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Palavras-chave

Resumo

cuidados familiares, Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica, necessidades,

intervencgdes psico-educativas.

Objectivos: A Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) é uma das
principais causas de morbilidade e mortalidade a nivel mundial e sua
prevaléncia associa-se ao aumento da idade. A literatura gerontolégica tem
largamente evidenciado os efeitos adversos da experiéncia de cuidar de um
familiar idoso nos cuidadores. No entanto, a investigacdo acerca da
experiéncia de cuidar em familia no contexto especifico da DPOC é ainda
escassa. Neste sentido, este estudo visa compreender a experiéncia de cuidar
de uma pessoa com DPOC em contexto familiar.

Métodos: Optou-se por realizar um estudo exploratério do tipo transversal e
descritivo combinando abordagens de tipo qualitativo e quantitativo. A amostra
foi constituida por 18 cuidadores e os respectivos familiares com DPOC, dos
distritos de Aveiro e Porto. Os instrumentos de recolha de dados utilizados
incluiram: i) um questionéario geral; e ii) uma entrevista semi-estruturada. Os
dados quantitativos foram analisados recorrendo a estatistica descritiva,
enguanto os dados qualitativos foram analisados com o recurso a técnica de

analise de contetdo.

Resultados: Os resultados indicam que: i) os cuidadores de familiares com
DPOC tendem a ser predominantemente do género feminino (77,8%) e com
uma média etaria de 51 anos; ii) O impacto emocional da doenga e a assuncao
de novas tarefas sdo os principais constrangimentos causados pela DPOC ao
cuidador familiar; iii) as principais necessidades identificadas associam-se a
falta de informacdo e formacdo sobre a doenca, e de apoio/capacidade
financeira; iv) os receios mais evidenciados relacionam-se com o medo de que
o familiar ndo resista a uma exacerbacdo e/ou que o seu estado de saude
agrave; e v) os cuidadores familiares esperam obter das intervencdes psico-

educativas mais informacéo e formacgéo acerca da DPOC e suporte emocional.

ImplicagBes: Os resultados encontrados neste estudo permitem alargar o
escasso conhecimento acerca da experiéncia de cuidar de familiar com DPOC
e, portanto, conhecer as dificuldades enfrentadas pelos cuidadores, suas
principais necessidades e receios no contexto especifico da experiéncia de
cuidar na DPOC. Assim, este estudo propicia orientacbes para o
desenvolvimento de intervencdes de suporte junto destes cuidadores

familiares.
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Objectives: Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) is one of the
main causes of morbidity and mortality worldwide and its prevalence is related
to age. The gerontological literature has highly reported the adverse impacts of
the caregiving role on caregivers’ health and other life domains. However, little
is known about the experience of care within the specific context of COPD.
Therefore, this study aims to understand the experience of caring of an older
relative with DPOC.

Methods: A cross-sectional and descriptive exploratory study, combining
qualitative and quantitative methods, was conducted. The sample comprises 18
caregivers and their relatives with COPD, from the districts of Porto and Aveiro
(Portugal). Data were collected using: i) a general questionnaire; and ii) a semi-
structured interview. Quantitative data were analyzed through descriptive
statistics and qualitative data were analyzed through content analysis

technique.

Results: The results suggest that: i) the caregivers of relatives with COPD tend
to be mostly female (77,8%) with an average age of 51 years old; ii) the
emotional impact of the disease and the need of perform new tasks are the
main constraints caused by COPD to the caregiver; iii) lack of
information/education and financial support are the main needs identified by the
caregivers; iv) caregivers fear the worsening of their relatives’ health and their
incapacity to survive to an exacerbation; and v) caregivers expect more

information and emotional support from psycho-educational interventions.

Implications: These findings broaden the scarce existing literature about the
experience of caring for a relative with COPD and, thus, extent current
knowledge about the difficulties, needs and constraints faced by family
caregivers within the specific context of COPD. Therefore, the results generate
some guidelines to the development of supportive interventions to family

caregivers and patients.
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Introducéo

A Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC) é uma patologia passivel de
prevencao e tratamento, mas com implicacbes a nivel extrapulmonar que
influenciam a sua gravidade em cada pessoa. Os seus sintomas relacionam-se com
a progressiva e tendencialmente irreversivel obstru¢cdo das vias respiratérias,
devido a inalacdo de particulas e gases nocivos (Araujo, 2008; Cardoso et al., 2008;
GOLD, 2009). Mundialmente, a prevaléncia da DPOC tende a aumentar e a sua
causa associa-se sobretudo ao consumo de tabaco. Contudo, a exposicdo a
quimicos e a poluicdo ambiental e ocupacional constituem também importantes
factores de risco para a DPOC (Cardoso et al., 2008; GOLD, 2009).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2008), a DPOC
representa a quarta causa de morte a nivel mundial e projecta-se que, para 2020,
se torne a terceira causa de morte (Murray & Lopez, 1997). A DPOC implica
elevados custos econémicos e sociais para o paciente, sua familia, e para as
entidades prestadoras de cuidados de saude (Araujo, 2008; Sullivan, Ramsey & Lee,
2000). Tais custos relacionam-se sobretudo com a gestéo e tratamento da doenca
(oxigenoterapia, internamentos, etc.), particularmente nos estadios avancgados.
Contudo, esta doenca implica também os designados custos indirectos que se
associam a perda de anos de vida e a reducdo da produtividade laboral (Cardoso et
al., 2008; Stockley, Mannino & Barnes, 2009; Sullivan, Ramsey & Lee, 2000).

A pertinéncia deste estudo no ambito da Gerontologia justifica-se pelo
aumento da prevaléncia da DPOC associado a idade. Por exemplo, em Portugal, a
prevaléncia da DPOC é superior na faixa etaria dos 60 aos 69 anos relativamente as
faixas etarias mais jovens (Cardoso et al., 2008). As alteracOes fisiologicas
decorrentes da DPOC originam no paciente uma sintomatologia que limita o seu
funcionamento no quotidiano, reduzindo assim a sua qualidade de vida. A
progressédo da doenca leva a um aumento da dependéncia, pelo que a pessoa passa
a necessitar do apoio de terceiros para a realizacdo das ABVD’s (Boyle, 2009). A
familia surge, portanto, como uma das principais fontes de apoio ao paciente,
propiciando-lhe os cuidados necessarios e a gestéo efectiva da doenca, contribuindo
assim para a melhoria da sua qualidade de vida (Caress et al., 2009; Wilkinson &
Lynn, 2005).

Todavia, e apesar de todos os aspectos gratificantes que possam decorrer da
experiéncia de cuidar, a literatura gerontolégica em geral tem evidenciado que a
exigéncias dos cuidados tem efeitos adversos na saude fisica e mental dos
cuidadores familiares, assim como na sua vida familiar, social e profissional

(Figueiredo, 2007). No entanto, a experiéncia de cuidar no contexto especifico da
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DPOC encontra-se ainda pouco explorada e, como tal, as intervencfes de suporte
aos cuidadores familiares ndo se encontram ainda desenvolvidas (Caress, Luker,
Chalmers & Salmon, 2009). Neste sentido emerge a necessidade de compreender a
experiéncia de cuidar de uma pessoa com DPOC em contexto familiar, pois
pressupfe-se que, face as caracteristicas e sintomas da doenca, tal experiéncia se
reveste de especificidades que a diferenciam da prestacdo de cuidados no ambito
de outras causas de dependéncia.

Deste modo, procedeu-se a realizacdo de um estudo exploratério, de tipo
transversal e descritivo, combinando abordagens de tipo qualitativo e quantitativo,
com 18 cuidadores familiares de pessoas com DPOC, residentes na regido norte de
Portugal. Pretendeu-se envolver activamente o cuidador familiar na identificag&o
das suas necessidades, bem como conhecer quais as suas expectativas
relativamente a sua participacdo num programa de intervencao psico-educativa no
ambito da DPOC. Este estudo foi desenvolvido no contexto de um projecto de
investigacdo mais alargado e financiado pela Fundacédo para a Ciéncia e Tecnologia,
que tem como titulo “Reabilitar pessoas idosas com COPD e suas familias:
promover programas de intervencdo integrados baseados na CIF” (projecto
RIPD/CIF/109502/2009).

Este estudo permite, portanto, descrever as caracteristicas do contexto da
prestacéo de cuidados na DPOC, assim como, 0os impactos da doenga no doente e
na familia, as dificuldades, necessidades, receios e competéncias dos cuidadores
familiares. Deste modo, o estudo propicia orientacdes para o desenvolvimento de

intervencdes de suporte junto destes cuidadores familiares.



1. A Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC)

1.1 - DPOC: Definicdo e diagndstico

Mundialmente, a Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) é uma das
principais causas de morbilidade e mortalidade, embora com divergéncias de
prevaléncia de regido para regidao (Mannino & Holguin, 2006; Raherison & Gidoret,
2009). Trata-se de uma doenca passivel de prevencdo e tratamento, mas cujos
efeitos extrapulmonares podem contribuir para a severidade da doenca em cada
individuo (GOLD, 2009). O paciente sofre uma progressiva e crescente obstrucéo
das vias respiratérias, ndo sendo totalmente reversivel. Este sintoma é
normalmente provocado por um processo inflamatério que deriva da inalacdo de
particulas ou germes nocivos (GOLD, 2009).

Mannino & Buist (2007) acrescentam que a DPOC é uma patologia mediada por
factores genéticos e ambientais, com diversas manifestacbes, que incluem a
reactividade das vias aéreas, reparacdo celular anormal e o desenvolvimento de
complicagcbes ou co-morbilidades. As principais co-morbilidades ocorrem nos
sistemas cardiovascular, respiratério, endécrino, gastrico e osteoarticular. O cancro
do pulméo, a depressdo e a ansiedade sdao também co-morbilidades frequentes
(Viegi et al., 2007).

A severidade desta patologia € determinada por espirometria. Este exame
permite o diagnostico, prognoéstico e monitorizagdo da DPOC e deve ser realizado o
mais precocemente possivel, para determinar o grau de limitacdo obstrutiva do
fluxo aéreo (Grupo Portugués Saude, 2006).

Os parametros espirométricos para o diagnostico da DPOC séo o FEV:' e o FVC?,
e o resultado do exame é calculado através do racio FEV./FVC3. Os resultados
obtidos com a espirometria permitem definir quatro estadios de evolucdo da doenca
(GOLD, 2009): Estadio | — DPOC ligeira, Estadio Il — moderada, Estadio Ill — grave

e Estadio IV — muito grave (Quadro 1):

! Volume expiratério no primeiro segundo, isto é, o volume de ar expirado durante o primeiro segundo durante o
registo da FVC (DGS, 2007).
2 Capacidade vital forgada, isto é, o volume de ar medido numa expiragéo forcada ap6s inspiragdo maxima (DGS, 2007).
3 Este réacio é conhecido por “Indice de Tiffeneau” e é um indicador de obstrugdo ventilatéria clinicamente atil (DGS,
2007).
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Quadro 1: Classificacdo da gravidade da DPOC
Estadio da doenca Caracteristicas

Estadio | — DPOC ligeira FEV1/FVC <70 %
FEV; = 80 % previsto
Sintomas de tosse cronica e produgdo de
expectoracdo podem estar presentes, mas nem
sempre.
Estadio Il — DPOC moderada FEVyFVC <70 %
50 % < FEV; <80 % previsto
Agravamento da obstrucao e sintomatologia;
Dispneia de exercicio e producao de expectoracao
por vezes presente.
Estadio 111 — DPOC grave FEV1/FVC <70 %
30 % < FEV; <50 % previsto
Agravamento da dispneia;
Capacidade de exercicio reduzida;
Fadiga; impacto na qualidade de vida do paciente.
Estadio IV — DPOC muito grave FEV./FVC <70 %
FEV: <30% ou FEV; <50 % com insuficiéncia
respiratéria crénica.
Agravamento superior da qualidade de vida;
As exacerbacdes podem colocar a vida do paciente
em risco.

Fonte: GOLD (2009), adaptado.

Contudo, a espirometria ndo traduz a totalidade das consequéncias clinicas da
DPOC, sendo necessario proceder a uma avaliagcdo mais global. Para tal, recorre-se
a outros instrumentos de avaliacdo, designadamente o BODE de Celli, o Medical
Research Council (MRC) e ainda o teste de marcha dos seis minutos (Cardoso et al.,
2008).

Ainda no ambito do diagnoéstico da DPOC, é importante enfatizar que esta
patologia tem caracteristicas semelhantes a outras doencas respiratorias,
dificultando o diagndstico diferencial. O diagndstico diferencial major da DPOC é
com a asma brbénquica (Cardoso et al., 2008; DGS, 2007). Contudo, existem
determinados factores que as distinguem: a DPOC inicia-se na idade adulta,
apresenta sintomas diurnos exacerbados pelo exercicio e associa-se ao consumo de
tabaco, enquanto a asma surge na infancia, apresenta sintomas matinais e
nocturnos e nao esta directamente associada ao consumo de tabaco (Cardoso et al.,
2008). Outro factor que as distingue é o facto de a broncoconstricdo na asma se
reverter com a inalacdo de broncodilatadores, ao contrario do que acontece com a
DPOC (Mannino & Holguin, 2006; Mannino & Buist, 2007). Todavia, quando o
paciente com asma crénica e/ou grave apresenta habitos tabagicos, a diferenciacao
entre a DPOC e a asma néo é clara, podendo mesmo o paciente sofrer das duas
patologias (Cardoso et al., 2008; Mannino & Buist, 2007). O diagndstico diferencial
da DPOC coloca-se também com outras patologias, nomeadamente, a insuficiéncia
cardiaca congestiva, as bronquiectasias e a tuberculose (Cardoso et al., 2008;
GOLD, 2009).



1.2 - DPOC: Dados epidemioldgicos

Na literatura ndo existe consenso relativamente a prevaléncia da DPOC (GOLD,
2009). Esta divergéncia pode dever-se, por exemplo, a diferente ocorréncia da
doenca de regido para regidao, as diferentes definicbes de doenca pulmonar
obstrutiva croénica, as diferencas culturais e, ainda, a forma como a espirometria é
utilizada para confirmar a doenca (Halbert, Isonaka, George & Igbal, 2003). Estes
factores contribuem frequentemente para o sub-diagnéstico da doenca (Mannino &
Holguin, 2006; Halbert et al., 2003).

De uma forma geral, a prevaléncia desta patologia relaciona-se directamente
com a prevaléncia do consumo de tabaco (GOLD, 2009). Também o factor idade se
associa a um aumento da prevaléncia da DPOC, que é mais elevada quando se
consideram idades mais avancadas (Associacao Latino-Americana do Térax, 2006).

Em Portugal, estima-se uma prevaléncia de 5,3%, em idades compreendidas
entre os 35 e os 70 anos, sendo o género masculino mais afectado (Grupo
Portugués de Saude, 2006; Cardoso et al., 2008). A actual incidéncia é de 3,1%,
valor que aumenta em individuos com mais de 40 anos (Cardoso et al., 2008) e a
taxa de mortalidade devida a doenca é de 25/100.000 (European Lung White Book,
2003 citado por Aradjo, 2008). Na Europa, a prevaléncia da DPOC varia entre 4% e
10% na populacao adulta, e a mortalidade é duas a trés vezes superior no género
masculino (European Lung White Book, 2003).

A nivel mundial a prevaléncia é de 9% a 10% nos adultos com idade superior a
40 anos (Halbert et al., 2006). Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (WHO,
2008), as doencas respiratorias sdo a quinta causa de morte em todo o mundo. A
DPOC é a quarta causa de morte ao nivel mundial (5,1%), precedida pela doenca
isquémica coronaria (12,2%), pela doenca cerebrovascular (9,1%) e pelas
infeccBes nas vias aéreas inferiores (7,1%) (WHO, 2008).

Mundialmente, a prevaléncia da DPOC tende aumentar devido ao aumento do
consumo tabagico nos paises em desenvolvimento e a sua dificuldade de reducao
nos paises desenvolvidos, bem como ao aumento da longevidade (Cardoso et al.,
2008).

1.3 - DPOC: Factores de risco

Os factores de risco da DPOC estdo directamente relacionados com a interaccao
entre a predisposicdo genética e a exposicao a factores ambientais (Raherison &
Girodet, 2009). O consumo de tabaco tem sido considerado o principal factor de

risco para o desenvolvimento da doenca (Buist, 2008; GOLD, 2009; Grupo



Portugués Saude, 2006; Karnervisto, Paavilainen & Heikkild, 2007; Mannino & Buist,
2007; Mannino & Holguin, 2006; Raherison & Girodet, 2009; Raherison & Girodet,
2009; Rennard, 2004). Por este motivo, Direccdo-Geral de Saude (2007: 8)
considera que “a cessacao tabagica € a medida mais eficaz e com melhor relacao
custo-eficacia no que diz respeito a reducao do risco de desenvolver DPOC ou
impedir a sua progressao”. Todavia, apesar de o tabaco ser um dos principais
factores de risco, nem todos os fumadores desenvolvem DPOC, o que evidencia a
influéncia dos factores genéticos neste processo (Smith & Harrison, 1997, cit in
GOLD, 2009).

Existem outros agentes que predispdem ao desenvolvimento de DPOC,
nomeadamente, a deficiéncia de a;. antripsina e possivel hiper-reactividade
brénquica relacionada com polimorfismo genético, bem como a poluicdo
atmosférica, a exposicdo ocupacional a poeiras e agentes quimicos, e ainda,
infeccOes respiratoérias inferiores repetidas (Cardoso et al., 2008). A GOLD (2009),
e ainda, Raherison & Girodet (2009) consideram também como factores de risco a
exposicdo a poluicdo do ar no interior do domicilio, o desenvolvimento do pulmao
na gestacado, o stress oxidativo, o género, a idade, a tuberculose prévia, o estatuto

socioeconémico e as co-morbilidades.

1.4 - DPOC: Sintomas, impactos na qualidade de vida e tratamento

Esta doenca implica para o paciente um conjunto de alteracbes fisicas e
psicoldgicas que, por sua vez, se manifestam através de sintomas. Os sintomas
mais frequentes desta doenca séo a tosse, a producdo de expectoracéo e a dispneia
(DGS, 2007; GOLD, 2009). Os pacientes em estadios avancados de DPOC
manifestam pouca tolerancia ao exercicio, perda de apetite, perda de peso,
disturbios do sono e fadiga frequente (Smeltzer & Bare, 2000; Weilitz & Sciver,
1996, citado por Kara & Mirici, 2004). Estes sintomas levam a mudancas nhas
actividades de vida diaria e tém um impacto significativo na qualidade de vida do
paciente (Boyle, 2009).

