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“As vezes, as pessods mais importantes para nos
ndo se vao completamente,

elas ficam escondidas a nossa volta e

”

tomam a forma do caminho que devemos seguir.

(Anénimo)

Em memoria de

Filomena Melo, minha mae, que me disse um dia, apds ter experimentado uma paragem
cardiorrespiratdria na sequéncia de exacerbacao por DPOC, "sabes, apesar de tudo [toda uma
vida marcada por dificuldades, sacrificios diversos, perda de um filho jovem adulto], eu fui

feliz"!
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Resumo

A Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) é uma doenca de elevada prevaléncia e
mortalidade. Em Portugal atinge cerca de 800.000 pessoas, 14,2% da populagdo, com mais de 45
anos, distribuidas por varios graus de gravidade. Devido aos habitos tabagicos, a DPOC foi
considerada, no passado, uma doenca de homens idosos. Atualmente essa realidade alterou-se,

contudo, em Portugal ainda sdo atingidos pela DPOC duas vezes mais homens do que mulheres.

Estima-se que os casos de DPOC aumentem no futuro. A DGS considera-a um problema de
salde publica. E, no entanto, também um problema social devido aos impactos diretos,
funcionais, econdmicos, sociais e psicolégicos quer no doente, quer no cuidador principal,
elemento da familia responsdvel pelo cuidado. Os impactos sociais, os significados de doenca e
de cuidado em contexto de DPOC, estdo ainda deficientemente estudados. Por esse motivo sdo

necessarias abordagens a experiéncia de doenca e de cuidado de um ponto de vista socioldgico.

Através de um estudo exploratéorio e qualitativo, enquadrado pela teoria do
interacionismo simbdlico e pela perspetiva sistémica, suportado em entrevistas semidiretivas,
exploraram-se os discursos de homens e mulheres, 10 doentes e 10 cuidadores familiares, com o
objetivo de compreender, em contexto de DPOC, trés dimensdes: os impactos, significados e

implicacOes de género relativos a experiéncia de doenca, de receber cuidado e de cuidar.

Os resultados desta investigacdo mostram que a DPOC tem impactos relevantes na vida
pessoal, profissional, social e emocional dos doentes e cuidadores familiares, que atribuem a
relacdo de receber e dar cuidado significados e valorizacées com cargas que podem ser,
simultaneamente, positivas e/ou negativas. E possivel concluir também pela existéncia de
algumas diferencas de género percetiveis nas narrativas das experiéncias de doenca e de
cuidado, mas também na prépria distribuicdo de homens e mulheres pela amostra: por um lado,
as/os doentes sdo 6 homens (maridos) e 4 mulheres (1 esposa e 3 mdes); por outro lado, as/os

cuidadoras/es familiares sdo 9 mulheres (6 esposas e 3 filhas) e 1 homem (marido).

Palavras-chave: DPOC, Doente, Cuidador, Familia, Género.
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Abstract

Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) is a disease of high prevalence and
mortality. In Portugal it reaches about 800,000 people, 14.2% of the population, over 45 years
old, distributed by various degrees of severity. Due to smoking habits, COPD was once
considered a disease of elderly men. At present, this condition has changed, however, in
Portugal COPD still affects twice as many men as women.

It is estimated that COPD cases will increase in the future. DGS considers it a public health
problem. It is, however, also a social problem due to the direct, functional, economic, social and
psychological impacts on both the patient and the primary caregiver, an element of the family
responsible for care. Social impacts, meaning of disease and care in the context of COPD are still
poorly studied. For this reason an approach to the experience of illness and care from a

sociological point of view are necessary.

Through an exploratory and qualitative study, framed by the theory of symbolic
interactionism and systemic perspective, supported by semi-structured interviews, the
discourses of men and women, 10 patients and 10 family caregivers, were explored in order to
understand, in the context of COPD, three dimensions: the impacts, the meaning of illness

experience, of receiving care and caring and the implications of gender.

The results of this research show that COPD has relevant impacts on the personal,
professional, social and emotional life of patients and family caregivers, who attribute to the
relationship of receiving and giving care meanings and valuations that may simultaneously have
a positive and / or negative load. It is also possible to conclude from the existence of some
perceptible gender differences in the narratives of illness and care experiences, but also in the
distribution of men and women by the sample: on the one hand, the patients are 6 men
(husbands) and 4 women (1 wife and 3 mothers); on the other hand, family caregivers are 9

women (6 wives, 3 daughters) and 1 man (husband).

Keywords: COPD, Patient, Caregiver, Family, Gender.
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Introdugado

No passado, as epidemias de doengas infeciosas eram as maiores ameacas a vida das
populagdes e responsaveis por elevado nimero de mortes. Os grandes progressos ao nivel da
medicina e a melhoria das condi¢des de vida vieram impor uma transicdo na saude ao conseguir
controlar e relegar estas doengas para um plano secunddrio, assumindo atualmente

protagonismo as doencas crénicas (Giddens, 2010).

Estima-se que as doencas crdnicas atinjam milhGes de pessoas, constituindo um enorme
desafio na drea da saude por a cura ndo estar disponivel (Sousa, Relvas, Mendes, 2007; Gil,

2010).

A Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) é uma condicdo persistente que bloqueia o
fluxo de ar nos pulmdges, irreversivel, subdiagnosticada, em alguns casos (precocemente) fatal,
interfere com a normal capacidade respiratéria (OMS), evolui por graus de severidade (0 a 4)

(DGS, 2005; GOLD, 2017) e tem, a nivel mundial, elevada prevaléncia e mortalidade (OMS).
Estima-se que, em 2030, ascenda a 3.2 posicdo das maiores causas de morte mundiais
(OMS, GARD, 2007).
Em Portugal estima-se uma prevaléncia de DPOC em cerca de 800.000 pessoas, 14,2% da
populagdo, em diversos graus, com mais de 45 anos (Barbara et al., 2013; Machaqueiro, 2012).
Devido a habitos tabagicos, culturalmente mais generalizados nos homens, a DPOC foi
considerada no passado e durante muito tempo uma doenca de homens idosos. Atualmente
essa realidade alterou-se (OMS, Fletcher et al., 2011a; 2011b). Em Portugal duas vezes mais

homens do que mulheres tém DPOC (+70 anos) (Barbara et al., 2013; SPP, 2010).

Os sintomas exuberantes decorrentes da insuficiéncia respiratéria, a dispneia grave (falta
de ar), tosse permanente, cansaco facil e intolerancia ao esforgo, sdo a marca da DPOC (GOLD,
2017). A medida que a doenca ganha severidade ocorrem exacerbac;(")es1 gue influenciam
negativamente a sua progressdo e exigem hospitalizacbes, em alguns casos, frequentes e

prolongadas (DGS, 2005; GARD, 2007; GOLD, 2017; Lomborg et al., 2005).

Sendo uma doenca sujeita a rigoroso regime terapéutico, sobretudo nos graus severos,
para controlo e atraso na progressao, exige grande capacidade de autocuidado, um desafio
considerando a diminuicdo gradual dos niveis de energia do doente. Desafio colocado também a
familia corresponsdvel pela adesdo e cumprimento dos regimes terapéuticos como a

oxigenoterapia e ventiloterapia domicilidrias (Padilha, 2013; OMS; GOLD, 2017).
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As limitagdes funcionais dos doentes repercutem-se na vida pessoal, profissional e
familiar, afetando dinamicas, rotinas e regularidades. O dia-a-dia sofre reorganizacdo e
redistribuicdo de papéis sociais uma vez que o doente, frequentemente, ndo se encontra fisica e
emocionalmente disponivel (Jdcome, 2011).

Encarando a familia como "um sistema, um todo" (Relvas, 1996), a doencga crdnica
“acontece, também, aos membros da sua familia” (Sousa, Relvas e Mendes, 2007), atingindo

todos os elementos da familia nuclear.

A familia sofreu nas ultimas décadas "transformag¢des e mutacbes familiares e sociais"
(Leandro, 2006), refletindo novas configuragdes que confirmam a sua flexibilidade, persisténcia e
plasticidade (Amaro, 2006; Giddens, 2010; Saraceno e Naldini, 2003). Continuam, no entanto, a
ser atribuidas a familia as fungdes emocional, afetiva e de cuidado, construidas na solidariedade
inter-geracional, lagos de amor e estreitas ligacdes fundamentais perante a doenga crdénica
(Leitner, 2003; Merz, 2008; Beck-Gernsheim, 2002).

Portugal inscreve-se nos paises de "familialismo implicito" no cuidado a dependentes. No
caso de doenca é esperado que a familia, exercendo a funcdo de cuidado, se constitua como um

recurso do doente (S3o José, 2012a; Portugal, 2008; Sousa, Relvas e Mendes, 2007).

As praticas de ‘"familialismo implicito" evidenciam que o cuidado é praticado
essencialmente no interior do casal, por motivo do envelhecimento da popula¢do e redugao do
nucleo familiar (Leitner, 2003; Salgueiro e Lopes, 2010; Cunha e Atalaia apud Delgado e Wall,
2014). Em alternativa aos conjuges sao as filhas e as noras quem assume a responsabilidade pelo
cuidado, reproduzindo desigualdades de género que desfavorecem sobretudo as mulheres,
"naturalmente" mais sobrecarregadas (Leitner, 2003, S3o José, 2012a). O termo "familia" em
cuidado é fortemente “genderizado”por corresponder a esposas, filhas e netas que o prestam

em acumula¢cdo com outros papéis sociais (Beck-Gernsheim, 2002).

Considerando a crescente prevaléncia, mortalidade e o desafio que constitui a sua gestao,
a DPOC é considerada um problema de saude publica (OMS; DGS) e tem despertado interesse ao

nivel das ciéncias médicas (ao nivel biomédico).

Configura simultaneamente um problema social de repercussdes sistémicas. O modelo
ecoldgico (anexo 1), fundado na perspetiva sistémica, permite denunciar a sua dimensdo global
nos sistemas: micro, (doente); meso (familia/cuidador); exo (comunidade); macro (sociedade);

crono (tempo) (GOLD, 2016; DGS, 2005; Fletcher et al., 2011b; Polleto e Koller, 2008).

! pioria da falta de ar (GOLD, 2017:33).
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Em contexto de DPOC, as vivéncias de doenca e de cuidado, bem como o significado que
assume receber e prestar cuidado familiar, mostraram-se insuficientemente estudados, havendo
interesse saber o que pensam e o que sentem os doentes e cuidadores (Sdo José, 2012a).

Estando generalizadas as representacdes sociais da DPOC: doenca de homens que afeta
cada vez mais mulheres e cuidado maioritariamente prestado por mulheres, conhecer as
implicacbes de género presentes nas experiéncias de doenca e de cuidado vividas por homens e

mulheres mostrou-se também pertinente (OMS, GOLD, Fletcher et al., 2011b; Leitner, 2003).

Revelou-se, pelos motivos anteriores, a necessidade de fazer uma abordagem a
experiéncia de doenca e de cuidado de um ponto de vista socioldgico que, expondo a natureza
insidiosa da DPOC, permitisse evidenciar o problema social que a mesma encerra (Carmo e

Ferreira, 2008).

Os objetivos gerais da investigacdo sdo: perceber como a DPOC impacta na vida do
doente, do cuidador familiar, da familia e nas relacdes e dindamicas familiares; identificar os
significados atribuidos por doentes e cuidadores as experiéncias de doenca e cuidado; identificar

implicacbes de género que subjazem a estas experiéncias.

A investigacdo pretende dar resposta as questdes de partida formuladas sobre o tema: 1 -
Quais os impactos que a DPOC exerce sobre o doente e sobre o cuidador familiar?; 2 - Que
significados sdo atribuidos pelo doente e pelo cuidador familiar & doenca, a recegdo de cuidado e
ao ato de cuidar?; 3 - Existem diferencas de género no discurso, experiéncias e significados na
vivéncia da doenca e na rece¢do de cuidados (doente) e na vivéncia do ato de cuidar de um

parente (cuidador)?

Partimos de um estudo exploratdrio e qualitativo, inspirado na teoria do interacionismo
simbdlico e na perspetiva sistémica, para a explora¢do das narrativas de doentes e cuidadores
familiares, obtidas em entrevista semidiretiva, com o objetivo de revelar as dimensdes Impactos,
Significados e Género.

Considerando a pequena dimensdao da amostra, quando comparada com o universo de
doentes e familias a quem a DPOC "acontece" (Sousa, Relvas, Mendes, 2007; Barbara et al.,
2013), ndo foi ambicdo da investigacdo generalizar os resultados.

A ambicdo primeira foi contribuir para a divulgacdo e construgdo de conhecimento sobre
doenca e dificuldades dos doentes e familias. Acalenta-se a humilde expetativa de estar a

contribuir para a denuncia da DPOC, enquanto "doenca insidiosa"’ (D1) e para que,

2Doent;a insidiosa, doenga de aparéncia benigna, mas que posteriormente se vem a revelar grave (Larousse, Vol.13:3801).
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consequentemente, possam ser estudadas e tomadas medidas para melhorar a qualidade de
vida do doente, do cuidador familiar e da familia.

Assim, estruturou-se a investigacao em lll Partes e 6 Capitulos:

Na Parte I, Enquadramento Tedrico: no Capitulo 1 faz-se uma breve revisao dos aspetos
tedricos sobre as vivéncias de doenca cronica e no Capitulo 2 uma breve revisao tedrica sobre as
vivéncias de cuidado em familia.

Na Parte Il, Enquadramento Metodoldgico: no Capitulo 3 explicam-se as decisdes
metodolégicas para operacionalizacdo da investigacao.

Na Parte Ill, Analise, Interpretacio e Discussao de Resultados, introduziu-se a
componente empirica. No Capitulo 4 fez-se a caraterizagdo sintética sociodemogrdfica; de
doenga; de cuidado e das limita¢ées/autonomia. No Capitulo 5 apresentam-se os resultados das
inferéncias e interpretacdes. No Capitulo 6 discutem-se os resultados empiricos relevantes em
interligacdo com alguns achados teéricos.

Formulam-se as Conclusdes com base na teoria e trabalho empirico, identificando-se
limitacGes da investigacao.

Em Anexos organizou-se o material de apoio a investigacdo e a caraterizacdo detalhada da

amostra.
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Parte | - Enquadramento Tedrico
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Capitulo 1 - Viver com doenga cronica

1. Vivéncias de doenga
1.1. Impactos fisicos no Doente

Os maiores impactos fisicos da DPOC sdo determinados pelos sintomas desencadeados no
doente. Em resultado das limitagdes induzidas pelos sintomas, o doente reduz o nivel de
atividade, evitando a mobilizacdo, agravando-se a dispneia e a condicao fisica. As exacerbacgdes,
descritas como assustadoras, sdo responsaveis pela acentuacdo da dispneia, resultando o
esforco exigido para respirar numa perda de capacidade muscular (Silva, 2011:1/6/7; GOLD,
2017:36; Lomborg et al., 2005:263; Johnson et al., 2007:680).

Os impactos fisicos da DPOC podem ser avaliados a partir do grau de dependéncia, das
atividades didrias que o doente deixa de realizar autonomamente e da necessidade de apoio,
conforme Quadro 1:

Quadro 1 - DPOC - Impactos fisicos vs. necessidade de Apoio (Miravitlles)

Grau Necessidades Tipo de Apoio

Moderado (2) Precisa de apoio para realizar varias Intermitente ou limitado na autonomia pessoal.
AVD, pelo menos 1 vez por dia.

Severo (3) Precisa de apoio para realizar vdrias N&o necessita de cuidado continuado, mantendo
AVD, 2 ou 3 vezes por dia. alguma autonomia.

Muito severo (4)  Precisa de apoio para realizar varias Necessita de cuidados essenciais e apoio
AVD, diversas vezes por dia. continuado devido a total perda de autonomia

fisica.

Fonte: Miravitlles et al., 2015:349

1.1.1. O corpo em mudanga

A doenca crénica exige reconstrucdo identitdria, reorganizacdo de vida, de prioridades e
também a aceitacdo do “corpo doente”. Kelly e Field referem a importancia do controlo do
corpo fisico e das suas capacidades para assegurar a sensa¢cao de competéncia e constancia nas
interacdes (Kelly e Field, 1996:244).

Estes autores salientam a mudanga que ocorre no corpo humano como um processo
evolutivo ao longo do curso de vida. Retratam o envelhecimento como um processo natural e
tranquilo de entrada numa nova etapa da vida (Kelly e Field, 1996:246).

Featherstone e Turner apresentam o reverso do processo evolutivo, a entrada pela porta
da doenca que descrevem como uma “traicGo do corpo”. Segundo Featherstone e Turner,
comprometendo o envelhecimento ativo, a doenca incapacitante e a erosdo do corpo
constituem uma forte ameaca e traicdo que estigmatiza e pode separar corpo e identidade

(Featherstone e Turner, 2011:7)
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1.1.2. Adisrupgao biografica da identidade

Charmaz defende a construcdo da identidade a partir do conceito de habito, que
corresponde as formas consistentes de pensar, sentir e agir em relagdo a si mesmo, aos outros e
as condutas sociais. Argumenta que, perante os impactos da doenca crdnica (gestdo de
sintomas, autocuidado), disruptivos da regularidade e do conforto do conhecido, numa tentativa
de afastar as tensdes e repor a normalidade, o individuo desenvolve novos habitos, atividades,
rotinas diarias, relacdes, e formas de pensar com vista a manter um sentido de controlo e

recuperar a confianca (Charmaz, 2002:315/32S).

A doenga crénica, em maior ou menor grau, mas sempre de forma significativa, produz
interrupcdo no regular desenvolvimento da identidade do doente, impondo-se, segundo

Rolland, como uma “intrusa” na sua vida (Rolland, 1999:252).

Bury refere que perante a vivéncia de doenca, envolvendo a experiéncia de dor e
sofrimento, por vezes, reconhecimento de morte préxima, vistos como problemas distantes ou
de outras pessoas, o individuo inicia um processo de reflexdao biografica. A disrup¢ao profunda
ocorre quando o individuo constata ja ndo serem validos os sistemas que explicavam a sua

biografia "habitual" (Bury, 1982:169/170).

Bury utiliza o conceito de “disrupted biographies” (biografias disruptivas) para explicar o
processo de alteracdo da percecdo de identidade e reconstrucdo do self’ em consequéncia de
doenca croénica, considerando que a surpresa da doenga crénica representa uma agressao tanto
a identidade fisica como psicolégica do individuo por colocar em questdo a sua nogao de
utilidade e competéncia (Bury, 1991:453/459).

1.2. Impactos psicolégicos no Doente

O estudo de Gardiner et al. real¢a os impactos psicolégicos da DPOC devido a vivéncia pelo
doente de fortes emoc¢bes negativas como o medo, a ansiedade e o panico. Emogdes
experimentadas sobretudo em situacdo de exacerbacdo face a: possibilidade de hospitalizagao;
consciéncia da progressividade, agravamento da doenga e deterioracdo do estado fisico

(Gardiner et al., 2010:162).

Preocupante é o facto de, identificadas e diagnosticadas as desordens, apenas uma
pequena percentagem de doentes com DPOC receber tratamento adequado (Kunik et al.,
2005:1209; Gardiner et al, 2010:163). Kunik et al. apontam os responsaveis pelo deficiente

apoio: o doente (estigma) por ndo reconhecer ou reprimir os sintomas de ansiedade e

3 Self material (corpo); espiritual (personalidade); social (em sociedade) (Neto, 1998:144).
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depressdo, somatizar emogles e atribuir todo o mal-estar a DPOC; o médico de familia
(estereotipia), por deficiente sensibilidade, atencdo e treino em reconhecer os sintomas de mal-
estar emocional, e, o maior responsavel, o sistema de saude por nao fazer do despiste e
tratamento das desordens psicoldgicas uma rotina integrada nos protocolos de gestdo de
doencga quando é conhecido o efeito potenciador de ansiedade e depressdao da DPOC (Kunik et
al., 2005:1209).
1.3. Impactos econémicos no Doente

Muitos sdo os doentes que, por for¢a dos sintomas, exacerbagdes e hospitalizagdes sao
obrigados a longos periodos de afastamento dos postos de trabalho e recurso a baixas médicas.
Perante graus de severidade mais elevados, os afastamentos temporarios podem tender a
definitivos forcando a entrada na reforma antecipada. Segundo Fletcher et al., a reforma
antecipada parece ter sido o destino, em 2011, de 1/5 da popula¢gdo com DPOC com idade média
de 54 anos, alguns anos antes da idade regular (Fletcher et al.,, 2011a:9;2011b:5).
Consequentemente, devido a baixa prolongada ou reforma, a perda de rendimentos por parte

do doente e da familia acaba por acontecer (Fletcher et al., 2011a:9/11; 2011b:16).

Os impactos econdmicos da DPOC, implicando perda da capacidade de gerar rendimentos
pela forca de trabalho, Unico provento para a maioria dos doentes, tém inscrita a marca das
desigualdades sociais. Para uns pode significar pequenas mudancas e adaptacdo do estilo de
vida, mantendo-se a capacidade de fazer face as necessidades; para outros, pode significar
dificuldade de planear antecipadamente compromissos financeiros, conduzir a situa¢des de
precaridade ou de pobreza, principalmente quando o contexto socioecondmico anterior a
doenca ja era desfavorecido (Machaqueiro, 2011:23; Fletcher et al., 2011a:10).

1.4. Impactos sociais no Doente

Perante a necessidade de utilizacdo de oxigenoterapia e/ou ventiloterapia, reservada aos
aos graus mais severos, os doentes veem a sua autonomia drasticamente reduzida (Silva,
2011:6). Estas terapias contribuem positivamente para a sobrevida do doente, mas
negativamente para a sua mobilidade, o que reduz a sua qualidade de vida e das suas familias,
responsaveis por assegurar a supervisdo permanente do funcionamento dos equipamentos
(Silva, 2011:6; DGS, 2005:13; GOLD, 2017:45).

As exacerbac¢bes sdo comuns na DPOC motivadas por infecbes respiratdrias que podem
remeter o doente para internamentos com duragdo mais ou menos longa e afasta-los da
interacdo social (Fletcher et al., 2011a:10; GOLD, 2017:33; Lomborg et al., 2005:26). Por outro

lado, devido ao esforco nas interacGes sociais ("falar é dificil", D1) os doentes evitam visitas por
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serem stressantes, cansativas e constrangedoras (Simpson et al., 2010:145; Bergs, 2007:617).

Incapacitados de promover e manter interagdes sociais, nas quais se fundam lacos e
relacbes de qualidade, por exigirem logisticas desgastantes e dispéndio de energia, doente e
cuidador afastam-se do convivio social, tendendo a isolar-se (Silva, 2011:6; Simpson et al.,
2010:145; Bergs, 2007:617). O “capital social” representado pelo doente, pelo cuidador, pela
familia, isolados no seu nucleo familiar, deixa de poder ser exercido, bem como algumas
responsabilidades sociais assumidas na comunidade (Fletcher et al., 2011b:7).

1.5. Trajetorias e trabalho de doenca

Giddens evidencia o facto de as doencas crénicas serem fonte de consumo de tempo,

energia, forca e reservas emocionais, obrigando a adog¢do de regimes e trajetdrias, que identifica

a partir dos estudos de Corbin e Strauss (1985).

Estes autores tipificaram os regimes e trajetdrias de doenca, segundo as estratégias, em:
trabalho de doenca, atividades para lidar com a doenca (dor, exames, terapias); trabalho de
quotidiano, gestdo das relagdes com os outros no quotidiano (tarefas domésticas, vida
profissional); trabalho biogrdfico, construcdo e reconstrucdo das narrativas biograficas. Todos os
"trabalhos" concorrem para a incorporacdo da doenca na vida do doente (Corbin e Strauss apud

Giddens, 2010:164).
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Capitulo 2 - Cuidar em familia
2. Vivéncias de cuidado
Leitner refere que, devido ao envelhecimento da populacao, dentro da familia, a fungdo de
cuidar esta distribuida por esposas e maridos idosos e, em alternativa, quando ja ndo conseguem
fazé-lo, pelas filhas e noras, entre os 45 e os 64 anos. Referindo a importancia da funcdo de
cuidado da familia, Leitner real¢ca o aumento da entrada das mulheres no mundo do trabalho e o
seu afastamento das responsabilidades impostas de cuidado como um dos fatores que mais tem

criado pressao sobre a familia (Leitner, 2003:353; 2003b:365).

S3o José destaca as razdes que levam a inscricdo de Portugal na categoria de "familialismo
implicito": baixa oferta de servicos sociais; sistema rudimentar de licencas para a prestacdo de
cuidados; baixos valores de prestac8es sociais compensatdrias (diretas/indiretas). Salienta ainda
que as praticas familialistas tém estado a reproduzir desigualdades de género no cuidado

familiar, desfavorecendo sobretudo as mulheres (S3o José, 2012a:125/130).

Relativamente as redes de inter-ajuda, de acordo com Torres et al., sdo habitualmente
familiares e marcadas pela linha de género, ou seja, os homens acionam as suas redes junto de
pais, irm3aos, amigos, filhos, e, as mulheres, junto de maes, irmas, amigas e filhas. As mulheres é
atribuido protagonismo na materializacdo das dindmicas de interajuda no que respeita ao
cuidado as criancas, idosos ou pessoas com necessidade de cuidados especiais4 (Torres et al.,
1999:10/15; Torres et al, 2005:108).

2.1. A Doenga Crénica "acontece & e na” Familia’

Sousa, Relvas e Mendes salientam como a doenga crénica “acontece, também, aos
membros da sua familia que vivem angustiados com a gestdo e evolugdo da doenca e com o
doente”. Por norma a familia, uma das maiores prioridades na vida dos individuosG, constitui-se
como o maior recurso do doente, ocupando a primeira linha de apoio e cuidado informal (Sousa,

Relvas e Mendes, 2007:27).

Os impactos da doencga crénica, que "afeta o funcionamento familiar e cada um dos seus

x "

elementos” (Sousa, Relvas, Mendes, 2007:25) vdo para além da mera “gestdo” pratica da doenca
porque sdo de ordem sistémica, interferem com sistemas dentro (conjugal, filial, parental) e fora

(emprego, suporte formal) da familia. Sdo impactos que atingem o funcionamento familiar e

* Torres et al. consideram "cuidados especiais" os que se relacionam com perdas ou limitagSes de autonomia que possam
implicar dependéncia, i.e., cuidados de saude, higiene, alimentagdo, preparagdo de refei¢des e deslocagbes (Torres et al.,
2005:103).

> Sousa, Mendes e Relvas (2007)

® Torres et al., 2005
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exigem uma reorganizacado de fungdes e de papéis.

A DPOC tem impacto na vida pessoal, profissional, familiar e comunitdria, afetando as
dinamicas, rotinas familiares e, consequentemente, os relacionamentos anteriormente
existentes. O dia-a-dia sofre uma reorganizacao e a redistribuicdo de papéis é, com frequéncia,
necessaria, uma vez que o doente ndo se encontra fisica e emocionalmente disponivel. As
atividades anteriormente vividas e apreciadas em familia, rituais e festas familiares, férias,

momentos de lazer e de recreagio, podem sofrer disrupgdo (Jacome, 201 1:XXX/XXXI/XLIII/XLIV).

Bergs evidencia a precariedade de um prognéstico de DPOC, tendo em conta a sua
progressividade e a constante ameaca de exacerbacdao que paira sobre o doente, resultando
numa pessoa com pouca energia e capacidade para realizar atividades didrias e desempenhar os
papéis anteriormente atribuidos (Bergs, 2002:613).

2.2. Dependéncia, Autonomia e Cuidado

O conceito de "dependéncia"”, de acordo com Figueiredo, assenta basicamente em trés
nogdes: multidimensionalidade, multifuncionalidade, multicausalidade. Relativamente a
multicausalidade ressalta que "a dependéncia néo é sindnimo de velhice: nem todos os idosos
sdo dependentes e ha muitos dependentes que ndo sdo idosos" (Figueiredo, 2007:36). Segundo
Figueiredo, a dependéncia corresponde a uma diminuicdo no funcionamento corporal em
resultado de uma doenca ou de um acidente que conduz a uma limitacdo, obrigando ao recurso
a outras pessoas para a realizacdo das atividades de vida didria (Figueiredo, 2007:35).

S3o José enquadra a dependéncia em trés graus: dependéncia baixa (incapacidade baixa,
autonomia alta), a pessoa necessita de supervisdo nas atividades fisicas ou psicomotoras mais
exigentes; dependéncia média (incapacidade e autonomia média), a pessoa necessita de ajuda
em algumas AVD e AIVD, mantém autonomia fisica; dependéncia elevada (incapacidade alta,
autonomia baixa/inexistente), a pessoa necessita de ajuda em quase todas as AVD e AIVD, perda

de quase toda a autonomia (S3o José, 2012a:132; Miranda, 2013:24).

