
Universidade dos Pacientes

As atividades dos doentes a servigo da coleti-
vidade fazem parte de um novo paradigma social,
pedindo seu reconhecimento e sua valorizagdo, pois
em nossas sociedades as expectativas dos volun-
tarios t€m evoluido sensivelmente, em especial o
desejo de beneficiar em resposta ao seu investimen-
to, uma valorizagdo de seu percurso. No caso de
pessoas doentes, e vimos isso claramente no caso
da AIDS, muitas pessoas que tinham desempenha-
do fungdes e atividades voluntarias retomaram o
caminho de volta ao trabalho concomitantemente
com a volta da saude trazida pela chegada dos
coquetéis em 1996. Entre essas pessoas, o fato de
terem desempenhado fungdes de acompanhamen-
to, de escuta, de formagdo, de pesquisa, despertou

sua vontade de se profissionalizarem em espagos
organizacionais em ruptura com suas profissdes
anteriores. Evidenciou-se rapidamente que as
competéncias adquiridas pelos voluntarios de as-
sociagdo de luta contra a AIDS eram transferiveis,
tais como: a tomada de responsabilidade, o espirito
de iniciativa, as capacidades de comunicacdo ¢ de
organizagdo, a gestdo de projetos inovadores, a
gestdo de equipes.

E foi esssa constatacdo que nos levou a criar
a primeira universidade de pacientes na Franga,
em 2009, na Universidade Pierre et Marie Curie
(Faculdade de Medicina), em Paris. Com efeito,
tinhamos visto em 1997 que a Universidade da
California abria cursos com diploma e gratuitos
para os doentes que tinham sobrevivido a AIDS
e desejavam reinserir-se profissionalmente e usar
sua experiéncia no servigco a comunidade. Também
participamos, nos Estados Unidos, da criagdo das
universidades AIDS destinadas aos voluntarios que
desejavam o reconhecimento da experiéncia adqui-
rida nas associagdes e obter um diploma permitin-
do-lhes continuar seu desenvolvimento profissional
para poder agir em outros niveis nos equipamentos
de satide. Na Franga, através do direito a educagio
e a formagao ao longo de toda a vida (1998) e dos
dispositivos de validagdo dos conhecimentos ad-
quiridos na experiéncia profissional e pessoal (1985
e 2002), as universidade tém total liberdade e sdo
muito solicitadas por seus dirigentes para incluir
os publicos em situacdo de vulnerabilidade ou de
precariedade e propor percursos e curriculos com
obtencdo de diploma. Ao langar mao da expressao
“universidade dos pacientes”, alimentamos varias
intengdes. A primeira ¢ de interpelar a universi-
dade quanto aos seus deveres enquanto empresa
publica para com as populacdes vulneraveis, pois
o dever de uma universidade ¢ antecipar e atender
as necessidades de todos os publicos que precisam
de um diploma ou de um curso com diploma para
encontrar seu lugar na sociedade. A segunda é que
apassagem dos doentes pela universidade confere-
-lhes um status de estudante que os descansa do
seu status de doente, muitas vezes desqualificante
ao olhar dos outros, e lhes permite um recomecgar.
Aprender, descobrir o prazer de estudar, contribui
para sua volta a saude. A terceira inten¢ao ¢ propor
a todas as faculdades de medicina a implantagéo
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das universidade de pacientes de forma a tornar
visivel a intengdo de colocar o paciente no centro da
formacao dos médicos, ao formar doentes no mes-
mo lugar para sua participagdo nos ensinamentos
ministrados nas faculdades de medicina.