Com a progressdo dos sintomas da-se uma reducdo funcional ao nivel fisico,
psicoldgico e social, aumentando assim a dependéncia do paciente de terceiros
(Gardiner et al., 2010; GOLD, 2009). Os pacientes, especialmente os que
necessitam de oxigenoterapia de longa duracédo, sofrem uma enorme reducdo na
sua qualidade de vida: isolamento social, reactividade emocional, reduzida
mobilidade fisica levando também a um desgaste nos proprios familiares
(Kanervisto, Paavilainen & Heikkila, 2007). O ajustamento do paciente a esta sua

nova condicdo exige uma adaptacdo emocional e psicolégica muito intensa, que se
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associa frequentemente a estados de ansiedade, panico e depressdo (Gardiner et
al., 2010). A depresséo relaciona-se com a reducdo das rela¢gbes sociais, que sao
consequéncia das crescentes limitacbes funcionais (Karnervisto, Paavilainen &
Astedt-Kurki, 2003). Em suma, a DPOC coloca o paciente num circulo vicioso: com
a progressdo da doenca, os sintomas de dispneia levam a que o paciente evite
mobilizar-se, reduzindo a sua actividade fisica, que por sua vez aumenta ainda
mais a dispneia. A imobilidade, por sua vez, leva a uma reducdo nas relacdes
sociais, que podera associar-se a depressao, e a depressédo ira diminuir ainda mais
a mobilidade (GOLD, 2009).

Para reduzir o impacto da DPOC na vida do paciente é necessaria uma gestao
adequada da doenca, que deve incluir (GOLD, 2009): a sua avaliacao,
monitorizacdo e estabilizacdo, a reducdo dos factores de risco, e a gestdo das
exacerbacoes.

Os tratamentos actualmente disponiveis para os pacientes com DPOC sdo de
caracter farmacolégico e nao farmacoldgico. No tratamento farmacolégico sao
utilizadas diversas substancias para reduzir a sintomatologia no paciente,
designadamente os broncodilatadores, os [B-agonistas, os anticolinérgicos, as
metilxantinas, entre outros (Rennard, 2004).

As intervencdes ndo farmacoldgicas compreendem a reabilitacdo pulmonar, a
oxigenoterapia e as intervencfes cirdrgicas (GOLD, 2009).A reabilitacdo pulmonar
ou reabilitacdo respiratéria tem como objectivo principal reduzir os sintomas da
DPOC, aumentar a qualidade de vida, aumentar a participacdo nas actividades
diarias (GOLD, 2009), reduzir os custos de saude e optimizar a funcionalidade (DGS,
2009). A reabilitagdo pulmonar complementa o tratamento farmacolégico e deve
incluir, no minimo, as componentes de treino ao esforco, de aconselhamento
nutricional e da educacdo do paciente (DGS, 2009; GOLD, 2009). A reabilitacdo
pulmonar demonstrou ter beneficios em diversas dimensdes da qualidade de vida
do paciente, designadamente, na melhoria do funcionamento fisico, social e
emocional; na melhoria da saude global e mental; e na diminuicdo da depressao e
stress (Ashmore, Emery, Hauck & Maclntyre, 2005). Saliente-se ainda que a
reabilitacdo pulmonar deve integrar a intervencdo psicossocial e comportamental,
que inclui o “ensino de estratégias anti-stress, controlo do panico e aplicacdo de
treino de relaxamento” (DGS, 2009, p. 2).

A oxigenoterapia tem como objectivo “aumentar a PaO2 basal de oxigénio no
sangue para pelo menos 60 mmHg e/ou elevar a saturacdo de oxigénio para pelo
menos 90%, permitindo reduzir a hipertensdo pulmonar e assegurar a oxigenagao

suficiente para preservar a funcao vital dos 6rgaos vitais” (Cardoso et al., 2008, p.



30; GOLD, 2009). Esta podera ser aplicada de trés formas distintas: a
oxigenoterapia de longa duracédo, que é descrita em seguida; durante o exercicio e
para aliviar os sintomas de dispneia. A oxigenoterapia de longa duracdo é
normalmente utilizada quando o paciente se encontra no estadio IV (muito grave) e
tem demonstrado diversos beneficios, designadamente, o aumento da
sobrevivéncia, o aumento da funcao cardiaca em descanso ou exercicio, o aumento
da tolerancia em exercicio fisico, entre outros (Cazzola, Donner & Hanania, 2007).
Relativamente as intervencgdes cirdrgicas, existem trés procedimentos principais:
a bulectomia?, a cirurgia de reducdo de volume® e o transplante pulmonar6
(Cardoso et al., 2008). Contudo, estas cirurgias devem ser consideradas muito

cuidadosamente para pacientes no estadio 1V desta doenca (GOLD, 2009).

2. Impacto da prestacdo informal de cuidados nas dindmicas familiares

O conceito de prestacdo informal de cuidados nado esta consensualmente
definido ao longo da literatura. Todavia, esta responsabilidade é normalmente
operacionalizada como a assisténcia ndo remunerada e regular a uma pessoa em
situacdo de dependéncia por parte de um membro da sua rede social (Figueiredo,
2007; Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004). A pessoa de suporte pode ser um
familiar, um vizinho, um amigo, entre outros, da pessoa dependente, que ira apoiar
a pessoa dependente na realizacdo das suas actividades de vida diaria. Neste
contexto, a prestacdo de cuidados emerge com o intuito de proporcionar uma vida
digna ao receptor de cuidados, apesar das suas incapacidades (Figueiredo, 2007;
Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004).

A pessoa de suporte é comummente designada por cuidador, podendo este ser
primario ou secundario. Por cuidador primario entende-se a “pessoa que presta a
maioria dos cuidados e esta mais sensibilizada para as necessidades do paciente”
(Pinto et al., 2007, p. 2403). Os cuidadores secundarios sdo aqueles que assumem
cuidados complementares e, geralmente, prestam menos apoio. (Figueiredo, 2007).

Os cuidadores informais podem ser familiares, amigos ou vizinhos da pessoa em
situacdo de dependéncia. Todavia, os cuidadores familiares sdo aqueles que mais

se tém destacado na literatura, quer pela sua superioridade numérica, quer pela

4 A bulectomia elimina bolhas de grandes proporcées que comprimem o parénquima adjacente (Cardoso
et al., 2008).

5 A cirurgia de reducdo de volume esta indicada para pacientes estaveis com estadios de enfisema
graves, consiste na remocgdo das por¢des de pulmado que se encontram disfuncionais, diminuindo a
insuflagdo pulmonar grave e tornando os musculos respiratérios mais eficazes (Cardoso et al., 2008).

8 O transplante pulmonar é indicado para pacientes com DPOC avancada e permite uma melhoria da
funcgédo respiratdria, da capacidade de exercicio fisico e de qualidade de vida do paciente (Cardoso et al.,
2008; GOLD, 2009).
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diversidade de cuidados que prestam ao longo de varios anos de assuncdo deste
papel (Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004).

Quando inicia a prestacao de cuidados, o familiar nem sempre esta consciente
do seu papel de cuidador. Posicionar-se enquanto cuidador € um processo
socialmente construido, ocorrendo um desfasamento entre 0 momento em que este
assume a prestacao de cuidados e se identifica enquanto cuidador. Normalmente é
0 contacto com os outros que o faz reconhecer o seu papel (O’Connor, 2007).

O acto de cuidar compreende muito mais do que os cuidados meramente
instrumentais e fisicos (alimentacdo, ir as compras, higiene, entre outros) (Brito,
2001). Trata-se de uma experiéncia complexa, que envolve também aspectos
emocionais e afectivos reciprocos entre o cuidador e o receptor de cuidados
(Figueiredo, 2007). De facto, a prestacdo de cuidados implica um
comprometimento pelo bem-estar da pessoa em situacdo de dependéncia (Pearlin,
Mullan, Semple & Skaff, 1990).

A par com o compromisso de ser cuidador surgem diversas dificuldades e
exigéncias, mas também gratificacbes (Cohen, Colantonio & Vernich, 2002; Dupuis,
Epp & Smale, 2004; Feinberg, 2002; Figueiredo, 2007; Schulz & Sherwood, 2008;
Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004). Contudo, a experiéncia de cuidar é vivida de
forma diferente de individuo para individuo. Varios factores poderao explicar estas
diferencas, nomeadamente (Dupuis, Epp & Smale, 2004; Rezende, Coimbra,
Costallat & Coimbra, 2010; Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004; Zarit & Femia,
2008): o grau de parentesco, a exigéncia das tarefas prestadas, a articulacdo entre
diferentes papéis sociais do cuidador, os recursos disponiveis, o nivel educacional, o
contexto onde decorre a prestacdo de cuidados, a etnicidade do cuidador e do
receptor de cuidados, a percepcao do conceito de familia e a percepcao das
obrigacfes familiares pelo cuidador.

Assim, de acordo com estes factores podem surgir ou ndo consequéncias
negativas e/ou positivas em diversas dimensfes da vida do cuidador. Os impactos
negativos nas dimensdes psicolégica, emaocional e fisica do cuidador familiar sdo os
mais estudados ao longo da literatura quando comparados com as gratificacbes ou
impactos positivos (Dupuis, Epp & Smale, 2004; Fujino & Okamura, 2009; Oyebode,
2003; Schulz & Beach, 1999; Schulz & Sherwood, 2008; Vitaliano, Zhang & Scanlan,
2003).

Prestar cuidados pode ser uma experiéncia stressante. Trata-se,
normalmente, de uma experiéncia de longa duracdo na qual o cuidador esta sob
tensdo fisica e psicolégica durante longos periodos de tempo, revestindo-se de

elevada imprevisibilidade, e afectando multiplos dominios da sua vida (Schulz &



Sherwood, 2008), podendo levar a um sentimento de sobrecarga (ou, na literatura
anglo-saxoénica, burden). Segundo Sousa, Figueiredo & Cerqueira (2004) a
sobrecarga designa o conjunto de problemas fisicos, psicolégicos e socioeconémicos
consequentes da tarefa de cuidar, podendo distinguir-se duas dimensfes: a
objectiva e a subjectiva. A sobrecarga objectiva resulta da interaccdo entre as
exigéncias que decorrem da prestacao de cuidados e as consequéncias nas areas de
vida do cuidador. A dimensdo subjectiva provém das atitudes e respostas
emocionais do cuidador face as dificuldades da sua tarefa. E a sobrecarga objectiva
que explica em grande parte a especificidade de vivéncia do papel de cuidador de
sujeito para sujeito (Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004; Dupuis, Epp & Smale,
2004).

De facto, os impactos da experiéncia de cuidar na saude fisica e mental do
cuidador, nas relagcdes familiares e sociais, e nas dimensdes profissional e
financeira tém sido bem documentadas na literatura, particularmente em relacdo ao
cuidado na deméncia, considerada como uma das experiéncias mais stressantes.
Assim, em termos de saude fisica, os cuidadores familiares tendem a revelar
(Figueiredo, 2007; Oyebode, 2003; Rezende et al., 2010; Schulz & Beach, 1999;
Sousa, 2007; Sousa, 2008): um sistema imunitario afectado, elevada pressao
sanguinea, consumo elevado de farmacos psicotrépicas, problemas no sono,
percepcao de saude negativa, prevaléncia de doencas cronicas, cansaco e exaustao.
Ao nivel da saude mental, os cuidadores apresentam frequentemente sintomas de
depressdo e ansiedade, baixa satisfagcdo com a vida, assim como sentimentos de
impoténcia, tristeza, desespero, inquietacdo, medo do futuro ou culpa (Carretero,
Garcés, Rédenas & Sanjosé, 2009; Figueiredo, 2007; Rees, O'Boyle & MacDonagh,
2001; Rezende et al., 2010; Sousa et al., 2004; Sousa, 2007).

Mas a experiéncia familiar afecta também as relagdes familiares, exigindo
reajustamentos e deslocando relacfes de poder, dependéncia e intimidade. Por
exemplo, a relacdo de dependéncia interfere numa esfera muito pessoal da pessoa
doente, a sua intimidade, podendo assumir alguns constrangimentos tanto para o
proprio (que perde a sua privacidade) como para o cuidador (Figueiredo, 2007).

Para além disso, assumir a prestacdo de cuidados pode levar o cuidador a
modificar ou mesmo a abandonar alguns aspectos da sua vida social, como
actividades recreativas ou de lazer, ou a dispor de menos tempo para socializar
com amigos, ter férias ou mesmo tempo para si proprio (Figueiredo, 2007;
Figueiredo, 2009).

Os impactos financeiros prendem-se sobretudo com as elevadas despesas com

a assisténcia médica, medicamentosa, internamentos e ajudas técnicas. Além disso,
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a experiéncia de cuidar pode também implicar varias alteraces para os cuidadores
que desempenham uma actividade profissional: alteracfes do horario de trabalho,
necessidade de faltar, diminuicdo das horas de trabalho, recusa de promoc¢des ou
até desisténcia da profissdo (Sousa, Figueiredo e Cerqueira, 2006; Figueiredo,
2007).

As exigéncias e constrangimentos inerentes a experiéncia de cuidar criam
varias necessidades no cuidador. A literatura tem destacado alguns tipos de
necessidades mais frequentes, nomeadamente (Chiou et al., 2009; Figueiredo,
2007; Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004): materiais (recursos financeiros,
ajudas técnicas, uso de servicos, etc.), informativas (sobre a doenca do familiar,
direitos, deveres, etc.), apoio financeiro, apoio emocional (suporte emocional,
grupos de apoio, etc.), tempo livre e de lazer e formacdo (aquisicdo de
competéncias para a prestacdo de cuidados, etc.).

Apesar da prestacdo de cuidados poder ser uma experiéncia
emocionalmente gratificante, a verdade é que ela potencia problemas e
necessidades especificas levando a que os cuidadores sejam frequentemente

denominados por “pacientes escondidos”.

2.1 - A experiéncia de cuidar no contexto da Doenca Pulmonar
Obstrutiva Cronica

A doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) implica profundas alteracdes
nado sO na vida do paciente, mas também na dos seus familiares (Gardiner et al.,
2010; Kanervisto, Paavilainen & Astedt-Kurki, 2003). Esta patologia, tal como
outras condi¢cdes cronicas incapacitantes, propicia uma progressiva deterioracao da
condicéo fisica do paciente, dificultando a realizagdo das suas actividades de vida
diaria, levando a sua dependéncia de terceiros (Pinto et al., 2007; Boyle, 2009).

Por norma, é a familia que assume o apoio a pessoa com DPOC (Schreiner,
Morimoto, Arai & Zarit, 2006), prestando os cuidados necessarios e enfrentando os
diversos desafios consequentes (Caress, Luker, Chalmers & Salmon, 2009). Assim,
0 cuidador familiar assume um importante papel na gestdo efectiva da doenca e na
qualidade de vida do paciente (Wilkinson & Lynn, 2005). A gestdo da doenca
implica a realizacdo de um conjunto de tarefas exigentes, tais como, a preparacao
de refeicdes com baixos niveis de soédio, treino de exercicio, administracdo de
medicacado, uso de equipamentos médicos em casa (oxigenoterapia), monitorizacéo
da falta de ar, higiene pessoal, supervisdo das necessidades nutricionais, apoio

psicoldgico e a gestdo das exacerbacdes do paciente (Doyle, Hanks, Cherny &
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Calman, 2005 citado por Janssen, Wouters, Schols & Spruit, 2008, 17; Wilkinson &
Lynn, 2005).

Os estudos acerca da especificidade dos impactos da experiéncia de cuidar
de um familiar com DPOC s&o ainda muito escassos. No entanto, tém sido
evidenciados alguns impactos negativos para o cuidador familiar, nomeadamente
nas dimensdes (Bergs, 2002; Simpson et al., 2010): saude fisica e psicoldgica,
tempo livre, relacBes sociais, relacdo conjugal, actividades de lazer, actividade
profissional e situacdo financeira. Existem impactos na saude fisica do cuidador ja
que durante a prestacdo de cuidados o cuidador disp6e de menos tempo para si,
descurando do auto-cuidado. O cuidador evidencia também ter problemas de sono
que poderdo estar associados a vigilancia nocturna devido as dificuldades
respiratérias do familiar e a constante preocupacdo com o seu bem-estar (Bergs,
2002).

Ao nivel psicolégico alguns estudos sublinham o impacto da perda de
identidade e liberdade pessoal do cuidador, devido a mudanca de papéis que ocorre
apos o diagndstico da doenca crénica do familiar (Bergs, 2002; Simpson et al.,
2010): por exemplo, a esposa passa a assumir responsabilidades que
anteriormente eram do marido. Segundo Simpson et al. (2010), em alguns casos,
os cuidadores referem que o paciente tende condiciona-los para que estejam
sempre disponiveis junto de si e responderem prontamente as suas necessidades.
Isto predispbe a que o familiar se sinta ressentido pela natureza unilateral da
relacdo, aumentando a sobrecarga do cuidador.

Frequentemente, o cuidador familiar é idoso e/ou tem também problemas de
saude, fazendo com que o cuidar seja experienciado como um esforco acrescido,
aumentando a sensacao de sobrecarga (Boyle, 2009; Gardiner et al., 2010; Rees et
al., 2001). O sentimento de sobrecarga no cuidador aumenta nas situacdes em que
ele percepciona que o paciente se recusa a realizar algumas tarefas para as quais
ainda tem capacidades (Simpson et al., 2010).

Ao nivel das relacdes familiares, verifica-se que a situacdo de dependéncia
e cuidados no seio do casal pode levar a transformacdo da sua intimidade,
diminuindo o companheirismo e fragilizando a relacdo conjugal (Bergs, 2002;
Simpson et al., 2010, p.144; Wilkinson & Lynn, 2005).

Com o progressivo envolvimento na prestacdo de cuidados ao paciente, o
cuidador dispde de menos disponibilidade para realizar actividades que Ilhe
proporcionem prazer, usufruindo menos de actividades de lazer (Cohen,
Colantonio & Vernich, 2002; Losada et al., 2010).
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A semelhanca do que a literatura tem reportado para os cuidadores
familiares em geral, também no ambito especifico da DPOC se verificam
constrangimentos quando se trata de conjugar o papel de cuidador com a
actividade profissional. Pela dificuldade de conciliagdo entre estes papéis, por
vezes o desempenho profissional do cuidador é afectado. No limite, o cuidador
podera mesmo deixar de ter um emprego remunerado e consequentemente existira
uma reducéo dos rendimentos da familia (Rees et al., 2001).

Mas cuidar de um familiar com DPOC implica outros constrangimentos
especificos que se relacionam sobretudo com: o aparecimento de exacerbacdes,
isto €, um agravamento sUbito da doenca; a utilizacdo de equipamentos médicos na
gestdo da doenca; e a reducdo da qualidade do sono. As exacerbac¢des constituem
uma fonte de stress quer para o cuidador quer para o paciente, devido a sua
imprevisibilidade e dificuldade de controlo. Frequentemente, os cuidadores
reportam néo saber como proceder nestas situacfes e temem que o seu familiar
possa néo sobreviver (Boyle, 2009).

A utilizacdo de equipamentos médicos para gerir eficazmente a doenca pode
trazer duas implica¢gdes principais ao quotidiano do paciente e do seu cénjuge: por
um lado, a manipulacdo deste tipo de equipamentos nem sempre € intuitiva, e por
outro, caso o0 equipamento seja ruidoso, a qualidade de sono de ambos pode ser
afectada (Boyle, 2009; Caress et al., 2009).

A qualidade de sono do cuidador cbnjuge pode ainda ser afectada pelas
dificuldades respiratdrias do paciente durante a noite, implicando uma interrupcao
continua do seu sono (Bergs, 2002)

Deste modo, cuidar de um familiar com DPOC implica ndo so6 lidar com a
gestao da doenca em si, mas também com os impactos nas diversas dimensfes de
vida, quer do cuidador, quer do receptor de cuidados (Bergs, 2002; Simpson et al.,
2010).