Discutindo o "cuidar" do idoso versus o "cuidar" de pessoa com doencga grave, incuravel,
incapacitante, Fernandes refere que, no primeiro caso, o cuidar é encarado como uma "extensdo
do papel normal das familias", mobilizando-se no sentido da ajuda mutua, no segundo caso,
exige reorganizacao da familia dado que pode significar sobrecarga, implicando reajustamento

nos papéis e nas relacdes afetivas entre os seus membros (Fernandes, 2009:47).
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2.3. Tipos, Perfis, Motiva¢oes de cuidado
2.3.1. Tipos de cuidado

Rocha Pereira divide as categorias de "cuidar" em: apoio material ou instrumental, ajuda
na realizacdo das atividades; apoio informativo ou estratégico, intermediacdo junto de recursos
externos; apoio emocional, acGes de suporte, disponibilidade, companhia (Rocha Pereira,

2011:18).

Segundo S3o José e S3o José e Wall os tipos de cuidado familiar podem ser agrupados,
conforme Quadro 2:

Quadro 2 - Tipos de cuidado (S3o José e Wall)
Apoio no desenvolvimento de:

. - Atividades da Vida Diaria (AVD), ajuda na higiene pessoal;
Atividades de

. L. - Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVD), ajuda nas compras, preparagdo de
cuidados basicos

refei¢des, tratamento de roupas;
- Apoio psicolégico e emocional, ajuda a lidar com as tensdes e preocupagoes.
Atividades de = Apenas a vigilancia (orientagdo) "a distancia" (telefone)
supervisao
Atividades de * Apoio indireto junto de entidades terceiras.
gestao
Fonte: S3o José, 2012a:128, Sdo José e Wall, s.d.:66).

2.3.2. Cuidador/a informal/familiar

Com base em S3o José e Rocha Pereira identificam-se as categorias de cuidadoras/es,
definidas em fun¢do do grau de compromisso e responsabilidade nas atividades de apoio,
conforme Quadro 3:

Quadro 3 - Tipos de cuidadoras/es (Sdo José / Rocha Pereira)

Assumem total responsabilidade pelo apoio direto, supervisdao ou orientagao:
Cuidadoras/es

P Executantes Na “linha da frente”, prestam cuidados relacionados com AVD e
rimarios

AIVD.
No “centro das operagdes”, asseguram supervisdo dos cuidados

Supervisores .
P relacionados com as AVD e AIVD prestados por outros.

Cuidadoras/es Na “periferia”, prestam apoio complementar, ocasional, ndo regular, ndo assumem
Secundarios responsabilidade direta e dedicam pouco tempo e energia.
Cuidadoras/es

o Apoio esporadico, a pedido ou em situacGes de emergéncia.
Terciarios P P »ap s 8

Fonte: S3o José, 2012a:132; Rocha Pereira 2011:15/16
2.3.3. Motivagoes dos Cuidadores familiares

Figueiredo, referindo-se ao cuidado a idosos, enumera os fatores preponderantes na
assuncdo de cuidado familiar: parentesco (conjuges, filhos); género (predominantemente
feminino); proximidade fisica (coabitacdo, curta distancia); proximidade afetiva (relacdo

conjugal e parental). Salienta que a assunc¢do do papel de cuidador advém dum processo de:

Gil salienta o foco dos estudos no cuidador informal como o "principal cuidador ocultam outros tipos de cuidado no
sistema familiar. Explica que, por detrds do cuidador principal podem estar outros elementos, mais distanciados que
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"escorregar para dentro", com maior envolvimento; ou, "escorregar para fora", com menor
envolvimento. Conclui que tornar-se cuidador familiar ndo é habitualmente uma opc¢ao

consciente mas um processo de "escorregar para dentro da situacdo"” (Figueiredo, 2007:69/70).

Arber e Gilbert também concluem no sentido da tipologia de agregado e forma de
coabitagdo da pessoa cuidada ser mais determinante na motivacdo e na prestagdo de cuidado

do que propriamente o género da pessoa cuidada ou do cuidador (Arber e Gilbert, 1989:116).

Rocha Pereira reforga a ideia da assuncdo do papel de cuidador, em contexto de doenga,
que pode ocorrer de forma abrupta e urgente, ser suportada na nocdo de dever moral/social; de
responsabilidade (conjuges e filhos); reciprocidade e retribuicio (sobretudo filhos) e de
solidariedade familiar fundados no compromisso e na amizade familiar (Rocha Pereira, 2011:18-
31; Figueiredo, 2007:70).

Em contexto de DPOC, a motivagdo para o cuidado, prestado essencialmente por conjuges
(mulheres), segundo Simpson et al. e Bergs, prende-se com: o sentido de dever resultante dos
votos contraidos em matrimdnio; a expetativa social em torno do casamento, do papel da
mulher e do cuidado "natural"; o desejo de assegurar o melhor cuidado possivel ao doente na
ultima fase da sua vida (Simpson et al., 2010:142/144; Bergs, 2002:619).

2.3.4. Perfil de Cuidadores informais/familiares

Portugal refere que "os relatos sobre os cuidados dos idosos mostram como esse é um
trabalho desempenhado exclusivamente por mulheres, como os homens o atribuem facilmente
as mulheres, como as mulheres o assumem “naturalmente” como seu, e como apenas concebem

partilhd-lo com outras mulheres" (Portugal, 2008:28/29).

Rocha Pereira tipifica a hierarquia do cuidado principal familiar, colocando, em primeiro
lugar, o cénjuge como responsavel pelo cuidado principal e os filhos adultos ocupam o lugar de
cuidadores secundarios; em segundo lugar, na auséncia ou incapacidade do cobnjuge, a
responsabilidade do cuidado principal passa para filhas e noras (Rocha Pereira, 2011:16).

Figueiredo traca o perfil dos cuidadores familiares, considerando: idade, a média situa-se
entre os 45 e os 60 anos; estado civil, pessoas casadas prestam mais cuidado ao familiar idoso
seguidos de solteiros ou divorciados/separados; proximidade geogrdfica, cuidadores vivem
proximo ou coabitam com a pessoa cuidada; duragdo dos cuidados, refere ser uma atividade de
longo prazo, com periodos de 5 anos; de 5 e 9 anos, de 6 e 15 anos e de 7 e 10 anos (Figueiredo,

2007:74/75).

prestam apoio préximo e constante de forma secunddria (Gil, 2010:38).
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O perfil dos cuidadores de doentes com DPOC é compativel com estes achados. Para uma
populacdo de doentes composta maioritariamente por homens, casados, reformados, com
baixos rendimentos e com uma média de idades de 65 anos; os cuidadores sao
predominantemente mulheres, com idades entre os 50-59 anos, casadas com a pessoa cuidada,
domésticas (Silva, 2011:24-51; Pinto et al. 2007:2404; Simpson et al., 2010:143; Bergs,
2010:613).

Tavares Pinto salienta que os homens cuidadores principais se aproximam de 1/3 dos
cuidadores informais e vivem fundamentalmente em conjugalidade, considerando tratar-se de
dever inerente ao papel marital (Tavares Pinto, 2008:15/19).

2.3.5. Papel do Cuidador

Rocha Pereira refere que o cuidado informal é encarado tradicionalmente pelo suporte
formal como apenas um apoio as AVD e AIVD. Apesar desta desconsideracdo, é assumido,
frequentemente, que os cuidadores familiares devem desempenhar (e estar aptos) para as
mesmas fung¢des que enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas e

outras valéncias tendo em conta as patologias e necessidades (Rocha Pereira, 2011:17/18).

Na DPOC, o cuidado evolui de acordo com o grau de severidade, que determina as
limitacdes e a autonomia, consistindo em: monitorizacdo da capacidade respiratéria; gestao da
exacerbacdo; controlo da oxigenoterapia e medicacdo; promocdo da adesdo as terapias;
confecdo de refei¢Ges; ajuda na higiene pessoal e vestir/despir; apoio psicolégico e emocional;
deslocacgbes e transportes (Simpson et al., 2010:145/146; Bergs, 2002:613/614; Silva, 2011:11).
2.4. A sobrecarga do cuidado, impactos no Cuidador

2.4.1. Sobrecarga e dificuldades do cuidado

Figueiredo faz referéncia a subdivisdo do conceito de sobrecarga ("burden") em duas
dimensdes: objetiva, que respeita a pressdo pelas exigéncias dos cuidados prestados, tendo em
conta o grau de severidade e dependéncia da pessoa cuidada; o relacionamento com a pessoa
cuidada; as consequéncias praticas na vida familiar, social, econdmica e profissional do cuidador;
e, subjetiva, que respeita as atitudes e respostas emocionais do cuidador (perceg¢des)
(Figueiredo, 2007:80/81).

O refinamento de sobrecarga em dimensdo objetiva e subjetiva, segundo Rocha Pereira,
fez emergir a nogdo de coexisténcia, no cuidador, de repercussées negativas: problemas que
podem afetar a saude e qualidade de vida (conflitos familiares, laborais, diminuicdo de
autoestima, culpa, negligéncia da saude); e repercussdes positivas: o "ganho do cuidador", a

satisfacdo retirada do ato de cuidar a partir de dinamicas interpessoais; intrapessoal;
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consequéncias/expetativas (Rocha Pereira, 2011:22-24).

Silva elenca um conjunto de dificuldades e constrangimentos vividos pelo cuidador familiar
do doente com DPOC, de natureza instrumental: aumento de atividades, tarefas,
responsabilidades com o cuidado ao doente; manuseamento dos equipamentos terapéuticos; de
natureza emocional: sentimentos de medo relativamente ao agravamento do estado de salde;
medo dos episédios de exacerbagdo cujo surgimento é imprevisivel e o controlo dificil; medo do
doente asfixiar e morrer; impoténcia perante o desconhecimento dos procedimentos a aplicar

no caso de emergéncia (Silva, 2011:13/53).

O manuseamento e controlo da oxigenoterapia é o maior foco de sobrecarga, sobretudo
emocional, do cuidador familiar de doentes com DPOC. Sentimento comum quer a cuidadores
que encaram o cuidado de forma positiva, quer de forma negativa. Esta atividade é sentida
como stressante e cansativa exigindo avaliacdo e atenc¢do permanente (Silva, 2011:13/53); sendo
responsaveis pela alteracdo do padrdo de sono e pela hipervigilancia dos cuidadores (Bergs,
2002:616; Simpson et al. 2010:146).

2.4.2. Impactos fisicos no Cuidador

A permanente vigilancia e constante preocupag¢ao com o bem-estar do doente tém efeito
na saude do cuidador familiar. Maiores problemas de saude no cuidador correlacionam com
maior dependéncia do doente, i.e., os cuidadores de doentes de grau moderado a muito severo
de dependéncia tém mais cansaco e problemas de saude fisicos e psicoldgicos (Miravitlles et al.,

2015:354; Silva, 2011:12; Bergs, 2002:616; Simpson et al., 2010:146).

Silva, referindo-se aos cuidadores familiares no geral, identifica os maiores problemas
fisicos que os afetam em resultado do cansaco e exaustao: défice do sistema imunitario; elevada
pressdo sanguinea; doencas crénicas. Particularizando a sua pesquisa, refere que os estados de
saude dos cuidadores familiares sdo agravados pelo esforgo fisico e psicolégico do cuidado ao
doente com DPOC, tendendo a referir dores frequentes sobretudo na coluna vertebral (Silva,
2011:10-52).

2.4.3. Impactos econémicos no Cuidador

Silva refere que cuidar de um doente com DPOC pode implicar adaptacdo na atividade
profissional; alteracdo ou diminui¢cdo do horario de trabalho; faltas ao trabalho; ndo aceitacao de
oportunidades de promocdo; e, no limite, demissdo definitiva (reforma antecipada) para poder

acompanhar o doente (Silva, 2011:9/11).

Estas alteracdes tém como denominador comum a perda de rendimento por parte do
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cuidador, no presente (salario), no futuro (promocgdes, formacado e estudos). Estdo reconhecidos
o papel do cuidador como "pilar fundamental para a domiciliagdo de cuidados e apoio social"
(OPSS, 2017:31) e a necessidade de lhe dar suporte, mas ainda n3o formalizados® quaisquer
apoios ou compensagdes por eventuais perdas de rendimentos (Figueiredo, 2007:66; Sao José,
2012a:132)
2.4.4. Impactos sociais no Cuidador

Nos casos de maior incapacidade e dependéncia, a perda de autonomia do doente pode
representar simultaneamente a perda de autonomia do cuidador, privado da sua liberdade

pessoal (Simpson et al., 2010:145; Miravitlles et al., 2015:354; Bergs, 2002; Silva, 2011).

Atividades de lazer e socializacdo, sair com amigos, passar férias longe do doente, dispor
de tempo para uso préprio, podem deixar de ser uma prerrogativa para o cuidador de um
doente com DPOC, uma vez que a sua permanéncia junto do doente é necessaria para fazer face
a atividades de vida quotidiana e a emergéncias (Silva, 2011:10; Jacome, 2011:XXX/XLIII).

2.4.5. Impactos psicolégicos no Cuidador

Tendo em conta a carga fisica e emocional, traduzida em stress, cansaco e exaustdo, o
cuidador familiar pode apresentar desordens psicoldgicas. Varios estudos confirmam a presenca
de depressdo e ansiedade no cuidador principal, podendo tornar-se ele préprio num doente
cronico devido a pressao e stress do cuidado (Kunik et al., 2005; Katz, 2009; Simpson et al., 2010;

Bergs, 2002; Silva, 2011;Miravitlles et al., 2015).

Proot et al. (apud Simpson, 2010:142) fazem referéncia a vulnerabilidade e fadiga do ato
de cuidar em contexto de DPOC que podem conduzir o cuidador familiar a situa¢des de

9 . 1L e . . . . 10
"burnout"” devido a desequilibrios e incapacidade de conseguir fazer “coping”

. Simpson et al.
referem a hipervigilancia, o medo e a ansiedade, principalmente perante a exacerbagdo e
hospitalizacdo do doente, como maiores fontes de stress que contribuem para situacdes de
“burnout” do cuidador informal (Simpson et al., 2010:146/147).

2.5. Impactos nas relagdes e dinamicas familiares

2.5.1. Relagoes familiares

Simpson et al. referem que as limitagdes fisicas; os sintomas, sobretudo a dispneia, que
dificultam a comunicacdo; a perda de mobilidade e independéncia e o receio permanente da

exacerbacdo tém um efeito, em espiral descendente, sobre as relagdes familiares (Simpson et al.,

8 Recomendacdes da AR (https://dre.pt/home/-/dre/74967213/details/maximized?p auth=7cfQIBDd&serie=I)

® burnout, tipo de esgotamento fisico e mental (...), in Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa.

10 Adopgdo de pensamentos e comportamentos para suportar exigéncias internas/externas e manter o equilibrio e
satisfagdo psicoldgica sob stress/crises (Figueiredo, 2007:118).
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2010:142-145). Aqueles fatores acrescem outros de ordem emocional e potenciadores de
isolamento, as modificacdes de humor no doente, comuns nos graus mais severos, que
provocam um aumento de frustracdo, irritabilidade, hostilidade e instabilidade emocional
(Simpson et al., 2010:142-145; Bergs, 2002:617).

Simpson et al. salientam que doente e cuidador, gradualmente envolvidos na gestdo e
constrangimentos da doenca, vdo-se afastando da familia: o doente, para evitar o stress
(ansiedade) despoletado pelas visitas familiares; o cuidador familiar (esposa), por ndo querer
afastar-se das suas responsabilidades e do doente, por vezes, também para evitar conflitos com
o doente. As atividades e rituais partilhadas tendem a diminuir ao ponto de, em algumas

familias, deixarem de existir (Simpson et al., 2010:144/147).

Bergs realca o facto da familia préxima estar disposta a apoiar o doente e o cuidador mas
nem sempre conseguir conciliar esse desejo com outras responsabilidades desempenhadas
(Bergs, 2002:617).

2.5.2. Relagdes Conjugais, doenga crdnica o terceiro membro

Silva salienta como, apds a DPOC, as dinamicas familiares sdo reajustadas, as rela¢des de
poder no interior da familia alteradas e a intimidade, sobretudo entre o casal, impactadas pela
experiéncia de doenca (Silva, 2011:10/12). A doenga cronica, conforme refere Rolland, pode ter
consequéncias devastadoras na vida dos casais, aparece como um "“convidado inesperado",
imiscui-se no interior do casal e constitui-se como um terceiro membro na relagdo diadica,

invadindo a sua privacidade e intimidade (Rolland, 1994:327-334).

Segundo Simpson et al. existem varios fatores que, em contexto de DPOC e de
conjugalidade, concorrem para a tensao negativa entre o casal, implicando deterioracdo das
relagbes conjugais e de cuidado: agravamento da doenca; isolamento, dificuldade/auséncia de
"coping"; modificagdo na personalidade e comportamento do doente; modificacdo de

sentimentos no interior da relagdo (Simpson et al., 2010:144-147)

Simpson et al. destacam que relagdes conjugais anteriores a DPOC estdveis e harmoniosas
concorrem para relagdes de cuidado mais satisfatérias onde o stress e a sobrecarga sao menos
sentidos. Referem que as reservas de capital emocional positivo gerado por dinamicas
relacionais sauddveis permitem melhores estratégias de enfrentamento da sobrecarga da
doenca e cuidado e o reforgo da resiliéncia (Simpson et al., 2010:148).

2.6. Stress, Crise e Resiliéncia

O conceito de resiliéncia familiar vai para além da capacidade de gerir situa¢des e periodos
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de vida criticos e stressantes, suportar uma sobrecarga ou sobreviver a uma provagao, porque se
constitui como oportunidade de transformacdo e crescimento pessoal e relacional. A crise
resultante de uma doenga crénica pode surgir como um convite a reflexao, ao realinhamento de

prioridades e reconstrucdo de relacdes mais fortes dentro do seio da familia (Walsh, 2003:6).

Em contexto de prestacdo de cuidado, Coon salienta como os fatores protetivos,
individuais, familiares e sociais contribuem para a resiliéncia familiar, mas também para a
melhoria do ato de cuidar ao conferir, por ineréncia, maior resiliéncia ao cuidador familiar.
Apesar das condi¢des, eventos, adversidades e vulnerabilidades crdénicas e stressantes que se lhe
apresentam no ato de cuidar, um cuidador resiliente enfrenta-los-a, mantendo, ainda assim, um
sentido de bem-estar fisico, emocional e social (Coon, 2003:234).

2.7. Significados de cuidado

2.7.1. Receber cuidado (Care Receiving)

Figueiredo conseguiu, a partir de alguns estudos, isolar, no cuidado a idosos prestado por
conjuges e filhos, significados de rececdo de cuidado: a) negativos: sentimentos de dependéncia
e inutilidade; animosidade com o cuidador; insatisfacdo nos cuidados prestados; desagrado com
o0 apoio; divida para com o cuidador; preocupacao pela “carga”; preocupacao e culpa em relacdo
a saude do cuidador; b) positivos, sentimentos de gratiddo, ndo apresentando a maioria dos
recetores de cuidado reacgdes e atitudes negativas em relacdo ao cuidador (Figueiredo, 2007:
88/89).

Salci e Marcon, a partir de um estudo, em 2005, com mulheres com cancro cuidadas por
familiares, evidenciam que a maioria das mulheres sentia-se amparada por reconhecer a
necessidade de ajuda na realizacdo atividades e atribuia significado positivo ao cuidado
recebido; as mulheres sentiam constrangimento pela dependéncia para a realizacdo de
atividades que outrora realizavam autonomamente, resultando em significados negativos de
impaciéncia, incémodo e angustia (Salci e Marcon, 2008:549/550).

2.7.2. Dar cuidado (Care Giving)

Sao José entrevistou cuidadores familiares que descreveram as suas trajetdrias de cuidar,

permitindo-lhe identificar cinco significados de cuidar (Sdo José, 2012a:131-144).

Quadro 4 - Significados de cuidar (Sdo José)

Gratificagao Conciliagao Compaixao Peregrinagao Opressao
Experiéncia Consegue Afetividade filial, Dever filial, Muito dificil,
rica e feliz resolver-se mas dificil mas dificil nao manter

Fonte: Sdo José, 2012a:131-144).

Maria da Conceicdo Bastos de Melo Pagina 28 de 100



Dissertagao de Mestrado

DPOC (Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica):
Impactos no Doente e no Cuidador Familiar
Uma abordagem socioldgica

Percebeu que contibuem para a pluralidade de trajetdrias** e significados*? de cuidar os
fatores: condicgbes em que o cuidado se produz (maiores/menores recursos
humanos/financeiros); grau de dependéncia, a graus mais baixos correspondem significados de
cuidar mais positivos; cuidado "transborda” positiva ou negativamente para outros dominios da
vida dos cuidadores; percegdo subjetiva do ato de cuidar (atitude nas interferéncias negativas);
e) motivagées, normativas e afetivas construidas no percurso de vida e na histéria do
relacionamento com a pessoa cuidada (Sdo José, 2012a:145-147).

Simpson et al. identificaram diferentes pdlos de significados de cuidar em contexto de
DPOC que podem ser classificados, num pdlo positivo, gratificagdo, crescimento pessoal,
desenvolvimento pessoal; e, num pdlo negativo, raiva, tristeza, desesperanca e culpa (Simpson
et al., 2010:146/147).

Silva refere que alguns cuidadores (maioria cOnjuges) atribuiam significados positivos as
experiéncias de cuidado em DPOC, estando presentes a satisfa¢do e a gratificacGo. Confirma
aspetos positivos encontrados: o reforco das relagdes afetivas, a valorizacdo pessoal; o
crescimento espiritual e pessoal. Emergiu da sua pesquisa, o estoicismo, enquanto qualidade
pessoal do doente e forma de encarar a doencga (Silva, 2011:53/54).

2.8. Interagao com o suporte formal

Gil refere que, perante a atribuicdo do rétulo de "incuravel" ou de "doente crénico", por

motivo de falha da cura, a gestdo do corpo passa da esfera do campo médico ("curar") para a

esfera do "cuidar", encarado como ato rotineiro e sem prestigio médico (Gil, 2010:35).

Sousa, Relvas e Mendes descrevem como, em contexto de doenga cronica, os servigcos de
cuidados médicos do suporte formal encaram a familia: “O modo mais habitual de encarar o
papel da familia é incorpord-la como um recurso do doente: espera-se que os familiares
assegurem os transportes do doente para consultas e tratamentos, colabore na gestdo da

medicagdo e de fatores de risco.” (Sousa, Relvas e Mendes, 2007:27)

A convivéncia sistema de saude/familia, contudo, nem sempre é pautada pela coesdo e
compreensao mutua. Mal-entendidos e visdes negativas emergem: as familias acusam os
profissionais de salde de serem pouco préximos, atenciosos, carinhosos ou humanos e de nao
partilharem informacdo bdsica sobre a doencga e requisitos de tratamento; os profissionais de

saude acusam as familias de serem insistentes, exigentes e emocionais, tornando-se, por vezes,

" Define "trajetoria de cuidar" como o periodo de tempo entre o inicio e o fim da prestacdo de cuidados, transigoes,
acontecimentos e pontos de viragem envolvidos no ato de cuidar (S3o José, 2012:127/128).
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um obstaculo a execucdo do seu trabalho (Sousa, Mendes e Relvas, 2007:37).

Em contexto de DPOC, o estudo de Simpson et al. admite que o sistema formal de saude
podera estar a fazer pouco pelos cuidadores informais e, eventualmente, a abusar do seu apoio
ao doente independentemente das circunstancias, o que poderd estar a concorrer para a sua

vulnerabilidade, desanimo e cansaco (Simpson et al., 2010:148).

12 L . o A . . N
O significado de cuidar resulta do olhar sobre a trajetéria e experiéncia, ponderar os podlos positivos (aceitagdo) e
negativos (ndo-aceitacdo), relaciona-los com as motivagdes e atribuir sentidos a experiéncia (S3o José, 2012:127).
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Parte Il - Enquadramento Metodoldgico
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Capitulo 3 - Metodologia de Investigacao

1. Desenho de Investigacao
1.1. Objetivos

Considerando o tema, "DPOC, Impactos no Doente e no Cuidador Familiar, uma
abordagem socioldgica"”, apresente investigacdo foi desenhada com o objetivo de explorar, a
partir de narrativas de homens e mulheres com DPOC em grau muito grave e grave e dos seus
cuidadores familiares primdrios as dimensdes: Impacto, Significado e Género.

Sao objetivos da investigacao:

e perceber quais os impactos da DPOC no doente e no cuidador familiar e em que

medida obriga a reorganizacdo de vida, influencia o quotidiano e as relacdes e

dinamicas familiares;

e identificar os significados que doentes e cuidadores atribuem as experiéncias

vivenciadas;

e identificar questdes de género relacionadas com experiéncias de doenca e de cuidado,
considerando a perce¢ao no masculino e no feminino.
1.2. Perguntas de partida
No sentido de compreender os fendmenos estudados (Quivy e Campenhoudt, 2013:44)

formularam-se trés perguntas de partida:
1 - Quais os impactos que a DPOC exerce sobre o doente e sobre o cuidador familiar?;

2 - Que significados sdo atribuidos pelo doente e pelo cuidador familiar a doenca, a

recegdo de cuidado e ao ato de cuidar?;

3 - Existem diferencas de género no discurso, experiéncias e significados na vivéncia da
doenca e na receclo de cuidados (doente) e na vivéncia do ato de cuidar de um parente

(cuidador)?

1.3. Modelo de andlise da investigacao

A partir da conceptualizacdo do tema, objetivos e problematica de investigacdo foi
construido um modelo de andlise (Figura 2) que permitisse operacionalizar a observacgdo e

obtencdo de conhecimento (Quivy e Campenhoudt, 2013:109/151).
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Figura 2 - Modelo de Analise
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1.4. Tipo de investigacdao, métodos e técnicas de abordagem

Entendeu-se pertinente partir de uma tipologia de estudo exploratério para o
desenvolvimento da investigacdo dado permitir estudar uma realidade deficientemente

estudada e cumprir os objetivos da investigacao (Carmo e Ferreira, 2008:49).

Optou-se pelo método qualitativo por se interessar em “compreender a conduta humana
a partir dos prdprios pontos de vista daquele que actua” (Carmo e Ferreira, 2008:193-199),

antecipando-se aceder a revelagdo do significado da experiéncia de doenca e de cuidado.

Considerando a opgdo pelo método qualitativo, decidiu-se utilizar, para a obtencao de
dados para analise, pelas suas caracteristicas qualitativas, a técnica de entrevista semidiretiva
por permitir liberdade no didlogo, profundidade na abordagem permitindo fazer ressaltar a
informacao e significados importantes e Uteis (Carmo e Ferreira, 2008;139-146/164).

2. Planeamento, preparacgdo da Investigacao e obtencao de dados
2.1. Constituicao e selegdao da amostra

2.1.1. Critérios, tipo e técnica de amostragem

Considerando o recurso ao método qualitativo, que permite amostras mais pequenas,
optou-se por uma amostra (n) ndo probabilistica, dada a intencionalidade da escolha dos
critérios, e por uma técnica de amostragem de conveniéncia, utilizando-se um grupo de

voluntarios (Carmo e Ferreira, 2008:215/2016).
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Previu-se realizar entrevistas com 15 doentes e com 15 cuidadores familiares. Antecipando
possiveis dificuldades na motivacdo, desisténcias ou abandono (Albarello, 1997:105/106)
definiu-se para fins de constituicdo de amostra, identificar 20 doentes que identificariam os 20
cuidadores familiares.

Foram definidos os critérios: especificos, para doentes, ser homem ou mulher com
diagndstico confirmado de DPOC; classificado no grau grave ou grau muito grave; necessitado de
apoio na realizagcdo de AVD e/ou AIVD; para cuidadores familiares, ser homem ou mulher com
uma relacao familiar com o doente; prestar-lhe apoio na realizacdo de AVD e AIVD; comuns:
terem o portugués como primeira lingua; serem identificados pelo Hospital de Cascais;
aceitarem estar sozinhos com a investigadora durante a entrevista.

2.1.2. Recurso para constituicao de amostra

Por existirem fortes expetativas de apoio, identificou-se o Hospital de Cascais (HC), Dr.
José de Almeida, como recurso para constituicdo da amostra. Para garantir esse apoio
formalizou-se o pedido, por escrito, junto do Conselho de Administracdo (CA) do HC, que
autorizou e disponibilizou a identificacdo de alguns doentes que correspondiam aos critérios.
2.1.3. Selec¢ao da populagao alvo

Os possiveis voluntarios foram identificados pela responsavel da Unidade de Pneumologia
do HC. A lista inicial de doentes foi ajustada para garantir a participacdo de mais mulheres
doentes e mais homens cuidadores. Este ultimo critério ndo foi conseguido contando a
investigacdo com 1 cuidador principal do género masculino.

A partir de lista (nome, telefone) com a identificagdo dos potenciais voluntarios, a
mestranda encetou contactos telefénicos com os doentes e/ou cuidadores familiares motivando
a participagdo. Alguns contactos ndo tiveram sucesso, os doentes e/ou os cuidadores familiares:
ndo atenderam; ndo se mostraram interessados; ndao quiseram fazer entrevistas individuais;
adiaram o contacto; ndo correspondiam a alguns critérios; um doente falecera ha muito pouco
tempo.

Outros doentes e/ou cuidadores familiares mostraram-se interessados e acederam ao
nosso convite. A amostra da investiga¢do ficou constituida por 10 doentes e 10 cuidadores
familiares identificados pelos doentes. A constituicdo da amostra foi fechada quando se
considerou ter obtido suficiente informacdo para dar coeréncia a nossa pesquisa (ponto de

saturacdo®®), sem que, apesar dos esfor¢os envidados, se tivesse conseguido incluir mais homens

3 cfr. Albarello, 1997:104.
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cuidadores.