Comecamos incluindo nos diplomas sem edu-
cacdo terap€utica os doentes e os voluntarios de
associacdes que de fato j4 assumiam fungdes de
ensino, de formacdo de seus pares ou de cuidado-
res. Depois, estudamos as necessidades formuladas
pelos doentes, pelas associagdes, assim como as
recomendacdes e as necessidades das agéncias
regionais de saude. E estamos construindo os
certificados universitarios para atender essas
necessidades, em especial um certificado para a
formagdo de doentes, desejando tornar-se repre-
sentante dos usuarios, e outro certificado para um
percurso universitario de formagao dos doentes
desejando formar-se na gestao de casos de cancer.
Até hoje a universidade dos pacientes diplomou
ou deu certificados universitarios em educagio
terapéutica para mais de 103 pacientes, dos quais
25 por educagio a distancia na Africa francéfona,
com o suporte do Ministério das Relagdes Exterio-
res e de varios patrocinios. Desses pacientes, 30%
encontraram um emprego na area da formacao de
adultos, na educagdo terapéutica nas associagdes
de pacientes, no setor privado. Cinco pacientes
criaram pequenas empresas proprias de oferta de
servi¢o de secretariado, anima¢do de comunida-
des on-line, relagdes publicas com formagdo em
educacado terapéutica. Trés pacientes diplomados
estdo atualmente matriculados no doutorado. Apds
a obtencao de um Diploma Universitario, 10% dos
pacientes prosseguiram para a licenga e o mestrado.
Cinco pacientes usaram seu diploma para criar
ou fortalecer associagdes (Renaloo, Mon réseau
cancer du sein e Association Francophone pour
Vaincre les Douleurs), cinco pacientes escreveram
juntos um manual de autoformagao intitulado Do
you speak docteur? Comment communiquer effica-
cement avec le médecin sur la douleur chronique
(Vocé fala médico? Como comunicar-se de forma
eficiente com o médico sobre a dor cronica), que
foi premiado duas vezes no festival de comunicagdo
sobre satide em Deauville, em 2014. Um paciente
criou um software “PainWatcher” (Vigilante da
Dor), atualmente em desenvolvimento.

Um paciente, ao final da sua tese, tornou-se
professor e responsavel de um programa no am-
bito do “paciente parceiro” na Universidade de
Montreal. Um paciente diplomado na Universidade
dos Pacientes da UPMC estimulou a criagdo da
Universidade dos Pacientes de Grenoble. A cada
ano, os pacientes diplomados pela Universidade
dos Pacientes ministram mais de 60 horas-aula nos
curriculos da UPMC, nos Institutos de Formacgao
em Cuidados de Enfermagem, nas associagdes, €
mais de 50 horas-aula em organismos de formacao.
Eles desempenham a coanimac¢do de oficinas em
educacao terapéutica em varios hospitais, em espe-
cial os centros da Assisténcia Publica-Hospitais de
Paris, assim como em varias outras regides gracas
a nossa contratagdo no ambito nacional. Partici-
param, enquanto copesquisadores, do Seminario
da EHEC, a Escola de Altos Estudos em Ciéncias
Sociais, e expuseram sua contribuigdo, enquanto
doentes, para a pesquisa em 2013 e 2014. Uma
primeira avaliacdo empirica realizada em 2013-
2014 mostra que a passagem pela universidade e a
coformagao com cuidadores tem um impacto muito
profundo sobre a autoestima, a satide percebida e o
sentimento identitario. A passagem pelo status de
estudante estimula uma retomada de controle sobre
sua propria vida e sua saude. Estudar pacientes e
cuidadores em um mesmo curriculo representa
uma experiéncia pedagogica inovadora e ¢ util
tanto para os cuidadores como para os pacientes,
que descobrem a psicologia e a vulnerabilidade
dos cuidadores.

“A Universidade dos Pacientes”, ao conside-
rar os doentes como produtores de saberes, mas
também como sujeitos exercendo certo niimero de
atividades a servigo de sua “manutencdo de si em
vida”, mostra por que a valorizagdo destas ativida-
des requer a criacdo de dispositivos objetivando o
reconhecimento tanto dos sujeitos que as desempe-
nham quanto das a¢des realizadas. A Universidade
dos Pacientes busca ao mesmo tempo levar em
consideragdo os saberes da experiéncia da doenga
e atender as necessidades dos doentes em termos
de formagao com diploma no campo da educagéo e
da formacdo de adultos. O funcionamento comum
da instituicdo universitaria e dos dispositivos de
educagdo continuada nao ¢ adaptado aos individuos
confrontados com os imprevistos da cronicidade de
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seus estados bioldgicos. Enquanto unidade de pro-
dugdo de bens educativos, parece-nos importante
que a universidade consiga que os doentes possam
usar formagdes universitarias curtas e longas, com
diploma, como alavanca para um novo desenvol-
vimento pessoal e profissional. A passagem para
o status de estudante representa uma transi¢ao
social mobilizadora que permite a pessoa estruturar
de modo diverso seu percurso biografico, assim
como identificar os recursos adquiridos durante
a doenga que ela deseja capitalizar em termos de
competéncias a serem desenvolvidas, aprofundadas
e aproveitadas em seu percurso pds-universitario.