Mas cuidar de um familiar com DPOC significa também encontrar algumas
gratificacbes (Gardiner et al., 2010). Segundo Bergs (2002), as principais fontes
de gratificacdo sdo: o suporte familiar, a oportunidade de proporcionar uma gestao
mais eficaz da doenca, o evitamento da institucionalizacdo, a possibilidade de
conhecer mais profundamente o familiar quando ficam no domicilio e realizam
actividades em conjunto.

Apesar da escassez de literatura acerca das necessidades especificas dos
cuidadores familiares de um doente com DPOC, os estudos disponiveis evidenciam
que os cuidadores necessitam de (Bergs, 2002; Boyle et al., 2009; Caress et al.,

2009; Kanervisto, Paavilainen & Heikkila, 2007; Pinto et al., 2007; Simpson et al.,
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2010): apoio formal (sistemas de saude) e informal (amigos, vizinhos, etc.),
informacdo especifica acerca da doenca do familiar, informacdo relativa ao
prognoéstico do familiar, apoio na gestao dos sintomas fisicos e psicologicos do
paciente, servicos de alivio, apoio emocional, apoio na gestdo das perdas,
facilitacdo do acesso aos servicos de salde e apoio financeiro.

De facto, a identificacdo das necessidades dos cuidadores é essencial para
que se possam desenhar intervencdes de suporte que os ajudem a dar continuidade
a prestacao de cuidados, sem prejudicar a sua propria salude e bem-estar (Caress

et al., 2009; Pinto et al., 2007).

3. O apoio formal ao cuidador familiar: tipologias das intervencbes e
(in)eficacia

A compreensdo da experiéncia de cuidar de um familiar com DPOC tem
merecido pouca atencdo por parte da investigacdo, pelo que os estudos acerca das
necessidades e dificuldades dos cuidadores familiares sdo ainda escassos (Caress et
al., 2009). Esta falta de informacdo e conhecimento reflecte-se na inexisténcia de
intervencdes desenvolvidas para facilitar o processo de ajustamento da familia
como unidade, e do cuidador familiar em particular, as especificidades que
envolvem a DPOC. Ao longo da literatura ndo se encontram estudos que descrevam
e avaliem intervencdes desenvolvidas para capacitar os cuidadores informais que
apoiam os doentes com DPOC (Caress et al., 2009).

Neste sentido, o conhecimento dos impactos e dificuldades percepcionadas
pelos cuidadores familiares torna-se fundamental ao desenho e desenvolvimento de
intervencdes de apoio adequadas e eficazes.

A literatura tem demonstrado que as intervencdes junto dos cuidadores
familiares e/ou informais podem ter efeitos positivos na reducdo da sobrecarga
subjectiva e no aumento do bem-estar (Donorfio, Vetter & Vracevic, 2010). Porém,
a maioria dos estudos acerca de programas e intervencdes dirigidas aos cuidadores
informais e familiares situam-se no ambito do cuidado as pessoas com deméncia
(Depp et al., 2003; Losada-Baltar, Troconiz, Montorio-Cerrato, Marquez-Gonzalez &
Pérez-Rojo, 2004; Sérensen et al., 2006; Sérensen, Pinquart & Duberstein, 2002).

De uma forma geral, as intervengfes para apoiar os cuidadores familiares
dividem-se em dois grandes grupos (Sorensen, Pinquart & Duberstein, 2002): as
que visam aumentar o bem-estar do cuidador e as suas competéncias de coping
(por exemplo, as intervencdes psico-educativas, o0s grupos de suporte ou a
psicoterapia e aconselhamento) e as que tém como objectivo reduzir a sobrecarga
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objectiva ou a quantidade de tarefas prestadas pelo cuidador, como por exemplo,

os servicos de alivio.

Intervencdes psico-educativas

As intervengOes psico-educativas referem-se a programas estruturados e
desenvolvidos com o intuito de disponibilizar aos doentes e familias conhecimentos
especificos sobre a doenca (por exemplo, caracteristicas dos sintomas, causas e
progressdo da doenca), bem como, informacdo acerca dos recursos comunitarios
que os podem ajudar nos seus esforcos (Depp et al., 2003; Sdrensen, Pinquart &
Duberstein, 2002; Sorensen et al., 2006). Para além da componente educativa,
este tipo de intervencdo valoriza o0 apoio psicossocial, no sentido de ajudar as
familias a reenquadrar a doenca, desenvolvendo sentimentos de competéncia e de
controlo sobre a mesma (Sousa, Mendes & Relvas, 2007).

As intervencdes psico-educativas com cuidadores familiares tém demonstrado
efeitos positivos e consistentes em varios dominios (e.g. sobrecarga, depresséao,
bem-estar, conhecimentos e competéncias) (Martire, Lustig, Schulz, Helgeson &
Miller, 2004; Rodrigues-Sanches et al., 2010; Sorensen, Pinquart & Duberstein,
2002; Soérensen et al., 2006).

Grupos de suporte

Este tipo de intervencdes pode ser conduzido por um profissional ou pode
ser realizado através de grupos de “pares” de cuidadores. Os grupos de suporte
nao sdo estruturados e focam-se na construcdo de empatia entre os participantes e
na partilha de experiéncias da prestacdo de cuidados. Ha assim partilha de
problemas vivenciados, de informagbes concretas sobre as necessidades dos
familiares doentes, de estratégias para gerir as dificuldades e aceder aos servicos
de apoio necessarios. Os grupos de suporte distinguem-se dos grupos psico-
educativos: nédo se enfatiza nem a componente educativa, nem a estruturacdo das
sessfes. O enfoque centra-se na partilha emocional e no suporte matuo do grupo
(Depp et al., 2003).

Algumas revisbes da literatura acerca da eficacia das intervencdes,
evidenciam que os grupos de suporte reduzem a sobrecarga e aumentam a
aquisicdo de competéncias, mas ndo tém efeitos na depressdo e bem-estar do

cuidador (Sérensen, Pinquart & Duberstein, 2002; Sorensen et al., 2006).
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Psicoterapia e Aconselhamento

A psicoterapia implica uma relacdo terapéutica entre o cuidador e um
profissional qualificado. A maioria das intervencfes neste ambito utiliza uma
abordagem cognitivo-comportamental, em que o cuidador aprende a gerir as suas
emocdes e comportamentos, desafiar determinados pensamentos negativos e a
desenvolver a sua capacidade de resolucdo de problemas (Sérensen, Pinquart &
Duberstein, 2002). A psicoterapia tem demonstrado efeitos positivos nos niveis de
depressdo, ansiedade e depressdo do cuidador (Sorensen, Pinquart & Duberstein,
2002; Soérensen et al., 2006).

O aconselhamento visa assistir os cuidadores no desenvolvimento de
estratégias eficazes de auto-cuidado que reduzam ou facilitem a gestdo dos
stressores relacionados com a tarefa de cuidar e que podem dificultar a prestacdo
de cuidados (Dupuis, Epp & Smale, 2004). Enquanto intervencdo tem demonstrado
contribuir para a reducao da ansiedade, depresséo e angustia do cuidador (Donorfio
et al., 2010), particularmente no caso de cuidadores de pacientes com Acidente

Vascular Cerebral (AVC) (Visser-Meily, Heugten, Post, Schepers & Lindeman, 2005).

Intervencdes de alivio do cuidador (“respite™)

Os servicos de alivio (respite care) tém como principal objectivo reduzir a
sobrecarga do cuidador, proporcionando-lhe um descanso temporario desse papel.
A tipologia destes servicos varia de acordo com as necessidades do cuidador e do
paciente, e podem ser prestados a curto ou a longo prazo (Figueiredo, 2009;
Dupuis, Epp & Smale, 2004; Zarit, 2001).

Assim, os servicos de alivio no domicilio consistem na prestacdo de
assisténcia domiciliaria a pessoa dependente por profissionais qualificados,
permitindo ao cuidador deixar temporariamente o domicilio para tratar de outras
tarefas. Trata-se de uma das respostas mais utilizadas pelos cuidadores familiares,
sobretudo no contexto da deméncia (Dupuis, Epp & Smale, 2004; Garcés, Carretero,
Rdédenas & Aleman, 2010; Zarit, Gaugler & Jarrott, 1999; Zarit, 2001).

Os servigos/programas diurnos de cuidado incluem a supervisado, a prestacao
de servicos sociais ou de salde ao familiar dependente de acordo com as suas
necessidades e/ou do seu cuidador num centro em horério diurno (Dupuis, Epp &
Smale, 2004; Garcés et al., 2010; Zarit et al., 1999; Zarit, 2001).

Os servicos de alivio nocturno envolvem a admissdo da pessoa dependente

numa residéncia, hospital ou outro tipo de instituicdo por um periodo que pode
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variar entre uma noite, um fim-de-semana, ou varias semanas, dependendo das
necessidades do cuidador (Garcés et al., 2010). Este tipo de servicos € menos
frequente e tem sido menos estudado (Zarit, 2001).

Por fim, os servicos institucionais de alivio incluem a substituicdo do
cuidador na prestacdo de cuidados durante periodos de tempo mais longos e
continuados, ocorrendo em situacdes nas quais o cuidador adoece, goza férias ou
outras (Figueiredo, 2009).

A eficacia dos servicos de alivio na sobrecarga, depressdo e bem-estar do
cuidador tem sido evidenciada (Carretero, Garcés, Rédenas & Sanjosé, 2009;
Mavall & Thorslund, 2007; Sérensen, Pinquart & Duberstein, 2002; Sorensen et al.,
2006). Além disso, a utilizacdo de servicos de alivio tem sido associada ao
adiamento da decisao de institucionalizacdo da pessoa dependente (Garcés et al.,
2010; Zarit et al., 1999).

Na generalidade, as diferentes intervencbes sao eficazes, embora com
efeitos moderados e muito especificos nas diversas dimensdes da prestacdo de
cuidados (Donorfio et al., 2010; Sorensen et al., 2006; Sdrensen, Pinquart &
Duberstein, 2002). De facto, a eficacia dos diferentes tipos de intervencao diverge
consoante os objectivos, a duracdo e frequéncia, o tipo de doenca, ou instrumentos
de medidas de resultados.

No entanto, apesar da disponibilidade de respostas e servigcos, varios
estudos tém demonstrado que a sua utilizacdo é muito baixa ou entdo que os
cuidadores a elas recorrem ja muito tarde na trajectéria de cuidados (Brodaty,
Thompson, Thompson & Fine, 2005; Figueiredo, 2009; Keith, Wacker & Collons,
2009; Garcés et al., 2010). Os motivos que justificam a escassa utilizacdo de
respostas ainda ndo se encontram suficientemente estudados (Brodaty, Thompson,
Thompson & Fine, 2005; Figueiredo, 2009; Keith, Wacker & Collins, 2009). Todavia,
alguns estudos tém apontado como principais raz6es (Brodaty et al., 2005;
Figueiredo, 2009; Li, 2004; Losada-Baltar et al., 2004): o desconhecimento dos
servicos; a sua desadequacdo face as necessidades percepcionadas pelos
cuidadores; falta de tempo e disponibilidade para participar nos programas;
percepcdo de ndo necessitar de ajuda; sentimentos de culpa e de compromisso
para com o familiar; inflexibilidade dos servicos (horarios, vagas, custos);
complexidade no processo de admissdo; e davidas em relacdo a qualidade dos
cuidados prestados.

Assim, a avaliacdo real das necessidades dos cuidadores surge como um

instrumento essencial para adequar as intervencdes as suas necessidades porque
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permite (Guberman, 2006; Zarit, 2006): identificar correctamente as dimensdes
que sdo percepcionadas pelo cuidador como problematicas, bem como areas
passiveis de intervencao que, de outra forma, seriam negligenciadas; clarificar o
papel do cuidador; reconhecer os recursos, capacidades e competéncias pessoais
do cuidador.

Em suma, uma avaliacdo eficaz do contexto da prestacdo de cuidados
permite desenhar intervencfes mais adequadas face aos problemas do cuidador e
menos orientadas aos servicos. O conhecimento das necessidades perspectivadas
pelo cuidador familiar permite que este se sinta envolvido no processo, bem como
valorizado e reconhecido relativamente a sua importancia na prestacao de cuidados,
a sua experiéncia e aos seus conhecimentos (Feinberg, 2002; Guberman, 2006;
Maslow, Levine & Reinhard, 2006; Zarit, 2006).

4. Objectivos gerais e especificos do estudo

Este estudo tem como objectivo geral compreender a experiéncia de cuidar
de uma pessoa com doenca pulmonar obstrutiva cronica em contexto familiar.
Especificamente, o presente estudo procura: i) descrever o contexto e padrdo dos
cuidados prestados pelos cuidadores familiares; ii) analisar a percepc¢ao da condi¢cao
de salude dos cuidadores familiares; iii) conhecer os impactos da doenca pulmonar
obstrutiva crénica na dindmica e organizacdo familiar e as necessidades que dai
derivam; iv) compreender as expectativas dos cuidadores familiares em relagdo a
sua participacdo em programas de intervencao psico-educativa.

A pertinéncia deste estudo assenta sobretudo na escassez de literatura
acerca da experiéncia de cuidar no ambito da Doenca Pulmonar Obstrutiva Croénica.
A literatura tem privilegiado o estudo dos impactos da experiéncia de cuidar em
torno de outras doencgas, particularmente, na deméncia, no cancro e nas doencas
cardiovasculares. Porém, é fundamental conhecer as especificidades de cuidar no
ambito da DPOC para que futuramente se possam delinear e implementar
intervencdes adaptadas e eficazes junto desta populacéo.

Esta investigacdo podera ainda alertar os profissionais da area da saude e
accao social para a necessidade eminente de apoio a diversos niveis dos cuidadores
familiares de pacientes com DPOC.

Salienta-se ainda que este estudo foi desenvolvido no a@mbito de um projecto
de investigacdo mais alargado e financiado pela Fundacdo para a Ciéncia e
Tecnologia, que tem como titulo “Reabilitar pessoas idosas com COPD e suas

familias: promover programas de intervengdo integrados baseados na CIF”
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(projecto RIPD/CIF/109502/2009). Este projecto propfe usar a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) para caracterizar a
Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) em Portugal e avaliar um programa
integrado (Pl) de reabilitacdo pulmonar (RP) com apoio Psico-Educativo (PE) para

pacientes com DPOC e suas familias.

5. Metodologia

5.1 - Desenho da investigacao

Face aos objectivos enunciados, assume-se como pertinente a op¢ao por um
estudo exploratério de tipo transversal e descritivo combinando abordagens de tipo
qualitativo e quantitativo.

E exploratério e descritivo no sentido em que procura explorar e descrever
um dominio sobre o qual os conhecimentos sdo ainda escassos (Fortin, Coté &
Filion, 2009). Optou-se por combinar as abordagens quantitativa e qualitativa com
o intuito de, por um lado, descrever sistematicamente o contexto de prestacdo de
cuidados e, por outro, compreender a experiéncia de cuidar de um familiar com
DPOC “tal como ¢é vivida e relatada pelos participantes” (Fortin, C6té & Filion, 2009,
p. 74).

5.2 - Instrumentos

Para a recolha de informacéo construiu-se um protocolo, sendo que o quadro 2

resume as diferentes variaveis em estudo e respectivos métodos de recolha de

dados.
Quadro 2: Variaveis em anéalise e respectivos instrumentos
Variavel Instrumento
Variaveis socio-demograficas Questionario geral
Variaveis do contexto de prestacao Questionario geral

de cuidados

Percepcao de saude Questionario geral
Percepcdo da experiéncia de Guiao de entrevista semi-estruturada
cuidar
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5.2.1 - Questionario Geral

O questionario geral (Anexo 1) encontra-se dividido em quatro partes. A
primeira é composta por doze questdes e tem como finalidade recolher informagdes
relativas as caracteristicas socio-demograficas do cuidador principal (género, idade,
habilitacdes escolares, estado civil, situacdo profissional, composicdo e rendimento
mensal do agregado familiar).

A segunda parte, constituida por 8 questdes, pretende recolher informacéo
relativa ao contexto de prestacdo de cuidados, nomeadamente: o grau de
parentesco e proximidade geografica com o familiar com DPOC; o tipo, duracdo e a
intensidade de apoio/cuidados prestados; existéncia ou ndo de apoio e em que
moldes (informal ou formal).

A terceira parte encontra-se organizada em 8 questfes acerca de diversas
dimensbes da saude do cuidador familiar, nomeadamente: habitos tabagicos;
sintomatologia dolorosa, sua intensidade e localizacdo; reducdo da actividade
devido a sua condicdo de saude e devido ao seu papel de cuidador; e ainda a auto-
percepcao sobre a sua saulde fisica, mental e emocional.

A quarta parte pretende recolher apenas informagdo socio-demografica acerca
do familiar com DPOC (idade, género, habilitacdes literarias e ocupacédo habitual) e

estadio da doenca (avaliado por um fisioterapeuta).

5.2.2 - Guiao de entrevista semi-estruturada

De entre as diversas tipologias de entrevistas disponiveis optou-se pela
entrevista semi-estruturada com o intuito de explorar de que forma a prestacédo de
cuidados a um familiar com DPOC é vivenciada por parte do cuidador. A opg¢éo pela
entrevista semi-estruturada deveu-se sobretudo ao facto de esta combinar a
flexibilidade da entrevista ndo estruturada com a direccionalidade de um
instrumento estruturado, fazendo com que se obtenha dados qualitativos bastante
focalizados (Schensul, Shensul & LeCompte, 1999). Assim, por um lado, é dada a
oportunidade ao cuidador familiar de “exprimir os seus sentimentos e as suas
opiniBes” acerca da tematica, permitindo assim “compreender o ponto de vista” do
participante; por outro lado, as informagbes obtidas s&o delimitadas e orientadas
para o tema em andalise (Boni & Quaresma, 2005; Fortin, C6té & Filion, 2009: 377).

Outras caracteristicas da entrevista semi-estruturada foram consideradas
aquando a sua seleccdo para a presente investigacdo, nomeadamente: permitir que
0 cuidador familiar possa constituir a amostra independentemente das suas

habilitacdes literarias; o facto de a sua aplicacdo se assemelhar a uma conversa
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informal despoletando respostas mais espontaneas; e por ultimo, possibilitar ao
cuidador destacar algum aspecto da prestacdo de cuidados que néo tenha sido
contemplada no guido previamente definido (Boni & Quaresma, 2005; Fortin, Coté
& Filion, 2009).

O guiao de entrevista (Anexo Il) incidiu nos seguintes aspectos: mudancas que
a DPOC trouxe ao cuidador e a dinamica familiar; cuidados mais dificeis de prestar;
principais necessidades percepcionadas pelo cuidador; principais receios enquanto
cuidador; percepcdo de competéncia no papel de cuidador; aspectos positivos
emergentes da prestacdo de cuidados; expectativas em relacdo as intervencdes
psico-educativas.

A entrevista foi gravada sob o formato audio para posterior transcricdo e analise.