Um doente em grau muito grave (D7) encontrava-se na data do contacto
institucionalizado, ha cinco meses, num Lar. Consideramos ambos, doente e cuidadora familiar
(supervisora”) elegiveis para a amostra. Com a autorizacao da direcdo do Lar, obtida pela
cuidadora familiar, entrevistamos isoladamente o doente no Lar.

2.1.4. Codifica¢ao da amostra

Para assegurar o anonimato codificaram-se os doentes e cuidadores com uma composi¢ao
alfanumeérica sequencial, i.e, os doentes foram codificados de D1 a D10 e os correspondentes
cuidadores familiares de CF1 a CF10. Esta codificacdo, seguida do género, foi a utilizada para fins
de citacdo na analise das entrevistas.

2.2. Preparagao e realizagao de entrevistas

2.2.1. Inquérito por entrevista - Guides de Entrevista

Para obtencdo dos dados, construiram-se, a partir das dimensdes de analise: Impactos;
Significados, Género, norteados por Indicadores pré-definidos (Carmo e Ferreira, 2008:113-117),
dois Guides de Entrevista: um para orientacdo da conversa com os doentes (anexo 2); outro
para orientacdo da conversa com os cuidadores (anexo 3).

2.2.2. Inquérito por questionario - Elementos para carateriza¢ao da amostra

Para recolha de dados passiveis de analise estatistica (sociodemograficas; doenca;

cuidado; limitagBes/grau de autonomia, construiram-se dois questionarios para doentes (anexo

2) e para cuidadores (anexo 3).

Para a construgdo das perguntas sobre limitagdes/autonomias foram consultadas em
literatura diversa e adaptadas as Escala LCADL (London Chest Activity of Daily Living); Escala de
AVD, de Katz; na Escala de AIVD, de Lawton e Brody.

2.2.3. Marcacao das entrevistas

As entrevistas individuais com os 10 doentes e os 10 cuidadores familiares, todas
marcadas previamente por telefone, tiveram lugar em dia, hora e local combinados com os
doentes ou cuidadores e realizaram-se entre 0 més de Abril de 2016 e 0 més de Janeiro de 2017.
2.2.4. Realizacao das entrevistas

Em fase preliminar a entrevista desenvolveram-se procedimentos formais de apresentacao
da investigacdo, obteve-se autorizacdo para o uso de gravador dudio e apresentou-se aos

doentes e cuidadores o "Termo de Consentimento Informado" (anexo 4) que garantia

14 . " . e
Sdo José refere que pelo facto da familia recorrer a um Lar para o apoio ao seu familiar ndo significa cessar o papel de
cuidador (S3o José, 2012:78/137).
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confidencialidade e anonimato. As entrevistas foram conduzidas com o apoio de Guido,
finalizando com o preenchimento do questionario.

O tempo de duracdao das entrevistas situou-se entre 1h00 e 2h30. As entrevistas
realizaram-se, maioritariamente, em casa dos doentes e cuidadores familiares.
3. Tratamento de dados

3.1. Analise de contelido tematica (entrevista)

As escolhas metodoldgicas para o desenvolvimento da investigacdo exigiam uma técnica
de andlise adaptada as suas caracteristicas (qualitativas). A andlise de conteddo temdtica,
permitindo inferéncias e dedugdes logicas, mostrou-se ideal para descrever, inferir e interpretar
as narrativas dos doentes e cuidadores e procurar os significados (Bardin, 1977:42;Carmo e
Ferreira, 2008:269/270)

Apds transcricdo e registo organizados das narrativas passou-se as fases da analise de
conteldo: pré-analise (avaliacdo dos discursos); explora¢do de material (depuragdo e selegdo
do corpus); tratamento de resultados (inferéncia e interpretacao) (Bardin, 1977:95-98).

Utilizou-se a técnica de analise de conteldo, quantitativa ("aparigcdo de indices" (Bardin,
1977:115)) para quantificar as palavras e temas, utilizados pelos doentes e cuidadores, em duas
categorias de andlise: "atividades de cuidado" e "significados de cuidado".

3.2. Analise estatistica (questionario)
Para a analise das respostas aos questiondrios foram utilizados os softwares IBM SPSS

Statistic (Statistical Package for the Social Sciences) e excel.

4. Consideragoes éticas e boas praticas
Assegurar principios e comportamentos éticos foi uma preocupagao permanente ao longo

da investigacdo: obteve-se autorizacao escrita do CA do Hospital de Cascais; utilizou-se o Termo
de Consentimento Informado para garantia de confidencialidade e anonimato; fez-se cuidadoso
controlo da identificacdo dos doentes e cuidadores; realizaram-se as entrevistas (gravadas) em
ambiente controlado; fez-se transcricdo cuidadosa das entrevistas.

A familiaridade com o tema de investigacdo apresentava-se como uma limita¢cdo tendo em
conta a proximidade e a empatia que poderia ser criada com a populagdo em estudo. Contudo, a
etapa curricular do Mestrado, que permitiu consolidar conhecimento tedrico e distanciamento,
e os permanentes conselhos da orientadora, conduziram ao necessario descentramento

psicoldgico e rutura com o senso comum (Carmo e Ferreira, 2008).
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Parte Ill - Analise, Interpretacao e Discussao de Dados
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Capitulo 4 - Caraterizacao da amostra - Dados obtidos por questionario

1. Caraterizagdo (sintética) sociodemografica - Doentes e Cuidadores
A caraterizacao sociodemografica dos Doentes e dos Cuidadores encontra-se organizada

detalhadamente no Anexo 5 e 6, grafico 3 a 22.

Variaveis

Sexo

Idade
(GE - Grupo etario)

Escolaridade

Classificagao
Profissional

Situagao
Profissional

Rendimento
Mensal

Conjugalidade

Estado Civil

Coabitacgao

Quadro 5 - Caraterizagdo sintética sociodemografica - Doentes e Cuidadores

Doentes
Predominam os homens doentes.
6 homens e 4 mulheres.
Média de idades situa-se nos 67,4 anos.
Idade minima: 55 anos; maxima: 80 anos.
4 estao no GE 71-80anos;
3 estdo no GE 50-60anos;
3 estdao no GE 61-70anos.

8 distribuem-se pelas categorias Sem
Escolaridade (3) e 1.2 Ciclo (5);

2 distribuem-se pelo 32 ciclo (1) e
Licenciatura (1).

Caraterizam-se por baixa escolaridade.

6 desempenhavam profissdes
classificadas como "nao qualificadas";

4 distribuem-se por outras classificagcGes.

4 estao na Reforma por Invalidez;

2 estao no Desemprego;

2 estdo na Reforma por Velhice;

2 trabalham por Conta proépria.

8 tém rendimentos mensais até 500€.

Cuidadores Familiares
Predominam as mulheres cuidadoras.
9 mulheres e 1 homem.
Média de idades situa-se nos 55,8 anos.
Idade minima: 20 anos; maxima: 69 anos.
4 estdao no GE 61-70anos;
3 estdo no GE 51-60anos;
2 estdo no GE41-50 anos;
1 estd no GE20-30anos.
5 distribuem-se pelas categorias 1.2 ciclo (4)
e Sem escolaridade (1);
5 distribuem-se pelas categorias 3.2 Ciclo (3),
Secundario (1) e Mestrado (1).
Escolaridade mais alta do que doentes.
5 desempenhavam profissoes classificadas
como "nao qualificadas";
3 desempenhavam profissdes classificadas
como "servigos pessoais e de protecao";
2 distribuem-se por outras classificagdes.
3 estdo na Reforma por Invalidez/CGA;
3 estao no Desemprego;
1 esta na Reforma por Velhice;
3 estdo em Empregos - Horario Total.
5 tém rendimentos mensais até 350€.

7 dos doentes e cuidadores sdo casados entre si (6) ou unidos de facto (1).

2 sdo viuvas e 1 divorciada (mulheres).

2 sdo solteiras e 1 separada (mulheres).

8 doentes e cuidadores familiares vivem em coabitagdo.

2 doentes vivem: sozinha (1); num Lar (1).
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2. Caraterizagdo (sintética) da doencga, pelo Doente
A caraterizacdo da doencga pelos Doentes encontra-se organizada detalhadamente no

Anexo 7, grafico 23 a 35.

Grau de DPOC

Terapéutica

Idade no
diagnadstico
Anos com
DPOC
Cormorbidade

(Outras doengas
cronicas)

Autopercegao
de bem-estar

Interagao
suporte formal

Hospitalizacao
(Internamento)

Quadro 6 - Caraterizacdo sintética da doenca, pelo doente

6 tém grau Grave (3 homens, 3 mulheres);

4 tém grau Muito Grave (3 homens, 1 mulher).

6 fazem oxigenoterapia;

3 fazem ventiloterapia.

3 estavam no GE40- 50 anos e 2 no GE 51-60 anos;

4 estavam no GE61-70 anos e 1 no GE>70 anos.

6 entre 2 e 10 anos;

4 entre 11 e 15 anos.

5 até “3 doengas+DPOC”;

5 até “6 doengas+DPOC”.

Fisicas mais reportadas: doengas esquelético-musculares (7); "hipertensao arterial" (4).
Emocionais mais reportadas: ansiedade (4) e a depressao (3).

Fisico: 8 reportam estar num pdlo positivo e 2 num pdlo negativo.
Psicoldgico: 8 reportam estar num pélo positivo e 2 num pélo negativo.
10 sdo acompanhados pelo Hospital de Cascais;

8 sdo acompanhados por Centro de Saude;

10 por pneumologia, 9 por médico de familia/instituicdo.

Durante a trajetéria de doenca:

5 até 2 vezes e 5 mais de 2 vezes.

2 em periodos entre 2 a mais de 4 semanas, correspondendo a doentes em graus muito
grave (1 entre 2 a 3 semanas; 1 por periodos superiores a 4 semanas).

3. Caraterizagdo (sintética) do cuidado, pelo Cuidador
A caraterizacdo do cuidado pelos cuidadores encontra-se organizada detalhadamente no

Anexo 8, grafico 36 a 47.

Parentesco
Doentes/Cuida
dores

Perturbagées
Fisicas

Perturbagoes
emocionais

Anos/Tempo
de cuidado

Interagao com
Suporte Formal

Apoio no
Cuidado
Auto-percecdo
de Bem-Estar
do cuidador

Maria da Conceicdo Bastos de Melo

Quadro 7 - Caraterizagao sintética do cuidado, pelo Cuidador
6 sdo esposas/companheira;
3 sao filhas;
1 é marido.
7 reportam nenhuma ou 1 perturbagao fisica;
3 reportam entre 2 e 3 perturbacgdes fisicas.
Fisicas mais reportadas: dores cronicas (5); hipertensdo arterial (3); doengas musculo-
esqueléticas (3).
2 reportam até 7 perturbacgoes;
4 reportam entre 3 e 4 perturbacdes;
4 reportam entre nenhuma e 2 perturbacdes.
Emocionais mais reportadas: hipervigilancia (9); perturbagdes no sono (8); desanimo (7).
Anos: 8 entre 2 e 10 anos e 2 ha mais de 10 anos.
Tempo: 4, quando é preciso; 2, ao longo do dia; 1, sempre disponivel.
7 acompanham ao hospital a consultas regulares;
7 acompanham (também) ao Centro de Saude;
2 acompanham ao Hospital s6 em emergéncia.
8 recebem apoio da familia (filhos e irm3os).

Fisico: 8 reportam estar num pélo positivo e 2 num pélo negativo;
Emocional: 8 reportam estar num pélo positivo e 2 num pdlo negativo.
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4. Caraterizacao (sintética) de Limitagoes e Grau de Autonomia versus AVD e AIVD
A caraterizacdo das limitagdes funcionais, pelos doentes, e do grau de autonomia, pelos

cuidadores, versus realizagdo de AVD e AIVD encontra-se organizada detalhadamente no Anexo
9, Graficos 48 e 49.

Genericamente infere-se que:

= as mulheres parecem tentar persistir na execuc¢do das tarefas de cardcter doméstico e
do cuidado a outros elementos da familia, delegando-as apenas nas situacdes de maior
incapacidade.

= 0s homens parecem colocar-se em situagdes mais passivas e de maior dependéncia (2)
para a realizacdo de atividades didrias, o que pode ser explicado pelo facto de se

encontrarem também em maioria no grau muito grave da doenca.
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Capitulo 5 - Narrativas de doenca e de cuidado - Dados obtidos por entrevista

As perguntas colocadas aos doentes e cuidadores familiares foram preparadas com base
em Indicadores varios enquadrados em trés DimensGes de andlise: Impactos, Significados e

Género (anexo010).

1. Dimensdo: Impactos
1.1. (Re)conhecimento da DPOC

Nenhum dos doentes e cuidadores conhecia a DPOC, e as suas implicagdes, no momento do
diagndstico. Atualmente, alguns dos doentes e cuidadores continuam a nao reconhecer a sigla,
reconhecem vagamente terminologias em desuso (enfisema é a mais referida), mostrando-se
mais familiarizados com "doengas/problemas respiratérios" e "doencas/problemas de pulmd&es":

"Vamos Id ver, ndo, eu ndo sabia muito bem dizer, quer dizer, é um palavrdo, e tal (...) nem conhecia a
sigla, acho eu", D1, Homem

Poucos mostram ter atualmente conhecimento profundo sobre as suas caracteristicas e
progressividade da doencga. Segundo os doentes e cuidadores familiares a falta de conhecimento
surge de deficiente informacgao, por ndo ser prestada em linguagem acessivel e percetivel, por
parte das equipas médicas:

"A doencga ndo sei o que é, eu sei que ¢ isso que a Médica ja me disse, mas (...) ndo estdo a explicar bem
e a gente também ndo pergunta. (...) coisas que eu ndo percebo nada (...) agora dizer ao certo bem a
doenga que eu tenho, ndo sei, sei que ela [médica] me disse que era isso, que eram essas peliculas que
tinham dado o berro (...) quer dizer se me tivessem informado, se calhar até gostava agora dizerem-me
que é os tecidos ndo sei quantos que estdo queimados [outra linguagem?] mais prépria, mais nossa,
mais leiga", D3, Homem

Doentes com mais escolaridade e literacia e maior proximidade e dominio das novas tecnologias
parecem conseguir obter, pela via médica, pela via "internet", maior informacao e conhecimento
sobre a doenca quer por capacidade de questionar e interpretar respostas, quer por maior
facilidade de acesso ao conhecimento:

"DPOC? DPOC o que é? [Investigadora repete por extenso] Ah, o que nds lhe chamamos normalmente o
enfisema? (...) Ndo [ndo conhecia]. [Atualmente?] Conhego. Quer dizer, cientificamente ndo conhego. A
ideia que eu tenho é que os pulmées vdo deixando de atuar e que isto é irreversivel. Eu percebi isso e i.
Sabe que hd a "net", nds temos duvidas e vamos a "net", CF9, Homem

1.2. Maiores Impactos
1.2.1. Vida profissional

A maioria dos doentes tinha uma vida profissional regular e exigente que sofreu transformacao
quando os sintomas se tornaram mais intensos e limitativos. Alguns doentes continuaram
desempenhar a sua profissdo habitual, apesar da presenca dos sintomas, durante alguns anos
até ja ndo ser fisicamente possivel fazé-lo:

"Continuei, continuei, naquela altura continuei porque era um gajo mais novo (...) Eu deixei o trabalho

foi por causa da doen¢a aqui [oficina de serralharia], no ano 2000 (...) porque ndo me sentia com
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coragem", D5, Homem

Alguns doentes conseguiram manter-se em atividade até a idade da reforma:
"Andei a trabalhar, descontei 40 anos para a Caixa, eu era motorista, havia semanas inteiras que ndo ia
a casa, trabalhava de dia e de noite, cheguei a fazer 3 dias, 3 dias e 2 noites sem parar"”, D7, Homem

Nos casos de diagndstico precoce na idade ativa, significou para uns a reforma antecipada, para
outros o desemprego:

"Bom mudou tudo, tive de me reformar, eu tinha (...) 47 [diagndstico] e a reforma {(...) no dia em que
fago 55 anos (...) era determinante porque, porque ao nivel da prépria emogdo néo é, o simples facto de
falar, a veeméncia com que se debate (...) e portanto essa componente em cima, ndo é, da prépria
debilidade fisica, comega a coisa a crescer e eu meto entdo, foi tempo de, talvez tenha ido para ld
[sorriso] para Id demais”, D1, Homem

Noutros casos, os doentes continuam a trabalhar por conta prdpria para conseguirem
rendimentos que assegurem a sobrevivéncia e por ndo terem conseguido obter a reforma:

"Como eletricista (...) eu era uma pessoa que trabalhava em prédios, em obras, desde 7 e 8 andares,
corria aquela porcaria de alto abaixo e 5, 6 vezes por dia. (...) Hoje sou vendedor de peixe, sou ndo,
conduzo uma carrinha, e a mulher vende, continuamos com a nossa vida, se néo, ndo temos mais nada,
ndo hd mais de onde o dinheiro venha se ndo dai (...)", D3, Homem

As modificagbes profissionais repercutiram-se nos rendimentos dos doentes e do agregado
familiar. A excecdo de dois doentes o testemunho de mulheres e homens é transversal

relativamente ao baixo rendimento.

O afastamento precoce do mundo do trabalho, na maioria, agravou a situa¢do, por um lado o
valor do rendimento é baixo ou inexistente, por outro aumentou o consumo de medicamentos:

"Eu ndo tenho rendimentos de lado nenhum, pus agora os papeizitos para ver se me ddo qualquer coisita
da reforma. Também se me ddo ou ndo ddo também ndo sei e até me darem como, quando é que é {...)
eles dizem que se me reformar é (...) por causa desta doenga, que é antecipada, vamos ld ver", D2,
Homem

Os cuidadores familiares tém diversas situagdes profissionais: no mundo do trabalho em hordrio
completo; no desemprego; na reforma por invalidez (satde debilitada); por reforma antecipada:

"Eu deixei de trabalhar quando tive o problema no brago e fiquei reformada [DPOC do D3?] ndo, ndo, eu
fiquei em casa porque foi quando fiquei reformada e como ele jd estava nisso [venda de peixe] eu depois
continuei com ele. (...) E é do que a gente vive. Se ele ndo for, se ele ndo puder ir, eu ndo posso ir, porque
eu ndo tenho carta, se ele, ele nGo for eu ndo posso ir, se eu nGo puder ir ele ndo pode", CF3, Mulher

O cuidador homem reformou-se por velhice, em circunstancias excecionais (legislacdo

favoravel), anteriormente ao diagndstico da esposa.

Duas cuidadoras referem ter sido obrigadas a procurar solu¢des para poderem acompanhar os
maridos (grau muito grave). Uma delas procurou a reforma antecipada, resultando na perda de
50% do valor em tempo regular. Outra entrou em desemprego de longa durac¢do. Os cuidadores
familiares em trabalho em horario completo fazem sobressair a dificuldade de conciliar
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responsabilidades profissionais e cuidado principalmente, em situacdo de exacerbacdo e
deslocacao a consultas:

"Também me reformei por causa dele. (...) quando cheguei aos 55 {(...) [Era dificil de conciliar?] ndo
conseguia, ndo conseguia (...) primeiro, fiquei com hordrios da noite [professora), para poder estar [com
o D1] durante o dia (...) e depois meti mesmo a reforma antecipada. (...) quer dizer, tenho uma reforma
de metade que nunca serd recuperada, nunca serd recuperado isso, a minha reforma é para ai metade
do que seria a reforma por inteiro", CF1, Mulher

Alguns cuidadores familiares continuam a desenvolver trabalhos casuisticos a fim de
compensarem a perda de rendimento e fazerem face a despesas. Alguns cuidadores parecem
fazé-lo também como forma de se abstrairem do problema e do trabalho constante de cuidado,
como forma de manter a "sanidade mental":

"Agora também de vez em quando sempre vou trabalhando [limpezas e babysitting] e de vez em quando
agora também vai dando a minha vida"CF8, Mulher

1.2.2. Vida social

Devido a dificuldade de movimento os doentes ficam, tendencialmente, confinados ao espaco
domeéstico. Com a reducdo da vida social o doente pode sentir-se isolado relativamente ao
exterior e ao convivio. Esta realidade afeta sobretudo doentes em estado mais severo. O
isolamento social surge mais acentuado nos discursos dos homens:

"Sozinho, sozinho, os dias, nGo viu como é que eu estava? Levo os dias assim [no Lar]. S6 aparecem aqui,
vém aqui a hora do comer, ndo saio daqui (...) estou as vezes estou sozinho (...) o meu tempo é assim {(...)
hoje é porque estd aqui [a mestranda], se eu estivesse em casa entéio estava Id assim também sozinho,
sozinho", D7, Homem

Alguns dos doentes mostram sinais de conseguir lidar bem com a limitacdo espacial a que se
viram forc¢ados:

"Tornei-me uma pessoa mais recatada, mas tenho imensos livros para ler, tenho muitos livros para ler,
tenho décadas de atraso de leitura [riso] (...) mas isso também é um bocado defensivo. (...) Mas eu
sempre fui assim, sempre gostei de estar em casa, desde miudo, mas evidentemente com a doenga
passa a ser um incomodo”, D1, Homem

As mulheres doentes parecem mostrar maior capacidade para enfrentar as limitacées impostas
pela DPOC e a tendéncia para o isolamento:

"E assim eu tenho horas que fico [em baixo], s6 que sou daquela pessoa que ndo fico [abatida], no
principio recolhi-me aqui dentro de casa, agora ndo (...). Houve um tempo que eu fiquei fechada aqui
dentro de casa [quando soube DPOC] senti-me deprimida e eu disse: "Ai Meu Deus", depois disse "Eu
ndo posso ficar assim, se eu ficar assim vou acabar por morrer e eu nGo quero" e arranjei forcas", D10,
Mulher

A experiéncia de isolamento patente nos discursos dos doentes encontra idéntico eco
essencialmente na voz de cuidadoras familiares, sobretudo esposas. Os efeitos da DPOC tém
impactos fisicos e diretos nos doentes e indiretos nos cuidadores, limitados ao espaco doméstico

para prestarem cuidado (e companhia). A gestdo da doenca, essencialmente a utilizacdo de
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Oxigénio, é exigente e reclama por disciplina.

No geral, as cuidadoras esposas, sobretudo de doentes de grau muito grave, mostram-se
conformadas com o isolamento, sentindo ser compensado pela presenca do doente apds
episddios em que a sua vida esteve em risco:

"Eu do que sinto mais falta é de sair, sair, sair e fazer aquilo que faziamos, sei Id, aquela histdria de
sairmos sem planos (...) [Sente falta?] a socializacdo, a loucura e o ndo nos prendermos com planos e
hordrios. (...) Diferente é tudo o que se relaciona com saidas, de curta duragdo, de longa duragéo, é
muito redutora esta doenga, tem efeitos muito redutores a nivel de atividade extra, CF1, Mulher

Do discurso das cuidadoras filhas infere-se que, por viverem vidas mais independentes e
estarem integradas em outros sistemas (trabalho, familia), ndo estando vinculadas pelo mesmo
tipo de "obrigacdo moral" das esposas, apesar da sua vida social ter sentido modificacbes, o
isolamento social ndo estd presente e ndo as afeta:

"Era uma pessoa que saia muito, por ex. hd uma coisa que me modificou, eu era uma pessoa que saia
muito, mesmo com a minha filha, andava sempre de um lado para o outro, hoje em dia sou mais caseira,
para ndo lhe deixar [sozinha]", CF10, Mulher

1.2.3. Vida emocional /psicolégica

A DPOC correlaciona com ansiedade, depressdao e ataques de panico, essencialmente na
exacerbacdo quando os sintomas amplificam. O discurso dos doentes, homens e mulheres
indiferenciadamente, integram expressdes como "estados irritativos", "periodos depressivos";

"ansiedade" que acompanham as trajetérias de doenca:

"O cansag¢o também leva a uma certa, uma certa diminuicéo, digamos assim, da capacidade de resistir,
ds vezes até as pequenas contrariedades ndo é e amplificd-las excessivamente. Uma irritagdo, um estado
irritativo mais frequente, periodos depressivos mais acentuados ou menos ndo é, mas isso também faz
parte do padrdo da propria doenga nédo é", D1, Homem

Alguns doentes testemunham experienciar uma pioria do estado, mais falta de ar, quando
sentem ansiedade. O ciclo ansiedade, exacerbagdo, ansiedade é bem conhecido na DPOC pelos
doentes e cuidadores que experimentam um misto de aflicdo e impoténcia quando veem o
doente pior e nada podem fazer para ajudar ao seu alivio:

"Tudo comunica com a respiracdo. E uma coisa espetacular pd, ndo tem piada nenhuma, mas é uma
coisa estrondosa (...) eu agora consigo controlar-me, mas eu se estiver calma ndo tenho nada, ou seja,
tenho muito pouco, se estiver enervada... [falta de ar e tosse agravam]", D6, Mulher

O medo, sobretudo na exacerbacdo, é uma emocdo que ndo é tao facilmente admitida como
que evitando deixa-lo instalar-se:

"Medo? Um dos sintomas que isto... [pausa reflexiva] Medo? Eu tenho impressdo que soé senti uma vez
quer dizer, uma ou duas ou trés, depois percebi que era algo que vinha e desaparecia e ia embora [falta
de ar] e pronto, no fundo é esperar e a pessoa ndo entrar [infere-se em panico]”, D1, Homem

Alguns doentes referem como procuram contrariar as perturbag¢des sentidas criando situacdes
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que possam anima-las e trazer-lhes bem-estar, ter companhia, conversar e conviver com filhos,
netos, amigos, ocupar o tempo com leitura, pintura, croché e outras atividades de menor
investimento fisico:

"Nem passo cartdo a nada de nada, nervoso tenho também tido um bocadito, mas nervoso ja sou de
natureza, ja antes mesmo disso [da DPOC] (...) eu entretenho-me muito ali no café, ndo estou cd a
pensar nada disso [na DPOC] (...) s6 por estarmos entretidos a jogar as cartas (...)", D2, Homem

Viver o cuidado em contexto de DPOC pode revelar-se, como se infere dos discursos dos
cuidadores, uma experiéncia stressante, cansativa e desanimadora, considerando a exuberancia

dos sintomas e a exigéncia da terapéutica de controlo.

As modificacdes emocionais nos cuidadores, a par da personalidade e problemas concorrentes
com a doencga, ocorrem por: trabalho de cuidar do doente, acumular de atividades a
desenvolver, preocupacao e o medo constante com o estado de saude do doente no presente e
do que possa acontecer-lhe (e a si também) no futuro:

"Mais nervosa, por ver como ele estd, e fico sempre a pensar, e sempre, e eu digo-lhe sinceramente ele
as vezes vai, quando ele vai a conduzir (...) eu tenho medo que de repente lhe dé alguma coisa. (...) sinto-
me cansada, sozinha com isto tudo, tudo para cima de mim, tudo eu (...) As vezes levo horas e horas que
ndo durmo, estou a pensar em tudo e mais alguma coisa, depois a pensar na vida", CF3, Mulher

A interacdo com os doentes pode ser dificultada dado que estes sofrem modificacdes
emocionais, ansiedade, irritabilidade, depressdao que podem repercutir-se na sua personalidade

e criar impacto no relacionamento interpessoal com o cuidador e outros membros da familia:

"E assim, é mais stressante porque imagine eu estou a viver consigo todos os dias, se vocé anda sempre
exaltada (...) ai se ela fica toda a hora exaltada, eu também ndo me sinto bem ndo €. (...) ela chateia-se
por coisinhas minimas, entéo causa um bocado de mau ambiente ali", CF6, Mulher

Para ultrapassar a pressao, alguns cuidadores familiares dizem encontrar em si o suporte
psicoldgico necessario para enfrentar as dificuldades, outros encontram na familia, sobretudo na

comunicacdo (confidéncias) com as filhas, forma de se fortalecerem emocionalmente:

"Depois alturas em que eu estava mais mal (...) ligava para a minha filha: "O filha a mde vai ai ter
contigo (...) a mde vai ai filha para desanuviar a cabega”, vou andar um bocadinho, Id ia. Para ld
chorava, para cd chorava no caminho a apanhar assim aqueles ares, no outro dia jd estava melhor e
pronto foi assim passando, ndo foi fdcil, mas passou-se", CF8, Mulher

Apenas uma minoria de doentes e de cuidadores refere ter apoio psicoldgico para lidar com as
emocdes negativas.