A iniciativa da Universidade Pierre et Marie
Curie (Paris 6 Medicina) foi seguida pela Uni-
versidade de Marseille e, mais recentemente, pela
Universidade de Grenoble. Em 2014, a Conferéncia
dos Presidentes de Universidades recebeu positiva-
mente essa iniciativa e outros programas universi-
tarios voltados para os doentes estao sendo criados
em outras universidades. Em 2015, a universidade
dos pacientes domiciliada na Faculdade de Medi-
cina alcangou outra etapa do seu desenvolvimento.
Recebeu patrocinio vindo de uma Fundagdo (MSD
Avenir) para lhe possibilitar desenvolver-se e
implantar-se em outras universidades na Franca e
no exterior. Um primeiro eixo de desenvolvimen-
to remete a concepcdo de novos diplomas cujas
ideias nos foram sugeridas pelos proprios doentes.
Por exemplo, na volta as aulas de 2016, um novo
diploma trata de formagdo de pacientes acompa-
nhantes do percurso “paciente em cancerologia”.
Com efeito, os doentes com cancer participando de
nosso curso de educagdo terapéutica identificaram
certo numero de problemas ligados ao desenvolvi-
mento das quimioterapias orais no tratamento do
cancer, como a errancia terapéutica dos doentes,
seu sentimento de soliddo em seu domicilio, a
multiplicidade dos exames de verificagdo a serem
realizados, a dificuldade para gerir as relagdes com
os empregadores, a volta para a saude, o vivido da
remissao. Trata-se portanto de formar doentes com
cancer para que desempenhem fungdes e missdes
nos hospitais ou nas redes junto a outros doentes
no ambito de uma estratégia de paciente-parceiro.

Outros doentes mostraram-se interessados pela
criacao de um curso universitario para se tornarem
representantes dos usudrios nas instancias deci-

sionais na area da saude no ambito da lei sobre a
democracia sanitaria. Um diploma universitario
sobre a aprendizagem da democracia sanitaria
serd inaugurado também a partir da volta as aulas
de 2016. Um segundo eixo remete a criagdo de
uma avaliacdo de competéncias para os doentes
cronicos. A ideia ¢ que todo doente cronico, a cada
momento do seu percurso de tratamento, possa
fazer uma avaliacdo das competéncias adquiridas
no decorrer da doenga e de seus tratamentos, as-
sim como validar estas novas experiéncias no seu
desenvolvimento profissional, ou até mudar de
profissdo e considerar novos caminhos de profis-
sionalizacdo, se assim o desejar. Esse balango se
faz necessario, pois no estado atual das coisas, um
doente que se apresenta para uma avaliagdo pro-
fissional se v&, na maioria das vezes, excluido. Os
periodos de doenga formam um buraco, um vazio
no seu curriculo, e sdo tratados como auséncias,
uma paréntese fora do mundo, o que se constitui
como uma experiéncia violentissima para os doen-
tes, 0s quais muitas vezes ouvem: “Ah, vocé estava
doente, entdo isso ndo conta, claro, ndo se pode
fazer nada com esse periodo.” Trata-se portanto de
desenvolver um programa de agdo-pesquisa alme-
jando a identificagdo das competéncias adquiridas
pelos doentes por conta de sua doenga e de construir
ferramentas e um manual para os conselheiros de
orientagdo profissional atuando nas areas do tra-
balho e do emprego, suscetiveis de acompanhar o
desenvolvimento profissional de pessoas doentes.
Trata-se também de propor para os planos de satude
e de previdéncia cooperativos um novo servigo re-
lativo a ajuda profissional, para complementar suas
ofertas de ajuda material, psicologica e social. Com
efeito, o doente é também um sujeito saudavel do
ponto de vista do emprego, no sentido em que suas
capacidades antigas e novas devem poder, uma vez
validadas, possibilitar um novo desenvolvimento
das suas competéncias profissionais uteis para a
coletividade e para seu projeto de desenvolvimento
pessoal. Neste sentido, os doentes cronicos sdo
verdadeiros operadores na organizacao das terapias,
e € com a sua integragdo em todas as instancias
decisionais do sistema de satide que poderemos me-
lhorar o sistema de organizagdo das terapias, pois
eles apontam quais caminhos explorar, quais de-
cisdes tomar, quais orientagdes implementar. Nao
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sdo meros beneficiarios de tratamento, eles sio  E importante reconhecer a sua expertise de ex-
coprodutores do tratamento (PEREIRA-PAULQO;  periéncia e de uso, € importante abrir para eles
TOURETTE-TURGIS, 2016), eles sabem como  as portas das universidades, pois os saberes dos
melhorar o sistema de saide e como otimizar o quais sdo depositarios pertencem ao patrimonio
servigo médico dispensado para a coletividade.  da humanidade.
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