5.3 - Procedimentos

5.3.1 - Seleccéo da amostra

Os critérios de inclusdo da amostra foram os seguintes: i) ter idade igual ou
superior 18 anos; ii) prestar cuidados ao familiar com DPOC pelo menos ha seis
meses; iii) assumir a principal responsabilidade pela prestacdo de cuidados; iv) ser
capaz de expressar opinides; v) compreender os objectivos do estudo e aceitar
participar voluntariamente no estudo; e Vi) apresentar discurso coerente e
orientacao espaco-temporal. Como critérios de exclusdo definiram-se: i) presenca
de problemas psiquiatricos graves; ii) sinais de consumo abusivo de substancias

téxicas.

5.3.2 - Procedimentos de recolha de dados

O processo de recolha de dados decorreu entre 7 de Dezembro de 2010 e 25
de Marco de 2011. Para tal, contactou-se uma entidade hospitalar do distrito de
Aveiro e uma empresa que presta assisténcia domiciliaria a pacientes com
problemas respiratoérios do distrito do Porto. Procedeu-se entao a apresentacdo dos
objectivos e metodologias do estudo e a solicitacdo de colaboracdo na identificacao
de potenciais participantes que contemplassem os critérios de inclusdo. Cumpridos
os aspectos formais de pedidos de autorizacao as entidades contactadas e apo6s a
sua autorizacdo, as mesmas encarregaram-se de mediar o contacto entre a equipa
de investigacdo e os participantes no estudo. Antes da recolha de dados, procedeu-

se a realizacdo de um pré-teste com dois participantes a fim de analisar a
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adequacdo do protocolo de recolha de dados, ndo tendo surgido necessidade de
qualquer alteracéao.

Previamente a recolha de dados, os participantes foram devidamente
informados acerca da natureza e objectivos do estudo, métodos e meios pelos
quais ele seria conduzido, tendo a equipa de investigacdo se disponibilizado para o
esclarecimento de qualquer duvida que pudesse surgir. De seguida, solicitou-se ao
cuidador a sua participacao voluntaria no estudo salvaguardando que a sua recusa
em participar ou desisténcia ndo teria qualquer implicacdo para o préprio ou para o
seu familiar. A confidencialidade dos dados foi garantida e o participante alertado
para a possibilidade dos resultados da presente investigacdo virem a ser publicados
em revistas ou outras publicacdes cientificas. Prestados estes esclarecimentos, e
caso aceitasse participar no estudo, o participante era convidado a assinar o termo
de consentimento livre e esclarecido (Anexo Il1). Seguidamente, solicitou-se
também a autorizacdo dos cuidadores para proceder a gravacao audio das
entrevistas. As entrevistas seguiram as linhas orientadoras de pesquisa pré-
estabelecidas (guido de entrevista), de modo a garantir que a recolha de dados era
desenvolvida de forma semelhante com todos os participantes. Porém, foram
introduzidas novas questfes de forma a compreender mais aprofundadamente o
contexto de prestacdo de cuidados em cada situacdo em particular, e assim
enriquecer a recolha de dados. A aplicacdo do protocolo de recolha de dados teve
uma duracdo média de 40 minutos. A duragdo das entrevistas variou entre os 8 e

0s 24 minutos, com uma média de 15 minutos (DP=5).

5.4 - Procedimentos para o tratamento e analise dos dados

Os dados quantitativos obtidos neste estudo foram analisados recorrendo a
estatistica descritiva através da versdao 17 do programa informatico Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS). Deste modo, procedeu-se ao célculo das
frequéncias e medidas de tendéncia central, bem como as de dispersdo. Todos o0s
resultados referentes as frequéncias relativas sdo apresentados com uma casa
decimal, contudo estes foram obtidos com o maximo de casas decimais permitidas
pelo programa estatistico utilizado (SPSS).

Os dados qualitativos, obtidos a partir da entrevista semi-estruturada, foram
analisados com o recurso a técnica de andlise de conteldo. A andlise de conteldo
consiste num conjunto de técnicas de analise das comunicacfes que procura obter,
através de procedimentos sistematicos e objectivos, a descricdo do conteddo das

mensagens (Bardin, 2009). O investigador, ao utilizar esta técnica, pretende

22



compreender o sentido linear da comunicagéo, bem como identificar o sentido da
mensagem que se encontra em segundo plano (significados de natureza psicoldgica,
socioldgica, entre outros) (Bardin, 2009). A partir deste processo é possivel uma
compreensdo mais aprofundada da interpretacdo da realidade do grupo em estudo
(Silva, Gobbi & Siméao, 2005).

A analise de conteudo deve seguir um conjunto de etapas sequenciais e
metddicas do material de analise que inclui a sua organizacdo, codificacao,
categorizacgao e interpretacao.

Na primeira etapa - organizacdo — procedeu-se a atribuicdo de um caodigo a
cada entrevista para facilitar a identificacdo de cada participante, mas de forma a
garantir a confidencialidade e o seu anonimato. Os coédigos utilizados foram: CdO01,
Cdo02, Cdo7, Cdo9, Cd11, Cd12, Cd14, Cdie6, Cd17, Cd18, Cd21, Cd22, Cd23, Cd24,
Cd25, Cd26, Cd27 e Cd28. Posteriormente, procedeu-se a transcricao integral de
cada entrevista, respeitando as caracteristicas linguisticas dos participantes.
Simultaneamente foram também descritas as “hesitacdes, risos, siléncios, bem
como os estimulos do entrevistador” ocorridos durante a entrevista tal como é
sustentado por Bardin (2009: 89). Posteriormente, foi realizada uma leitura
flutuante das transcricbes de forma a estabelecer um primeiro contacto com os
dados recolhidos. Segundo Bardin (2009), esta primeira etapa é fundamental dado
que permite operacionalizar e sistematizar as ideias iniciais desenvolvendo um
plano de andlise adequado.

Na segunda fase — codificacdo - a investigadora releu de forma mais precisa
todas as transcricfes e iniciou a transformacdo dos dados em bruto de forma a
atingir uma representacdo do seu conteddo (Bardin, 2009). Nesta fase foram
seleccionadas as unidades de registo, as regras de contagem e a escolha das
categorias. As unidades de registo sdo seleccionadas tendo em conta os objectivos
de estudo e o material a ser analisado e correspondem a recortes do discurso pelas
suas caracteristicas semanticas «tema» (Bardin, 2009: 130). Sdo estes elementos
que posteriormente sdo submetidos a categorizacdo na etapa seguinte do processo.

Na terceira etapa — categorizacdo - agrupou-se as unidades de registo em
categorias. Existem diversos critérios de categorizacdo, contudo atendendo ao
dominio e objectivos do estudo, utilizou-se a andlise seméantica (categorizacao
tematica) em que os conteudos sdo condensados em grupos de elementos com
caracteristicas comuns (Bardin, 2009). As categorias foram definidas a priori,
através dos topicos propostos no guido. Contudo, as categorias definidas foram
revistas (alteradas, retiradas ou inseridas), em funcdo da analise, através de um

processo de sucessivo refinamento realizado por dois juizes independentes: a
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investigadora e a orientadora. As categorias finais resultaram de um acordo final
entre as duas juizas. As categorias definidas seguiram os principios de
exaustividade, homogeneidade, exclusividade, pertinéncia, objectividade, fidelidade
e produtividade (Bardin, 2009; Oliveira, 2008).

Na ultima fase — interpretacao - procurou-se aprofundar o conhecimento da
realidade dos cuidadores de um familiar com DPOC. Para tal, foram explorados os
significados expressos nas de categorias analise estabelecidas. Esta etapa foi

imprescindivel para se responder aos objectivos propostos pelo estudo.

5.5 - Caracterizacdo da amostra dos cuidadores familiares e pacientes com
DPOC

5.5.1 - Caracterizacdo socio-demografica dos cuidadores familiares

7

A amostra é constituida por 18 cuidadores familiares, sendo a maioria do
género feminino (77,8%) (Tabela 1). As idades dos participantes variam entre os
30 e 67 anos, com uma média etaria de 51 anos (DP=10,17), e com predominio de
individuos que se situam entre os 50 e 59 anos (44,4%). A maioria dos cuidadores
familiares é casada (83, 3%).

Quanto as habilitacbes literarias, prevalece o grau académico referente ao
1° ciclo (50,0%). Predomina assim uma escolaridade baixa, na qual o ensino
secundario representa o grau académico mais elevado (5,6%b).

No que concerne a situacdo profissional, verifica-se um predominio dos
cuidadores que detém um emprego remunerado (55,6%), sendo que 22,2% se
encontram desempregados. Relativamente a profissao (actual ou uUltima antes da
reforma) a maioria dos participantes (44,4%) pertence ao grupo IX da Classificacdo
Nacional de Profiss6es (CNP), isto €, enquadram-se no grupo dos trabalhadores ndo
qualificados. Seguem-se ainda o grupo V (Pessoal dos Servi¢cos e Vendedores) e o
grupo VIl (Operarios, Artifices e Similares) com igual percentagem (16,7%).

Quanto ao numero de elementos do agregado familiar, prevalecem, com
percentagem semelhante, os agregados constituidos por 3 elementos (27,8%) e
por 5 ou mais elementos (27,8%). Relativamente ao rendimento mensal do
agregado familiar, observa-se o predominio daqueles que possuem um rendimento
superior a 1000€ (44,4%), seguidos pelos que tém um rendimento entre os 750€ e
os 1000€ (22,2%). Destaca-se ainda o facto de 27,9% da amostra ter um

rendimento inferior a 750€.
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Tabela 1: Caracterizacao sécio-demografica dos cuidadores familiares

Variaveis n %
Género
Feminino 14 77,8
Masculino 4 22,2
Total 18 100,0
Grupo etario (anos)
< 40 3 16,7
[40-50[ 4 22,2
[50-60[ 8 44,4
[60-70[ 3 16,7
Total 18 100,0

Média= 51 (anos) Desvio-Padrao= 10,17
Minimo= 30 (anos) Maximo= 67 (anos)

Estado Civil
Solteiros 2 11,1
Casados 15 83,3
Unido de facto 1 5,6
Total 18 100,0
HabilitacOes Literarias
1.° Ciclo 9 50,0
2.° Ciclo 6 33,3
3.° Ciclo 2 11,1
Ensino secundario 1 5,6
Total 18 100,0
Ocupacao Habitual
Emprego remunerado 10 55,6
Trabalho doméstico 2 11,1
Reformado 2 11,1
Desempregado 4 22,2
Total 18 100,0
Profissdo (actual ou ultima) CNP*
Grupo | — Quadros superiores 1 5,6
Grupo Il — Profisses Intelectuais e Cientificas 0 0,0
Grupo Il — Técnicos e profissionais de nivel intermédio 0 0,0
Grupo IV — Pessoal Administrativo e similares 1 5,6
Grupo V — Pessoal dos servicos e vendedores 3 16,7
Grupo VI — Agricultores e Trabalhadores de Pesca (0] 0,0
Grupo VII — Operarios, Artifices e Similares 3 16,7
Grupo VIII — Operadores de instalacées, Maquinas e Montagem 2 11,1
Grupo IX — Trabalhadores nao qualificados 8 44,4
Total 18 100,0
NUumero de pessoas que compdem o agregado familiar
2 Pessoas 4 22,2
3 Pessoas 5 27,8
4 Pessoas 4 22,2
5 ou mais pessoas 4 27,8
Total 18 100,0
Rendimento do agregado familiar (€)
[€ 150 - € 300[ 1 5,6
[€ 300 - € 450[ 1 5,6
[€ 450 - € 600[ 2 11,1
[€ 600 - € 750[ 1 5,6
[€ 750 - € 1000[ 4 22,2
[€ 1000 - € 1500[ 8 44,4
> € 1500 1 5,6
Total 18 100,0

* Classificagdo Nacional de Profissfes.
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5.5.2 - Caracterizacao socio-demografica e da severidade da DPOC dos
pacientes

A maioria dos pacientes com DPOC é do género masculino (77,8%) (Tabela
2). A média de idades encontrada foi de 64 anos (DP=11,44; Max=93; Min=41),

predominando os que se situam entre os 60 e 69 anos (44,4%).

Tabela 2: Caracterizacao sécio-demografica e da severidade da DPOC dos pacientes

Variaveis n %
Género
Feminino 4 22,2
Masculino 14 77,8
Total 18 100,0
Grupo etario (anos)
[40-50[ 1 5,6
[50-60[ 5 27,8
[60-70[ 8 44,4
[70-80[ 2 11,1
> 80 2 11,1
Total 18 100,0

Média= 64 (anos) Desvio-Padrao=11,44
Minimo= 41 (anos) Maximo=93 (anos)

Estado Civil
Casados 12 66,7
Divorciados 1 5,6
Viavos 4 22,2
Unido de facto 1 5,6
Total 18 100,0
HabilitacGes literarias
Sem habilitagdes 2 11,1
1° Ciclo 13 72,2
2° Ciclo 2 11,1
3° Ciclo 1 5,6
Total 18 100,0
Ocupacao Habitual
Emprego remunerado 2 11,1
Reformado 14 77,8
Desempregado 2 11,1
Total 18 100,0
Estadio da DPOC (GOLD)
Estadio | — DPOC ligeira 0 0,0
Estadio Il — DPOC moderada 8 44,4
Estadio 111 — DPOC grave 5 27,8
Estadio IV — DPOC muito grave 5 27,8
Total 18 100,0

Relativamente as habilitacGes literarias, salienta-se a baixa escolaridade da
amostra, com 72,2% dos participantes a deter apenas o 1.° ciclo. No que respeita
ao estado civil, verifica-se que a maior parte dos pacientes sdo casados (66,7%),

seguindo-se os vilvos (22,2%).
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Quanto a ocupacdo habitual, a maioria dos participantes esta reformada
(77,8%). Os pacientes encontram-se predominantemente no estadio Il da DPOC
(44,4%), seguidos pelo que se situam nos estadios Il e IV com igual percentagem
(27,8%).

6. Apresentacdo dos resultados

Seguidamente serdo apresentados e analisados os resultados obtidos através do
protocolo concebido para este estudo, de acordo com 0s objectivos previamente
estabelecidos. Inicialmente serdo apresentados os dados quantitativos que
permitem caracterizar o contexto de prestacdo de cuidados no ambito da DPOC e a
percepcao de saude dos cuidadores familiares. Posteriormente serdo apresentados
os resultados obtidos através das entrevistas. Os resultados qualitativos foram
organizados sob a forma de categorias que permitem caracterizar a experiéncia de
cuidar no ambito da DPOC. Para a sua apresentacdo recorrer-se-a4 a quadros-

sintese com as unidades de registo e o numero de individuos que as relataram.

6.1 - Analise do contexto de prestacdo de cuidados a um familiar com
DPOC

Os dados apresentados na Tabela 3 permitem observar que sdo o0s
cbnjuges/companheiros que predominantemente assumem a prestacdo de cuidados
ao paciente (66,7%), seguindo-se os filhos (27,8%) e, por Gltimo, as noras ou
genros (5,6%).

No que concerne a distancia geografica, a maioria dos cuidadores coabitam
com o familiar doente (94,4%), e 0s restantes encontram-se a viver na mesma
terra (5,6%). A maioria dos cuidadores presta cuidados ha mais de 4 anos (61,1%),
e 38,9% presta cuidados permanentes, isto é, dedica mais de 40 horas por semana
ao cuidado do familiar. A maior parte dos cuidadores familiares (61,1%) refere ter
apoio na prestacdo de cuidados e a quase totalidade dessas pessoas (90%) nao
tem que pagar por essa colaboragdo. 83,3% menciona ainda usufruir de apoio dos
servicos de salde e sociais. Esse apoio relaciona-se principalmente com os

equipamentos médicos (80,0%) e o transporte do doente (20,0%).

27



Tabela 3: Informacédo acerca da prestacao de cuidados ao familiar com DPOC

Variaveis n %

Grau de parentesco

Conjuge/companheiro(a) 12 66,7
Filho(a) 5 27,8
Nora/genro 1 5,6
Total 18 100,0
Distancia geografica
Vivem na mesma casa 17 94,4
Vivem na mesma terra (< 10 km) 1 5,6
Total 18 100,0

Duracao da prestacdo de cuidados

H& menos de 1 ano 1 5,6
Entre 1 a 2 anos 2 11,1
Entre 2 a 4 anos 4 22,2
Mais de 4 anos 11 61,1
Total 18 100,0
Horas semanais dedicadas a prestacdo de cuidados
Até 8 horas 6 33,3
De 8 a 20 horas 5 27,8
De 20 a 40 horas 0 0,0
Mais de 40 horas (ou cuidados permanentes) 7 38,9
Total 18 100,0
Apoio na prestacao de cuidados
Sim 11 61,1
N&o 7 38,9
Total 18 100,0
Apoio dos servicos de saude e sociais
Sim 15 83,3
Nao 3 16,7
Total 18 100,0

Relativamente ao tipo de cuidados prestados (Grafico 1), verifica-se que o
apoio dos cuidadores familiares € mais predominante nas actividades instrumentais
de vida diaria (como o apoio nos trabalhos domeésticos, compras, assuntos
burocraticos ou acompanhamento a consultas médicas) do que nas actividades
basicas de vida diaria (por exemplo, nos cuidados pessoais ou mobilidade).
Destaca-se ainda a elevada percentagem de familiares que prestam supervisao

regular (94,4%), apoio emocional (89,9%) e apoio financeiro (50,0%).
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Grafico 1: Tipo de apoios prestados pelos cuidadores aos familiares com DPOC
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6.2 - Caracterizacao da saude do cuidador familiar

De acordo com a Tabela 4, observa-se que 89,9% dos cuidadores familiares ndo
possui habitos tabagicos. Ainda assim, em 33,3% dos agregados familiares existe
pelo menos um elemento que fuma tabaco. Relativamente ao consumo de bebidas
alcodlicas, os cuidadores participantes tendem a nao o fazer (77,8%).

A maior parte dos participantes admitiram ter dores frequentes (72,2%), sendo
a coluna vertebral a zona do corpo mais referida como foco de dor (38,9%).
Verifica-se também que a maioria dos cuidadores ndo reduziu a execucdo das
actividades habituais ou de trabalho devido a sua condicdo de saude (77,8%) ou a

prestacéo de cuidados ao familiar com DPOC (83,3%o).

Tabela 4: Caracteristicas da saude do cuidador familiar

Variaveis n %

Habitos tabagicos

N&o 16 88,9
Sim 2 11,1
Total 18 100,0
Fumadores no agregado familiar

Néo 12 66,7
Sim 6 33,3
Total 18 100,0
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Consumo de bebidas alcodlicas

N&o 14 77,8
Sim 4 22,2
Total 18 100,0
Dores frequentes

Nao 5 27,8
Sim 13 72,2
Total 18 100,0

Reducéo das actividades habituais ou trabalho devido a
condicao de saude

N&o 14 77,8
Sim 4 22,2
Total 18 100,0

Reducédo das actividades habituais ou trabalho devido a
prestacao de cuidados

N&o 15 83,3
Sim 3 16,7
Total 18 100,0

A maioria dos cuidadores percepciona a sua saude fisica como sendo moderada
(77,8%), ndo existindo participantes que a classifiquem como «ma» ou «muito ma»
(Grafico 2).