"Agora até ando num psicélogo e tudo é por causa da depressdo [varios problemas] (...) e entdo eu
comecei a ld ir atrds delas porque as vezes ndo veem [problema do filho] e tenho de eu andar a alertar
0s médicos (...) viram-me nervosa e ndo sei qué (...) entdo arranjaram-me a psicdloga (...)", CF7, Mulher
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1.3. Maiores dificuldades

As dificuldades mais apontadas pelos doentes relacionam diretamente com as limita¢des devido
aos sintomas. Com a falta de ar, o cansaco e a intolerdncia ao esforco todas as atividades exigem
esforcos gigantescos e rotinas a ritmos lentificados, tomar banho (o vapor, lavar a cabecga); pegar
em pesos (compras, reparacdes); vestir, despir, calcar (inclinar o tronco); andar curtas e longas
distancias, subir escadas (escadas interiores e/ou exteriores; ruas):

"Houve ai uma altura que até para tomar banho eu cansava-me (...) queria respirar e ndo conseguia (...)
eu se estiver sossegadinho, se ninguém me chatear e estiver a respirar normal e sem estar a falar,
porque so a falar cansa, se tiver sossegadinho, até me esqueco (...) qualquer coisa é esforco, so o vestir e
despir, s6 o vestir e despir cansa €, é o suficiente", D3, Homem

A adaptacdo a oxigenoterapia é uma dificuldade pelas suas caracteristicas limitadoras do
movimento e das saidas. Os portateis de oxigénio permitem uma maior autonomia (e estigma no
homens), mas a logistica para operacionalizacdo das saidas é encarada como um entrave:

"se me levantar para ir a casa [de banho] que a coisa corra tudo bem, chego aqui agarro no fio e (...) se
for estendé-lo e ele depois chegar ali [obstaculo] e ficar preso tenho de voltar atrds (...) altera logo o
sistema. (...) isto é terrivel [a DPOC], isto quando ela aperta a falta de [ar], € o mesmo que apertarem
aqui o "garganhol" que leva o Oxigénio, isto falta mesmo", D7, Homem

A ventiloterapia, que obriga a aplicacdao de uma mascara facial é referida por doentes como uma
terapia necessaria a qual tém dificuldade em adaptar-se:

"E a noite também as vezes uma mdquina que tenho ali, BiPap. [adaptou-se bem?] ndo, ndo, terrivel, pd,
[inicialmente] era de boca, mal, terrivel, pd (...) Ndo, ndo consigo dormir bem, as primeiras 2 horitas
ainda vai, depois acordando, chapéu. E do aparelho fazer barulho e também comega-me a doer aperta-
me aqui [aponta para a cara]", D8, Homem

Os baixos rendimentos sdo apontados como uma dificuldade pelos doentes, porque limitam o
consumo de varios bens, inclusivamente medicamentos. Alguns testemunhos evidenciaram a
ndo aquisicdo ou a substituicdo de medicamentos aconselhados [inaladores] por outros que

sentem ndo ser eficazes:

"Porque eu quero trabalhar e ndo consigo, a SNS paga-me 170€, é légico que, querer comprar a
medicagdo e ndo ter dinheiro, querer pagar a dgua ou a luz e néo ter dinheiro, muitas das vezes querer
comprar qualquer coisa util, comida, ter detergentes ou uma escova de dentes ou ir ao dentista, que
tenho os dentes todos podres", D6, Mulher

As dificuldades financeiras estdo presentes no discurso dos cuidadores, principalmente quando
pde em risco decisdes e solu¢bes encontradas para melhorar a qualidade de vida dos doentes,
considerando a auséncia de respostas sociais por parte do suporte formal, nomeadamente a
disponibilizacdo de cuidados paliativos:

"Ele queria ir para o lar, eu arranjei-lhe o lar, "pusio” ali, que foi onde arranjei mais barato, porque é
tudo, aquele é caro, entdo os outros. (...) foi onde arranjei mais barato, porque os outros é tudo por
horas da morte. (...) mesmo assim aquele ali [Lar] foi, é que ainda foi 1.000€", CF7, Mulher
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Os cuidadores familiares referem dificuldades em lidar com os sintomas dos doentes; o medo e a
ansiedade sentidos perante a falta de ar aguda e as exacerbacdes; dificuldades apresentadas
pelos doentes na execucdo de atividades; deixar o doente sozinho (muitos experimentaram
baixas repentinas de oxigénio que levaram a perda de consciéncia, descompensagdo e
hospitalizacao);

"Porque comego a pensar, porque as vezes vou [a rua] (...) porque estou sempre naquela que pode-lhe
dar alguma coisa, assim como lhe deu uma vez, estava eu ali ao pé do sofd e ele caiu para o lado e eu
fiquei [aflita] (...) depois chamdmos o INEM (...) depois pus-me a pensar se eu ndo "tivesse" aqui, como é
que era", CF3, Mulher

As dificuldades dos cuidadores familiares tém maior enfoque na utilizacdo didria e noturna de
oxigenoterapia e ventiloterapia, no primeiro, pelo medo de ndo perceber se estd a funcionar
adequadamente; no segundo pelo ruido do aparelho. Considerando que a maioria dos doentes e
cuidadores vivem em conjugalidade, partilhando quarto, ambas as terapias causam noites mal

dormidas e cansago nos cuidadores:

~

"0 Oxigénio! [dificil?] um "bocaddo”, é o pior, é o pior é o Oxigénio, é um "bocaddo", é a mais, é a mais

(...) outra coisa que eu também acho [dificil] é quando ele se sente com falta de ar eu ndo saber o que
Ihe hei-de fazer. Ai também me custa assim um bocadinho, que ele tem agora ultimamente muitas vezes
(...)", CF8, Mulher

"Aquelas maquinetas [BiPap] incomodam, o barulho, fazem muito (...) e fazem um frio nérdico mesmo,
parece que o vento estd a soprar para cima de mim a grande velocidade. (...) e interfere com o meu sono
e eu acho que isso também acaba por ajudar ao meu cansa¢o”, CF1, Mulher

Nos doentes em grau muito grave a utilizacdo de Oxigénio é imprescindivel para a sobrevivéncia
e bem-estar do doente. Esta realidade estd muito presente nos cuidadores e é fonte de
ansiedade e preocupacdo. Contudo, conforme testemunham, é uma realidade nao
compreendida por pessoas que ndo conhecem as especificidades da DPOC (insidosa), também
junto do suporte formal:

"[Dificuldades?] Pois, as maiores dificuldades, porque ninguém Id, mesmo nos sitios onde o levo,
ninguém compreende, que ninguém compreende que ele que precisa, mesmo que estéio a ver, mas néo
compreendem. (...) porque no fundo também ndo compreendem ndo veem que o problema é grave (...)
porque é uma aflicdo muito grande a gente ver que de um momento o para o outro fica sem Oxigénio e
ndo hd alternativa nenhuma, ndo hd hipdtese e eles ficam-se, eles ficam-se, essas sdo as dificuldades
maiores", CF7, Mulher

Sao ainda apontadas dificuldades ao nivel do acompanhamento na doenga pelo suporte formal
que sentem ndo ser suficiente considerando o tipo de doenga. Os testemunhos de doentes e
cuidadores familiares fazem notar uma rela¢do que carece de acompanhamento sistematizado e
continuado, necessitando de uma "relagdao cronica" e "protocolo crénico” que facilite a sua
gestdo (articulacdo de consultas e planos terapéuticos; acionamento da emergéncia; admissdo

(facilitada) na urgéncia:
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"Eles ndo fazem nada, ndo fazem nada [o tom é de revolta] (...) vou ao médico 2 vezes no ano. Eles ndo
querem ninguém, com estas doencgas, eles nGo querem ninguém nos hospitais (...) ndo como eu (...).
Agora (...) a dltima vez que 'tive nas urgéncias (...) 'tive la 5 ou 6 dias internado, os papéis dos médicos
de ld: "que eu ndo tinha condi¢bes de estar sozinho", (...) todos diziam que eu ndo tinha condigdes. A
médica (...) as equipas, a que andava ld de roda de mim, sé faltou foi levantar o pé e dar-me um pontapé
no cu para me por na rua", D7, Homem

E notada, por alguns, a auséncia de equipas multidisciplinares dialogantes, articulando entre si,
de forma sistematizada, planos terapéuticos, gestdo do cuidado e apoio ao doente e familias.
Contudo, é notado, por outros, o esfor¢o individual de alguns profissionais de saude para a
humanizacao dos servigos:

"[a equipa multidisciplinar?] ndo, vamos ld ver, no sentido de que eles falam todos uns com os outros?
Ndo, ndo é multidisciplinar ndo, néo, ndo.", D1, Homem

1.4. Necessidades do doente / cuidador

Apesar do acompanhamento regular por médico de familia, suspeita-se que, em Portugal, o
modelo de saude biopsicossocial, possa ndo estar verdadeiramente implementado. O doente (e
a familia) ndo é visto como um "todo" e ndo recebe acompanhamento que, para além da
componente médica, avalie a componente social:

"Eu acho é que a minha mde devia ter mais assisténcia (...) podiam ajudd-la mais em tudo, podiam vir
ver as condi¢des que ela tem, aonde ela estd a morar"”, CF6, Mulher

Uma necessidade apresentada, pela dificuldade, complexidade e morosidade do processo, esta
em conseguirem obter reformas antecipada, mesmo quando o "papel de doente" esta atestado
e legitimado por instituicGes médicas. Alguns debatem-se ainda com processos burocraticos.
Num modelo biopsicossocial a avaliacdo do tema faria parte integrante do plano de gestao de
doencga:

"Ele reformou-se (...) no dia em que fazia 55 [anos] (...) 0 processo comegou muito antes (...) porque eles
[SNS] logo nem sequer aceitaram foi, foi recusada a reforma por incapacidade, embora lhe tivessem
dado 84% de incapacidade. (...) S6 que nds recorremos e de facto ndo havia questdo nenhuma quer dizer
(...) alids ele ndo conseguia trabalhar, se ele ndo fosse para a reforma néo conseguia ja", CF1, Mulher

A DPOC elege-se para acompanhamento por cuidados paliativos. Nenhum dos doentes em
estado de dependéncia (2) foi proposto para apoio paliativo para alivio a doenca e descanso do
cuidador:

"Eu comecei a dizer para me tirarem de casa, para me tirarem para me levarem para um, como é que se
chama, essas coisas [cuidados continuados?] ndo hd porque eles, nGo hd porque nGo querem [Estado]”,
D7, Homem

"Depois entdo ela [médica] disse-me: "Olhe a Sr.2 vai inscrevé-lo, vai inscrever para aqueles tratamentos
prolongados" ou o que é aquilo, aqueles tratamentos que ha "Porque é para a Sr.2 descansar a cabega”,
CF7, Mulher
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2. Dimensao: Significados de doenca e de cuidado
2.1. Disrupgao e Reconstrugdo biografica

A DPOC provoca disrupgao biografica na vida dos doentes e dos cuidadores familiares. A vida
transforma-se e, num processo continuado, reorganiza-se para introduzir as rotinas de doenga e
de terapia. Procuram-se novas formas de viver o quotidiano, as expectativas e projetos sofrem
adaptacbes ou, a medida da progressdo da doenca, sdo abandonados para dar lugar a"um dia de
cada vez":

"[Mexeu consigo?] Mexeu, mexe, mexe porque é muito dificil perceber, néo é, perceber e aceitar, que
ja ndo podia fazer aquilo que fazia nGo é, isso é um processo[pausa] que ainda decorre [riso] é um
"continuum" (...) mas é (...) um processo de construgdo que é demorado, ainda estou (...) hd um refazer
(...) a pessoa ajusta-se (...) a pessoa contorna as coisas (...) a pessoa tem de se reorientar ndo €, ocupar
o0 seu tempo, tem de se reinventar um bocadinho", D1, Homem

"[Chora] alterou tudo, tudo, tudo, tudo, tudo, tudo [a afirmagdo sai num grito]. O pouco que era agora
ndo sou nada (...) a mudanga foi tudo, como do dia para a noite, deixei de tudo, pronto”, D7, Homem

A vida dos cuidadores familiares, sobretudo em conjugalidade e coabitacdo (a maioria), pela
proximidade, partilha e rotinas comuns, acompanha a disrup¢do e sofre transformac¢des por
transferéncia:

"Eu sempre fui um louco por automoveis e, portanto, quando havia corridas eu néo perdia uma que
tivesse ao meu alcance (...) a partir da altura em que eu me apercebi que a necessidade era grande, eu
até essas coisas cortei, as motas e os carros deixei, a ndo ser por uma questdo profissional”, CF9,
Homem

Considerando que as trajetdrias de doenca e cuidado sdo maioritariamente vividas em
conjugalidade, as disrup¢bes sdao significativas no subsistema conjugal. Estdo presentes nas
narrativas de doentes e de cuidadores familiares quando referem a qualidade das relagdes,
afetivas, emocionais e sexuais passadas e presentes, ndo esquecendo as influéncias que o ciclo
de vida exerce sobre os relacionamentos conjugais:

"Um bocado de tristeza pelas coisas jd ndo poderem ser como eram {(...) a relagdo mais intima com a
minha esposa depois também jd nédo é o que era”, D1, Homem

A maioria dos doentes e cuidadores familiares apresenta narrativas marcadas por sentimentos
de afeto, compreensao, reciprocidade e partilha em comum. Outras, contudo, ndo excluem
aqueles sentimentos, mas apresentam simultaneamente ressentimentos e magoa decorrentes
de relagdes conjugais conflituosas. Em contexto de DPOC, onde a autonomia pode apresentar
desequilibrios, perda para o doente, ganho para o cuidador, podem verificar-se modificacdes de
poder na conjugalidade e relagao de cuidado:

"Sinto-me que sou muito nervosa, enervo-me com tudo (...) derivado até a vida que eu tenho tido,
porque ele nunca me deu boa vida, digo-lhe ja (...) eu levei uma vida muito, tenho levado, muito
desgracada (...) agora ja ndo tanto, mas de vez em quando também ainda tem o seu feitiozinho", CF2,
Mulher

Maria da Conceicdo Bastos de Melo Pagina 49 de 100



Dissertagao de Mestrado

DPOC (Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica):
Impactos no Doente e no Cuidador Familiar
Uma abordagem socioldgica

As narrativas de vida conjugal de algumas cuidadoras familiares evidenciam a interiorizagao do
espirito de uma geracdo de mulheres nascidas e socializadas numa sociedade fundada em
ideologias que, conforme Aboim, as via "na sua esséncia, como figuras de sacrificio e de amor,
verdadeiras obreiras da caridade" (2011:94). Uma geracao de mulheres que, de forma abnegada
e altruista, independentemente da qualidade das relagdes conjugais, continua a sacrificar-se, por
vezes em detrimento do seu bem-estar, para garantir a qualidade de vida dos maridos:

"Foi um bom marido, foi um bom pai, embora tivéssemos as nossas coisas (...) as vezes digo assim, ndo
sei se tive mais alegrias que tristezas, se pusesse as duas coisas na mesma mdo eu ndo sei o que e que
pesava mais. Mas como se costuma dizer a vida néo é so feita de coisas boas, a gente tem de saber
enfrentar tudo", CF8, Mulher

2.2. Necessidades de cuidado

A partir de andlise de conteudo (quantitativo) (Bardin, 1977), aos discursos dos doentes e
cuidadores, contabilizdmos a frequéncia de frases/palavras que aludem a atividades de cuidado

mais pedidas/recebidas e construimos o grafico 50 (em anexo 11).

Receber cuidado, que irrita, frustra e ndo é aceite, por vezes, voluntariamente, e dar cuidado,
gue constrange e compromete a flexibilidade e liberdade de acdo, ndo é um processo simples
representando perda de autonomia, para o doente, pela dependéncia do cuidado, para o
cuidador, pelo compromisso com o cuidado:

[Incomodado?] nalgumas circunstdncias sim, por ex. tenho de ir a HSM, tenho de levar o ventilador
comigo, ndo consigo fazer sozinho (...) € impossivel fazer isso sozinho, fico um bocadinho (...) quer dizer
jd ndo fico muito irritado, ndo é [riso] (...) ndo quer dizer que ndo continue a incomodar-me quer dizer
[frustracdo na voz] é um incomodo de estar nos ombros de outrem ndo é", D1, Homem

2.3. Motivagoes e Escolhas de cuidado

O cuidado é prestado maioritariamente em coabitacdo entre doente e cuidador por motivo de
conjugalidade ou por retorno de filhos a casa dos pais devido a alteracdo do estado civil
(separacdo). Estas circunstancias condicionaram desde logo a "motivacdo e escolha". Quando
guestionados sobre a tematica, doentes e cuidadores oferecem outras motivacdes para o
cuidado, a afetividade e o sentido de obrigacdo moral, construidos na conjugalidade e
parentalidade, sdo as motiva¢des mais patentes nos discursos:

"Pus-me logo nessa situacdo [de cuidador] (...) Nds estamos casados hd muitos anos (...) Nos ndo
podemos viver [um sem o outro] até porque estamos tdo habituados a viver um com o outro que sé o
pavor de pensar que perdemos o outro é uma coisa horrivel. De maneira que naturalmente eu assumi
esse papel [de cuidador]", CF9, Homem

Infere-se, considerando os discursos das doentes em coabitacdo com filhas, que a solugao de
cuidado encontrada, cumprindo necessidades circunstanciais e econdmicas, é a possivel, mas

ndo sentida como totalmente ideal (ou idealizada):
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"Teve de ser assim, da parte da pessoa [CF6], separou-se, teve de vir para aqui, é muito diferente (...) eu
tinha as minhas coisinhas mais arrumadas (...) se ndo sujar vou limpar um pouco e agora néo estd tudo
alterado, estad tudo virado de pantanas [sorriso triste]", D6, Mulher

Apenas em dois casos parece existir uma escolha que "pode" ter sido mais ponderada. No
primeiro caso (D4/CF4) por haver maior disponibilidade, proximidade da cuidadora e vinculos
gue estreitam a relacdo entre mae e filha:

"NGs somos os trés cuidadores da minha mde {(...) se calhar a mim afeta-me de uma maneira mais direta
(...) porque a minha mde tem muito mais a vontade comigo, talvez pela minha maneira de ser sei Iq,
porque se calhar fui a que vivi mais anos com ela, vivi até mais tarde com ela, quando me separei", CF4,
Mulher

No segundo caso (D7) por ter existido uma decisdo objetiva do doente, mas ndo da cuidadora
familiar (CF7). A escolha do doente pelo cuidado num Lar parece ser motivada pelo medo de
estar sozinho em casa:

"Antes de vir para aqui [Lar] era a minha mulher [a cuidadora] (...) vim para aqui eu sentia-me em casa
sozinho, e aqui também estou, mas levava os dias em casa inteiros em casa sozinho, a minha mulher
ainda trabalha néo €, saia de manhd, vinha a noite", D7, Homem

2.4. Significados e Relagdes de cuidado

Numa tentativa de mensurar os significados atribuidos por doentes e cuidadores a relagdo de
cuidado, efetudmos a andlise (quantitativa) (Bardin, 1977) aos conteudos dos discursos,
contabilizando as palavras e temas que referiram quer direta, quando colocada a pergunta
especifica, quer indiretamente, em outros momentos da entrevista, os significados de cuidado,
gue permitiram inferéncias e interpretacdes:

Grafico 1 - Significados de Receber Cuidado - Doentes

Significados de "Receber Cuidado" - Doentes
Frequéncia (absoluta) de temas

Culpa sentida (habitos tabagicos)

Ressentimento (pouca ajuda do/a cuidador/a)

[=]

2
‘u"-; Ressentimento (ndo retribui¢do do/a cuidador/a)

2
Ressentimento (ndo ter a dedicagdo exclusiva)
Ressentimento (cuidador ndo se envolver mais)

2
é Obrigagdo (conjugal)
Gratiddo (deve a vida)
2 Proteger/Seguranga (satisfagdo em receber)

.og-'
a Retribuigdo (foi cuidador/a)

Afeto (conjugal)
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Grafico 2 - Significados de Dar Cuidado - Cuidadores Familiares

Significados de "Dar Cuidado" - Cuidadores Familiares

Frequéncia (absoluta) de temas

Culpa atribuida (habitos tabagicos) 4

Ressentimento (tensdo anterior) 3

Negativo

Ressentimento (cuidado pouco valorizado) 1

Obrigacao (filial) 1

Obrigagdo (conjugal) 3

Misto

Responsabilidade (enquanto ser humano) 1

Proteger/Seguranca (satisfagio em dar) 2
Retribui¢do (vida conjugal partilhada) 4

Retribuigdo (cuidado maternal anterior) 2

Positivo

Afeto (filial) 3

Afeto (conjugal) 4

Sao sobretudo os cuidadores familiares, maioritariamente mulheres, que referem significados de
cuidado, de carga positiva, por razbes de afeto, conjugal e filial, de retribuicao, vida conjugal
partilhada e de apoio e cuidado maternal anterior:

"Quer dizer nds sempre vivemos uma vida partilhada, partilhdmos tudo, queremos partilhar (...) agora
ele estd doente, partilhamos a doeng¢a. Pois para o melhor, para o pior até que a morte nos separe [riso]
(...) alids é parte da minha missdo historica [gargalhadal", CF1, Mulher

Ressalta também do discurso de alguns cuidadores familiares o significado de prote¢ao e dar
seguranca ao doente como forma de retribuicdo pela vida em comum:

"Portanto ela estd sempre protegida, sempre, ela sente que nunca estd sozinha. (...) eu acho que ela se
sente completamente segura com a minha presenca (...) e isso para mim é muito grato. (...) eu sinto
prazer em dar-lhe o que puder dar e o que eu lhe posso dar nesta altura é a confiangca para ela estar
viva", CF9, Homem

Quanto aos doentes, apenas uma mulher refere o afeto (respeito) como significado no qual se
baseia a relagao de cuidado com o seu cuidador, consistente com o discurso do cuidador:

"Gosto imenso dele, como é que lhe hei-de explicar, € uma casa em que nos respeitamos muito", D9,
Mulher

Algumas doentes, cujas cuidadoras sdo filhas, aceitam o cuidado como significado de retribuicao
pelo investimento feito por si anteriormente no bem-estar dos filhos:

"Eu passei muito por eles, fui mde e pai deles [vilva aos 40 anos, 3 filhos adolescentes] e eles estdo
agora a fazer por mim aquilo que eu fiz por eles, é isso. E uma retribuicdo daquilo que eu fiz por eles.",
D4, Mulher

Do discurso de alguns doentes homens sobressai o significado de gratidao sentida no cuidado
pela cuidadora (esposa). Infere-se dos discursos dos doentes (e das cuidadoras), que esta

gratidao pela "vida" vai além do cuidado na doenga, estendendo-se a outros momentos do ciclo
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de vida e do relacionamento (tensdo) conjugal:

"Ela é que tem sido a minha santa [chora emocionado] ela é que tem me salvado [chora] (...) se estou cd
posso agradecer a ela (...) sinto-me mais protegido por ela", D2, Homem

Considerando a carga mista do cuidado, uma cuidadora referiu que cuidar do marido significava
responsabilidade, no sentido de dever, valor moral e compaixdo, como mulher e mae
responsavel pelo exemplo e modelo de cuidado que quer passar a sua familia:

"Significa que tenho responsabilidades. Significa que também tenho de dar exemplos, para depois verem
[os filhos] que a pessoa realmente precisa de ajuda (...) tem de se ter cuidado com ele, prontos cuidado,
tem de se fazer as coisas", CF7, Mulher

O ato de receber e dar cuidado é encarado por alguns doentes e cuidadores como uma
obrigacdao decorrente dos vinculos conjugais e filiais. A obrigacdo de cuidar estd imbuida do
sentido de dever que pende sobre as familias. Nos discursos de alguns doentes e cuidadores
parece assumir uma tdnica negativa, noutros assume ténica positiva por fazer naturalmente
parte dos lagcos existentes:

"E essa nogdo e obrigacdo que ndo posso me distrair de lhe ligar essas variadissimas vezes ndo é (...) é pd
pronto é a nossa mde temos de cuidar, amar e estimar e estar aptos a medida que as coisas evoluirem e
estarmos presentes”, CF4, Mulher

Considerando a carga negativa das palavras utilizadas e temas abordados foi possivel encontrar
significados de culpa e de ressentimento. Os significados de culpa surgem associados ao
consumo excessivo de tabaco em duas variantes: a culpa sentida pelos doentes e a culpa
atribuida pelos cuidadores:

"Porque a pessoa estd a pedir mais, estd a pedir mais da outra, ndo é, e isso tudo sobrecarrega-a, a
culpa por ter ficado [doente], de algum modo, bom, ela [CF1] sempre insistiu para que eu deixasse de
fumar ndo é, hd muito tempo", D1, Homem

Alguns doentes e alguns cuidadores familiares referem-se a rela¢des de cuidado com significados
de mdagoa e ressentimento. Para os doentes o ressentimento surge em resultado de deficiente
retribuicdo de afetos, dedicacao, envolvimento por parte dos cuidadores:

"Tenho momentos de raiva mesmo, que eu ndo mereco que ela seja assim [CF6] (...) sempre fui boa mde,
sempre fui, dei aquilo que eu tinha quando ndo tinha, ndo sei (...) sinto-me muito, muito, é uma revolta
muito grande, vou perdoando", D6, Mulher

D6, Mulher

Para os cuidadores o ressentimento surge em consequéncia de baixa valoriza¢cdo sentida no ato
de cuidar, de comportamentos exigentes por parte do doente e de relacionamentos
anteriormente tensos, que fragilizaram a relagdo ao longo do ciclo de vida:

"Depois o meu marido também tem um feitio um bocado (...) agora estd um bocadinho mais calmo, mas
ja passei muito, muito (...) agora jd sou eu que refilo um bocadinho mais. (...) é assim eu faco tudo ao
meu marido, o que ele precisa eu fago, mas as vezes com um bocadinho também de mdgoa (...) mas
pronto tenho de fazer e faco, e faco, até que possa e que ele precise de mim eu fago, pelos meus filhos,
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por ele, mas as vezes custa a passar, mas pronto o que hei-de fazer", CF5, Mulher

Apesar dos ressentimentos que algumas pessoas possam sentir, expressivos ao nivel dos
significados, ndo foi sentida na relacao de cuidado qualquer tipo de negligéncia. Os discursos de
doentes e cuidadores familiares mostraram pessoas orientadas e comprometidas com um
objetivo comum, o bem-estar do doente:

"Que tenha sempre o suficiente para ndo lhe faltar com nada que isso é que eu [quero] tudo aquilo que
ele quiser (...) compro-lhe tudo o que ele quiser, comer aquilo que ele quiser, bolinhos, que eu vou de
propdsito Id abaixo, aquilo que ele quiser eu ndo lhe falto com nada e pronto”, CF8, Mulher

2.5. Valorizagao do ato de cuidar

A maioria dos discursos de doentes e cuidadores fazem ressaltar a valorizacao do ato de cuidar:
"Sim, sim, acho que sim, que ele diz assim a [médica]: "O Sr.¢ Dr.2 eu acho que estou assim
[melhor]porque tenho tido uma mulher para tratar de mim". E a mim também me diz cd em casa (...) "se

ndo fosses tu eu jd ndo estava cd". [filhos?] (...) "O méde eu ndo quero nada, olhe sé vocé tratar-me do
meu pai como trata e trabalhar jé é bom" (...)", CF8, Mulher

S3o sobretudo os cuidadores familiares que referem sentir reconhecimento e valorizagdo pelo
cuidado: pelos doentes; pela familia; por outras pessoas significantes. Mesmo quando essa
valorizacdo ndo é expressa diretamente e é apenas "sentida". Cuidar assume significados de
missdo e dever cumpridos, de competéncia pessoal, de expressdo de afeto e sdo esses
significados que fazem os cuidadores encontrar forcas para perseverar na tarefa e sentirem
bem-estar sobretudo com eles préprios:

"A minha mde sim da valor, claro que sim (...) ao nivel dos meus irmdos, a nivel de quem trabalha
comigo (...) ai isso sim valorizam sem duvida (...) também ndo fago para ser valorizada, faco por amor e
porque é a minha obrigagdo e o meu dever de filha (...) embora nunca tivesse pensado nesse lado da
questdo", CF4, Mulher

"Por mim prdpria é, para mim propria, €, eu, eu valorizo-me a mim mesma! Ndo me interessa o que os
outros me dizem. Eu a mim sinto-me bem, e sei que estou a fazer bem para mim mesma. [E o doente?]
(...) pode ser que sim, mas a mim ndo me diz", CF7, Mulher

Poucos sdo os casos em que os doentes parecem nao valorizar o cuidado que lhes é prestado por
nao o sentirem como suficiente:

"[satisfeita com cuidado?] Claro que ndo, perante o diagndstico [conversa) que eu tentei conduzir, acho
que chega a esse consenso [conclusdo] e eu ndo posso dizer o contrdrio. Sabe que todos nds quando
demos muito, também queremos receber algum, alguma coisa, ndo digamos o tanto, mas pelo menos
um pouquinho", D6, Mulher

Poucos sdo os cuidadores que referem nao sentir valorizacdo pelo seu trabalho de cuidado, que
envolve sobrecarga fisica, emocional e sacrificio de atividades e gostos pessoais:

"As vezes também sou mal recompensada ainda por cima (...) porque ele das vezes tem atitudes que ds
vezes fico assim, como lhe tenho dito: "Quer dizer eu sou para tudo, ainda sou mal recompensada.” (...)
as vezes ndo é, e jd Ihe tenho dito: "Es pobre e mal agradecido"”, CF3, Mulher
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2.6. Adaptacao familiar para o cuidado

Por motivo da doenca as familias tém de fazer adaptagdes para cuidar do doente. Apesar de um
dos seus elementos ser o responsavel pelo cuidado principal, as familias articulam entre si e
distribuem tarefas e papéis para poderem apoiar-se reciprocamente:

"(...) nés somos os trés, trés cuidadores da minha mde, porque cada um dentro das suas possibilidades e
dentro da sua disponibilidade, temos as nossas tarefas: a minha irmd trata da papelada, dos papéis,
cartas (...) eu é o outro acompanhamento”, CF4, Mulher

Nos discursos da maioria dos doentes e cuidadores surgem as filhas (casadas), os filhos (casados
e solteiros), as noras e os netos adultos como cuidadores secundarios, dando apoio na interagdo
com o suporte formal, desencadeando a emergéncia, acompanhando desloca¢des a consultas e
exames médicos, fazendo marcagées de consultas e exames médicos, prestando apoio ao
cuidador principal:

"Todos eles se preocupam comigo, tanto o meu filho, como a minha nora, é como uma filha, preocupa-se
sempre comigo (...). E quando preciso de alguma coisa, se as minhas filhas ndo podem vir, vém os filhos
[delas] e tratam de mim {(...) é uma familia unida", D4, Mulher

Alguns dos filhos solteiros, coabitando com o doente e cuidadora, perante a dependéncia do
doente, participam de forma ativa ("executando"), coadjuvando e substituindo a cuidadora
principal:

"0 meu filho também colaborou muito, muito (...) com o pai aqui quando foi na altura que ele precisava,
mal ele gritava jd ele estava ao pé dele, até fiquei admirada com ele (...) depois punha o saco da dgua,
dava-lhe de comer (...) ao primeiro prontos ndo fazia (...) mas ultimamente, tinha que dar banho ao pai”,
CF7, Mulher

As irmas, irmdos e cunhadas sdo uma rede de suporte para as cuidadoras de maes, sobretudo
guando a proximidade o permite e existe bom relacionamento:

"Eles sdo dois, um irmdo e uma irmd, mas também telefonam diariamente (...) quando ndo é o meu
irmdo e a minha cunhada {(...) de certa forma estamos todos interligados, quando vejo que a coisa estd
mais coisa [pior] ligo para a minha cunhada e ligo para a minha irmd (...) de certa forma estamos
sempre interligados", CF4, Mulher

O contrario (distancia fisica e afetiva) parece nao favorecer o apoio entre irmaos:
"Sou eu. E assim, é muito dificil ndo é, porque somos 5 irmdos (...) o meu [irm3o], o que estd em Espanha
(...) mas eles (...) ndo querem saber, ndo estdo nem ai. Eu acho que os meus irmdos também ndo tém

muito a nogdo que ela estd doente (...) ndo tém nogdo do quadro clinico dela. Eu nunca falo muito com
o0s meus irmdos", CF6, Mulher

Maioritariamente os doentes tém mais de 2 filhos. Ter uma familia nuclear grande é sindnimo de
uma boa rede de suporte, que funciona mais eficazmente quando existe proximidade com o
doente (fisica e afetiva):

E mais pronto, a minha filha [uma delas] é mais de, ds vezes o pai estd assim mais coiso, de levd-lo ao
Hospital, as filhas (...), o rapaz também (...) [quando esta aflita a quem telefona?] (...) telefono mais as

filhas, mas o filho também estd mais longe (...) as filhas estdo todas aqui (...) era o que estivesse mais
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perto", CF5, Mulher

Nos casos em que a familia nuclear estd pouco envolvida, vive em outras localidades ou no
estrangeiro, os doentes e cuidadores estao limitados ao apoio entre si. Nos casos em que a rede
de suporte familiar ndo esta préxima notou-se maior cansaco nos cuidadores familiares e
relacionamentos de cuidado com maior tensao:

"Depois se houvesse mais gente em casa, agora sou so eu e ele (...) porque, por ex. a filha vem ai, mas
vem ai mas também ndo pdra aqui em casa, também estd-se nas tintas", CF3, Mulher

A familia nuclear desempenha um papel fundamental no apoio emocional ao doente e ao
cuidador principal:

"Lembro-me de uma vez que me fui um bocadinho abaixo (...) e o meu marido terd dito isso ao telefone a
ele [filho] e era 11h30 da noite ele apareceu cd, bateu-me a porta do quarto e sé disse assim: "Ndo tem
ninguém? O que é que eu estou aqui a fazer?". Mostrou-me que estava presente", D9, Mulher

2.7. Cuidado e Qualidade de vida
O tipo e o significado atribuido as relagdes de cuidado surgem associados a um sentimento

generalizado de maior sobrevida e qualidade de vida do doente, mas também de bem-estar e

menor sobrecarga do cuidador (Pinto et al., 2007).

Na maioria dos casos essa realidade é reconhecida e estd espelhada nos discursos de doentes e
cuidadores:

"Dd-me tudo o que preciso, os comprimidos, mesmo as vezes para dormir (...) comprimidos as vezes para
as dores, que ainda ontem andava ali a rasca das costas e ela deu-me logo ali uns comprimidos para as
dores e hoje estou melhor", D2, Homem

S3do sobretudo os cuidadores que ddao conta como o trabalho de cuidado prestado por si
consegue influenciar o estado do doente:

"Eu acho que o [D1] sem apoio seria uma pessoa diferente, eu acho que ele nGo estd a ver a situa¢éo
dele como uma coisa profundamente dramdtica porque sabe que tem companhia nisso, e portanto ndo
tem nenhuma ansiedade em relagdo ao que se vai passar depois de amanhd, pronto, sabe que eu estou
aqui, e isso acho que isso influencia, acho que influencia, portanto, ndo havendo o stress, nem a
ansiedade em relag¢do ao futuro, portanto as coisas ndo progridem téo facilmente", CF1, Mulher

Apenas uma minoria referiu sentir que o cuidado poderia ndo estar a contribuir para qualidade
de vida.

"Ndo sei se estd a influenciar, mas que ndo estd a ajudar muito ndo (...) estou sozinha, pronto é tudo.
[siléncio] Estd-me a olhar bem nos meus olhos? [tem lagrimas nos olhos]", D6, Mulher
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3. Dimensao: Género
As diversas implicacdes de género das experiéncias de doenga e de cuidado foram espelhadas ao

longo da investigacdo e enquadradas nas anteriores dimensdes: Impactos e Significados, agora
complementadas com a dimensao Género.

3.1. Papéis de género, divisdao de tarefas

Genericamente, para os homens doentes, ndo conseguir realizar atividades que se prendem com
reparac6es domésticas e de bricolage (pinturas, jardinagem, eletrodomésticos, etc.) tém maior
significado simbdlico, estas sdo as atividades esperadas de um homem, fazendo parte das
construcdes sociais de masculinidade:

"Bem vamos Id ver, de todo ndo consigo mudar um pneu [gargalhada], de todo, deixei, porque fazia,
portanto da ultima vez que me calhou um pneu eu disse: "que se dane, que se dane" (...) basicamente o
exercicio da forga, o bricolage em casa, arranjar a persiana, esse tipo", D1, Homem

Os discursos das mulheres doentes, relativamente a execugdo das tarefas domésticas, mostram
preocupacdes contrarias. Perante cenarios de maior limitacdo (utilizagdo de Oxigénio), ditadas
por sintomas severos pontuais ou permanentes, as mulheres continuam a persistir na realiza¢ao
de atividades que entendem fazer parte das suas responsabilidades de dona-de-casa, adaptadas
ao ritmo e as tarefas possiveis em contexto de DPOC:

"Comego a olhar para ali, ai estd sujo ali, vou passar ali um pano. Vou buscar ali a vassoura, mas
depois penso: "Ai ndo posso estar a levantar pé, gaita”. (...) a comida é uma das coisas que ndo me faz
mal fazer e posso fazer sentada, depois é sé a unica coisa é que lavar com dgua quente a loiga, isso é
que ndo, vai para a mdquina. O quente o vapor incomoda-me.", D9, Mulher

Os discursos da maioria das mulheres cuidadoras, sobretudo em conjugalidade, referem a
preocupacdo com as tarefas domésticas, desiguais no passado e de maior sobrecarga no
presente por motivo de acumulacdo com o trabalho de cuidado. Mostram-se, no entanto,
conformadas com a situacao por ser compativel com o papel de género que é esperado da sua
geracao e da sua condicdo feminina:

"(...) eu ndo arranjei estratégia nenhuma ja é de mim assim, ja estava habituada a trabalhar, a manter
a casa limpa e a tratar do marido, fazia tudo na mesma e agora faco na mesma néo é, fago a mesma
coisa, nada muito se alterou sobre isso", CF8, Mulher

3.2. Género do cuidado (filhos, netos, outros significantes)

Dos discursos resultou a evidéncia de caber as mulheres o papel de cuidadora da familia, mesmo
perante limitagdes:

"Eu ndo fiquei internada porque tinha as miudas pequenas e o meu maior pavor era deixar as minhas
filhas isso era imprescindivel, pedi tudo por tudo (...) a minha preocupagdo era eu ficar internada e as
minhas filhas ficarem sozinhas", D6, Mulher

Algumas das mulheres doentes, recebendo cuidado pelas filhas, sdo simultaneamente

cuidadoras de filhos (separados) e de netos (criangas). Para as mulheres doentes "cuidar" pode
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constituir uma dificuldade, tendo em conta sintomas e limita¢ées, contudo, pelo significado que
assume ao nivel dos afetos, ndo conseguem (ndo querem) abandona-lo:

"porque ela[D10] também é o meu brago direito (...) porque é assim a minha filha estd aqui nesta escola,
alguma coisa que acontega é ela que vai g buscar (...) o meu irméo na Holanda (...) hd um més que ndo
hd ld escola, ela fica com os netinhos (...) a minha sobrinha a mesma coisa quando ela precisa, ela
manda-a chamar. (...) o meu irmdo agora também (...) foi operado aos pés na altura do Natal e esteve
(...) aqui em casa e a minha mde também sempre de volta dele", CF10, Mulher

As mulheres cuidadoras assumem também o papel de cuidadoras dos maridos ou de maes
doentes e, simultaneamente, de filhos solteiros, netos (criangas), apoiando também: a filhas/os
casadas/os:

"Eu as vezes tenho por ex. (...) ir buscar o menino [neto], o meu menino (...), CF8, Mulher

Nao foi possivel determinar qualquer padrdao no caso dos homens cuidadores por termos um
Unico cuidador principal, segundo inferido do discurso, dedicado apenas ao cuidado da esposa

doente.

Fruto de socializacdo, geracdo, personalidade ou reflexdo ponderada, a verdade é que as
mulheres reclamam o papel de cuidadoras "naturais" (Portugal, 2008). Entendem o ato de cuidar
como inato ao género feminino, que mostra maior aptiddo para o cuidado aos outros, apesar de
admitirem que os homens, principalmente nas geracGes mais jovens, contrariamente aos
homens de geragdes anteriores (da sua), pode ser bons cuidadores:

"Acho que a gente as mulheres é que nasceu para isso, para tratar, ndo é cd os homens, eu acho que,
pode haver homens que tratam bem (...) mas, acho que nds é que temos aquele conddo de tratar dos
outros (...) Ndo sei se hd homens que tratam bem, eu acho que sim, sim eu vejo o meu filho. (...) O pai ja
ndo, o pai ja ndo é assim nem nunca foi (...) [o filho] como homem é muito bom tratador (...) mas eu
acho que talvez seja a geragdo porque o meu marido ndo", CF8, Mulher

A tendéncia do "cuidar" pelo género feminino nao pode deixar de ser relacionada com a tradicao
e organizacao da atual "instituicdo familia", fundada no sentido de dever e nos afetos. Contudo,
foi possivel perceber que a coabitagdo e a proximidade jogam também papel importante:

"Eu acho que ndo tem a ver pelo facto de ser mulher, tem a ver mesmo com ela (...) com a ligagéo, com o
amor, com a cumplicidade, com o dever, com esse conjunto todo de coisas que é normal", CF4, Mulher
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4. O outro lado da DPOC, o positivo
4.1. Ser Feliz

Atualmente o que faz um doente com DPOC sentir-se feliz? Foi uma das questdes colocadas,
apesar de estarmos conscientes da subjetividade do tema. As respostas obtidas rondaram temas

objetivos/praticos e subjetivos/emocionais.

Inferiu-se pelas narrativas que'ser feliz" significa, em contexto de DPOC, ter, sobretudo, as
necessidades fisioldgicas, de seguranca, de pertenca, de estima asseguradas. Sentir a afeicao, o
amor, o "cuidado" e a presenca da familia, essencialmente filhos e netos, destacam-se como
fatores que contribuem para esse o significado:

"Olhe, no momento em que me encontro, feliz, feliz, nGo me encontro, desde que a gente ndo se sinta
bem, ndo pode ser feliz, eu acho. (...) agora sinto-me feliz naquilo que temos debatido, com a familia (...).
A aceitagdo de uns pelos outros e a compreensdo que a gente tem tido é, ai sinto-me feliz, agora perante
a minha situagdo da doenga e isso ndo, nunca me posso sentir feliz, porque, nem eu sinto, nem os meus
se estdo a sentir, se gostam de mim ndo é", D5, Homem

4.2. Resiliéncia individual e familiar

Pedimos aos doentes e cuidadores para refletirem sobre o que consideravam positivo em
contexto de DPOC. No caso dos doentes, nota-se ligeira diferenca nos discursos de homens e
mulheres. Os homens doentes, apesar do "tom", encontram significados positivos ao nivel do
estreitamento dos relacionamentos e afetos familiares. Um doente refere ter conseguido
alguma realizacdo intelectual:

"Positivo hd, hd uma solidariedade que se estreita (...) haverd certamente alguma coisa de positivo {...)
pessoalmente foi muito positivo, porque, no sentido muito estrito e intelectual, foi muito positivo porque
eu tive muitos anos sem ler [riso] ndo é, descobri muita coisa, ndo tinha tempo", D1, Homem

As mulheres doentes, por outro lado, em tom mais positivo e resiliente, centram-se na sua
capacidade para resistir aos avancos da doenca, que combatem com recurso a forgas interiores
proprias ou desenvolvidas ja em contexto de doenca:

"Eu (...) sinto-me bem, ndo me sinto em baixo, ndo me sinto abatida (...) sempre fui uma pessoa com
gana, com genica, por isso continuo sempre com esta forca, com esta vontade de viver, de fazer tudo e
de seguir em frente", D4, Mulher

No caso das cuidadoras mulheres, encontra-se semelhancas com o espirito de resiliéncia
individual e tom positivo das mulheres doentes, apesar da dificuldade e do desanimo que a
situacdo de doenca e cuidado induz. Referem o fortalecimento dos lagos relacionais como
aspeto positivo:

"E dificil (...) essa é dificil. E assim, é evidente que isto foi algo que fez uma alteragdo muito significativa
das nossas vidas, é capaz de nos ter aproximado mais ainda. E, é capaz. Nés sempre, foi sempre uma
ligagdo muito grande, muito boa, nds somos dois pelo preco de um {(...) empacotados (...) com uma
fitinha adesiva, a fitinha ficou mais sélida", CF1, Mulher
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Manter um espirito positivo e resiliente pode revelar-se um processo com avang¢os e recuos,
alternando momentos mais e menos positivos, considerando o estado do doente e as exigéncias
da doenca acumuladas com a vida e os problemas didrios:

"Estas forgas (...) porque as vezes penso negativo e as vezes, de repente, penso positivo (...). Porque as
vezes acordo vejo tudo negativo (...) um [filho], sem trabalho, outra [filha], coisa [separada], ele [D1],
naquela situagdo (...) mas de repente (...) tenho outro dnimo, a coisa ainda se hd-de resolver, ainda hd-
de ficar tudo bem. Primeiro parece que eu fazia, fazia mais drama comigo mesmo, parece que fazia tudo
mais negativo (...) agora ndo. Penso assim: isto é uma fase, isto vai melhorar", CF7, Mulher

Algumas cuidadoras familiares ndo conseguiram encontrar ou expressar qualquer situagao,
pessoal ou familiar, que possam considerar positiva. Os discursos menos positivos de cuidadoras
coincidem em regra com o tom dos doentes (maridos):

"As vezes ponho-me a pensar (...) ds vezes estou ai sozinha e digo: "eu desaparego, largo isto tudo da
mdo, estou farta, estou cansada disto tudo", ndo consigo arranjar explicagdo para isso, sinto-me, tenho
alturas que eu sinto-me cansada, cansada, cansada com isto tudo"”, CF3, Mulher
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Capitulo 6 - Discussao de Resultados

A amostra de doentes utilizada para a realizacdo deste estudo, ao nivel do sexo, vai ao
encontro da prevaléncia de DPOC em Portugal (Barbara et al., 2013) sendo constituida por 6

homens e 4 mulheres.

Os sintomas sdo responsaveis pelas limitagOes, incapacidade e dependéncia total (2
homens). As narrativas de doenca fazem ressaltar as dificuldades fisicas na realizagdo de
atividades basicas, realidade confirmada na literatura (GOLD, 2017; GARD, 2007; DGS, 2005;
Silva, 2011, Lomborg et al., 2005).

As exacerbagdes potenciam a evolugdo da doenca, exigem hospitalizagao (GOLD, 2017;
Lomborg et al., 2005), existindo elevado risco de mortalidade e de "re-hospitalizacdo" que tem
impactos na vida dos doentes e cuidadores (Pinto et al. 2007). Os doentes experimentaram
episddios de hospitalizacdo, 5 até 2 vezes e 5 mais de 2 vezes.

A comorbidade carateriza a DPOC (GOLD, 2017:34; OMS), as perturbag¢des mais reportadas
foram: fisicas, as (7) doengas esquelético-musculares e a (4) hipertensdo arterial; e,
emocionais, a (4) ansiedade e a (3) depressao. A ligacdo entre a DPOC a ansiedade, depressao,
raiva e o panico é confirmada pelos doentes, mas parece nao ser valorizada (Kunik et al., 2005),
apenas 2 sdo seguidos em consulta de psicologia/psiquiatria.

Os doentes confirmam que a DPOC teve impacto na vida profissional levando a retirada do
mundo do trabalho e/ou a reorganizagdo profissional, estando: 4 reformados por invalidez, 2
desempregados, 2 a trabalhar por conta propria, 2 reformados por velhice. A maioria refere
decréscimo nos rendimentos, 8 tem rendimentos mensais até aos 500€. O "fardo" econdmico

da DPOC é também reconhecido na literatura (GOLD, 2017; Fletcher et al., 2011b).

A intolerdancia ao esforco e as limitacGes tém consequéncias na autonomia, ditando
necessidades de apoio em diversas atividades. Neste campo é sobretudo o cuidador principal

gue presta apoio fisico e emocional (Bergs, 2002; Simpson al., 2010; Silva, 2011).

Segundo a literatura, o perfil do cuidador familiar principal coincide primeiro com
mulheres, conjuges, filhas e noras (de 45 a 64 anos), e, segundo, com homens, cénjuges e filhos

(Leitner, 2003; Rocha Pereira, 2011).

As/os cuidadoras/es familiares desta pesquisa quanto: ao sexo, sio 9 mulheres; ao
parentesco, 6 sdGo esposas; ao estado civil, 7 vivem em conjugalidade com os doentes; a idade, 5
encontram-se na faixa dos 41-60 anos; a profiss@o, 5 ocupavam categoria "ndo qualificadas";
aos rendimentos, 5 auferem até 350€ mensais.
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As dificuldades mais experienciadas pelos cuidadores da pesquisa encontram semelhanca
com as referidas por Silva, 2011, Simpson et al., 2010, sendo sobretudo: adaptacao e gestao de
oxigenoterapia e ventiloterapia, nocao da imprescindibilidade do oxigénio para a sobrevivéncia
do doente; gestdao emocional da ansiedade, medo e sentimento de impoténcia, causados pela
constante falta de ar e eminéncia de exacerbacdo; limitacdo ao nivel das saidas por o doente

ndo poder sair e por ser preocupacao deixa-lo sozinho.

A sobrecarga fisica e psicologica/emocional experienciada pelos cuidadores nas
trajetdrias de cuidado, compativeis com as referenciadas por Simpson et al., 2010; Bergs, 2002;
Silva, 2011, refletem-se: ao nivel fisico, 7 reportam sentir até 1 perturbagao fisica e 5 sofrem de
dores crénicas; ao nivel emocional 2 sofrem até 7 perturbagbes e 8 até 4 perturbagdes,

reportando maioritariamente hipervigilancia (9), perturbag¢ées do sono (8) e desanimo (7).

Na sobrecarga sentida pelos cuidadores familiares, em contexto de DPOC, confirmam-se
diferencas comparativamente com achados de outras pesquisas (Miravitlles et al., 2015:354;
Silva, 2011:12; Bergs, 2002:616; Simpson et al., 2010:146). A sobrecarga e cansaco foram
"sentidos" com maior intensidade em cuidadoras de doentes de grau grave do que em
cuidadoras de doentes de grau muito grave. Algumas explicagbes parecem plausiveis: as suas
relacbes conjugais estdo fragilizadas devido a tensbes passadas; atribuem significados de
ressentimento e ndo valorizagdo ao cuidado prestado; estdo a adaptar-se as exigéncias da DPOC

gque comeca a impor maiores limitagdes.

A DPOC impde disrupg¢ao biografica na vida dos doentes e dos cuidadores (Bury,
1982/1991; Charmaz, 2002), sentida ao nivel individual e particularmente pelos que vivem em
conjugalidade e em coabitacdo dada a proximidade e partilha de habitos e rotinas. Os doentes e
cuidadores referem vidas interrompidas e diferengas nas relagdes intimas.

O parentesco, a proximidade fisica e afetiva sdo fatores que concorrem para o processo de
tornar-se cuidador (Figueiredo, 2007). A "escolha natural" de cuidado da pesquisa foi
condicionada, a partida, pela coabitagdo (8), conjugalidade (7) e parentalidade (3).

Outras motivacbes sdao apontadas, considerando a: relagdo conjugal, ressaltam a
afetividade, retribuicGo, obrigacGo matrimonial, responsabilidade e vontade de proteger; a
relacdo filial, a afetividade, retribuicdo e obrigagdo filial juntam-se componentes circunstanciais
(separagao) e econdmicas.

Os significados de cuidado dependem da natureza intrinseca das relagdes entre doente e

cuidador e das relagcées familiares apelando a afetividade e ao dever; e da qualidade, assumindo
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repercussdes positivas e/ou negativas (Figueiredo, 2007; Rocha Pereira, 2011; Simpson et al.,
2010). Na nossa pesquisa, distribuimos os significados, por pdlos positivo, onde surgem o dafeto,
retribuicéo, prote¢do/seguranca, gratiddo; misto, responsabilidade e obrigagdo; e negativo, com
a presenca de culpa e ressentimento. Nota-se coexistirem significados de receber e dar cuidado

sempre cumulativos (afeto/obrigacdo) e/ou de expressdo antagonica (afeto/ressentimento).

Os significados decorrem também da (des)valorizagdo atribuida e/ou interpretada ao
cuidado recebido ou dado (Figueiredo, 2007; Salci e Marcon, 2008; Simpson et al., 2010; Silva,
2011). E grande o nimero de doentes que valoriza positivamente o cuidado que recebe. Essa
valorizacdo é sentida (ou autoatribuida) pelos cuidadores na maioria dos casos. Contudo, as
relacbes de cuidado, vivenciadas em contexto de fragilidade/perda de autonomia e
sobrecarga/compromisso, podem acusar tensdo, e resultar, minoritariamente, por doentes, num
ndo reconhecimento de valor na rececdo do cuidado; por cuidadores, num sentimento de
desvalorizacdo por falta de reconhecimento explicito ou implicito.

As implicacbes de género surgem a dois niveis na amostra: os doentes, 6 sdo homens e 4
sdao mulheres, compativel com distribuicdo da DPOC por sexo em Portugal (Barbara et al., 2013);
as/os cuidadoras/es familiares, 9 sdo mulheres e apenas 1 cuidador é homem, compativel com
a literatura (Bergs, 2002; Pinto et al, 2007; Simpson et al., 2010; Silva, 2011; Figueiredo, 2007).

Quando a doenca cronica "acontece” na familia é acionada a fun¢do de cuidado (Sousa,
Mendes e Relvas, 2007; Torres et al., 2005). Torres et al. referem que, no cuidado a mulher
doente, existindo conjuge capaz, este possivelmente delegard a funcdo (Torres et al., 1999). Na
pesquisa as mulheres doentes (4) acompanhadas pelas filhas (3) ndo tém "cénjuge capaz" (2 sdo
vilvas; 1 é divorciada). A Unica doente em conjugalidade é acompanhada pelo marido.

Percebe-se existirem redes de interajuda que tendem a organizar-se de acordo com a linha
de género referida por Torres et al. (2005). Uma minoria de cuidadoras sente-se
desacompanhada no cuidado, acusando cansaco, sobretudo aquelas que referem menor
proximidade fisica ou afetiva com as filhas mulheres por residirem longe ou por conflito familiar.

Na pesquisa é referido o suporte por familia nuclear, filhas, filhos, noras, netos, irmaos, e
pontualmente, pela familia alargada, irmds/irmdos, cunhadas, primas, ex-companheiros. O
cuidado secundario é evidenciado por Gil salientando a tendéncia para a ocultacdo, atras do
cuidador principal, de outras formas de cuidado na familia (Gil, 2010).

A entrada massiva das mulheres no mundo do trabalho fomentou as recentes mudangas

na familia (Wall, Aboim e Cunha, 2010; Aboim, 2010/2011; Dias, 2002). A ocupagdo profissional
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nao as afasta dos papéis, acumulados, de cuidado a pais, conjuges doentes, filhos e netos,
("geragdo sanduiche") (Sousa, Relvas e Mendes, 2007; Amaro, 2006).

Beck-Gernsheim (2002:76/81) e Saraceno e Naldini (2003:375) mostram preocupacdo pela
dificuldade e auséncia de capacidade, disponibilidade e vontade que as mulheres das geracdes
futuras possam ter para continuar a assegurar o cuidado familiar por poder colidir com
oportunidades profissionais e de produ¢do de rendimentos. Preocupagcdo nossa considerando
que, em Portugal, apesar das recentes "recomendag¢des”, ndo foi ainda lugar a

operacionalizacdo, no plano pratico, de um sistema social de protec¢ao ao cuidador informal.
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Conclusoes

A DPOC é uma doenca deficientemente reconhecida quanto a sigla, progressividade e
impactos (GARD, 2007; GOLD, 2017; ONDR, 2013). Esta dificuldade de reconhecimento, longe de
ser apenas um achado tedrico, foi confirmada empiricamente nas narrativas dos doentes e dos
cuidadores familiares que revelam pouco conhecimento profundo sobre a doenca. Suspeita-se
que os profissionais de salde possam ndo estar a facilitar o acesso a informacgao clara e
necessaria a compreensio da doenca, adaptada a cada doente (e/ou cuidador) ou poderdo estar
a fazé-lo em linguagem pouco acessivel (Fernandes, 2009).

As narrativas das trajetdrias e experiéncia de doenca recolhidas de 10 doentes e dos seus
cuidadores principais (10) espelham as interrup¢des biogrdficas e dificuldades na vida
quotidiana dos doentes. Devido aos sintomas de falta de ar, cansaco, intolerancia ao esforgo e
exacerbacGes, a DPOC tem impactos fisicos (limitacGes, incapacidade, mudangas corporais);
funcionais (oxigenoterapia, ventiloterapia); econémicos (reforma antecipada, desemprego,
reorganizag¢do); psicolégicos (ansiedade, depressao) e sociais (isolamento social).

A reabilitagdo respiratoria, recomendada pelo aumento da qualidade de vida, ndo esta
disponivel por auséncia de programas e equipamentos (GOLD, 2017; DGS, 2013; ONDR, 2016;
Machaqueiro, 2012). Apenas 1 doente estava inscrito num programa, a expensas proprias.
Situacdo idéntica ocorre no caso de cuidados paliativos por ndo existirem equipamentos
disponiveis (OPSS, 2017).

O cuidado principal segue a tendéncia observada em outros estudos, sendo prestado
maioritariamente (8 em 10) em situacgdo de coabitagdo conjugal (6) e filial (2).

O cuidado considerando as varidveis: género, é prestado em maioria por mulheres (9);
parentesco, é prestado, em maioria por esposas (6), seguidas de filhas (3) e marido (1); quanto
aidade, 5 tém 41-60 anos.

Por motivo do apoio ao doente, em consequéncia de limitacGes, exacerbacdes,
(re)hospitalizacdo e dependéncia, os cuidadores principais referem sentir impactos fisicos (dores
crénicas, hipertensdo) funcionais (reorganizacdo e acumulacdo de papéis), econdmicos (reforma
antecipada, desemprego), sociais (compromisso com o cuidado) e psicolégicos (hipervigilancia,
perturbacdes de sono).

As dificuldades, e causas de sobrecarga, mais sentidas pelos cuidadores familiares foram: a

adaptagdo a oxigenoterapia e a ventiloterapia; a gestdo emocional e limitagéo na autonomia.

A maioria dos doentes e cuidadores principais da nossa pesquisa é apoiada por outros
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elementos da familia nuclear, que participam no cuidado secundario ao doente. As suas
narrativas incluem referéncias ao apoio por mulheres, em maior numero, e por homens, em
menor numero.