Grafico 2: Auto-percepcao de saude fisica do cuidador familiar
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Quanto a percepcao de saude emocional, constata-se que 44,4% da amostra
a considera como “mé&” e 38,9% como “moderada”. Apenas uma pequena minoria

(5,6%) a considera como “boa” ou “muito boa”.
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Grafico 3: Auto-percepcao de salde emocional do cuidador familiar
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6.3 - A Experiéncia de cuidar de um familiar com DPOC

Da analise das entrevistas emergiram sete categorias relativas a experiéncia

de cuidar. A Tabela 5 identifica essas categorias.

Tabela 5: Experiéncia de cuidar de um familiar com DPOC.

Categorias
Principais impactos
decorrentes da doenca

Cuidados mais dificeis
de prestar

Principais necessidades

percepcionadas

Principais receios

Sentido de competéncia

Impactos positivos

Expectativas acerca das
intervencoes psico-
educativas

Definicéo
Agrupa todas as referéncias relativas aos impactos da DPOC
nas diversas dimensdes da vida do cuidador familiar
(profissional, financeira, etc.), do paciente e da familia como
unidade.
Reune as referéncias do cuidador familiar quanto ao tipo de
cuidados percepcionados como mais dificeis de realizar ao
familiar com DPOC.
Abrange um conjunto de referéncias do cuidador que se
centram tanto na identificacdo de situacfes que facilitariam a
sua experiéncia de cuidador, como em condi¢cdes que
ajudariam na vivéncia da DPOC pelo proprio doente. As
necessidades do cuidador encontram-se fortemente
relacionadas com as do proéprio doente.
Integra as referéncias relativas aos principais receios
percepcionados pelo cuidador em relacdo a doenca do seu
familiar.
Incorpora as referéncias dos cuidadores relativamente a sua
percepcdo de competéncia para gerir 0os cuidados e lidar com
a doenca do seu familiar.
Agrupa as referéncias dos cuidadores relativamente a
percepcdo dos aspectos positivos que advém da prestacao de
cuidados.
Reune as referéncias dos cuidadores quanto as suas
expectativas — percepcdo de beneficios e receios - face a sua
participacdo num programa psico-educativo no ambito da
DPOC.
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6.3.1 - Principais impactos decorrentes da doenca

A analise dos discursos permite perceber que a doenca tem impactos nao sé no
doente, mas também no cuidador e na familia como um todo, em diversas

dimensdes de vida.

Tabela 6: Principais impactos decorrentes da doenca - subcategorias

(Sub)Categorias Definicdo e Exemplos

6.3.1 - Principais impactos decorrentes da doenca

Impactos no cuidador familiar (n=9)
Mudancgas na esfera profissional do cuidador geradas pela exigéncia dos
cuidados.

Impacto profissional

(n=1) “(...) acabei por perder muitas outras coisas para meu beneficio tanto a
nivel profissional ... as propostas de trabalho para fora porque... comeca-se
a ponderar nao é? (...)” [cd22]
Sentimentos de medo, preocupacédo e ansiedade gerados pela gestdo da
doenca.

Impacto emocional (n=5) “(...) E uma preocupacdo constante, estou sempre com medo que ele se
constipe. Sei que é o inicio de uma infecg¢do respiratéria e que agudiza logo
tudo. Eu vivo numa preocupacao constante (...)” [cd02]

“(...) Fico, fico traumatizada (...)” [cd12]
Mudancas que a DPOC gerou nas relacdes sociais e tempo livre do cuidador

- familiar.
Impacto nas relagdes

SeEENS (1=2) “(...) Tem que estar sempre ali, porque ndo posso deixa-lo sozinho, porque

posso chegar e ter-lhe dado qualquer coisa (...)” [cd12]
Mudancgas internas que decorrem da experiéncia de cuidar e que sao
perspectivadas como positivas.

Crescimento pessoal

(n=1) “(...) depois claro a maneira também de ser muda, obriga a “gente” a ser
uma outra pessoa, obriga a sermos se calhar... a sermos mais cautelosos,
mais, se calhar mais responsaveis, mais maduros... (...)” [cd22]
Apoio do cuidador nas actividades basicas e instrumentais de vida diaria
nas quais o familiar era anteriormente independente.

Assuncéo de novas tarefas

(n=5) “(...) Tenho mais trabalho, da-me mais trabalho (...)” [cd12]

“(...) é assim dar-lhe mais apoio, ir busca-lo a certos sitios se vir que... por
exemplo, ha bocado fui busca-lo porque ele sente-se mais cansado e custa-
lhe a subir, a fazer caminhadas...” [cd28]

Maior contacto entre o doente e o cuidador familiar.

Aumento da frequéncia de

“(... i r r mai r n mai réximo ... tanto
contactos (n=2) (...) obrigou a ter que esta ais presente e mais p

pessoalmente, como via telefone, ter que estar mais pessoalmente, mais

proximo (...)” [cd22]

Mudancas no doente (n=4)

Reaccdo emocional negativa associada a dificuldade de ajustamento a
doenca.

Impacto emocional (n=1) “(...) porque é assim ele continua a fazer as coisas que fazia s6 que alterou
foi o comportamento dele. Acho que ficou mais agressivo porque pronto se
viu nessa situagéo... (...) E... o feitio dele...” [cd25]

Mudancgas que ocorrem na vida profissional da pessoa e que decorrem das
limitagdes provocadas pela doenca, por exemplo, a saida antecipada da

Impacto na esfera actividade profissional.

profissional (n=3)

“(...) A doenca levou a que ele também ficasse profissionalmente inactivo,
pronto. Ele a partir desse momento, ele nunca mais trabalhou (...)” [cd14]

Mudancas na familia como unidade (n=9)

Constrangimentos financeiros associados a reducdo dos rendimentos do

agregado familiar e ao aumento das despesas relacionadas com o

Impacto financeiro (n=4) tratamento da DPOC.
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“(...) portanto em termos econémicos piorou bastante (...) [cd02]

“(...) da mais despesas (...)” [cd12]

Sentimentos de sofrimento e preocupagdo constante relativamente a
condicao de saude do familiar doente.

“(...) Trouxe bastante sofrimento, pronto e bastante luta . Foi isso,
pronto. Todos sofremos, todos andamos. Quer eu, quer os meus filhos,
quer se dizer. Que trouxe sofrimento?! Bastante (...)” [cd07]

“(...) a vida virou de “pernas para o ar’ em todos os aspectos, todos! E em
termos emocionais (...)” [cd02]

Mudancas que a DPOC gerou nas relac6es sociais do casal.

Impacto emocional (n=4)

Impacto na vida social do
casal (n=3) “(...) E claro, eu ndo posso sair de casa, n6és ndo vamos passear, n0s nao
fazemos férias, terminaram os convivios com a familia (...)” [cd02]
Mudancgas negativas na esfera relacional do casal.
Impacto na relacao “(...) Pois, mudou as coisas estavam mal mas ficaram piores mas pronto.
conjugal (n=1) S6 que eu ja lhe disse (ao companheiro): eu ndo te dou segunda
oportunidade, se caires no hospital ndo chames por mim. Foi a dltima vez...
acho que ele ndo merece...” [cd25]
Nao sdo mencionadas mudancas decorrentes da doenca pelo cuidador
Auséncia de mudancas familiar.
(n=5)
“(...) O que mudou, nao sei. Nao vejo nada (...)” [cd18]

Da andlise das entrevistas, verifica-se que as mudancas sao perspectivadas
pelos cuidadores sobretudo em termos de impactos negativos, isto €, no modo
como afectam negativamente a vida do proéprio, do doente e da familia como
unidade, nas mais diversas dimensdes (Tabela 6).

Assim, o impacto emocional da doenca é uma consequéncia muito presente
no discurso dos entrevistados. Frequentemente, os cuidadores sentem receio e uma
preocupacdo constante em relagdo ao estado de salde do familiar apds o
diagnéstico da doenca. Deste modo, o cuidador foca os seus esforcos na gestao da
sintomatologia do familiar e das suas consequéncias no quotidiano. Este esforco
acrescido despoleta no cuidador sentimentos de stress, ansiedade, preocupacéo e

sofrimento, repercutindo-se no seu bem-estar emocional:

“Muito medo! Vivo com muito medo! E todas as vezes que vou ao médico com ele e entdao que
ele fica no hospital fico assustadissima (...) Quando ele esta com crises tenho muito medo, muito medo.

Quando ele esta aqui na cama, que esta com crises, eu nao durmo (...)” [cd23].

Mas os entrevistados reconhecem também os impactos emocionais da
doenca no comportamento do préprio doente e na familia como unidade. Isto é,
toda a familia lida com o sofrimento do familiar e com os seus préprios sentimentos

por ver o familiar naquela situacéo:

“(...) Depois pronto, a gente a ver sofrimento, também fica assim em baixo, também apesar de
depois ter os problemas, também fica mais em baixo. E normal! Sé quando a gente ndo ama, nédo é?! E
que ndo sente. As vezes eu digo ao meu homem, ele sofre mas a gente também esta a sofrer ao lado

dele. Nao é facil. Embora seja de outra maneira, mas estamos a sofrer (...)” [cd07]
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(...) a gente agora nunca esta bem, eu as vezes estou no trabalho e se vir 14 os meus filhos e
nem é nada por causa da doencga e eu digo logo: aconteceu alguma coisa ao teu pai (...) Mas eu fico logo
toda aflita (...)” [cd17]

A DPOC significou também mudancas a nivel profissional quer para o
cuidador, quer para o proprio doente. Um cuidador familiar referiu ter que
renunciar a propostas que o realizavam profissionalmente para poder assumir a
prestacdo de cuidados. Por outro lado, a sintomatologia da doenca e as
consequentes limitacdes levam a que o proprio doente deixe de ter condi¢cGes para
se manter profissionalmente activo. Este facto acaba também por ter outros

impactos no proprio doente que se vé obrigado a “reformar-se” antes do esperado:
“(...) Depois andava sempre hospital, hospital, hospital e entretanto fui a médica. Tanto

examinou e fez testes e varios exames e disse «olhe oh Sr. J. tenha paciéncia mas tenho que lhe dar

invalidez». E pronto e deram-lhe invalidez, ele com muito custo, pois chorava porque éramos activos.

Gostava de trabalhar! Pronto, olhe deixou de trabalhar. Estd com invalidez.” [cd21]

Destaca-se ainda a referéncia aos constrangimentos financeiros que afectam
a familia como unidade e que se associam também as mudancas sofridas na esfera
profissional. Assim, quatro entrevistados relataram as tensdes financeiras que se
fizeram sentir ap6és a doenca devido a dois motivos: o doente deixa de ser
profissionalmente activo gerando uma reducdo dos rendimentos do agregado
familiar; surgem novas despesas associadas ao tratamento da doenca (medicacéo,

equipamentos médicos, consultas, etc.):

“Foi... a nivel financeiro (...) digamos que é menos aquele dinheiro que vem para casa (...)”
[cd14]
“(...) trouxe (...) ao nivel econémico também bastante, basta a medicagdo ser cara como é...”

[cd23]

A prestagdo de cuidados a um familiar com DPOC trouxe ainda outras
mudancgas para o cuidador. Cinco entrevistados evidenciaram a assunc¢do de novas
tarefas relacionadas, sobretudo, com o apoio nas actividades basicas e
instrumentais de vida diaria como uma das principais mudancas causadas pela
DPOC. Consequentemente, este assumir de novas responsabilidades repercute-se
na reducdo da disponibilidade do cuidador para manter as suas relagfes sociais e

que, no limite, pode levar a uma situacao de isolamento:

“(...) Acabo por ficar aqui, portanto a minha vida virou de “pernas para o ar”’. Em vez de eu ir
ao encontro das minhas irmas e de outros ambientes, ndo é?! (..) falamos ao telefone. Como vé eu
isolei-me muito, estou a fazer uma vida muito isolada (...)” [cd02]

“(...) eu digo-lhe trouxe mais prisdo em casa, ndo €? A pessoa nao sair tanto (...)” [cd23]
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A doenca repercute-se nao s6 na vida social do cuidador, mas é também na
vida social do proéprio casal. Trés entrevistados referem que a doenca os privou dos

convivios familiares e de usufruirem dos tempos de lazer:

“(...) E claro, eu ndo posso sair de casa, n6és nao vamos passear, nés ndo fazemos férias,
terminaram os convivios com a familia (...)” [cd02]

“(...) 'A gente’ ja ndo tem aquela a-vontade de ir para aqui ou para acola porque nao pode ... (...)
mesmo eu queria dar uma caminhada com ele, ele caminha um bocadinho s6, e cansa-se .. néo

consegue...(...)"” [cd12]

Sublinha-se o significado “positivo” que um entrevistado atribuiu as mudancas
decorrentes da doenca: o crescimento pessoal. A experiéncia de cuidar significa

para esta pessoa uma oportunidade de introspeccéo e desenvolvimento.

6.3.2 - Cuidados mais dificeis de prestar

De entre as diversas tarefas que o cuidador desempenha existem algumas que

sado particularmente dificeis para este (Tabela 7).

Tabela 7: Cuidados mais dificeis de prestar - subcategorias

(Sub)Categorias Definicdo e Exemplos
6.3.2 - Cuidados mais dificeis de prestar

O cuidador percepciona o auxilio nas actividades basicas e instrumentais de
vida diaria ao familiar como um cuidado dificil de assegurar.

Apoio nas actividades de | “(...) Também tenho um sopro no coragdo e depois ao baixar-me a calca-lo,
vida diaria (n=8) a apertar-lhe as botas é que sinto-me com falta de ar. Também tenho assim
um bocadito de falta de ar (...)” [cd07]
“(...) ndo tinha forca nenhuma para se levantar. Tinha que levanta-lo, ajudar
a deitar (...) muito trabalho (...)” [cd17]
“A minha principal necessidade é cozinhar, ndo sei (...) Ndo me seduz, o
fogdo ndo me seduz (...)” [cd01]
Inclui as dificuldades tanto na gestdo instrumental das exacerbac¢des, como
na sua gestao emocional.
Monitorizacdo das
exacerbacgdes (n=2) “...De noite, passar a noite e quando Ihe da aqueles problemas ... deixa de
respirar...” [cd12]
“(...) Nédo é muito facil ndo, ndo é muito facil. Quando Ilhe da assim as crises
tenho de chegar-lhe a medicacdo e dou-lhe a medicacéo (...)” [cd21]
Constrangimento acrescido para o cuidador quando o familiar se demonstra
resistente a receber os cuidados necessarios ao seu proprio bem-estar.
Resisténcia do familiar
aos cuidados necessarios | “Sobretudo a alimentacado, a alimentagdo. Isso ja nao consigo fazer (...) Ha
(n=3) coisas que ele nao quer comer, ndo quer fazer dieta. Porque depois como
ndo quer fazer, trata-me mal e revolta-se e trata-me mesmo mal. E muito
dificil, ndo consigo... (...)” [cd14]
O cuidador nao identifica qualquer cuidado como sendo dificil.

“(...) A gente vai dando ajuda, a gente naquilo que pode. Por exemplo, se
Auséncia de dificuldades | tiver que vir a um médico ou assim porque ele proprio toma a medicagdo. E
(n=5) mais na alimentacdo, que tenho eu sempre que fazer. Por enquanto ele nao
é daguelas pessoas que esta invalido, assim incapacitado de fazer isto ou
aquilo. Vai fazendo assim mais as coisitas dele (...)” [cd18]
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De entre os cuidados relatados como mais dificeis destaca-se a categoria
relativa ao apoio nas actividades de vida diaria, em particular o apoio nos cuidados
pessoais e na realizacdo de tarefas domésticas. Os oito entrevistados identificam
estes cuidados como os mais dificeis de realizar devido a dois motivos principais: o
esforco fisico que exigem e o0s constrangimentos relacionados com a
intimidade/perda de privacidade da pessoa que é cuidada.

Cuidar é frequentemente uma experiéncia exigente. O esforco fisico dispendido
no apoio a algumas actividades, associado a um estado de saude ja fragilizado,

podera agravar ainda mais a condicao de saude do préprio cuidador:

“(...) aspirar para mim é mais dificil (...) € aquela que realmente me custa mais (...) porque exige
mais esfor¢co ndo é? Portanto, é s6 essa a razdo ... fago-o, pronto ok, mas é aquela que realmente me
custa mais, porque derivado ao esforgo fisico que se tem de fazer (...)” [cd16]

“(...) Por exemplo, sei la, quando ela estd mesmo a ‘rasca’ mesmo... que ja esteve, ja lhe aconteceu
muitas vezes estar mesmo a ‘rasca’ pela falta de ar e que va ao Hospital em antes de ir, ja se sabe que
se tem de lavar, e vestir-se, ndo é? E onde tem de se ajudar mais nessas alturas (...) Ja chegou a
acontecer eu nado poder sozinha (..) Tive que chamar a minha irma que esta por baixo para me vir

ajudar...” [cd27]

Quando o cuidador é homem, as dificuldades no cuidar encontram-se muito
associadas aos papéis e responsabilidades socialmente determinados, isto &, a
diferenciacdo dos papéis sociais com base no género: por um lado, o cuidador
homem vai passar a assumir determinadas tarefas (como os cuidados domésticos
Oou as compras) que antes estavam reservadas a esposa; por outro lado, quando o
cuidar implica a assuncédo de tarefas mais intimas como os cuidados pessoais, € se
processa de filho para mée, entdo os constrangimentos poderdo ser altamente
complexos ja que, na sociedade vigente, a exposicao do corpo, o toque e a nudez

sdo ainda alvo de preconceito:
“(...) se calhar é o ter que chegar ao ponto de auxilia-la fisicamente ... no vestir, se calhar na higiene

(...) Vai-me dificultar ... porque é uma mulher, € minha mée e eu sou um homem (...)” [cd22]

Trés participantes referem ainda que as maiores dificuldades se prendem com a
resisténcia do familiar aos cuidados necessarios: utilizacdo dos equipamentos
terapéuticos, acompanhamento médico, cuidados pessoais e manutencdo de uma

alimentacéo equilibrada:
“O mais dificil € convencé-lo a ele levar oxigénio quando vai a qualquer lado, ou quando vai fazer

qualquer coisa ao campo... Entdo convencé-lo ir ao médico...” [cd26]
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No caso de um entrevistado, a relutdncia em receber apoio nos cuidados
pessoais prende-se com o0s constrangimentos associados a intimidade/perda de

privacidade do receptor de cuidados:
“(...) quando ele anda contrariado para dar banho ou mudar de roupa. (...) porque eu acho que ele
também tem um bocado, como hei-de dizer... Nao é vergonha, ndo é vergonha de mim. Talvez, sei la o

respeito ndo sei... (...) e comigo ja é assim ... ndo esta a vontade.” [cd26]

Destaca-se ainda o facto de cinco participantes ndo mencionarem qualquer
dificuldade decorrente da experiéncia de cuidar. Este facto pode ser explicado por
um dos pacientes se encontrar ainda num estadio inicial da doenca (cd11), e pela
forma positiva e resiliente como um cuidador enfrenta as dificuldades de cuidar de

um familiar num estadio avancado da DPOC (cd18):

“Praticamente nenhuns nao é? Porque ele é independente nesse aspecto, para ja...” [cd11]

“(...) A gente vai dando ajuda, a gente naquilo que pode. Por exemplo, se tiver que vir a um médico
ou assim porque ele proprio toma a medicacdo. E mais na alimentacdo, que tenho eu sempre que fazer.
Por enquanto ele ndo é daquelas pessoas que esté invalido, assim incapacitado de fazer isto ou aquilo.

Vai fazendo assim mais as coisitas dele (...)” [cd18]

6.3.3 - Necessidades percepcionadas

Cuidar de um familiar imp8e ao cuidador determinadas necessidades que, se
ndo forem atendidas, poderdo comprometer a continuidade da prestacdo de
cuidados. A Tabela 8 resume as necessidades que emergiram da analise categorial,
salientando-se a identificacdo de dois niveis de necessidades: as do cuidador

familiar e as da pessoa com DPOC.

Tabela 8: Necessidades percepcionadas - subcategorias

(Sub)Categorias Definicdo e Exemplos
6.3.3 - Necessidades percepcionadas
Cuidador (n=15)
O cuidador enfatiza a necessidade de mais informagédo e formacao acerca
da DPOC (diagndstico, sintomatologia, progressao, tratamento).

“(...) Gostar de saber assim mais coisas para o poder ajudar... Porque néo
estou dentro do assunto, sabe? (...)” [cd12]
Necessidade de informagéo “(...) como se lida com um doente que tem este tipo de doenga. Pronto,
e formacao (n=8) nunca tive outros casos assim, 0 mais proximo agora € o meu pai. Mas
praticamente ndo tenho conhecimentos como actuar num caso de uma
crise, por exemplo, ndo tenho...” [cd28]
“(..) dada a situagcdo de ela chegar a um ponto e ndo se poder
movimentar ou ... pronto, e eu estar ali ao lado e saber de que maneira é
que hei-de agir, ndo é? (...)o que fazer para ajudar e tal... ” [cd16]
Usufruir de mais saude e bem-estar fisico para o cuidador conseguir
assegurar a continuidade da prestacao de cuidados
Saude e bem-estar fisico “O que eu mais necessito € mesmo propriamente ter sempre eu saude
(n=3) (...)” (cd22)
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“(...) Era a saude. Era a saude em primeiro lugar (...)” [cd21]
Constrangimento financeiro imposto pelos tratamentos associados a
doenca e que levam o cuidador a necessitar de apoio.

“(...) Olhe a estabilidade financeira talvez fosse um dos factores, que pelo
menos me acalmasse um bocadinho (...) E isso faz com que eu também

Apoio/Capacidade ndo sossegue, ndo é€? Nao posso deixar de trabalhar e isso faz com que
financeira (n=6) eu nédo sossegue. Talvez seja um factor.” [cd14]
“(...) ter um bocado de dinheiro. Ajudava mais um bocadinho (...)”
[cd21]

“(...) depois é assim a minha mae tem uma reforma minima devido a
medicacdo que ela gasta na farmacia era o que ela precisa mais é de
auxilio... (...) Na parte financeira...” [cd24]

Necessidade de mais tempo para si, para a realizacdo de tarefas que lhe
proporcionam prazer, aumentando o seu bem-estar.

Tempo para si préprio “(...) € o que eu dizia ao meu homem quando ele comecou a melhorar
(n=3) aos bocadinhos, eu dizia que também tinha que ir la para fora, também
tinha que ir para o campo (...) Era o que eu lhe dizia, também tinha que
ganhar forgas, para sair do stress. Se ndo a gente fica maluca dentro de
casa.” [cd07]
Apoio emocional de forma a facilitar a gestdo dos impactos emocionais
negativos vivenciados no decorrer da tarefa de cuidar.

Apoio emocional (n=3) “Que necessito... Apoio! Apoio... (...) A nivel de eu poder desabafar...
emocionalmente... de eu me exprimir aquilo que sinto que é a teimosia
dele e (pausa e suspiro) ... dizerem-me assim: «tenha calma, vai tudo
correr bem» pronto, é isto.” [cd23]

Necessidade de se sentir apreciado e valorizado pelo seu papel por parte

Maior reconhecimento do do receptor de cuidados.
cuidador por parte do
paciente (n=1) “Era ele ser mais carinhoso com a mulher que tem que nunca o

abandonou, nao é? (..) Sim, que me dé a atengdo e gque me respeite
mais... Porque eu fiz tudo por ele (...)” [cd25]

Familiar com DPOC (n=10)
O meio exterior com que o doente interage, incluindo a habitacédo,
influencia grandemente a sintomatologia da DPOC.

Melhores condicbes

habitacionais (n=1) “(...) Era s6 se tivesse mais conforto em casa, porque a nossa casa €
bocadinho assim uma coisa mas para isso eles também ndo podem estar
a ajudar, ndo é?! A nossa casa € muito fria. Mas tem que ser assim (...)"”
[cd17]
Necessidade de garantir um melhor acompanhamento da evolugdo da
doenca e facilitar a prestacao de cuidados.

“(...) Ter os aparelhos para ele respirar melhor, ndo é? Mais apoio na
parte da saude. Penso que isso era o fundamental...” [cd28]

Mais acompanhamento “Ter uma... tentar manter a qualidade de vida que tem, nao é? Néo
especializado (n=8) piorar ... acho que se fosse no meu caso era isso que eu pensaria nao é?”
[cd11]

“(...) Ir as consultas todas, tomar os medicamentos a horas certinhas,
por o oxigénio a horas certinhas...” [cd25]

“(...) precisava de descanso, precisava que Ilhe dessem invalidez ou assim
para ele poder descansar e vir aos tratamentos ndo é? (...)” [cd12]

O familiar com DPOC também necessita de apoio psicolégico para facilitar
0 seu ajustamento funcional as limitacdes decorrentes da doenca.

Apoio psicologico (n=4) “L& esta! E talvez ele consultar um psicologo... (...) Emocionalmente... ele!
(...) se tivesse acompanhamento conseguia gerir mais a maneira dele
ser...” [cd25]

“(...)E mesmo a situacdo dele. Porque néo é facil lidar com um doente
que também nao esta preparado e que nos constantemente ouvimos a
dizer que se vai matar, e que se vai mandar da varanda (...)” [cd14]
Sensibilizagdo do doente para o seu préprio auto-cuidado e de modo a
facilitar a prestagédo de cuidados ao cuidador.

Sensibilizagcdo para a

importancia do auto- “A maior necessidade dele é cuidar-se, ndo apanhar frio, ndo fazer-me

cuidado (n=2) sempre perguntar «tens os pés quentes?, tens o pés frios?», as vezes
tirar-lhe os chinelos e ver ... quer dizer... os cuidados... Eu para mim, € o
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ele estar ... pronto! Tratar-se! Ter-se cuidados!” [cd23]

O cuidador nao refere qualquer necessidade decorrente da experiéncia de
Auséncia de cuidar.
necessidades (n=4)

“Néao sei (...) N&o (...) Nao estou a ver...” [cd27]

A necessidade de informacdo e formacdo sobre a DPOC esta frequentemente
presente no discurso do cuidador. Os participantes relatam carecer de
conhecimentos em diversas componentes relacionadas com a doenca: i)
caracteristicas da propria doenca (sintomatologia e tratamento); ii) procedimentos
a considerar na gestdo das exacerbacdes; iii)) manuseamento correcto dos
equipamentos médicos necessarios; iv) informacdo acerca dos servicos e recursos

de apoio comunitario:

“Eu acho que era ter mais informagédo acerca da doenca e o que € que é necessario fazer perante
uma pessoa com essa doenga ... isso realmente informagédo nunca me deram... (...) Ca esta ... ter, sei la ...
ter alguma formacdo ou umas reunides ... sei la... ndo sei.” [cd11]

“(...) Porque se as vezes estivesse informada de mais alguma coisa, na altura em que... exacta, néo
é? A ‘gente’ estaria mais pronta para lhe dar o auxilio, ndo é? (...) Sei la. Olhe era uma coisa que eu
gostava pronto de saber como é que lhe havia de fazer... (..) E mais, a ‘gente’ saber como é que ha-de
lidar com a doencga, que é 0 que me mete mais preocupacao...” [cd26]

“Tudo! N6s nao sabemos (D. A e filha) trabalhar com as maquinas, porque a ‘gente’ ja Ihe pergunta
e ele ndo explica. Como ele tem capacidade, acha que nunca fica com essa incapacidade. Ndo sabemos
trabalhar com maquinas, ndo sabemos se acontecer alguma crise o que é que podemos fazer ... Ha toda
uma dificuldade.” [cd14]

“(..) Talvez haja apoios para ajudar mas eu nao os conheco, talvez eu ndo saiba por

desconhecimento (...)” [cd02]

A literatura tem evidenciado que cuidar de um familiar dependente é
frequentemente uma experiéncia stressante e desgastante (Figueiredo, 2007). Nao
surpreende pois a frequéncia de relatos que evidenciam a necessidade de mais
salude e bem-estar (n=3), de mais tempo para si proprio (n=3) e de apoio
emocional (n=3):

“Ai eu sei la, a necessidade era eu poder trabalhar a vontade... Poder andar bem, era isso, era
isso... (...) Sei la, era as pernas, a cabeca, mexer-me a vontade... (...) ndo posso! Eu queria andar a
vontade, trabalhar, mexer-me a vontade, mas néo posso. Depois isso ainda mais me irrita...” [cd26]

“Ai era descansar... Ir assim para longe sozinha e descansar, mesmo! Mas sozinha mesmo.
Queria estar mesmo sozinha, nem ver, nem ouvir, nem nada. Até podia deixar ficar a cabeca e ir assim
para longe... (...) Descansar a cabeca...” [cd14]

“(...) as vezes um abraco ou um sorriso, ou um beijo, ja nos ajuda bastante. Ajuda-nos a
esquecer (...) ja estou a ver que mesmo a mim me esta a ajudar, moralmente (...) entram e dao uma
risada, as vezes cantam (...) Quer se dizer, essas coisitas que parecem assim pequenitas, mas sdo
grandes, com um valor que ndo ha palavras, nem ha dinheiro para pagar essa amizade que a gente

ganha assim dos outros (...)” [cd07]
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“Que necessito... Apoio! Apoio... (...) A nivel de eu poder desabafar... emocionalmente... de eu me
exprimir aquilo que sinto que é a teimosia dele e (pausa e suspiro) ... dizerem-me assim: «tenha calma,

vai tudo correr bem» pronto, € isto.” [cd23]

Assumir a prestacdo de cuidados representa frequentemente mais um
encargo financeiro, levando a necessidade de apoio econdmico. Do discurso dos
entrevistados, resultam duas perspectivas distintas face a resolugcdo dos
constrangimentos financeiros: os que esperam ajuda externa e os que desejam ter
capacidade para se manter activos e resolver por meios proprios as dificuldades

econdmicas:
“(...) Apoios (...) Sim, vamos la4 ver. O meu marido ja meteu recurso vamos |4 ver agora.” [cd21]
“(...) Eu ndo estaria a trabalhar com esta idade, se ele nao tivesse doente (...)” [cd02]
“(...) trabalho porque s6 com isso consigo ter as capacidades, manter as capacidades de auxilia-
la ...” [cd22]

Mas os participantes também identificaram necessidades em relagdo ao seu
proprio familiar. Salienta-se a vontade de verem o seu familiar ter mais e melhor
acompanhamento especializado por parte dos servicos de saude, que deveria incluir
(n=8): mais acompanhamento médico, acesso aos equipamentos terapéuticos,
mais sessdes de fisioterapia respiratoria e orientacdo de actividades especificas.

Por exemplo, os prestadores de cuidados percepcionam que o actual
acompanhamento médico ao familiar é ainda insuficiente, sendo fundamental que
este seja continuo de modo a controlar os sintomas da doenca, seguir a sua

progresséo, aceder os equipamentos médicos e adaptar a terapéutica:

“(...) o acompanhamento da doenca dela e o apoio ... neste momento é o que eu sinto mais que
ela necessita mesmo para que nédo deixe evoluir (...)” [cd16]

“(...) sentir firmeza que as necessidades que vai ter, nunca vai correr o risco de nao as ter (...)”
[cd22]

“(..) E ter mesmo, esses aparelhos ... Pronto, se lhe der uma crise, que ele tivesse esses
aparelhos ao pé dele. Penso que era o essencial, ndo é? (..) Ter acesso aos equipamentos meédicos...”
[cd28]

Além disso, consideram que as sessfes de fisioterapia respiratéria
disponibilizadas pelas entidades de saude deviam ser mais frequentes de modo a

ser mais benéfico para o doente:

“(...) Mas acho que ao nivel... com ele acho que a que as vezes falha um bocadinho... Eu sou
sincera. Desmarcam muitas vezes a fisioterapia. Acho que devia de haver um esquema de trabalho mais

rotativo e ... para ele nunca ter a falta (...)” [cd14]

40



A orientacdo de actividades especificas para o doente quando este se
encontra profissionalmente inactivo, e o acompanhamento psicolégico foram

também identificadas como necessidades:

“(...) Eu até acho, acredito que se as vezes criassem algumas actividades de lazer com estes
doentes, que nédo s6 ele que sao varios, que seria bom. Para ver se depois a partir dali se conseguem
alargar para outras coisas. Mesmo em casa procurar outras actividades porque ele prende-se muito e
com certeza como ele outros, porque a desculpa é sempre: «Tenho o oxigénio!» e depois ndao o fazem! A
verdade é esta! Porque ele nem no computador faz! Eu as vezes ralho com ele: «estas no computador,
faz o oxigéniol!» (...) Eu acho que eles também deviam ser acompanhados nessa situacao e criar essas
actividades para ver se eles comeg¢am a reeducar...” [cd14]

“(...) Também o vejo triste e abatido (...) Acho que ele também sofre, no fundo (...) Ele também

fica triste, também sente (...)” [cd07]

Um dos entrevistados relata que o doente carece ainda de melhores
condi¢cdes habitacionais, esta necessidade merece uma consideracdo particular no
ambito da DPOC devido as suas caracteristicas fisiopatolégicas. A sintomatologia da
DPOC ¢ influenciada por multiplos factores, por exemplo, a exposicdo a mudancas
de temperatura e a particulas nocivas. Quando a habitacdo do doente possui uma
temperatura muito baixa aumenta a probabilidade deste desenvolver um estado

gripal que, por sua vez, agudiza a doenca:

“(...) Se eles fossem meter aguecimento porque a casa € muito fria, muito himida. Era s6

com aquecimento! Isso também tem ajudado a doenca dele ir agravando (...)” [cd17]

Por outro lado, quando as condi¢bes climaticas se alteram e o doente fica

exposto a temperaturas muito elevadas a sintomatologia de dispneia agrava:
“(...) Mesmo quando vem o calor a casa também é muito quente, ele ja fica mais aflito (...)

Estando calor, também sente dificuldade com o calor.” [cd17].

6.3.4 - Principais receios do cuidador

Ao longo das entrevistas, observou-se que 0s receios relatados pelos

cuidadores estéo directamente relacionados com o familiar com DPOC (Tabela 9).
Tabela 9: Principais receios do cuidador - subcategorias.

Sub(Categorias) Definicdo e Exemplos
6.3.4 - Principais receios do cuidador
O cuidador receia ndo saber reagir face a uma exacerbacao do familiar

Desconhecimento dos e, portanto, ndo o auxiliar da forma adequada.

procedimentos a ter em caso

de emergéncia (n=1) “Sei la ... Sinceramente nao sei ... 0s meus receios sei la ... € que eu
ndo saiba reagir com ... sei la ter alguma coisa e eu nao saber reagir
ou ...” [cd11]
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O cuidador teme no futuro néo reunir condicdes para continuar
assegurar a prestacao de cuidados.
Incapacidade de assumir a
continuidade da prestacao de “(...) receio da falta de satude no futuro, que me impeca de fazer as
cuidados (n=2) coisas que eu acabei de referir. E o que eu mais tenho medo, é que me
falte a saude para puder, eu ja nao a tenho e se me falta a mim entéao
depois é mais complicado (...)” [cd02]
O cuidador receia no futuro encontrar-se numa situacgao similar a do

No futuro encontrar-se na familiar com DPOC.
mesma situacao do receptor
de cuidados (n=1) “(...) O que eu mais receio, la esta, o que eu mais receio é chegar um

dia e ser eu também a precisar (...)” [cd22]
O cuidador teme a progressao da doenga do familiar pelas limitacoes
associadas a esse processo.
Agravamento do estado de
saude do familiar com DPOC “(...) O que é que eu mais receio? E ele ficar acamado de uma vez por
(n=6) todas ... (...) Agravar...” (cd25)
“(...) ha sempre a preocupacgao que ele fique pior, se acontece
qualquer coisa (...)” [cd02]
Medo constante de que o familiar ndo sobreviva a uma exacerbacgéo.

“(...) O que eu receio, receio de momento que acontecera o pior (...)
De lhe dar e ele ficar. Porque é assim, ele tem mesmo, o problema que
Morte do familiar com DPOC ele tem é mesmo grave!” [cd17]
(n=9) “(...) E um dia chegar ao quarto e encontra-lo morto...” [cd26]
“(...) E ele aparecer algum dia morto na cama, que ele tem um
pulmao esta muito a secar, esta a secar (...)” [cd21]
“(...) E se um dia chegar aqui e a minha mée sabe como é... “a gente”
ndo sabe se ela esta viva ou se esta morta (...)” [cd24]
O cuidador ndo menciona qualquer receio em particular demonstrando
aceitar a situacao do familiar.
Aceitagdo da situagado (n=2)
“(...) Olhe, a doencga a gente vai viver um dia de cada vez, ja ndo
‘coiso’ mais. E um dia de cada vez. Custa e sofre-se e assim, mas
vive-se um dia de cada vez (...)”

Os receios mais evidenciados pelos cuidadores familiares referem-se ao
agravamento do estado de saude (n=6) e morte do familiar com DPOC (n=9).