Doentes e cuidadores referem significados de receber e dar cuidado que se distribuem
entre um pdlo positivo, afeto, retribui¢do, prote¢do/seguranga, gratiddo; um pdlo misto,
responsabilidade e obrigagdo, e um pdlo negativo, ressentimento e culpa (sentida/atribuida).

A maioiria dos doentes e cuidadores valoriza positivamente o cuidado recebido e
prestado.

Convidados, os doentes, a refletir sobre o que os fazia atualmente felizes, nomearam a
afeicao, o amor, a solidariedade e o estreitamento dos relacionamentos familiares como fonte
de bem-estar; os cuidadores, a refletir sobre repercussdes positivas referem um agucar de
forgas interiores e um espirito mais resiliente, sentido com avancos e recuos, concluindo pelo
fortalecimento dos lagos relacionais na familia.

Relativamente a investigacdo assumem-se as seguintes limitacdes, que em pesquisas
futuras deverdo ser tidas em conta:

reduzido numero de mulheres doentes em grau muito grave;

reduzido numero de cuidadores principais homens;

necessidade de refinamento dos significados de cuidar (recepg¢éio de cuidado)
deficiente heterogeneidade ao nivel do recurso da amostra;

ndo inclusdo de cuidadores secundadrios.
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Anexo 1 - Visao sistémica da DPOC (aplicagao do modelo ecoldgico)

Figura 3 - DPOC a partir do modelo ecoldgico (Urie Brofenbrenner)

* Impactos fisicos (dispneia, cansago, tosse, incapacidade),

psicoldgicos (ansiedade, depressdo, panico), econdmicos (perda *  Impactos fisicos (cansago e doenga), psicoldgicos
de rendimento) e sociais (isolamento, dependéncia); (ansiedade, depressao, hipervigilancia, burnout do cuidador
¢ Vivéncia dos sintomas e sofrimento por doenga crénica e ao doente), econémicos (perda de rendimento) e sociais
incapacidade em idade precoce, alteragdes corporais; (isolamento, perda de autonomia);
¢ Multicomorbidades que agravam estado clinico; *  Sobrecarga de papéis sociais e tarefas domésticas para
e Exacerbagdo por infegdo cronica obriga a elevado consumo de substituicdo do doente;
farmacos e hospitalizacdo recorrente (custos diretos); *  Perda de dias de trabalho/escola para cuidar do doente;
¢ Perda de dias de vida e de qualidade de vida (DALYs); *  Perda de rendimento presente e futuro por baixa ou
¢ Perda de rendimento por baixa ou reforma antecipada (custos afastamento do trabalho/ escola/ projetos;
indirectos); e Oportunidades perdidas de trabalho e estudos para cuidar
*  Necessidade de reorganizagdo de papéis, responsabilidades e do doente;
projeto de vida; *  Elevados custos indiretos (peso na gestdo e na vida das
* Incapacidade, perda de autonomia, dependéncia e isolamento familias).

social com impacto na identidade e nas relagGes familiares.

Individuo Doente (1) Cuidador (Familia) (2)

Cronosistema

» Contextualizagdo dos periodos
histéricos ao longo do curso

de vida (estilos de vida, | Macrosistema 4 @=
condigBes sociodemograficas). o |
* Geragdes (baby boomer e X) S, - H
com marcados habitos %’ | Exosistema 3
!‘.abaglco.s mf)t.lvados po.r 2 | Mesosistema 2
influéncias sociais e culturais o |
(cinema, publicidade). § X .
* Novas mentalidades e g Microsistema 1
conhecimentos (proibicdes e &u
limitagdes de fumar locais i
fechados e campanhas
publicitdrias (geracdes Y e Z). i !
Sociedade Global (4)

e Em Portugal, prevaléncia, mortalidade e morbidade * No mundo, alta prevaléncia, mortalidade e morbidade
significativa  (tendéncia para aumentar considerando entre a populagdo mundial (homens e mulheres) com
envelhecimento da populagdo); projegBes para aumento considerando as macrotendéncias

e Maior prevaléncia nos homens do que nas mulheres por demograficas mundiais;
motivos dos fortes habitos tabagicos do passado. e Maior factor de risco para aumento da DPOC: tabaco;

¢ Consumo de recursos de saude e orgamentos internos *  Problema de saude publica mundial;

(medicamentos, terapias, hospitalizagdo - custos diretos) * Doenga subdiagnosticada, valores reais aparentemente
¢ Subdiagnéstico da doenga por ndo existirem praticas superiores aos nimeros disponiveis (dificil estimativa);

sistematicas de utilizagdo da espirometria; * Encargos econdmicos considerdveis com orgamentos em
¢ Controlo deficiente da doenga por ndo existirem centros de salde;

reabilitacdo respiratdria/cuidados paliativos suficientes para * Impacto no crescimento econdémico e na qualidade de vida

apoiar doentes; dos paises;

¢ Necessidade de reorganizagdo de servigos e politicas sociais e Contribui¢do para crescimento desigualdades sociais entre
para fazer face ao problema (doenga crénica/envelhecimento); paises baixo/alto rendimento (mais e menos condicBes

¢ Periodos de baixa prolongados do doente / cuidador com socioecondmicas e de saude).

impacto nos sistemas de saude e trabalho;

¢ Afastamento de individuos de idade ativa do mercado de
trabalho (reformas antecipadas, desemprego - custos
indiretos);

e  Perda de crescimento econémico devido a menor rendimento
familias e maiores gastos na saude.

Fonte: OMS; GARD, 2007; GOLD, 2017; Machaqueiro, 2012; Fernandes, 2009; SulAmérica Saude, 2013; Polleto e Koller,
2008.

Legenda: Custos diretos: perda de funcionalidade da populagdo ativa com consultas médicas, recurso aos servigos de
urgéncia, hospitalizagdes e dias de internamento, consumo de farmacos, oxigenoterapia e ventiloterapia domicilidrias,
baixas prolongadas, pagamento de reformas antecipadas com peso no or¢amento dos sistemas de saude. Custos indiretos:
prestagao de cuidado, afastamento do doente e do cuidador dos locais de trabalho, das suas responsabilidades, sdo uma
séria ameacga a economia dos paises uma vez que o capital humano constitui o maior patriménio (DGS, 2005:6/7; GOLD,
2016:3).
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Anexo 2 - (Doentes) Guido de Entrevista e Questionario sociodemografico, doenca e limitagées funcionais vs. AVD/AIVD

Entrevista com Doentes - Parte | - Guido

Pedido de autorizagdo para gravar
investigacio; procedimentos de selecio do izagdo da

Antes da Entrevista
P da M daj /ISCSP; darificaiio de: objetivos da

; garantia de confidencialidade e anonimato.

Entrevista

Vou comegar por fazer perguntas relacionadas com o seu dia-a-dia e com as suas dificuldades, para perceber os impactos e

significados da DPOC na sua vida.

Impactos
Quais o impactos que a DPOC exerce sobre o doente e sobre o cuidador familliar?

Dimens3o

Conhecimentos sobre a DPOC

" Como descobriu que tinha uma DPOC? Conhéci; esta doenga? Quer contar-me come decorreu ]

este processo?

Entrevista com Doentes - Parte | - Guido

As perguntas seguintes tém como objetivo perceber as diferengas para homens e mulheres na experiéncia de viver com DPOC.
Implicaghes de Género

Cuidados de salide ao longo da
vida

Existem diferengas de género no discurso, experiincias & significados na vivéncia da doenga & na
recepcio de cuidados (doente) & na vivéncia do ato de cuidar de um parente (cuidador)?
Pergunta

Como culdou da sua sadde ao longo da vida? Recorria aos servigos de salde sempre gue se

(= do Lemb di se sentiu quando lhe disseram gue tinha uma DPOC? Como aceitou a sentia doente ou adiava por existirem obstaculos? Quais?

papel doente noticia? Papéis de género Fale-me de atividades que desenvolvia por ser homem / mulher e que teve de delxar de fazer

ko cas Apokes o Tem tido a informagdo e os apoics de que necessita par parte dos senvigos de sadde (Centro de & i ::' causa da D::C? Quem T::EDH : des;mmhner esfsas atl\rh:la\:les.'_J o =
formal Salde e Hospital) ou acha que deveriam estar a ajuda-lo maks a ter malor qualidade de vida? O MEero nas oenga r\t.e ‘que ser homem [ mulher pode influenciar a forma como vive com a & coma cul

ok que deveriam estar a fazer? desi? :

Transformagdes funcionais Gostava que me dissesse que mudangas teve de fazer na sua vida por causa da DPOC, no Vantagens/dificuldades de Acha gue podem existir vantagens ou dificuldades em viver a OPOC sendo homem/mulher?

trabalha, na i da vida noutras ativi que tinha? género na doenga
Dificuldades funcionais (Cuusais so as maiores dificuldades que 0 que faz para ul essas dificuldades? Género no cuidado Sente que a forma como |he prestam cuidado (em familia, servigos saide) & influenciada pelo
Readaptagdo funcional Descreva-me o que & para si atualmente um dia bom ou um dia menos bam? facto de ser homem/mulher? Em que aspetos?

Qualidade do bem-estar
emocional

A DPOC trouxe ansiedades e receios que n3o tinha antes? Como lida com as suas emogfes
principalmente nos dias menos bons?

Gostaria que me falasse um pouco da experiéncia e significado de receber apoio de outra pessoa em atividades que
anteriormente fazia apenas por si.

Género no corpo

Acha gue a forma como homens e mulheres encaram o corpo pode diferenciar a sua forma de
viver com a DPOC?

Aproximagdo ao fim da entrevista

Significados de Doenca e de Culdado ~
Dimensdo Qe significadon s stribuidos pels [ ko cucndor familiar] & o b 30 de cuidad Estamos quase a terminar a nossa entrevista e gostaria s6 de colocar umas Gltimas guestdes sobre a forma como encara
[& 30 ato de cuidar]? atualmente a sua vida:
! B Indicadores Pergunta
Significados de Doenca Aspetos A DPOC nEo fol um acontecimento bom, mas ainda assim gostava de perguntar se consegue encontrar zlgo de
Representagbes de Doenca 0 que & para si esta doenga? O gue significa para sl ter uma DPOC? positivos positivo nesta fase da sua vida?
Explicagio da doenga Tentou encontrar explicagfies para as causas do desenvolvimento da DPOC? Resiliénda Em que aspetos esta experiéncia o/a modificou?
Como lida com as transformagfies gque ocorreram consigo, com a falta de ar, com os individual Que caracteristicas e forgas descobriu em si depois da DPOC que o ajudam a ultrapassar os dias menas bons?
Transformaco biogrifica = b - - ir- iz?
tratamentos? Modificaram a sua maneira de ser? Doenga e bem- | O gue o faz atualmente sentir-se bem, sentir-se feliz?
o Sente gue o seu corpo se modificou e funciona agora de forma diferente? Que maiores oar
diferengas notou?
Aceitacio do papel de doente Sente que a sua familia e amigos percebem o que ¢ a DPOC, a5 suas quelxas, os seus problemas =  Gostaria de falar de algum outro tema que nZo tenha sido abordado na nossa entrevista mas que entenda ser Importante?
pelos outros ou tém dificuldade em compreender? »  (Quer colocar-me alguma questdo sobre a entrevista ou sobre a Investigago?
rituai i
Dindmicas/Relages familiares Sente que a DPOC modificou relagbes e rituals Do que sente boliid = S lhe pedisse para me indicar alguns conselhos que podem ser dados a outros doentes e suas familias, quais seriam para si os
<o Acha gue as pessoas o olham agora de forma diferente, com mais curiosidade, guando por ex. 2
- o weem utilizar o equipamento de oxigénio? ol importantes?
Significados de Cuidado Fim da entrevista
A escolha do seu cuidador aconteceu naturalmente ou fol combinada com outros membros da
Escolher o cuidador = g ¥
familia?
Cuidados procurados Em que tipo de atividades procura o apoio do seu cuidador,@? Crefo que chegamos ao final da nossa entrevista.
Significados de recepgio de Fale-me um powco do que sente pelo facto de precisar de apoio de um cuidador? Deixe-o/fa
cuidado confortavel, incomodado? o i b R B i .
Relagbes de cuidado Fale-me um pouco desta relag@o com o sew cuidador/a? Que significado tem para si? amics agora preanicher um brets questiondriaZ Wee e toma o mals tempo.
cuidado Gostaria de voltar a abordar a questo do corpo. Conte-me como wive e lida com esta
experiéncia de precisar do cuidado de outras pessoas que entram no seu espaco intimo? Agradecer a participago na investigagdo e por ajudar a reforgar a divulgagio da DPOC e dos problemas socials que provoca nas
Adaptagdes familiares no : = = it
i Come se adaptou a sua familia a esta necessidade de [he prestar cuidado? familias.

Qualidade de vida e o cuidado

Sente que o apolo do seu cuidador/a e da sua familia tem influéncia no seu estado e na sua
qualidade de vida?

Despedir-me. Desejar melhoras.
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Entrevista com Doente - Parte Il - Inquérito Sociodemogréfico, doenga
e limitagdes funcionais vs. AVD/AIVD

Entrevista com Doente - Parte Il - Inquérito Sociodemografico, doenca
e limitagGes funcionais vs. AVD/AIVD

Elementos de DPOC
Grau DPOC LI -MihoGrave Anas com DPOC Anas | Levsmdies | Anas
[ - Grave A diagnéstica —
Enfisema Pink Puffer (M)
bl e E Bronquite Cronica ARASHR oS! E Blue Bloater (0}
Internamentas ac longo Duragio Média do
da doenca internamenta
[JAsma (ACOS) [JCancro Puimaio
Oagneia do sona Oansiedade
Outras doengas crénicas | []Diabetes [Ooepressia
|Comarbidades) [OHipertensia Arterial Costesporase
[OHipertensio Pulmenar [Cobesidade
[ooenca Cardiaca [ Outras
[ Centro de Sadde { Unidade Familiar Frequénda:
[ Hespital
izl [ Centrn de Fisinterapia
il [ centra de Reabilitagio [Respirataria)
[ fssistincia Sec
] Médica de Familia [Thutricionista outres.
Oeneumeiogista Orisiatra Quais?
Equipa médica que [Ccardiciogista [ Fisicterapeuta [ Medicinas Axernativas
assiste afo doente [Medicina interna [ Terapeuta Ocupacianal Quais?
Oeastrenteroiegista [ enfermeira
[esictioge / Psiguiatra [ Assistentte Social
r o o ===

funcional nas Atividades Didrias devido a dispneia

[e]2]z]s]a]s

Cuidado Pessoal [Vestudrio ¢ Higiene]

1~ Ensaboar e Enxugar-se

2 - Vestir/ Despir parte superior do corpo

Atividades de Vida 3 - Vestir/Despir parte inferiar do carpo & Calgar/Descaliar

Didiria 4 - Lavar, secar e pentear o cabelo
fisicas }
5 - Subir/Gescer excadas T T T T T
G - Inclinar-se T T 1T 11
‘Atividades Domésticas
7 - Fazer a cama & Mudar lengdis da cama
B - Lavar janelas | cortinas / Estender Roupa
§ - Organizar ¢ limpar a casa, limpar pd
| 10-Lavariouca
11- Aspirar, varrer ou lavar o chia
Lazer
13 - Andar em casa
13 - Sair socialmente
14 - Corversar

Preparado com base no questiondrio para avaliagio das atividades de vida didria de dentes com DPOC utilizando a Escala LCADL (London Chest

Activity of Daily Living),adaptada para portugués por Pitta, Fibio et al.

\dentificacdo da Entrevista
Céd. Entrevista ENT: Céd. Doente [ Céd. Gravagio
[T Casa do Doente Data T
Local da [ tasa da Cuidador
Hora H M
Entrevista [ Casa dafa Doente & do Cuidadar/a
[ utra local. Qual? Duragia H L
identificagdo do Entrevistado/a
Génerg, [ntascutina] ] Femining Idade Anos
casadala
[umidia de Facta
[vidve/a Anos Mascuding
Estada Civil Anas M.t Filhos
[Divarcadafa Conjuge Feminino
[ soiteirofa
[ separadafa
identificagdo da Residéncia
[setinhala Com os filhas/as
Ocem canjuge/companheirafa [ Gutro tipa de coabitagia.
Forma de coabitacia
[Ccam CanjugefCompanheira/a Qual?
e com o Filhos/as
Escolaridade
[ 5em escolaridade [ Licenciatura
1% Ciclo {1a4) Pas-GraduagSo, Mestradp, Doutoraments
[ ] sag
Escalaridade
[ 24 cido {51 6)
[ 22 Cicke {7- 12)
o 30 e Shtuagio l,
itima 1- Anas
[
Profissdes
Outras Anas
|
[T Doméstico/a
[ com Emprega [THariria Tatal [JHardrie Parcial
Situagio O
Anas
Atual [ Incaparidade Temperdria (baixs por doengal
[COreformadaya CIvelhice (+55)invalide (-55)
O outra. Qual?
- 150€ [0 L.001€ - 1.250€
[ 1s1€ - 350€ [ 1251€ - 1.500€
Rendimento [Jasue - som€ [ 1501€ - 1.750€
[ s01€ - 750€ [ 1751€ - 2.000€
[ 7s1€ - 1.000€ - 2.001€
[ Salaria [JRendiments sacial de insergio
[ Subsidio de desemprege [Jbependente de familiares
Origem do Rendimento
[ subsicie per incapacidace Tempardria [ outro. qual?
[ Pensdo [ velhice [T imvalide: Clsacial

0 - Nio faria de forma alguma (Atividace nio & importante ou nunca fez]

1 - Nio fico com Falta de ar |Atividade & ficil)

2 - Fico com falta de ar moderada |Atividade causa um pouco de falta de ar)
3 - Fico com muita falta de ar (Atividade causa muita falta de ar)

4 - Jd ndo posso fazer [Deixow de fazer atividade, faz com muita ajuedal

5 - Preciso que outra pessoa faga (Atividade feita por outra pessoa )

Autc-percecio de bem-estar fisico Obauite mau [Jmau [JRazsdvel [ Bom [Jaiuita bam
Autc-pertegio de b [OMuite mau [ Mau [JRazodvel [ Bom [JMuito bam

Maria da Conceigdo Bastos de Melo
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Anexo 3 - (Cuidadores) Guido de Entrevista e Questionario sociodemografico, de cuidado e autonomia/dependéncia vs.

AVD e AIVD

Entrevista com Cuidadores - Parte | - Guiio

Pedido de autorizagio para gravar o da i fISCSP; ¢

Antes da Entrevista

de: objetives da

p de selegdo do da

Vou comegar por fazer perguntas relacionadas com as modificagdes e dificuldades no dia-a-dia para perceber os |

BT, R
Conhecimentos sobre a DPOC

Informagdes e apolos  da

garantia de e

Entrevista

mpactos
DPOC exerce sobre o doente e sobre o culdador famil

i

Oualks os impactos que

Quando diagnesticaram a DPOC no seu familiar conhecia esta dosnga?

Como obteve informagBo sobre @ DPOC, as suas exigéncias e como poderia apolar ao seu
famillar?

Sente que ambos tém recebide a InformagBo e os apoios de que necessitam por parte dos

suporte formal servigos de sadde?

Acha que poderia estar a ser felto algo mais para melhorar a vossa qualidade de vida?
© qué e por quem?

Transformacdes funcionals Quais foram as malores mudangas gue aconteceram na sua vida para poder apolar o seu
familiar, quer a nivel pessaal [organizagio vida doméstica, familiar, tempos de lazer), quer 2
nivel profissional/académico [modificagfies da situagio laboralfacadémica ou rendimenta)?
Houve atividades que teve de abandonar?

Que para conseguir cuidar do seu familiar e manter as suas atividades
soclais?

Dificuldades funcionals Quals s30 as malores dificuldades neste apaio que presta ac seu familiar?

Como as enfrenta?
Bem-estar emocional Sente gue se tomMou mais nervoso, ansioso, receoso depols do seu familiar ter sido afetado

pela DPOC?
Como lida com estas emoges?
Foi-vos oferecido algum tipo de acompanhamento psicoléglco?

Falemos agora do significade que tem para si culdar do seu familiar.

Compreensio e aceltagio do
papel de doente (familiar)
Representacbes de Doenca
Explicagio da doenga

Dindmicas/Relagdes famillares

Corpa com doenga crénica

Cuidados cedidos

Apolar o cuidader

Motivagdes e significados de
recepgio de culdado

RelagBes de culdado

Valorizacio da prestacdo de
culdado

Corpo e relagdo de culdado

Qualidade de vida e o culdado

Significados de Doenga e de Cuidado
Que significados 5o atribuidos pelo doente [e pelo culdador famillar] & doenga, & recepgio
2

significados de Doenga
Lembra-se do gue sentiu guando soube gue ele tinha uma doenca cronica?

Como entende e explica esta doenca?
Tentou encontrar explicagfies para as causas do desenvolvimento de DPOC?
Em relagdo 3s modificagBes que foram sentidas na sua familia, de que situagBes e atividades.
que tenha abandonado por causa da DPOC do seu familiar sente mais falta?
Reconhece modificagBes no funcionamento do corpo do seu familiar desde gue fol afetado
pela DPOC?
Quals fioram as maiores diferencas que notou?
Significados de Cuidado
Em gue atividades o seu familiar procura mais o seu apoio?
Procura algum tipo de apoio no seu dia-a-dia para facilitar o seu papel de culdador?
Que tipos de ajuda procura, para gue situagbes e por parte de quem: outros membros da
familiz, instituigbes?
Gostava de perceber gual & a sua malor razSo/motivagio para ser ofa cuidador/a do seu
familiar?
Que significade tem para si ser cuidador do seu familiar?
Sente que a vossa relagio se modificou desde que comegou a prestar-he cuidado por causa da
DPOC? Que modificagBies?
Considera que o seu trabalho de apoio e de culdador & valorizado?
Pelo seu familiar?
Pelos outros: familia e equipas médicas?
Estas modificaglies e a proximidade com o corpe do seu familiar nesta perspetiva de culdado
{corpo doente) deixa-o confortdvel ou incomoda-o de alguma forma?
Sente que o apolo 20 seu famillar esté a contribuir para o controlo da doanca e para a melhoria
da qualidade de vida dele/a?
E para asua?

Entrevista com Cuidadores - Parte | - Guido

Agora vou colocar algumas questdes que tém objetivo de perceber como vive a experiéncia de ser cuidador de acordo com o seu

género.

Papel de género no cuidado
(natural vs. construgdo soclal)
RelagSo de culdado e o género

Vantagens e Dificuldades na
Semelhanca e na Diferenga

Comportamentos de género

Aspetos positivos

Resiligncia individual

Implicagbes de Género
Existem diferenas de género no discurso, experiéncas e significados na vivéncla da doenga e

na recepcho de culdados (doente) & na vivénels do ata de culdar de um parente (culdador)?
Pergunta

Sentiu pressio para ser culdader/a do seu familiar pelo facta de ser mulher/homem?

Sente que os cutros (familia/equipas saide) esperavam que assumisse este papel?

Sente que o facto de o seu famillar ser do mesmo/diferente génera (sewn) facllitou ou

dificultou a prestagio de cuidado e o vosso relacionamento?

Mo que é gue facilitou ou dificultou?

Sente gue o facto de o seu familiar ser do mesmo / de diferente género (sexo) [adaptar de

acordo com génena do cuidador] do seu famdliar facilitou ou dificultou a prestagéo de cuidado e o

vosso relaclonamento?

Mo que é que facilitou ou dificultou?

Mo contacto com os servigos de e de salde notou CMpor

cuidado por motivo de génerc (relativamente 20 génerc do doente ou do culdader;
20 género d de satide).

¢ de

Aproximagdo ao fim da entrevista

Acompanhar o sofriments de um familiar numa situagio de doenga nunca pode ser uma
experiéncia boa na vida, gostava ainda assim de lhe perguntar se conseguiu encontrar zlgo de
positivo nesta fase da sua vida?

Em que aspetos esta experiéncia o/a modificou?

O que é que o facto de culdar de um famillar com DPOC revelaram sobre si?

Qe forgas e caracteristicas desenvolveu?

*  Gostaria de falar de algum outro tema gue ndo tenha sido abordado na nossa conversa mas gue entenda importante?

= Quer col alguma g

a ou sebre a investigagia?

®  Se lhe pedisse para me indicar alguns conselhos que podem ser dados a outros doentes e suas familias, quais seriam para sl os

mals importantas?

Fim da entrevista

Crelo que chegémos 2o final da nossa entrevista.

Vamas agora preencher rapldamente o questionério? Nio Ihe tome muito mais tempa.

gradecer a participagio na investigaio = por ajudar 3 reforgar 3 divulgagio da DROC e dos problemas socials que provoca nas

famdlias.

Bespedir-me. Desejar que tudo corra bem.

Maria da Conceigdo Bastos de Melo
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Entrevista com Cuidadores - Parte Il - Inquérito Sociodemografico Entrevista com Cuidadores - Parte Il - Inquérito Sociodemografico

Identificagdo da Entrevista Tempo prestagio
ChE Anos 3 prestar cuidada "::
o » od - e cuidado

out i ENTi g = i o o [ Centro e Saide Centro de Reabilitagio

[ casa do Doente Data O S - :’m:lj" D EESERE | M yospival [ Assisténcia Social
Local da [ casa do Cuidasarfa o = a [ Centro de Fisioterapia [outro. Cual?

et r T -

Entrevista [ casa dofa Daente & do Cuidador/a s

[ utro lecal. Qual? Duragla SN i [ niavetes J0ares crénicas (cabeca, costas, memiras)

i Desdle que sou [ Higertensio Arterial [J0iceras { Problemas Gastricos

Identificagdio do Entrevistado/a cuidador/a desenvebii [ boenga Cardiovascular tlergias
Génera Omasculinel] Feminina dade Ancs Outras. Quais?

Clcasadora Auto-percecio de bem-estar fisico T Muito mau [ Ivau [JRazodvel [J8Bom [JMuita bam

T T Perturtagies sono (insaniajhipersania) T solade

Ounis de Facts Desde que sou [ beprimida [ Rececsa

Estado Civil Ovidvasa Anas i Maszuling cuidadar/a [ Ansiozo / Angustiada [ cesanimado
Anos .¥ de = ¥
[bivorciadofa Chnjuge T Femining AR [ inseguro [ outro. qual?
S [ Hinervigilante
] soakeofs Auto-percecio de bem-estar psicolégico | [IMuito mau [ Mau [ Razodvel [ |Bom [ [Muita bom
5 a /fa ey P

(=] sparacafi Tipo DPOC 0[]z [3]a]s
identificagdo da Reslidéncia Cuidado Pessoal (Vestuirio e Higlene)

[Jsesinho/a [ Com os Filhas/as i =Eonahoire smupinos

2 - Vestir/Despir parte superior do compo

[com conjuge/campanheiroa [ Outro tipo de coabitagia.