Apesar de actualmente existirem meios terapéuticos para a estabilizacdo da
DPOC (farmacolégicos: broncodilatadores, agonistas f, de longa duracédo,
glucocorticosteroides, etc.; nao-farmacoldgicos: reabilitacéo pulmonar,
oxigenoterapia, etc.), existe ainda um grande receio relativamente ao agravamento
progressivo da sua sintomatologia. Deste modo, o cuidador familiar receia a
evolucdo da doenca, pois inerente a esse facto advém mais dificuldades e
limitagBes para o paciente:

“(...) que possa vir a andar com o oxigénio atras dele, que isso vai-lhe acontecer, ndo é?” [cd09]

“(...) 0 que eu receio mais é apenas isto: é ela comecar gradualmente a faltar-lhe as forgas nédo

é? E ter dificuldade em fazer as suas tarefas e entdo isso preocupa-me muito. (...) é ela mesmo, querer

e nao poder ...” [cd16]

Por outro lado, o cuidador receia que o familiar ndo se adapte facilmente a

sua nova condicdo de maior dependéncia:

“N&o sei, ndo sei.. Que ele figue acamado por qualquer... (...) Que ele figue acamado e depois
uma pessoa assim, como ele é uma pessoa bastante dificil agora ... Que me acame e depois ... Além de
ele ser uma pessoa pesada, € uma pessoa muito teimosa, muito dificil...” [cd14]
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”0O que eu mais receio é que ele um dia ‘caia’ na cama, olhando a maneira de ser dele, porque
ele € um homem que nado gosta de estar na cama (..) Exactamente! Porque vai ser ruim de aturar,

porque ele ndo gosta da cama. A cama para ele € mata-lo (...)” [cd26]

A maioria dos cuidadores (n=9) referiram que o seu maior receio estava
relacionado com o facto de o familiar ndo sobreviver face a uma exacerbacéao.
Devido aos sintomas aflitivos (dispneia, aperto no peito, etc.) caracteristicos da
doenca, os cuidadores ndo receiam apenas a morte do familiar mas também o

sofrimento que podera estar associado a essa morte:

“(...) Pronto... Morrer “atafogado”(...)” [cd12]

“Que ele pronto fique sozinho, esteja sozinho e que nao consiga se levantar com (...) Sei la que
ele morra por falta de ar, ndo é? (...) Penso que isso € o maior receio, néo é? (...)” [cd28]

“Que ele figue de um momento para o outro que € isso que estou avisada, que estou avisada!
Que ele de um momento para o outro pode ficar (a sussurrar) ... que ele s6 tem 25% da respiragdo dos
pulmdes. E muito grave a doenca, ele ndo tem a nogéo da gravidade que corre. (pausa, emocéo) E eu
tenho! Porque estou avisada pelos médicos... ele também esta avisado porque os médicos nunca
esconderam nada, nunca me chamaram ao lado para ... nunca lhe esconderam nada, mas ele ndo tem a

nocao da gravidade que corre! Eu tenho! (...)” [cd23]

Salienta-se ainda o facto de dois entrevistados nédo terem destacado
qualquer receio. Isto deve-se fundamentalmente a forma positiva como o cuidador
percepciona a tarefa de cuidar, bem como, com a experiencia adquirida ao longo da

prestacdo de cuidados:
“Eu tenho que viver o dia-a-dia, ndo é?! O dia-a-dia e olhe vou encarando e depois vamos indo e

vamos vendo. Vamos indo e vamos vendo (risos) Ndo, é?! E assim (...)” [cd18 - estadio 1V]

6.3.5 - Sentido de competéncia do cuidador

Os cuidadores familiares diferem entre si quando questionados acerca das suas
competéncias no exercicio do seu papel. Existem cuidadores que se percepcionam
com aptidBes para gerir a doenca do familiar, alguns assumem néo as deter e ainda

0s que consideram reunir competéncias mas néo as suficientes (Tabela 10).
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Tabela 10: Sentido de competéncia no cuidador - subcategorias.

(Sub)Categorias Definicdo e Exemplos
6.3.5 - Sentido de competéncia do cuidador

O cuidador percepciona que tem conhecimentos e competéncias suficientes
para gerir a doenca do familiar.

“(...) Se tiver mantido ao ponto daqui, até este ponto acho que sim, s6 que
também (...) s6 mesmo passando por ela (...)” [cd22]

Presenca (n=9) “(...) Os conhecimentos pronto, dentro do que eu posso fazer ajudo e faco,
e pronto (...)” [cd07]
“(..) mas acho que .. que conseguia depois da formagdo e isso ter

capacidades para ajuda-lo no que fosse preciso...” [cd11]

“Sim! Tenho.” [cd25]

“(...) ele (marido) esta a manter sempre o ritmo, esta a recuperar muito (...)
Pelo menos néo estar a ficar pior (...)” [cd17]

O cuidador percepciona que nao reune os conhecimentos e competéncias
suficientes para lidar com a doenca do familiar.

“Né&o, nao ... Eu acho que nao! Tenho coragem, posso ter coragem. Ja néo é
Auséncia (n=7) o primeiro caso que eu lido com doenca. Mas neste tipo de doenca é. Agora

que estou assim talvez como é que eu hei-de dizer... Informada n&do.” [cd14]

“Né&o tenho, nao tenho...” [cd12]

“Nao, nao tenho... (...) Nao tenho n&o...“ [cd16]

O cuidador percepciona deter algum sentido de competéncia no seu papel,
mas nédo o suficiente.

Incerteza (n=2) “(...) Ai eu néo sei se tenho. N&o devo ter que eu néo sei medicina. As vezes
o dia-a-dia é que estd ao meu alcance (...)” [cd18]
“(...)Porgue se as vezes estivesse informada de mais alguma coisa, na altura
em que... exacta, ndo é? A ‘gente’ estaria mais pronta para lhe dar o auxilio,
ndo é? (...)” [cd26]

Apesar das dificuldades e necessidades relatadas, a maioria dos familiares
(n=9) sente-se competente no seu papel de cuidador. Essa percepcdo de
competéncia resulta sobretudo da experiéncia acumulada ao longo dos anos de
prestacdo de cuidados, bem como da procura activa de informagdo acerca da
condicdo de saude do familiar:

“(...) Eu acho que sim, porque é assim, da minha parte eu vou ajudando em tudo 0 que posso.
Tenho capacidade para isso (...)” [cd17]

“(...) Sim, sim acho que os médicos ndo me escondem nada, pde-me tudo, pdem a ele... Tenho
muito cuidado! Talvez até demais, porque se ele espirrar uma vez mais ou qué... «Ja estas a espirrar
muito D., ja estas a tossir muito!». Estou sempre com o ouvido aqui, de maneira que estou muito dentro
do assunto...” [cd23]

“Acho que sim e quando a vejo aflita mando-lhe fazer as bombas ou mando-lhe por o oxigénio
que é para ‘coisa-la’ e se vir que nédo ‘coisa’ tenho que chamar as ambulancias para la ir. Quando vejo

que ‘coisa’ é assim que eu facgo...” [cd27]

No entanto, sete participantes afirmam néo se sentir competentes no papel,
requerendo para tal mais formacdo e informacéo no ambito da gestdo da doenca do
familiar:

“(...) N&o, nédo tenho conhecimentos (...) ndo vou dizer que tenho conhecimentos porque nao

tenho, € como a noite, ndo tenho.” [cd01]

44



“(...) Claro nédo sei assim, praticamente, pronto. Mas claro que gostava de aprender mais um

bocado, claro (...)” [cd21]

6.3.6 - Aspectos positivos da prestacado de cuidados

Os cuidadores familiares tendem maioritariamente a apontar aspectos positivos

decorrentes da prestacdo de cuidados ao paciente com DPOC (n=10) tal como é

evidente na Tabela 11.

Tabela 11: Aspectos positivos da prestacao de cuidados - subcategorias

(Sub)Categorias

Definicdo e Exemplos

6.3.6 - Aspectos positivos da prestacao de cuidados

Crescimento pessoal
(n=5)

Reforco das relagtes
afectivas na familia
(n=1)

Redescobrir o familiar
com DPOC (n=1)

Crescimento espiritual
(n=2)

Valorizacdo pessoal
(n=1)

Estabilizagédo da
doenca do familiar
(n=1)

Auséncia de aspectos
positivos (n=8)

Constata-se

Mudancga intrapessoal caracterizada pela aquisicdo de um maior sentido de
responsabilidade, bem como da valorizagdo de outros aspectos na vida
(familia, etc.).

“(...) Ora bem, sado coisas, sdo praticas que a gente vai ganhando, ndo é? E
vamos nos habituando a viver com a pessoa doente porque isto ensina-nos a
saber lidar, ndo é? Isto ensina-nos (...)Fui ganhando |4 esta ... isso serve para
que a ‘gente’ nos vamos habituando as doencas, ndo é? E a saber lidar com a
pessoa...” [cd26]

“Olhe a minha capacidade de saber suportar... Sei la! Tolerancia, sou bastante
nervosa e assim e depois é a minha capacidade de tolerancia... E isso mesmo!”
[cd14]

A doenca e os cuidados reforcaram a relacdo entre o cuidador e o doente com
DPOC.

“(...) Sim, claro... € meu marido ndo é? Tenho .. no mau momento ou no bom
momento, € meu marido ndo €? Temos que ajudar um ao outro...” [cd12]
Cuidador descobre outras qualidades na doente que desconhecia.

“(...) O aspecto positivo que eu vejo é a forca dela.. (..) Se nao fosse a
coragem e a forca interior que ela tem, néo sei (...)” [cd16]
Face as dificuldades o cuidador fortalece a sua dimensao espiritual.

“(...) A gente vai ao hospital e vé tantos casos piores que acabamos por dar
graca a Deus por nao ser tdo mau. E portanto, olharmos talvez mais para o
que nos rodeia, ha tanta gente a precisar, tanta gente pior que nés. E
parecendo que nao, se calhar, € uma maneira de nés crescermos até
espiritualmente (...) [cd02]

Sentimento de utilidade e de orgulho préprio no cuidador por auxiliar o familiar
com DPOC.

“(...) Para mim houve, houve orgulho! Porque o acompanhei na hora que ele
mais precisava e quando a familia dele pensava que eu ia embora, ndo é? Eu
figuei ao lado dele, como sempre, estou aqui ha doze anos (...)” [cd25]

O cuidador familiar percepciona como positivo o facto de apés a prestacdo de
cuidados o estado de saude do familiar ndo ter deteriorado.

“(...) Dos pulmdes também ja estd a nao ultrapassar o pior, mas ndo sai
daquilo ndo é?! Agora fica assim, desde que né&o piore mais! (...)” [cd17]
N&o sao referidos aspectos positivos decorrentes da prestagao de cuidados.

“Sinceramente ... Ndo estou a ver...” [cd11]

“(...) Nao...” [cd09]
“E assim, néo! (...) Ndo...” [cd28]

que grande parte dos cuidadores (n=8) nao percepciona

qualquer aspecto positivo decorrente da tarefa de cuidar (tabela 11). Com o
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surgimento da DPOC muitas alteragfes se sucedem nas diferentes dimensdes de
vida do doente e do cuidador. Por este motivo e dependendo do contexto de
prestacdo de cuidados, as dificuldades podem sobrepor-se aos aspectos positivos e,

como tal, estes ndo sdo perspectivados:

“Nada de bom! Nao consigo ver nada de bom! O meu sossego, ou como é que hei-de dizer, eu
ficar menos preocupada e qué é quando ele vai ao médico. Quando os médicos falam comigo, tanto vale
ser a médica de familia, como a médica dele, que temos agora consulta no dia 3 do més que vem. E é
s6 isso, entende menina? E os médicos, € sé os médicos, falando-me e sou eu que falo mais, que ele

ndo ... e eu ouvindo-os. (...)” [cd23]

Todavia, cinco cuidadores reconhecem que a experiéncia de cuidar lhes
propiciou uma oportunidade para o enriquecimento pessoal, despoletando uma
mudancga intrapessoal caracterizada por um maior sentido de responsabilidade e de

valorizacdo de aspectos de vida que anteriormente eram ignorados:

“(...) uma adoracdo, responsabilidade e se calhar um pouco mais de honestidade porque
comegamos a dar mais valor a certas coisas ... que por vezes passam no dia-a-dia, porque a “gente”
valorizar quem tem é quando ca esta (..) E mais responsabilidade, mais responsabilidade para mim
proprio também, mais preocupagdo, mais sentido do que é a vida em si, ndo viver tanto ... deixa-se de
viver um pouco da ilusdo de que esta tudo bem(...)” [cd22]

“(...) Olhe sem duvida que nés crescemos um pouco, a nossa situacao € muito ma (...) [cd02]

Dois participantes assumiram ainda engrandecer a sua dimensado espiritual
dado que recorrerem as suas crencas religiosas para enfrentar alguns dos
constrangimentos caracteristicos da prestacdo de cuidados, funcionando dessa

forma como coping religioso:

“(...) O aspecto positivo foi a presenca de Deus na minha vida (...) Pronto, uns dias mais em
baixo, outros dias mais em cima, vou levando a vida. Como eu dizia, vive-se um dia de cada vez e

pensa-se na presenca de Deus que esta ali.” [cd07]

6.3.7 - Expectativas acerca das intervencdes psico-educativas

Os cuidadores familiares possuem diversas expectativas face as intervencdes
psico-educativas no ambito da DPOC (Tabela 12). Essas expectativas estédo
directamente relacionadas com as suas necessidades, dificuldades e receios

enquanto cuidador de um familiar com DPOC.
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Tabela 12: Expectativas acerca das intervencdes psico-educativas -

(Sub)Categorias

subcategorias.

Definicdo e Exemplos

6.3.7 - Expectativas acerca das intervencdes psico-educativas

Beneficios

Formacéo e informacéo
dos cuidadores familiares
(n=11)

Promocgédo do contacto
social/diminuicdo do
isolamento do cuidador
(n=1)

Partilha de
experiéncias/entreajuda
entre cuidadores
familiares (n=3)

Suporte emocional do
cuidador (n=4)

Maior envolvimento social
do paciente (n=1)

Sensibilizar o familiar com
DPOC para o impacto da
doenca na vida familiar
(n=1)

Acompanhamento médico
adequado do familiar com
DPOC e melhoria da
sintomatologia (n=2)

N&ao sabe o que mais
poderia aprender sobre a
doenca (n=2)

Receios
N&ao possuir

disponibilidade (n=1)

Exposicéo do cuidador
(n=1)

Com a participagdo no programa psico-educativo o cuidador espera obter
mais informacgdes e competéncias para lidar com a doenca do familiar.

“(...) saber lidar com a doenc¢a (...) saber perceber em caso de situagdo
anormal (...)” [cd11]

“(...) de certeza que o que eu mais gostava era aquilo que eu nédo saiba,
aquilo que se calhar eu estou desconhecido (...)” [cd22]

“(...) Vai ser uma coisa boa, ndo €? (...) N6s podermos estar mais dentro do
problema dele de maneira que o vamos poder ajudar... ndo é? (...)” [cd09]
Com o ingresso no programa o cuidador aumenta os seus contactos sociais.

“(..) Ajudava-me a passar o tempo, a passar a soliddo ... sei la ... enquanto
estava entretida ia tirando maus pensamentos da cabeca... (...)” [cd12]

O cuidador familiar espera partilhar com outros cuidadores experiéncias e
estratégias para lidar com a DPOC dos respectivos familiares.

“(...) se calhar a oportunidade de divulgar a pessoas que estdo a iniciar e
que se calhar receiam e vivem com receio e ndo conseguem andar, fazer o
auxilio porque receiam e “eu ndo sou capaz”.. porque eu passei, e ainda
hoje de imaginar em casa quando olhava para o lado e dizia “deus me
perdoe, se for comigo eu nao sei o que vou fazer (...) e eu que era receado
e medroso e receptivo de ndo conseguir, eu estou la e consigo... (...)”
[cd22]

Necessidade de apoio emocional
experiéncia de cuidar.

para lidar com as adversidades da

“(...) Ao menos estou a falar por mim, precisa-se sempre de boas palavras,
de ajuda é sempre bom (...)” [cd17]

“(...) é eu ficar mais descansada, porque fico mais relaxada.” [cd23]

O doente ao estar envolvido nas sessbes de fisioterapia respiratoria com
outros pacientes experimenta um maior envolvimento social.

“(...) Conversar com alguém, sim também (...)” [cd26]
Tornar o familiar doente consciente de que a sua condicdo de saude
debilitada ndo o afecta s6 a si mas a toda a familia.

“(...)A ele que lhe mudasse um bocadinho a maneira de ser dele, a maneira
de pensar, a maneira de agir. Que ele também compreendesse que quem
esta ao rodeio dele que também é afectado pela doenga, que nao é so ele
(..)" [cd14]

O cuidador familiar espera que com a participagdo do doente este possua
um acompanhamento médico e terapéutico especializado, conduzindo
portanto a uma melhoria da sua sintomatologia.

“(...) em questéo de doenca. Para ele é aqueles tratamentos, da fisioterapia
e essas coisas. Isso é bom para ele (...)” [cd18]

“(...) Era as melhoras dele (...)“ [cd21]

O cuidador familiar demonstra conhecer em profundidade a condicdo de
saude do familiar com DPOC.

“(...) Portanto, eu acho que esta doeng¢a ndo tem muita evolugdo. Acho que
ela, pronto, é s6 a falta de ar, o oxigénio e é fazer a parte da medicagcéao
(...)" [cd24]

O cuidador
programa.

receia nao dispor de disponibilidade para frequentar o

“(...) o problema é realmente a disponibilidade...” [cd11]

O cuidador preza pela sua privacidade durante a participacdo no programa
psico-educativo.

“(...) ndo gosto de andar assim a mostrar a minha imagem (...)” [cd07]
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Confronto com situacdes
mais graves da doenga
(n=2)

Agravamento do estado
de saude do familiar com
DPOC (n=4)

Participagcdo ndo gratuita
(n=1)

Algo nas sessdes nao
corra da melhor forma
(n=2)

Curta duragédo do
programa ou término do
programa (n=1)

Auséncia de receios (n=7)

Sugestdes

Programa decorrer no
domicilio (n=1)

O cuidador teme deparar-se nessas sessdes com doentes em estadios mais
avangados que o seu familiar.

“(...) mas légico que nao vou gostar nada que com a minha participacao
que alguém se transtorne ou que alguém fique transtornada ou que seja
prejudicada. Porque é possivel, se calhar com depoimentos, com conversas
as pessoas ao ganharem a realidade até se assustarem mais (...)” [cd22]
Receio de que com a participacdo do familiar nestas sessbes a sua
sintomatologia agrave.

“(...) Nao gostava de se calhar, espero que nédo lhe aconteca a ele, ficar
naguela agonia de querer respirar e nao... Nao sei...” [cd25]

“Que nao piorasse por exemplo...” [cd09]
Caso o programa ndo fosse de caracter
impedimento para a participacdo do cuidador.

gratuito seria motivo de

“Em gquestdo de gratuito (...)” [cd24]
O cuidador teme que algo nas sessbes decorra de forma negativa para si e
para o familiar com DPOC.

“Sei la... ndo sei explicar, ndo gostaria que acontecesse mesmo nada de
mal, nada mesmo...” [cd12]

“Exactamente nao é? Mas que nada de mal acontecesse ou nada de errado
Se passasse ou coisa assim, quer dizer... ndo estou a ver realmente em que
situagdo é que ... pronto...” [cd16]

O cuidador familiar receia inicialmente sentir-se apoiado pelo programa e
que posteriormente este ndo tenha continuidade.

“(...) Ai eu acho que neste momento aquilo que eu via é que é bom, acho
que pronto como falou em 8 semanas €& Optimo mas acho que nao é
suficiente (...) Mas eu digo-lhe o meu receio é esse. E porque em outras
situagOes, noutras especialidades, ja tenho essa experiéncia: comecga-se a
dar o apoio... e eu propria fui vitima disso aqui... comega-se a dar o apoio e
depois falha (...)” [cd14]

O cuidador refere nao possuir qualquer receio relativamente ao programa.

“(...) Ai nao sei. Coisas que eu nao gostava, nao sei dizer. (risos) (...)”
[cd18]

“(...) Nao sei dizer.” [cd21]

“(...) Nao estou a ver bem (...) Nao vejo a parte negativa daquilo que a
gente fosse aprender.” [cdO1]

De forma a facilitar o acesso do familiar ao programa, de acordo com o
cuidador este devia decorrer no domicilio de cada paciente.