3 - Vestir/Despir parte inferior do corpo e Calgar/Descalcar

O 22 cido (5a6)

[ Pas-Graduags, Mestrado, Doutoraments

il i Ocom canjuge/Companbeira/a Qual? & - LIVar, 3003 @ patear o cabalo
& com s Filhas/as ‘Atividade Fisica [mobilidade fundional)
S - Subirjdescer excadas
6 Inclinar-se
[ Sem escolaridade [ 3=cide(7-12) Aidads Domiaias
Escolaridade Oiecidaitad) [ teenciatura 7 - Fazer a cama / Musdar bengsiis da cama | Estender Roupa

8- Organizar e limpar a casa, impar pa

9 Lavar, passar & organizar a roupa

Situagio e Rendi 10 - Aspirar, varrer ou kavar o chia

Profissi (aftimal WE Anos Sit. Prof. 11 - Fazer reparagdes domésticas
[T Domésticofa [Ireformada [Jvelhice (+65)[ Jinvalidez [-65] 12 - Tarefas de exterior (quintal, jardim, carra)
Situaglo Profissional [ Empregs [JHoriria Total [Jieriss Parcial [ Estudante 13 = Compras [Fioer 8 Categar)
Gk Vida Didela Deslocagbes
At Dloesempregaco B owtra: 7 14 - Panticipagho am conzultas midica e exames dinicos
O incap. Temporaria (] Doenga [ Assis:. Familia 15 - Utilizaghio de transportes publicos
Detsoe T 1001~ 150¢ 16 - Condugio em veiculo prapra
[ 151€ - 3506 [ 1251€ - 1500€ ke
: e 17 - Fazer passeios e viagens (fins de semana, férias)
BAftRL [ 3s2e- 00 [0 1s01€- 1750¢ 18 - Atidades saciais pontuals fara de o
[ 501€ - 750€ [ 1751€ - 2000€ |atividades prdprias, com familiares, com amigos {festhvidades anuais, aniversirios, idas
R * a concertos, teatras, cinema, restaurantes, entre outras)
L] 81k 10008 O-2002¢ 0- Nio faria de forma alguma (Atividade nic & impartante ou nunca fez]
[ Saléria [ Rendimentn sacial de insergic 1 - Independéncia total, Faz sozinho com facilidade |Athidade & Ficil]
N 2. parcial, Faz sozh ! (Athvidade caissa um pavico de falta de ar)
ubsidic de Dependente de famiar
Orlgeis 4 Betbiasnts [ Sikiictia 4 desanigrogs [e] Opsmciéans o8 St 3- Dependéncia parcial, Faz com algum apoio (Atividade causa muita falta de ar)
[ subsidio par Incapacidade Temporiria [ outro. Qual? 4. Dependéncia quase total, Fa com muito apoio /tem estado a debear de fazer, mas tem dificuldade em debegar (Deixou de fazer athidade]
- 5 - Dependéncia total, Deixou de fazer totalmente e delegou {Atividade feita por putra pessoa ou com a ajuda de outra pessoa)
penssc ] vein invat. CJoutrs
[ piven 1 ilhac (] et s ‘Adaptado da Escala das Atividades Ge Vida Didria (AVD], de Katz, da Escala de Atividaces Instrumentais de Vida Didria [AIVD), de Lawton & Brody)
Prestagdo de DPOC & da Escala LEADL [London Chest Activity of Daily Living).adaptada para portugués por Pitta, Fibio et al.
[lFamilia muciear
1 2 arido, e argada
[CIMulher/Compe. [CImaride,/Cama. Aol ClFamilia alargada — — —
Parentesto da pessoa [mse Oeai e [Cempragada b i
cuidada awa [m :""" [#pain Domicilidrio Percecio de bemn-estar fisico do doente [ muite mau [Imaue [ Razedvel [ Bam [] Muite bam
[ 5 i En
Dlsagra Dlsegra EOL:T:T: Percecio de bemn-estar psicolégico do doente: O mivite mau [Jmau [ Razedvel [JBom [J Muito bom
ro. Cual?
3 4

Maria da Conceigdo Bastos de Melo



Dissertagdao de Mestrado

DPOC (Doenga Pulmonar Obstrutiva Crdnica):
Impactos no Doente e no Cuidador Familiar
Uma abordagem socioldgica

Anexo 4 - Termo de Consentimento Informado

Projeto de Investigacao para Dissertacdo de Mestrado

DPOC: Impactos no Doente e no Cuidador familiar,
uma abordagem sociologica

Nome da estudante de Mestrado:
Maria da Conceicdo Bastos de Melo, Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas (ISCSP)
Orientadora Cientifica:

Professora Doutora Paula Campaos Pinto, Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas (ISCSP)

MNome do Participante:

[] Nome do Doente: Telemével

|:| Nome do Cuidador: Telemdvel

Declara, conhecer & ter compreendido os pressupostos do Projeto, nomeadamenta:

* ter compreendido o tema e os objetivos da investigagdo, que visam identificar os impactos da DPOC e as
dificuldades experimentadas pelas pessoas doentes e pelo seu cuidador/a familiar, bem como perceber os
significados atribuidos a experiéncia de doenca e de cuidado e implicagdes de género.

* ter compreendido que a sua participacdo consiste fundamentalmente na informacio de elementos de
identificacdo & na cedéncia de uma entrevista, a registar com gravador de som para posterior transcricao
para suporte informatico;

& tersido garantida a confidencialidade e anonimato da sua participacdo na investigacio, sendo que os seus
dados pessoais e os depoimentos individuais recolhidos durante a entrevistas serdo preservados e
utilizados apenas pela estudante de Mestrado e/ou Orientadora Cientifica;

* perceber gue a sua participacdo na investigacdo é voluntdria pelo que é livre de desistir em gualguer
altura, sem dar qualguer tipo de explicacao.

e, com base nesses mesmos pressupostos, declara ainda:

* ter autorizado o Hospital de Cascais Dr. José de Almeida a facultar os seus elementos pessoais (nome e
telefone) a Mestranda para que esta estabelecesse consigo contacto direto:

s aceitar participar de livre vontade na investigacio supra identificada, permitindo a utilizagSo dos seus
dados pessoais e dos dados (informacio) recolhidos na entrevista no dmbito da investigacdo;

*  permitir gue os resultados obtidos na investigacdo sejam usados em estudos e no meio acadéemico, desde
que estejam assegurados a confidencialidade e anonimato.

Participantes na Investigag&o

[doente) 1 )

(cubdadaor) S | !

Investigadora

[mestranda)

Telemdwel - mestrandai@gmail.com

Maria da Conceicdo Bastos de Melo
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Doentes DPOC

Cuidadores Familiares

Anexo 5 - Perfil da amostra

A amostra desta investigacdo é composta por 10 doentes com DPOC (Dn=10) e por 10

cuidadores familiares (CFn=10), por estes nomeados como cuidadores familiares principais,

cujos perfis sdo sinteticamente identificados no Quadro 8 (Doentes) e no Quadro 9 (Cuidadores).

Codigo
D1
D2
D3
D4
D5
D6
D7
D8
D9

D10

Codigo
CF1
CF2
CF3
CF4
CF5
CF6
CF7
CF8
CF9

CF10

Sexo

Masculino

Masculino

Masculino

Feminino

Masculino

Feminino

Masculino

Masculino

Feminino

Feminino

Sexo

Feminino

Feminino

Feminino

Feminino

Feminino

Feminino

Feminino

Feminino

Masculino

Feminino

Grau DPOC
Muito Grave
Grave
Grave
Grave
Grave
Grave
Muito Grave
Muito Grave
Muito Grave

Grave

Parentesco

Esposa
Esposa
Companheira
Filha
Esposa
Filha
Esposa
Esposa
Marido

Filha

Maria da Conceicdo Bastos de Melo

Quadro 8 -Sintese da amostra — Doentes (Dn=10)

Idade

57

60

64

80

74

55

74

74

68

68

Estado
Civil

Casado

Casado

Unido de
Facto

Vilva

Casado

Divorciada

Casado

Casado

Casada

Vilva

Escolaridade

Licenciatura

Sem
escolaridade
1.2 Ciclo
(1a4)
Sem
escolaridade
1.2 Ciclo
(1a4)
1.2 Ciclo
(1a4)
1.2 Ciclo
(1a4)
Sem
escolaridade
3.2 Ciclo
(7a9)
1.2 Ciclo
(1a4)

Profissdo
(Ultima)

Diretor de Tl

Estucador

Vendedor de
Peixe

Cozinheira
Ferramenteiro

Costureira

Motorista
Pesados

Pedreiro

Pintora
(Monitora)
Empregada
doméstica

Situagao Profissional
(atual)
Reformado por Invalidez
(-65 anos)

Desempregado

Conta Propria

Reformada por Invalidez
(-65 anos)
Reformado por Invalidez
(-65 anos)

Desempregada

Reformado por Velhice
(+65 anos)
Reformado por Invalidez
(-65 anos)

Conta Prépria

Reformada por Velhice
(+65 anos)

Quadro 9 - Sintese da amostra - Cuidadores (CFn=10)

Idade

57

60

66

50

60

20

64

63

69

49

Estado
Civil

Casada

Casada

Unido de
Facto

Solteira
Casada
Solteira
Casada
Casada
Casado

Separada

Escolaridade

Mestrado

1.2 Ciclo
(1a4)
1.2 Ciclo
(1a4)
3.2 Ciclo
(7a9)
Sem
escolaridade
3.2 Ciclo
(7a9)
1.2 Ciclo
(1a4)
1.2 Ciclo
(1a4)
Secunddrio
(10a12)
3.2 Ciclo
(7a9)

Profissao
(Ultima)
Professora
Ens. Univ.
Empregada
Domeéstica
Auxiliar Ac.
Educativa
Empregada
Balcdo (Café)
Empregada
Domeéstica
Auxiliar de
Geriatria
Empregada
Domeéstica
Empregada
Domeéstica
Técnico
Vendas Auto
Auxiliar Ac.
Educativa

Situagdo Profissional
(atual)

Reformada CGA

Desempregada

Reformada por Invalidez
(-65anos)

Emprego - Horario Total

Reformada por Invalidez
(-65anos)

Emprego - Horario Total
Emprego - Horario Total

Desempregada

Reformado por Velhice
(+65anos)

Desempregada

Rendimento
(atual)

>2001€

Sem
Rendimento

351€ - 500€
351€ - 500€
151€ - 350€
151€ - 350€
501€ - 750€
151€ - 350€
151€ - 350€

351€ - 500€

Rendimento
(atual)

1751€ - 2000€
151€ - 350€
151€ - 350€
501€ - 750€
151€ - 350€
501€ - 750€

751€ - 1000€

Sem
Rendimento

1001€ - 1250€

151€ - 350€
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Anexo 6 - Carateriza¢ao (detalhada) sociodemografica - Doente e Cuidador

familiar

1. Sexo, escolaridade, classificagdo e situagdo profissional, rendimento mensal, outras

ocupagoes
Grafico 3 - Sexo - Doentes

Grafico 4 - Sexo - Cuidadores (CFs)

Sexo - Doentes
Frequéncias absolutas

® Masculino

1 Feminino

Sexo - Cuidadores
Frequéncias absolutas

H Masculino

= Feminino

Do lado dos doentes predominou o sexo masculino,
sendo a amostra (n=10) constituida por 6 homens e

4 mulheres.

Grafico 5 - Intervalo de Idades - Doentes

Do lado dos CFs, pelo contrario, predominou o sexo
feminino, sendo a amostra (n=10) constituida por 9

mulheres e 1 homem.

Grafico 6 - Intervalo de Idades - Cuidadores (CFs)

Intervalos de Idade [por Grau de DPOC) - Doentes
Frequéncias absolutas
V- Muito Grave 11 - Grave
2 2 2 2
1 1
Entre S0 e 60 Entre 61e 70 Entre 71 e 80

Intervalo de Idades - Cuidadores
Frequéncias absolutas

jlll

Entre 20e 30

Entred41e 50 Entre51e 60 Entre6le 70

Os doentes tém entre os 55 anos (idade minima) e
os 80 anos (idade maxima), numa média de 67,4
anos (Desvio Padrao de 8,2). Estdo
maioritariamente representados no grupo etario
entre os 71 e os 80 anos, 4 (2 em Grau Grave e 2
Grau Muito Grave). Nos grupos etdrios entre os 50 e
60 anos estdo 3 (2 em Grau Grave e 1 em Grau
Muito Grave. No grupo etdrio entre os 61 e 70 anos

estdo 3 (2 em Grau Grave e 1 em Grau Muito Grave).
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Os CFs tém entre os 20 anos (idade minima) e os 69
anos (idade maxima), numa média de 55,8 anos
(Desvio Padrdo de 14,1). Estdo maioritariamente
representados nos grupos etarios entre os 61 e 70
anos, 4. Entre os 51 e 60 anos estdo 3; entre os 41 e
os 50 anos estdo 2 e entre os 20 e 30 anos esta 1
cuidadora. No geral os CFs tém uma média de idades
inferior as dos doentes por serem descendentes e

alguns conjuges cerca de 10 anos mais novos.
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Grafico 7 - Escolaridade - Doentes

Grafico 8 - Escolaridade - Cuidadores (CFs)

Escolaridade - Doentes
Frequéncias absolutas

JI--_

Semescolaridade  1.2Ciclo {1a 4) 3.%Ciclo {72 9) Licenciatura

Escolaridade - Cuidadores
Frequéncias ahsolutas

jllii

Sem 1.%Ciclo 3.%Cicla Secundario Mestrado
escolaridade {1ad) (7a9) {10a12)

Trata-se de uma amostra com baixa escolaridade, 8
doentes distribuem-se pelas categorias "Sem
Escolaridade" e "1.2 Ciclo (1 a 4)". 5 dos doentes (3
homens, 2 mulheres) tém escolaridade ao nivel do 1.2
ciclo; 3 ndo tém escolaridade (2 homens, 1 mulher); 1
(mulher) tém escolaridade ao nivel do 32 ciclo; 1
(homem) tém escolaridade superior (Licenciatura).

Grafico 9 - Classificagdao Profissional - Doentes

A escolaridade dos CFs é ligeiramente superior a
dos doentes.

5 situam-se nas categorias "3.2 Ciclo" (3),
"Secundario" (1 homem) e Superior (Mestrado) (1).
Os outros 5 distribuem-se por 4 pelo 1.2 ciclo e 1

ndo tem escolaridade;

Grafico 10 - Classificagdo Profissional - Cuidadores (CFs)

Classifica¢io Profissional - Doentes
Freguéncias absolutas

1. 1 1 1
A B =N =

Representantes Técnicos e Trabalhadores Operadoresde  Trabalhadores
do poder Profissdes de  qualificados da  instalagéies e ndo qualificados
legislativo e de nivel intermédio industria maguinas

argios
executivos

6 doentes (3 homens, 3 mulheres) desempenhavam
profissdes” classificadas como "Trabalhadores n3o
qualificados"; os restantes 4 distribuem-se em
percentagens iguais pelas classificagdes: 1 (homem)
"Representantes (...) 6rgdos executivos"; 1 (mulher)
"Técnicos e Profissdes intermédias"; 1 (homem)
"Trabalhadores Industriais" e 1 (homem) "Operadores

de Maquinas".

Classificagio Profisional - Cuidadores
Frequéncias absolutas

_--Il

Especialistas das  Técnicos e Profiss6es Trabalhadores dos  Trabalhadores nio

actividades de nivel intermédio  servicos pessaais, de qualificados
intelectuais e proteccio e
cientificas seguranca

5 CFs desempenhavam profissdes classificadas
como "Trabalhadores ndo qualificados"; 3
desempenhavam profissGes classificadas como
"Trabalhadores dos servicos pessoais e de
protecdo”; 1 (homem) como  "Técnicos
intermédios" e 1 como "Especialistas de atividades

intelectuais".

>A maioria dos doentes executou diversos trabalhos ao longo do curso de vida. As profissGes sem paréntesis sdo as ultimas
profissdes exercidas: diretor de tecnologias de informagdo; estucador; vendedor de peixe (eletricista); cozinheira
(limpezas); ferramenteiro (serralheiro); costureira (empregada de lavandaria); motorista pesados; pedreiro;
pintora/monitora (doméstica); empregada doméstica (cozinheira).

Maria da Conceicdo Bastos de Melo
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Grafico 11 - Situagdo Profissional e Origem do Rendimento
- Doentes

Grafico 12 - Situagdo Profissional e Origem do
Rendimento - Cuidadores (CFs)

Situacdo Profissonal e Origem Rendimento - Doentes
Frequéncias absolutas

M Situagao Profissional Origem do Rendimento

4 4
] 2 2 2 2 2 2

Pensio por Invalidez | Sub. Desemp. f RSI/
Depende Familia

Pensdo por Velhice OQutras Fontes

Reformada/o por
Invalidez (-65anos)

Desempregadafo Reformada/fo por

Velhice (+65anos)

Conta prapria

Situagio Profissional & Origem do Rendimento - Cuidadores
Frequéncias absolutas

B Situacdo Profissional
3 3 3 3

Origem do Rendimento

1 1 1 1

Pensdo CGA

Salario Sub. Desemp, f
RSl/ Depende

Familia

Pensdo por
Invalidez

Pensdo por
Velhice

Emprego-
Horario Total

Desempregada/o Reformadafo por | Reformada/o por |Reformadafo CGA
Velhice (+65) Invalidez 65}

4 doentes (3 homens, 1 mulher) estdo na situagdo de
"Reforma por Invalidez", auferindo uma "Pensao por
invalidez"; 2 estdo na situagdo de "desemprego" (1
homem, 1 mulher), sendo que a um é atribuido
Rendimento Social de Insercdo (RSI) e outro ndo tem
qualquer rendimento proprio (sobrevive com o RSI do
conjuge); 2 estdo na situacdo de "Reforma por
Velhice" (1 homem, 1 mulher), auferindo uma "Pensdo
por Velhice"; 2 (1 homem, 1 mulher) trabalham ainda
por "Conta prépria", auferindo "rendimento variavel".
Em termos temporais, a maioria dos doentes
encontra-se nestas situagdes profissionais: 3 "Até 5
anos"; 3 "Entre 11 e 15 anos"; 2 "Entre 6 e 10 anos";
1"Entre 21 e 25 anos" e 1 "Entre 26 e 30 anos".

Grafico 13 - Rendimento Mensal - Doentes

3 CFs tém "Empregos - Horario Total", tendo como
rendimento o "salario", e 3 estdo em situagao de
"Desemprego", dependendo de "RSI" (1), "subsidio
de desemprego" (1), da "pensdo de invalidez" do
conjuge (1). Os restantes, 2 estdo em situacdo de
"Reforma por Invalidez", auferindo "Pensdo de
Invalidez"; 1 (homem) estda "Reformado por
Velhice", auferindo "Pensdo de Velhice" e 1 esta
"Reformado CGA" (antecipadamente), auferindo a
CGA" (Caixa Geral de

respetiva "pensdo

Aposentacoes).

Grafico 14 - Rendimento Mensal - Cuidadores (CFs)

Rendimento Mensal - Doentes
Frequéncias absolutas

jllii

151€- 350€

Sem Rendimenta 351€-500€ 501€-750€ =2001€

Rendimento Mensal - Cuidadores
Frequéncias absolutas

4
2
1 I 1 1 1

Sem 151¢- 501¢€-
Rendimenta 350€ 750€

751€-
1000€

1001¢-
1250€

1751%-
2000¢

A maioria dos doentes (8) tem rendimentos mensais
até 500€. 4 tém rendimentos entre os "151€ e os
350€" (2 homens, 2 mulheres); 3 tém rendimentos
entre os "351€ e os 500€" (1 homem, 2 mulheres); os

restantes dividem-se por: 1 (homem) "sem
rendimento"; 1 (homem) com um rendimento entre
os "501€ e 750€" e apenas 1 (homem) aufere

rendimentos ">2001€".
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Metade dos CFs (5) tem rendimentos até 350€. 4
tém rendimentos entre os "151€ e os 350€"; 1
"ndo tém quaisquer rendimentos”; 2 tém
rendimentos entre os "501€ e os 750€", os
restantes: 1 tem rendimentos entre os "751€ e os
1000€"; 1 (homem) tem rendimentos entre os
"1001€ e os 1250€" e apenas 1 aufere rendimentos

entre os 1750€ e os 2000€.
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Grafico 15 - Outras (ocupagdes) - Doentes

Qutras ocupagdes com rendimento - Doentes
Frequéncias absolutas
6
1 1 1 1
Nenhuma Aulas Pintura Explicacdes Tarefas Reparaces
Domésticas Domésticas
Pontuais pontuais

Grafico 16 - Outras (ocupagdes) - Cuidadores (CFs)

Outras ocupacdes com rendimento - Cuidadores
Frequéncias absolutas

Nenhuma Colocagio Empregada Esporadicas Explicagiies Técnico  Vendedora
IEFPem  Domeéstica (Bar) Vendas de Peixe
Escola {Babysit) Auto

A maioria dos doentes, 6 (4 homens e 2 mulheres),
ndao tem quaisquer outras fontes de rendimento.
Contudo, 4 (2 mulheres, 2 homens) continuam a
efetuar trabalhos ligeiros, com dificuldade, devido aos
sintomas da doenca, a fim de auferirem algum
complemento de rendimento: "aulas de pintura" (1
mulher, grau muito grave); "explicagées" no domicilio
(1 homem, grau muito grave); tarefas de "empregada
doméstica" pontuais (1 mulher, grau grave) e
"reparagBes domésticas" pontuais (1 homem, grau

grave).

A maioria dos CFs, 6 (5 mulheres, 1 homem) tem
ocupagado secundaria: 1 é "auxiliar de educagdo"
pelo IEFP; 1 é "empregada doméstica/babysitter";
1 faz horas suplementares num "bar" ao fim-de-
semana; 1 da "explicages"; 1 faz "venda de peixe"
(acompanhada do doente); 1 (homem) vende
automdéveis. Os restantes 4 CFs ndo tém quaisquer

outras fontes de rendimento.

2. Estado Civil, Conjugalidade, Coabitacao e Filhos

Grafico 17 - Estado Civil - Doentes

Grafico 18 - Estado Civil - Cuidadores (CFs)

Estado Civil - Doentes
Frequéncias absolutas

= Casado/a
= Unido de Facto
= Viuvo/a

Divorciado/a

Estado Civil - Cuidadores
Frequéncias absolutas

H Casado/a
® Unido de Facto
m Separado/a

Solteira

7 dos doentes vivem em situacdo de conjugalidade
com os CFs: 6 em unido pelo casamento, 1 em unido
de facto. Os restantes doentes, 3 (mulheres): 2 sdo
villvas ha bastantes anos (entre 20 e 40 anos) e 1 é

divorciada.
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7 dos CFs vivem em situagdo de conjugalidade
com o doente: 6 em unido pelo casamento, 1 em
unido de facto. Os restantes CFs, 3 (mulheres): 2

sdo solteiras e 1 é separada.
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Grafico 19 - Doentes e Cuidadores em conjugalidade - Anos
conjugalidade

Anos de Conjugalidade [Casados/Unido Facto}
Frequéncias absolutas

3
2
1 I |
Entre2le 30
anos

Entre3le 40
anos

Entredie 50
anos

Mais de 50
anos

N3o aplicavel
ao EC

Grafico 20 - Tipos de Coabitagao

Tipo de Coabitagdo

Frequéncias absolutas

= Cuidadaor

W Doente

Qutrotipo de Coabitacio (Lar)

Sozinho/a

Com filhofa (cuidador/fa)

Com conjuge {cuidadorfa) e
filhos/as

Com conjuge (cuidador/a)

Relativamente as situagGes de conjugalidade, os casais
(7) partilham vidas em comum ha muitos anos, 3
(casais) "entre 31 e 40 anos"; 2 (casais) entre os "41 e
0s 50 anos"; 1 entre os "21 e os 30 anos" e 1 "mais de

50 anos".

Grafico 21 - Filhos, total - Doente

A maioria (8) dos doentes e CFs vivem em
coabitagdo: 3 (casais) vivem sozinhos na mesma
casa; 3 (casais) vivem na mesma casa com os filhos
jovens adultos e adultos (solteiros); 2 doentes
(m3es) e 2 CFs (filhas) vivem conjuntamente na
mesma casa. 1 (mulher) doente e 2 (mulheres) CFs

vivem sozinhas e 1 dos doentes vive num Lar.

Grafico 22 - Filhos, total - Cuidador

N.2de Filhos - Doente
Frequéncias absolutas

i

2 Filhos/as 3 Filhos/as 4 Filhos/as 5 Filhos/as

N.2de Filhos - Cuidador

Frequéncias absolutas

]Ilii

1Filhofa 2Filhos/as 3 Filhos/as

4 Filhos/as 5 Filhos/as

Todos os doentes tém mais de 1 filho. 3 (homens)
tém 2 filhos; 3 (2 mulheres, 1 homem) tém 3 filhos; 2
(1 mulher, 1 homem) tém 4 filhos; 2 (1 mulher, 1
homem) tém 5 filhos. Quanto ao sexo dos filhos dos
doentes, 19 sdo mulheres e 14 sdao homens. Os filhos
dos doentes encontram-se maioritariamente na idade
adulta (mais de 30 anos), havendo, também uma

minoria de jovens adultos (2 com menos de 30 anos).
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Alguns CFs tém apenas 1 filho. 3 (mulheres
[filhas]) tém 1 filho; 3 (mulheres) tém 2 filhos; 2 (1
mulher, 1 homem) tém 3 filhos; 1 (mulher) tem 4
filhos; 1 (mulher) tem 5 filhos. Quanto ao sexo dos
filhos dos CFs, 15 sdo mulheres e 9 sio homens.
Relativamente aos filhos das CFs encontram-se
maioritariamente na idade adulta (mais de 30
anos), havendo, também uma minoria de jovens
adultos (2 com menos de 30 anos) e criangas (1

com menos de 15 anos; 1 com menos de 10 anos).
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Anexo 7 - Caraterizagao (detalhada) da doenga, pelo Doente
1. Doenga

Grafico 23 - Grau DPOC vs. Sexo

Grau DPOC por Sexo - Doentes
Frequéncias Absolutas

B DoenteHomem  ® Doente Mulher

1V - Muito Grave Il - Grave

A DPOC é uma doenga progressiva e classificada por
graus de severidade. 6 dos doentes (3 homens, 3
mulheres) encontram-se em Grau Grave e 4 em

Grau Muito Grave da doencga (3 homens, 1 mulher).

Grafico 25 - Grau DPOC vs. Idade no diagnéstico

Grafico 24 - Grau DPOC vs. terapéuticas

Grau DPOC vs. Terapéutica com 02 e Bi Pap - Doentes
Frequéncias absolutas

m IV - Muito Grave i - Grave

2 2
. : .

Com Bi Pap

Com 02 Sem 02 Sem BiPap

Oxigenoterapia Ventiloterapia

Fazem oxigenoterapia (02) 6 doentes: 4 (3 homens,
1 mulher) em Grau Muito Grave (todos) e 2 em grau
Grave (2 homens). 4 dos doentes, em Grau Grave,
nao fazem 02. Fazem ventiloterapia 3 dos doentes:
2 (homens) em grau Muito Grave e 1 (homem) em
grau Grave. 7 doentes (2 em grau Muito Grave, 5 em
grau Grave) ndo fazem ventiloterapia.

Grafico 26 - Anos com DPOC

Idade no Diagndstico por Grau DPOC- Doentes
Frequéncias absolutas

| Y- Muito Grave ® - Grave

1
2 "
Entred40e Entre5le Entre6le Superior a
50 anos 60 anos 70 anos 70 anos

Anos de Doenga por Grau de DPOC - Doentes
Frequéncias absolutas
WY - Muite Grave B III- Grave
4
2 2 2
Entre Z e Entre 6 e Entre 11 e Superior a
5anos 10 anos 15 anos 15 anos

5 doentes receberam o diagnéstico de DPOC antes
da idade normalizada de velhice, ou seja, antes dos
65 anos. 4 dos doentes obtiveram o diagndstico
entre os "61 e 70 anos"; 3 entre os "40 e os 50
anos"; 2 entre os "51 e 60 anos" e s6 1 recebeu o

diagndstico apds os "70 anos".
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O n.2 de anos com DPOC foi obtido sob declaracao
do préprio doente. No grau Muito Grave, 2 doentes
declararam sofrer de DPOC num periodo entre 6 e
10 anos e 2 doentes num periodo entre 11 e 15
anos. No grau Grave, 4 doentes sofrem de DPOC
num periodo entre 2 e 5 anos e 2 num periodo

superior a 15 anos.
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Grafico 27 - Comorbidade - N.2 - Doente

Grafico 28 - Comorbidade - Tipo - Doente

Comorbidade (presenca de doengas crénicas) - Doentes
Frequéncias absolutas

B |V- Muito Grave Il - Grave

2

1

DPOC+0 DPOC+1 DPOC+2 DPOC+3 DPOC+4 DPOC+5 DPOC+6
doenga doenga doencas doengas doengas doengas doengas

Para além da DPOC sdo reportadas pelos doentes
outras doengas crénicas num maximo de 6 doengas.
5 reportam até "3 doengas cronicas+DPOC" e 5 até
"6 doengas créonicas+DPOC". Apesar da amostra ser
maioritariamente composta por homens nota-se
uma maior concentra¢do das mulheres no pdlo do
maior numero de doencgas reportadas (de 3 a 6
doengas), enquanto os homens se encontram no
polo de menor nimero de doengas cronicas
reportadas (de 0 a 4 doengas).

Comorbidades - Outras doengas cronicas mais reportadas
Frequéncias absolutas
B Masculino
Problemas Préstata Feminino
Asma 3
Doenga Cardiaca 1
3
I Obesidade 2
o
o .
Diabetes 2
Hipertensdo Arterial 3
Doenga Esquelético-Muscular 3
§ T‘E Ansiedade 3
[}
82 Depressio 1

Na doenga fisica, as doengas mais reportadas sdo as
"doengas esquelético-musculares"(4 homens (em
6), 3 mulheres (em 4); a "hipertensao arterial"é
mais reportada por mulheres (3, em 4) do que
homens (1, em 6); a "diabetes" e a "obesidade", sdo
reportadas por 2 mulheres (em 4) e 1 homem (em
6); a "doenca cardiaca" é reportada por 1 homem
(em 6) e 1 mulheres (em 4); a "asma" foi apenas
reportada por mulheres (3); a doenga da prostata
foi, naturalmente, reportada apenas por homens (2,
em 6). Ao nivel da doen¢a mental, as mais
reportadas foram a ansiedade, mais prevalecente
nas mulheres (3, em 4) do que nos homens (1, em 6)
e a depressdo foi reportada por homens (2, em 6) e
por mulheres (1, em 4).

Grafico 29 - Imagem Corporal - Doente

Imagem corporal (observagdo direta)-Doente
Frequéncia absoluta
Feminino
® Masculino
2

Corpo tipo Corpo tipo Nao

Pink Puffer Blue Bloater definido

(+ Enfisema) (+ Bronquite)

A partir da observacdo direta foi possivel compatibilizar as imagens corporais dos doentes participantes na

. . ~ . 16 . .
investigagcdo com o que se encontrou na literatura™: "pink puffers", 4 doentes masculinos; "blue bloaters",

2 doentes masculinos, 2 doentes femininos. No caso de 2 doentes (mulheres, gau Grave) ndo foi possivel

classifica-las através da observacgao direta.

16 ModificagBes corporais por DPOC reconhecidas, classificadas e utilizadas pelos profissionais de saide para diferenciar
pacientes: "pink puffer" (soprador rosado: magro, esguio, alteragdes/deformacdo da caixa toracica, térax em barril); "blue
bloater" (soprador azul: corpo com tronco e membros curtos, pesado, face volumosa, cianose labial (azulada). Classificagdo
pode contribuir para a estigmatizagdo dos doentes com DPOC (Johnson et al., 2007:680; Sahebjam e Sathianpitayakul,
2000:888; Canterle, 2007:13/16; Roca et al., 2015:267; Halding et al., 2000; Goffman, 1963).

Maria da Conceicdo Bastos de Melo
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Grafico 30 - Auto percegdo de bem-estar - Fisico e Psicolégico - Doente

m Muito Mau = Mau

' .

Auto-percepgdo de bem-estar - Doente
Frequéncias absolutas

Razoavel

 Muito Bom

2

mBom

3

IV- Muito Grave - Grave

Bem-Estar Psicoldgico

IV- Muito Grave

- Grave

Bem-Estar Fisico

Em ambas as tipologias, fisicas e psicoldgicas, nao foram reportadas percegbes de bem-estar em estado
"Muito Bom". Os doentes Muito Graves ndo reportaram estados "Mau" ou "Muito Mau" apesar das suas
limitagdes. Relativamente a percegdo de bem-estar psicolégico, a maioria dos doentes em grau Muito Grave

perceciona-o unanimemente como "Razoavel" (4). No grau Grave ocorrem mais oscilagdes, 3 sentem o seu
estado como "Razoavel", enquanto 3 se distribuem pelos estados "Muito Mau" (1), "Mau" (1) e "Bom" (1).
Poder-se-a dizer que, relativamente ao bem-estar psicolégico, 8 se encontram num pélo positivo e 2 num
pdlo negativo. Quanto a percecdo de bem-estar fisico, 3 dos doentes em grau Muito Grave percecionam-no
em estado "Razoavel" e 1 sente estar "Bom". Os doentes grau Grave uma vez mais apresentam oscilagoes
sendo que 2 sentem estar em estado "Razoavel", 2 em estado "Bom", enquanto 1 reporta sentir-se em
estado "Mau" e 1 "Muito Mau". Poder-se-a dizer que, relativamente ao bem-estar fisico, 8 se encontram

num pdlo positivo de e 2 num pdlo negativo.

2. Interagao com suporte formal

Grafico 31 - Tipo - suporte formal - Doente

Grafico 32 - Periodicidade - suporte formal - Doente

Tipo suporte formal - Doente
Frequéncias absolutas

Hospital de Cascais

CentroSaude f Unidade Familiar

©OutroHospital {Egas Moniz; St.Maria;
Pulido Valente)

Centro Reabilitacio
Apoio Domiciliario
Assisténcia Social

Médico de Instituicio

Tempo de utilizagdo - Doente
Frequéncias absolutas

M Diario ®Semanal @ Mensal B Trimestral ®Semestral

Hospital Cascais
Centro Satde / UF
Outro Hospital
Centro Reabilitacio

Assisténcia Social | ]

Apoio Domiciliario
Médico de Instituicio

Os 10 doentes s3do seguidos na consulta de
pneumologia do "Hospital de Cascais" (HC) (por 2
médicos diferentes). Para além do HC, 3 sdo
seguidos, de forma dispersa, em consulta de
especialidade, por "outras instituicoes de saude"
(Egas Moniz (1), Santa Maria (1), Pulido Valente (1)).
8 doentes sdo seguidos no "Centro de Saude".
Alguns doentes recorrem ainda a outros tipos de
suporte formal para apoio na gestdo do tratamento
da DPOC, 1 ao "Centro de Reabilitagdo" (a expensas
préprias,), 1 ao "Apoio Domiciliario" (subsidio 3.2
pessoa); 1 ao "Médico do Lar" (substituicdo do
médico de familia, incluido na mensalidade); 1
refeririu ser seguida pela "Assisténcia Social" (pela
situacdo de desemprego, mas nao pela situacdo de
doenga).
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Os doentes sdo seguidos "semestralmente" no
Hospital de Cascais (10); "trimestralmente" no
Centro de Saude (8) e em outros hospitais (3) onde
sdo seguidos em especialidades diversas;
"mensalmente" no Centro de Reabilitagdo (1) e na
Assisténcia Social (1) e "diariamente" pelo Apoio
Domicilidrio (1) e "semanalmente" pelo médico da
instituicao (1).
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Grafico 33 - Especialidades mais consultadas - suporte formal - Doente

Suporte Formal - Especialidades - Doente
Frequéncias absolutas

SemMédico de Familia . 1

Fisioterapeuta (Reabilitacio)

Nutricionista

Enfermeira; o

Assistente Social

[N R ST

Cardiologista
Psicdlogo / Psiquiatra
Urologista (Prdstata)
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Relativamente as equipas (ndo multidisciplinares) de saude, os doentes com DPOC, tendo em conta a
comorbidade, sdo acompanhados em varias especialidades: 10 por pneumologia; 9 por médico de
familia/instituicdo; 2 por medicina interna, 2 por gastrenterologia; 2 por neurologia, 2 por urologia; 2 por
psiquiatria/psicologia; 1 por cardiologia; 1 por assisténcia social; 1 por enfermagem; 1 por nutricionismo; 1
por fisioterapia. De notar que 1 doente em grau Muito Grave, ndo tinha Médico de Familia atribuido.

Grafico 34 - Hospitalizagdes - NiUmero Grafico 35 - Hospitalizagdes - Duragdo
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Os 10 doentes declararam ter experimentado
hospitalizagées por motivo de exacerbagdo, nao
conseguiram identificar com exatiddo o n.2 de vezes
ao longo da trajetéria de doenca. Optou-se por
dividir os resultados em dois intervalos temporais
até 2 vezes (5) e mais de 2 vezes (5). Os doentes
com maior n.2 de hospitalizagdes (mais de 2) sdo
também aqueles que apresentam sintomas mais
severos, 3 em grau Muito Grave e 2 em grau Grave
tém mais de 2 hospitalizagdes. Os restantes 5 dos
doentes de grau Grave (4) e grau Muito Grave (1)

experimentaram entre 1 e 2 hospitalizagdes.
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Os doentes com graus Grave sdo aqueles que
apresentam menor tempo de hospitalizagdo (por
cada internamento), 4 "até 1 semana" e 2 "entre 1
e 2 semanas". 2 dos doentes de grau Muito Grave
também apresentaram tempos de hospitalizagdo
de menor duragdo, 1 até "1 semana" e 1 "entre 1 e
2 semanas". Os outros 2 doentes em grau Muito
Grave: 1 esteve hospitalizado entre "2 a 3

semanas" e 1 por um periodo superior a 4

semanas.
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Anexo 8 - Caraterizacdo (detalhada) do cuidado, pelo Cuidador

1. Parentesco e sobrecarga

Grafico 36 - Parentesco com pessoa cuidada

Parentesco com pessoa cuidada
Freguéncias absolutas
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Na amostra desta investigagdo, os cuidadores familiares (CFs) sdo:

e 6 Esposas/companheira (6 maridos/companheiro);

e 3 Filhas (3 maes);
e 1 Marido (1 esposa).

Grafico 37 - Perturbagdes fisicas - N.2 - Cuidadores (CFs)

Grafico 38 - Perturbagdes fisicas - Tipo - Cuidadores (CFs)
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Os CFs reportaram sofrer de algumas perturbag¢oes
fisicas pré-existentes a presta¢do de cuidado, tendo,
contudo, sintomas agravados posteriormente.
Outras perturbagdes emergiram apos a prestagao de
cuidados. A maioria dos CFs, 6, reportam 1
perturbacdo fisica, 2 reportaram 3 perturbagGes
fisicas, 1 reportou 2 perturbacdes fisicas; apenas 1
reportou nao sentir qualquer perturbagdo (CF mais
jovem). Os CFs que relatam mais perturbagbes sdo

cuidadores de doentes em grau Grave.
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As perturbagdes fisicas relatadas pelo maior nimero
de CFs, 5, sdo as dores cronicas (constantes), de
cabega, de costas, nos membros superiores e
inferiores e nas articulagdes; 3 reportaram sofrer de
hipertensao arterial; 3 apresentam doencgas musculo-
esqueléticas (ombros, pernas); 1 relatou problemas
gastricos (ulcera) e 1 relatou sofrer de alergias
(respiratdrias). 9 CFs referiram ser periodicamente
acompanhados por médico de familia. 1 CF
(homem), tal como o doente de quem cuida, ndo

tem médico de familia atribuido.
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Grafico 39 - Perturbagdes emocionais - N.2 - Cuidador

Grafico 40 - Perturbagées emocionais - Tipo - Cuidador
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Os CFs reportam mais perturbagGes emocionais, até
"7 perturbagdes". 2 reportaram sentir "7
perturbagdes” (1 CF (mulher) de doente em estado
Grave e 1 CF (homem) de doente em estado Muito
Grave). 3 reportaram "3 perturbagdes emocionais";
3 reportaram "2 perturbagGes emocionais"; 1
reportou "4 perturbagdes emocionais" e apenas 1
referiu "ndo sentir qualquer perturbagdo emocional"
(CF mais jovem).

A "hipervigilancia", reportada por 9 em 10 CFs,
parece ser a perturbacdo emocional que mais
incomoda o dia-a-dia (e as noites) dos CFs (mulheres
e homem), em todos os Graus (a excecdo da CF mais
jovem); 8 reportam "perturbagdes no sono" (sono
interrompido, poucas horas de sono e insénias); o
"desanimo" é também uma perturbagdo emocional
muito reportada por 7 CFs; 3 sentem-se "receosos"
guer no presente, quer em relacdo ao que o futuro
reserva ao doente e a si préprios; 3 referiram sentir-
se muito "cansados" sobretudo os CFs de doentes
em grau Muito Grave; 3 referiram sentir-se "ansiosos
e angustiados"; 3 reportam estar "deprimidos";
apenas 1 reporta sentir-se "isolado" (um CF de
doente em grau 3 e com uma familia grande). Em
entrevista sdo mais expressivos quanto ao sentir-se
isolado. As perturbagées emocionais, a excecdo da
"hipervigilancia", "perturbac¢do do sono" e "cansaco"
sentidas por quase todos, sdo relatadas sempre em
maior nimero nos CFs de doentes em grau Grave.

Grafico 41 - Auto-percec¢do de bem-estar - Cuidador (CFs)
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Relativamente ao bem-estar psicolégico, no pdlo positivo, encontram-se 8 dos CFs, 2 (esposas) referem até
sentir-se num estado "Muito Bom" (em entrevista referem sentir-se felizes); 2 referem sentir-se num estado
"Bom" (2 filhas); 4 encontram-se num estado "Razodvel" (3 esposas e 1 marido). No pdlo negativo, 2
(esposas) referem sentir-se num estado "Mau". Nenhum dos CF referiu sentir-se em estado "Muito Mau".
Relativamente ao bem-estar fisico, no pélo positivo, encontram-se 8 dos CFs, 4 declaram sentir-se em
estado "Razoavel", 4 referem sentir-se em estado "Bom". No pdlo negativo, apenas 2 referem sentir-se em
grau "Mau". Nenhum dos CF referiu estar em estado "Muito Mau" ou em estado "Muito Bom".
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2. Tipologia do cuidado

Grafico 42 - Duragdo (Anos) do cuidado
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Grafico 43 - Tempo diario de cuidado
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Os CFs nem sempre tém consciéncia objetiva de
quando o apoio dado ao doente (maioria maridos
em situagdes de conjugalidade de muitos anos)
passou a considerar-se "cuidado". No entanto,
parece haver uma relagdo entre idade do doente
(mais velhos), data do diagndstico (mais trajetdria de
doenga) e o acentuar da gravidade da doenga (mais
grau) que concorrem para maior n.2 de anos a
prestar cuidado. A maioria dos CFs, 6, refere estar a
prestar cuidado entre 3 a 5 anos; 2 refere prestar
cuidados ao doente ha mais de 10 anos; 1 refere
estar a prestar cuidado entre 6 a 10 anos e 1 refere

estar na situacdo ha apenas 2 anos.

A mesma dificuldade foi apresentada pelos CFs
relativamente a definicdo do tempo utilizado em
"tarefas de cuidado" ao doente. Em alguns casos o
cuidado "mistura-se" com as tarefas do dia-a-dia. 4
referem prestar cuidado"quando é necessario"; 2
referem ir cuidando "ao longo do dia"; 1 diz estar
"sempre disponivel"; apenas 3 conseguiram precisar
em tempo real: 1 referir cuidar 7h por dia; 1 refere
cuidar 3h por dia; 1 refere despender com o cuidado
ao doente apenas 30m por dia. De notar que todos
os CFs (10) referiram, tanto para os graus Graves
como para os Muito Graves (e dependentes),
fazerem acompanhamento permanente do doente
de forma remota, por telefone, quando ndo estdo
fisicamente presentes.

Grafico 44 - Interacdo com suporte formal - Cuidador
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Frequéncias absolutas
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7 dos CFs referem acompanhar os doentes ao "hospital", as consultas regulares, 2 referem acompanhar ao

Hospital "s6 em emergéncia", 7 referem acompanhar nas consultas no "Centro de Saude".

Em entrevista 0 acompanhamento e a articulagdo (direta/indireta) junto do suporte formal é referido como

uma das atividades mais referenciadas (e valorizadas) por doentes (7) e CFs (9) (anexo 11, Grafico 50).
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Grafico 45 - Apoio familiar ao Cuidador

Grafico 46 - Outros Apoios ao Cuidador
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Quando questionados sobre os apoios recebidos na

prestacdo de cuidado ao doente, 8 dos CFs
responderam receber regular ou pontualmente o
apoio da "familia nuclear" (filhos

masculino/feminino (no caso de esposas), irmaos
masculino/feminino (no caso de filhas)); 1 referiu
receber algum apoio por parte de familia alargada e
1 referiu ndo ter qualquer tipo de apoio por parte da
familia. Em entrevista surgem, no entanto, figuras
como irmds/irmdos do doente, cunhadas, primas,
ex-companheiro que apoiam pontualmente.

Relativamente ao apoio para outras atividades
(tarefas domésticas, passar a ferro, fazer comida)
diferente de cuidado ao doente, apenas 2 dos CFs (1
mulher, 1 homem) referiram ter o apoio de uma
empregada doméstica; 7 CFs declararam ndo ter
qualquer apoio externo a familia; 1 referiu receber o
apoio de uma equipa de apoio domicilidrio para os
cuidados de higiene ao doente (apenas durante a
semana).

Grafico 47 - Percegao de bem-estar fisico e psicolégico do doente pelo cuidador

vs. Auto-percec¢ao do doente
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Genericamente as perce¢des do doente e do cuidador familiar sdo coincidentes, com ligeiras diferencia¢des.

Relativamente ao bem-estar fisico, os CFs consideram 6 (em estado "Razoavel") dos doentes num pdlo
positivo, 4 graves e 2 muito graves e 4 no pélo negativo (em estado "Mau" (3, 2 grave e 1 muito grave) e
"Muito Mau" (1, muito grave). Ja os doentes consideram-se 8 (em estado "Bom" (3) e "Razoavel" (5) num pélo
positivo, 4 graves e 4 muito graves; sé 2 se encaixam num pélo negativo (em estado "Muito Mau" (1) e "Mau"

(1), todos em grau Grave.

Relativamente ao bem-estar emocional, os CFs consideram 8 (estado "Razoavel" (7) e "Bom" (1)) dos doentes
num pdlo positivo, 4 em grau muito grave e 4 em estado grave; no pélo negativo (estado "Mau") estdo 2 dos
doentes, todos em estado grave. Relativamente aos doentes, 8 (em estado "Bom" (1) e "Razoavel" (7)
percecionam estar num pélo positivo, 4 em grau grave e 4 em grau muito grave; num pélo negativo

consideram estar 2 (estado "Muito Mau" (1) e "Mau" (1)) dos doentes, todos em estado grave.
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Anexo 9 - Limitagdes funcionais (avaliagcio pelo Doente) e Autonomia
(avaliagdo pelo Cuidador) versus AVD/AIVD (Detalhada)

Foi pedido aos doentes e cuidadores que, a partir de resposta a questiondrio, onde
atribuiram pontos de uma escala’’ (Figura 6), avaliassem, respetivamente: as limitagOes versus
dificuldades na realizacdo de Atividades de Vida Diaria (AVD) e Atividades Instrumentais de Vida
Diaria (AIVD); os graus de autonomia (independéncia/dependéncia) dos doentes na realizagdo
de AVD e AIVD. Apds tratamento estatistico dos dados, optdmos por mostrar a totalidade dos
resultados distribuidos por dois graficos com o objetivo de mostrar a "mancha" tendencial, um,
para as respostas do doente as "limitagdes versus dificuldades na realizagdo de AVD e AIVD"
(Gréfico 48); outro, para as respostas dos cuidadores relativas ao "grau de autonomia

(independéncia/dependéncia) dos doentes versus realizagdo de AVD e AIVD" (Grafico 49).

Ambos os graficos devolvem informacdo numa visdo por género pela adequacao ao tema
de investigacdo. Contudo, fazem-se as seguintes ressalvas: a) aos graus mais severos da DPOC
(grau muito grave) correspondem, em grande medida, as maiores limitagcdes por motivo de falta
de ar (cansaco e intolerancia ao esfor¢o), logo, também as maiores dificuldades na realizacdo das
atividades aparentemente mais basicas; b) a amostra é constituida por mais homens (6) do que
mulheres (4); ¢) o grau muito grave esta também maioritariamente representado no sexo
masculino (3 homens e 1 mulher). Os dados de género exigem, por essa razdo, leitura prudente.

As AVD e AIVD avaliadas estdo identificadas no Quadro abaixo (Quadro 10).

Quadro 10 - AVD e AIVD avaliadas (Limita¢des funcionais/Autonomia)

AVD AIVD
Atividades fisicas Atividades
(mobilidade funcion.) Domésticas

Cuidado Pessoal

o .. Deslocagdes Lazer
(Vestuario e Higiene) s

* Andar em casa
- Fazer a cama / Mudar . .
aq * Sair socialmente
lengdis da cama

) ) + Conversar
+ Lavar janelas / cortinas /

* Fazer passeios e

* Ensaboar e

Enxugar-se
- Vestir/Despir (parte
superior do corpo)

. . * Subir/descer
* Vestir/Despir (parte

. K escadas
inferior do corpo e

Calgar/Descalgar)

= Lavar, secar e

pentear o cabelo

+ Estender Roupa
+ Organizar e limpar a casa,

limpar pé

+ Lavar louga
* Aspirar, varrer ou lavar o

chdo

* Lavar, passar e organizar a

roupa

+ Fazer reparagdes domésticas
+ Tarefas de exterior (quintal,

jardim, carro)

= Compras (Fazer e Carregar)

+ Consultas médicas e

exames clinicos

- Utilizagdo de

transportes publicos

+ Condugdo em veiculo

préprio

viagens (fins de
semana, férias)

+ Atividades sociais

pontuais fora de casa
(atividades proprias,
com familiares, com
amigos (festividades
anuais, aniversarios,
idas a concertos,
teatros, cinema,
restaurantes, entre
outras).

7 para avaliagdo das limitagées por motivo de dispneia (Escala LCADL, Pitta) e grau de autonomia (Escala de AVD, Katz;
Escala de AIVD, Lawton e Brody) foi associada uma escala de likert (1932) por permitir responder a afirmagdes de natureza
positiva e negativa (Hill e Hill, 2008:138).
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Figura 4 - Escala - Limita¢cdes/dependéncia em atividades vs. AVD/AIVD
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Escala de avalia¢io das AVD e AIVD pelo Cuidador
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Grafico 48 - Limitagdes (falta de ar) vs. AVD e AIVD, Género - Doentes

Limitagdes (falta de ar) vs. AVD e AIVD, Género - Doentes
Frequéncias absolutas
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A partir das respostas dos doentes, tal como mostra a "mancha" do grafico 46, alguns homens (2, grau muito grave) surgem insistentemente representados nas
categorias "Preciso que outra pessoa faga" (falta de ar extrema) e "Ja ndo fago ou fagco com muita ajuda” (falta de ar muito severa) em todos os tipos de atividades
Cuidado Pessoal; Atividades fisicas; Atividades Domésticas; Deslocac¢Bes e Lazer. Apenas 1 mulher (de grau muito grave) refere precisar de outra pessoa para a atividade
"lavar janelas/cortinas". "Subir/descer" escadas parece ser uma das dificuldades mais presentes, quer nos homens, quer nas mulheres que responderam "Fico com muita
falta de ar". Na categoria "Fico com falta de ar moderada” a atividade "Sair socialmente" destaca-se também por ter sido respondida por metade dos homens e metade
das mulheres. Na maioria das atividades de Cuidado Pessoal; Atividades fisicas; Atividades Domésticas; Deslocac¢des e Lazer as mulheres responderam "Nao fico com falta

de ar"(grau grave). Na categoria "Nao faria de forma alguma", onde se inscrevem a maioria de atividades domésticas, as respostas sdo totalmente de homens.
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Grafico 49 - Grau de autonomia (Dependéncia/Independéncia) vs. AVD e AIVD, Género - Cuidadores

Grau de Autonomia (Dependéncia/Independéncia) vs. AID e AIVD, Género - Cuidadores
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0 N&o Faria 1 Independéncia Total, 2 Independéncia parcial, 3 Dependéncia parcial, 4 Dependéncia quase total, 5 Dependéncia total,
de formaalguma Faz sozinho com facilidade Fazsozinho com dificuldade Faz com algum apoio Faz com muito apoio Deixou de fazer

A partir das respostas dos cuidadores familiares, acrescidas de variaveis relativamente as questdes colocadas aos doentes, e numa perspetiva de autonomia, a "mancha"
do grafico apresenta-se consistente com a "mancha" das limitagdes declaradas pelos doentes. Na categoria da "Dependéncia total" em todos os tipos de categorias, com
relevancia para "fazer compras", "reparacdes domésticas" e "tarefas de exterior" surgem alguns homens. Neste grupo encontram-se 2 dos homens em grau muito grave
que estdo totalmente dependentes das cuidadoras e familia. Algumas mulheres sdo também dependentes para a execu¢do de algumas tarefas mais exigentes (mesmo que
nao reconhecidas pelas prdprias). Em algumas situagdes sdo relatadas situagGes de "Dependéncia quase total", essencialmente nas atividades em familia, sendo também
esta "mancha" maioritariamente masculina. Relativamente a "Dependéncia parcial", a atividade "passeios/viagens" surge mais destacada, sendo que para as restantes,
homens e mulheres se distribuem de forma igualitaria. As atividades "Fazer Compras", "Vestir/Despir e Calgar" e "Subir/Descer" escadas surgem destacadas na categoria
"Independéncia parcial". As respostas dos cuidadores evidenciam que os doentes mulheres e homens (principalmente no grau de doenga menos severo, grave)
relativamente a maioria de atividades de "Cuidado Pessoal" gozam de uma "Independéncia Total", notando-se, contudo, um esbater dessa independéncia para as
"Atividades fisicas"; "Atividades Domésticas" (excepg¢do para o tratamento das roupas totalmente assegurado pelas mulheres) e "DeslocagGes e Lazer". Relativamente a
resposta "Nao faria de forma alguma" os homens voltam a estar destacadamente representados nas tarefas que envolvem as "Atividades Domésticas", surgindo as
mulheres nas tarefas que sdo atribuidas aos homens "Tarefas de Exterior"; "Reparacdes Domésticas" e "Desloca¢des/conducdo carro".
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Anexo 10 - Quadro de Dimensoes e Indicadores (Narrativas de Doentes e de Cuidadores)

Dimensao:
IMPACTOS

Dimensao:
SIGNIFICADOS

Dimensao:
GENERO

Quadro 11 - Dimensdes e Indicadores (Narrativas de doentes e cuidadores)
Indicadores

(Re)conhecimento da doenga crénica
Maiores transformacgdes: vida profissional (situagao profissional e rendimentos); vida social (atividades sociais,
isolamento); vida psicolégica/emocional (ansiedade, medo)

Maiores dificuldades

Necessidades do doente / cuidador: informagéo, apoio

Disrupgdo e reconstrugdo biografica

RelagGes e dinamicas familiares: mudancas, conflitos, consensos (sistema conjugal)
Necessidades de cuidado: funcional, fisico, emocional

Escolhas de cuidado

Motivagdes, significados e relagdes de cuidado

Adaptacao familiar ao cuidado

Cuidado e qualidade de vida

Valoriza¢do do cuidado

Papéis de género: a divisGo de tarefas

Género do cuidado: cuidado a filhos e netos; doentes e idosos
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Anexo 11 - Atividades de cuidado mais relatadas (entrevista)

Os tipos de atividades de cuidado mais prestado pelos cuidadores familiares e também mais
reconhecidos pelos doentes foram encontrados a partir das narrativas de ambos no decorrer da entrevista. Foi
utilizada a técnica de analise de conteludo (quantitativals) para fazer a contagem da frequéncia de
palavras/temas utilizados pelos doentes e cuidadores relativamente a uma dada quest5019 sobre as atividades
de cuidado, mas também pontualmente em resposta a outras questoes.

Grafico 50 - Atividades de cuidado mais declaradas (entrevista)

Actividades de cuidado mais declaradas (em entrevista)

A Cuidador M Doente
Frequéncias absolutas por tema

Apoio emocional (proteger,levantar moral, controlar stress, dar seguranga)
Deslocagdes para consultas e exames médicos (Hospital, Centro de Satde)

L

Promogdo bem-estar fisico do doente (c curativos)

Controlo medicagio/terapéuticas (Comprar, planear, superv. toma, encomenda 02)
Motivar para actividades sociais

Marcagdo de Consultas e Exames médicos

Desencadear emergéncia (Bombeiros, transporte para urgéncia, chamar familia)
Tarefas domésticas didrias (estender roupas, lavar loigas, fazer cama, limpar pd)
Higiene pessoal (tomar banho, lavar o cabelo, lavar pés, cortar unhas, mudar fraldas)
Desenvolver trabalhos para aumentar rendimento doméstico

Deslocagdes fora de casa (assuntos diversos)

Subir e descer escadas, deslocar-se entre espagos

Prepar e dar refei¢des

Fazer compras (pegar em pesos)

Ajudar a vestir e a despir

Reparagdes dentro/fora de casa (bricolage, mudar pneus, tratar quintal, pinturas)

Limpezas grandes (tectos, cortinados)

Algumas das atividades de cuidado mostram-se consonantes entre doente e cuidador. Outras mostram percegées e
preocupagdes diferenciadas influenciadas pelo grau de DPOC, estado clinico e pelo género do doente e do cuidador familiar.

Para os doentes as atividades mais referenciadas sdo aquelas que respeitam ao apoio direto e imediato as
necessidades, que decorrem das limitagGes e emergéncias impostas pela doenga, e a interagdo com o suporte formal, ou
seja, apoio nas deslocagbes a consultas/exames médicos (7); desencadear da emergéncia em situagdo de aflicdo (6)
marcagéo de consultas/exames (4); controlo de medicagédo e terapéuticas (4); o apoio nas deslocagdes dentro e fora de casa
(4); subir/descer escada (4); fazer compras/pegar em pesos (4) e promogdo do bem-estar emocional (4). Podendo assumir
implicacGes de género, surgem atividades como: reparagées dentro e fora de casa (3); as limpezas de cardcter pesado (3); o
aumento do rendimento doméstico (3); e as ajudas no apoio pessoal e higiene corporal (3). Na cauda das referéncias por
doentes, parecendo ndo assumir particular importancia (banais) surgem: apoio nas tarefas domésticas (2); preparacdo de
refei¢bes (2); apoio ao bem-estar fisico (2); motivagéo para as atividades sociais (2); vestir/despir (2).

Os cuidadores familiares fazem maior alusdo as atividades de cuidado que estdo relacionadas com a promogdo do
bem-estar emocional e fisico do doente e interagdo com o suporte formal, apoio emocional (9); acompanhamento junto do
suporte formal (9); apoio fisico (6); controlo da medicacdo e terapéuticas (6); acionar a emergéncia na exacerbagdo (5);
marcagéo de consultas/exames (5); motivagdo para as atividades sociais (5); apoio & higiene pessoal (5)). As cuidadoras ddo
alguma projecdo as atividades de tarefas domésticas que sdo desenvolvidas cumulativamente com o cuidado (tarefas
domésticas (5)). Outras atividades que podem confundir-se com as regulares tarefas do dia-a-dia, e teriam de ser
efectuadas mesmo que a DPOC n3o estivesse presente, sdo referidas em menor escala (subir/descer escadas (4); aumento
de rendimento familiar (4); deslocagBes tratamento situagées diversas (4); preparar refei¢des (3); fazer compras (3); ajudas
pontuais ao doente (vestir/despir) (2). Alguma diferenciagdo de género pode ser notada nas na reférencia a tarefas
tendencialmente (apoiadas) masculinas (reparag&es dentro e/fora de casa (1); limpezas grandes (1)).

18 Frequéncia de palavras/temas mais utilizados pelos doentes e cuidadores familiares (Bardin, 1977:115).
% Ao doente: "Em que tipo de atividades procura o apoio do seu cuidador/a?"; ao cuidador familiar: "Em que atividades o
seu familiar procura mais o seu apoio?"
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