“E mais vantajoso virem ca ao domicilio, s6 por causa da deslocacdo do
meu marido (...)” [cd23]

Os participantes foram ainda questionados face a sua possibilidade e

vontade de participar num programa psico-educativo no ambito da DPOC. Verificou-

se assim que a maioria das pessoas (n=16) demonstrou interesse em participar e

apenas dois participantes revelaram ter algumas duavidas devido a dificuldade de

conciliacdo entre as suas obrigacfes familiares e profissionais e a participacdo no

programa.

Em todo o caso, os participantes foram questionados acerca das suas

expectativas relativamente a sua participacdo num programa psico-educativo, isto

€, procurou-se perceber quais principais beneficios que esperavam conseguir com o

programa e quais 0s seus principais receios em relagdo ao mesmo.

48



Assim, observou-se que a informacéo e formacéo (n=11), suporte emocional
(n=4) e a partilha de experiéncias (n=3) sao os principais beneficios esperados
pelos participantes.

Os cuidadores esperam com a participagcdo neste programa obter mais
conhecimentos e competéncias para lidar com a doenca do familiar,
designadamente nas dimensdes ja referidas subcategoria necessidade formacao e
informacado do cuidador familiar: conhecer as caracteristicas da doenca, aprender
estratégias para gerir melhor o quotidiano da doenca, manusear correctamente os
equipamentos médicos, detectar o mais precocemente possivel as exacerbacbes e

conhecer os procedimentos a ter em caso de emergéncia:

“(...) para colaborar e para ajudar na situacdo mais dificil que ocorra, saber os procedimentos a
ter naquele momento, nao é? Quando ela esta mal, ndo sei, que “a gente” quer fazer alguma coisa mas
ndo sabe como e acaba por ndo fazer nada e ndo faz mesmo nada, ainda fica pior. E gostaria realmente
de saber os procedimentos a ter...” [cd16]

“Informacgdes, pronto, as basicas de ... para esse tipo de doenca (...) Aprender a lidar com uma

crise maior, sim esse tipo de situagdo, sim.” [cd28]

Quatro dos entrevistados referiram também esperar encontrar no programa
psico-educativo uma oportunidade para obter apoio emocional, de forma a gerir os
seus sentimentos de ansiedade e stress emergentes da tarefa de cuidar:

“(...) Para mim... Acho que melhorar assim um bocadinho mais psicologicamente, precisava
assim de um bocadinho mais ... sei l4. Este peso, esta ansiedade, sei la. Se calhar o dialogo com outras
pessoas e assim fazia-me bem, porque no trabalho ha pouco dialogo, ou nada! Porque ndo se pode falar.
E as vezes o didlogo com as pessoas faz bem...” [cd14]

“(...) E se calhar se naquele tempo tivesse alguém que me dissesse assim: “esquece esse
pensamento porque é possivel e tu és capaz”, eu tinha se calhar, a mim proéprio, tinha-me ficado mais

saudavel ... porque sofri muitas vezes com o pensamento disso (...)” [cd22]

Também alguns participantes (n=3) perspectivam o0 programa como uma
oportunidade de partilha de experiéncias, conhecimentos e estratégias com outros
cuidadores a fim de facilitar a gestao eficaz da doenca. Outros manifestam ainda o

desejo de serem eles uma ajuda para outros familiares na mesma condicao:

“(...) Se pudesse ser Uutil aos outros, se puder os outros também ajudar. Pronto, € uma
entreajuda, uns e outros (...)” [cd07]

“(...) se calhar a oportunidade de divulgar a pessoas que estdo a iniciar e que se calhar receiam
e vivem com receio e ndo conseguem andar, fazer o auxilio porque receiam e “eu ndo sou capaz”...”

[cd22]

A maior parte dos entrevistados (n=7) refere ndo possuir qualquer receio

em relagcao a sua participacdo num programa psico-educativo.
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“(...) Neste momento ndo me ocorre enumerar assim nada, para ja. Acredito no programa
porque confio no que me estao a dizer. Acho que tudo o que seja para evolu¢cdo na medicina é bom.”
(cd02)

“Acho que néo ... sinceramente...” (cd11)

“(...) Nao estou a ver...” (cd27)

Contudo, de entre os receios mais referidos, destaca-se agravamento da

sintomatologia do familiar com DPOC (n=4):
“(...) é assim, uma coisa que eu nao queria que acontecesse € que ele piorasse e também nao

queria que ele morresse, mas isso ninguém pode tirar ndo é?! (siléncio)” [cd17]

Salienta-se o facto de dois dos cuidadores demonstraram receio
relativamente ao confronto com situa¢gfes mais graves da doenca do familiar, pela

carga emocional que lhe esta subjacente:

“(...) ndo gostava de ir para a beira de uma pessoa com bastante falta de ar, como eu vi uma
vez no Hospital de Matosinhos. Que ele estava quase a ir para o outro lado, ndo gostava de ver uma

pessoa assim (...)” [cd25]

Um dos participantes receia ainda a curta duracdo do programa ou término
do programa. Este dado é relevante ja que emerge a necessidade de compreender
quais os beneficios que a continuidade destas intervencfes poderiam trazer junto
desta populacéo.

A Unica sugestdo apresentada para o desenho destas intervencdes foi
relativa ao local onde deviam decorrer as sessdes. O cuidador familiar defende que
as sessOes deviam decorrer no domicilio do doente para evitar a sua deslocacao
para as entidades de saude, que nem sempre sdo facilitadas, bem como evitar a

exposicao do doente as condi¢cdes climatéricas adversas (frio e calor).

7. Discusséao dos resultados

Este topico pretende analisar e sistematizar os dados mais relevantes do
presente estudo. A discussdo considera o objectivo geral de compreender a
experiéncia de cuidar de uma pessoa com doenca pulmonar obstrutiva crénica em

contexto familiar, bem como os objectivos especificos previamente enunciados.
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» Contexto e padrédo dos cuidados prestados em ambito familiar

De uma forma global, os cuidadores familiares tendem a ser mulheres, de
idades compreendidas entre os 50 e os 59 anos, com baixa escolaridade e a
desempenhar uma actividade profissional ndo qualificada. Além disso, tendem a ser
casadas com a pessoa cuidada e a prestar cuidados ha mais de quatro anos. Estes
resultados vao ao encontro da literatura acerca dos cuidados informais em geral
(Brito, 2002; Carvalho, 2009; Dupuis, Epp & Smale, 2004; Fernandes, 2009;
Figueiredo, 2007; Schreiner, Morimoto & Zarit, 2006; Sequeira, 2010; Sousa,
Figueiredo & Cerqueira, 2004), e também acerca dos cuidados familiares no
contexto especifico da DPOC (Ashmore et al., 2005; Bergs, 2002; Pinto et al., 2007;
Simpson, Young, Donahue & Rocker, 2010).

Os motivos que levam a mulher mais frequentemente a assumir a prestacao
de cuidados tém ja sido amplamente discutidos. Associam-se sobretudo aos
padres e normas sociais vigentes que estabelecem as tarefas a ser
desempenhadas com base no género (Figueiredo, 2007; Sequeira, 2010). Antes da
entrada crescente da mulher no mercado de trabalho, era ao género feminino que
se atribuia a responsabilidade pela prestacdo de cuidados devido a sua maior
disponibilidade. Contudo, este panorama tem vindo largamente a mudar, colocando
as mulheres cuidadoras uma tensdo acrescida, exigindo-se-lhe a conciliacdo das
responsabilidades profissionais, com as responsabilidades domésticas e familiares e
ainda com a prestacao de cuidados aos elementos mais idosos da familia (Carvalho,
2009; Dupuis, Epp & Smale, 2004; Figueiredo, 2007).

Saliente-se ainda que os resultados referentes a duracdo da prestacdo de
cuidados poderao nao traduzir a realidade: por um lado, o inicio da prestacdo de
cuidados nem sempre é evidente e, por outro, ndo se considera os periodos de
prestacdo de cuidados sucessivos ou simultdneos (por exemplo, o(a) cuidador(a)
pode prestar cuidados a varias pessoas/familiares ao longo da sua vida) (Sousa,
Figueiredo & Cerqueira, 2004).

No que respeita a auto-percepcdo da condicdo de saude, destaca-se que a
maioria dos cuidadores familiares ndo possui habitos tabagicos, o que é benéfico
para o familiar com DPOC pois a exposicdo ao fumo do tabaco influencia
negativamente a progressdo da doenca e aumenta a mortalidade do paciente
(GOLD, 2009). Contudo, é de notar que 33,3% dos pacientes possui pelo menos
um elemento do agregado familiar que fuma, dificultando a sua reabilitacéo

pulmonar: a convivéncia com familiares que tenham habitos tabagicos dificulta o
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processo de cessacdo tabagica (Hilberink, Jacobs, Schldsser, Grol & Vries, 2006;
Tashkin & Murray, 2009).

O cuidador familiar tende a referir queixas fisicas, nomeadamente dores
frequentes, sendo que a coluna vertebral é o foco de dor mais referido. Porém, este
tende a percepcionar a sua saude emocional de forma mais negativa quando
comparada com a sua saude fisica. Estes resultados sdo semelhantes aos obtidos
nos cuidadores informais de pessoas com dependéncia mental (Sequeira, 2010),
apesar de a DPOC se tratar de uma patologia que leva sobretudo a dependéncia
fisica. Estes resultados poderéo estar relacionados com a vivéncia diaria de tenséo,
stress, angustia, tristeza e preocupacao do cuidador familiar relativamente as
exacerbacGes e condicdo de saude do paciente. Estes resultados reforcam a
necessidade do cuidador em reunir melhores condi¢cdes de salde para assistir com

mais qualidade o seu familiar.

» Impactos na dindmica e organizacao familiar decorrentes da DPOC

O conjunto de categorias que emergiram da andlise de conteddo dos
discursos dos cuidadores familiares permitiram compreender o0s impactos
despoletados pela doenca na vida do doente, cuidador e na familia como unidade. A
maioria das consequéncias causadas pela dependéncia da pessoa com DPOC e as
necessidades referidas pelos cuidadores familiares sdo corroboradas pela literatura
no ambito da DPOC (Bergs, 2002; Boyle, 2009; Caress et al., 2009; Eisner, Yelin,
Trupin & Blanc, 2002; Gardiner et al., 2010; Kara & Mirici, 2004; Karnervisto,
Paavilainen & Astedt-Kurki, 2003; Maurer et al., 2008, Pinto et al., 2007; Simpson
et al., 2010) e em outros contextos de doenca cronica e dependéncia (Figueiredo,
2007; Schneider, Jick, Bothner & Meier, 2010; Sin, Stafinski, Ng, Bell & Jacobs,
2002; Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004). Assim, a semelhanca do que a
literatura tem reportado no contexto de outras doencas croénicas, cuidar de um
familiar com DPOC parece interferir adversamente nas esferas profissional,
financeira, emocional e relacional do cuidador, conferindo a experiéncia de cuidar a
natureza de stressor cronico.

No entanto, devido as caracteristicas da propria doenca, cuidar de um
familiar com DPOC implica desafios e constrangimentos especificos que conferem a
experiéncia de cuidar neste contexto algumas singularidades: trata-se de uma
experiéncia stressante também pelo receio constante das exacerbacdes e das suas
consequéncias (nunca se sabe se o familiar vai sobreviver a uma exacerbacdo), e

das caracteristicas da morte do familiar (isto €, a morte pode ser acompanhada de
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muito sofrimento devido aos sintomas da doenca, nomeadamente, dispneia e
asfixia).

De uma forma geral, os resultados permitem compreender como o0s
impactos, as dificuldades e os receios decorrentes da doencga se reflectem nas
necessidades  percepcionadas pelos cuidadores familiares.  Assim, 0s
constrangimentos financeiros e profissionais impostos pela DPOC ao cuidador e ao
proprio doente levam a necessidade de maior apoio financeiro. Da mesma forma,
as dificuldades na gestdo das exacerbacdes, o desconhecimento dos procedimentos
a ter em caso de emergéncia, o medo do agravamento do estado de saude ou
mesmo da morte por asfixiamento, reflectem-se na necessidade explicita de mais
informacdo e formacdo sobre a doenca e de acompanhamento terapéutico
especializado. Ou ainda, os sentimentos de medo, preocupacdo constante e
ansiedade gerados pela doenca, assim como o acréscimo de novas tarefas e
responsabilidades implicam para o cuidador familiar a necessidade de apoio
psicoldgico e de mais tempo para si e para o seu proprio auto-cuidado. Mais: alguns
cuidadores referiram mesmo temer, no futuro, ndo conseguir dar continuidade a
prestacédo de cuidados devido ao agravamento do seu estado de saude, reflectindo-
se na necessidade explicitamente evocada de mais salude e bem-estar para
assegurar essa continuidade. Alias, a literatura tem frequentemente apelidado os
cuidadores familiares de “pacientes ocultos”, precisamente porque estes tém
problemas e necessidades especificas que decorrem da experiéncia de cuidar. A
propria Organizagdo Mundial de Saude (2002), no seu modelo de Envelhecimento
Activo, tem alertado para a necessidade de se apoiar adequadamente os cuidadores
familiares nos cuidados que prestam aos seus familiares idosos pois, caso contrario,

também eles se tornardo em mais um paciente nos sistemas de saude.

Apesar dos constrangimentos e dificuldades decorrentes da prestacdo de
cuidados, cuidar de um familiar dependente pode também ser uma fonte de
satisfacdo ou gratificacdo. Quando questionados acerca das principais mudancas ou
impactos da DPOC na vida familiar, apenas um participante referiu
espontaneamente um aspecto positivo decorrente da doenca: a experiéncia
ofereceu uma oportunidade para o desenvolvimento pessoal.

Contudo, quando foram directamente questionados sobre a existéncia de
impactos positivos decorrentes da experiéncia de cuidar, mais de metade dos
participantes (n=10) identificaram algumas gratificacfes. Assim, o0s participantes
perspectivam na experiéncia de cuidar uma oportunidade para o refor¢co das

relacbes afectivas, a valorizacdo pessoal, ou mesmo o0 crescimento espiritual e
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pessoal, corroborando os resultados de estudos prévios (Bergs, 2002; Dupuis, Epp
& Smale, 2004; Figueiredo, 2007; Simpson et al., 2010; Sousa, Figueiredo &
Cerqueira, 2004). A descoberta de outras qualidades pessoais no familiar, como o
estoicismo, foi um impacto positivo que emergiu como diferente daquilo que tem
sido evidenciado na literatura. Neste sentido, o familiar doente pode ser
perspectivado como uma fonte de suporte importante para o proprio cuidador na
gestdo das dificuldades decorrentes da prestacédo de cuidados.

Todavia, oito dos participantes ndo conseguiram identificar qualquer aspecto
positivo na situacdo. Estes resultados tém importantes implicacbes na saldde e
bem-estar do cuidador, e ainda, no desenvolvimento de interven¢des junto deste.
Os cuidadores que néo encontram qualquer aspecto positivo decorrente da tarefa
de cuidar estdo mais propensos a que a sua saude e bem-estar sejam
negativamente afectados, experienciando portanto sequelas adversas que, no limite,
poderdo levar a situacdes de maus-tratos ao receptor de cuidados (Figueiredo,
2007). Deste modo, ajudar os cuidadores a encontrar aspectos positivos na
experiéncia de cuidar devera ser um objectivo da intervencdo, pois ajuda-los a
identificar fontes de gratificacdo pode enriquecer a relacdo de cuidados e aumentar

0 ajuste emocional e bem-estar dos cuidadores familiares (Figueiredo, 2007).

» Necessidades e expectativas do cuidador familiar: implicacdes para a
intervencao psico-educativa

A pertinéncia do presente estudo radica na exploracdo das necessidades dos
cuidadores familiares de forma a contribuir para o desenvolvimento e
fundamentacdo de intervencbes de suporte familiar adequadas, tal como é
defendido por Caress et al. (2009). Neste sentido, pretendeu-se o0 envolvimento
activo do cuidador na identificacdo das suas dificuldades e constrangimentos de
forma desenvolver programas de intervencdo eficazes e ajustados as suas
necessidades e, portanto, assegurar a sua eficacia. Assim, potencia-se uma
abordagem de intervencdo na qual investigadores/profissionais e familias co-
constroem solucfes para as dificuldades emergentes da doenca e da prestacdo de
cuidados (Sousa & Ribeiro, 2005) e promove-se a capacitacdo das familias na
gestdo funcional dos novos desafios. Neste sentido, reconhecer as competéncias
dos cuidadores é um passo fundamental para um trabalho mais simétrico e
colaborativo, contrariamente as intervencdes assentes na expertise do profissional

que constroi solucdes para os cuidadores familiares potenciando a sua passividade.
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As principais necessidades percepcionadas pelo cuidador familiar reflectem-
se nas suas expectativas acerca das intervencdes psico-educativas, isto €, naquilo
que o cuidador espera beneficiar com este tipo de intervencdo. Assim quando o
cuidador familiar: i) relata carecer de informacdo e formacdo sobre a doenca,
espera encontrar nas sessfes psico-educativas um espaco onde possa obté-las; ii)
identifica como necessidade o apoio emocional/psicolégico, espera que as
intervencdes constituam uma oportunidade para partilhar experiéncias e obter
suporte emocional; iii) enfatiza que o doente necessita de acompanhamento
especializado, tem expectativas de que o familiar com DPOC o obtenha a partir das
intervencdes de forma a melhor a sua sintomatologia. Deste modo, a semelhanca
de outros contextos de doenca (Sorensen, Duberstein, Gill & Pinquart, 2006;
Sdrensen, Pinquart, Habil & Duberstein, 2002; Sousa, 2006; Sousa, Mendes &
Relvas, 2007), os resultados sugerem que as intervenc¢des psico-educativas no
ambito da DPOC devem proporcionar a familia informacdo e formagdo sobre a
doenca e sobre o0s recursos comunitarios disponiveis, normalizar 0s seus
sentimentos e reforcar os seus mecanismos de coping, facilitar o ajustamento
psicossocial do paciente e familiares as limitacbfes e exigéncias causadas pela
doenca, e ainda, atenuar a evolucédo da doenca.

Em relacdo aos receios identificados, os resultados sugerem que no
planeamento e desenho das intervencdes se deve considerar a possibilidade de um
horério flexivel, atendendo a disponibilidade pdés-laboral do cuidador, assim como,
garantir a confidencialidade e privacidade dos participantes. E fundamental também
que a participacdo nas intervenc¢des ndo constitua uma sobrecarga adicional para as
familias: para tal, considera-se que o numero de sessdes deve ser reduzido, mas
tem de ser o suficiente para criar lacos entre as familias e dar tempo para
consolidar as informacfes e sentimentos que vao partilhando (Sousa, Mendes e
Relvas, 2007).

O facto de dois dos entrevistados referirem receio de se confrontarem com
situagBes mais graves da DPOC alerta para a conveniéncia de a estruturagdo das
sessdes considerarem os diferentes estadios da DPOC (I, I, Il e 1V). Mais
especificamente, ndo colocar no mesmo grupo pacientes/cuidadores dos estadios |
e Il com pacientes/cuidadores do estadio Il e IV da DPOC. Assim, formacéo de
cada um destes grupos de discussdo deve atender a fase da doenca em que o
paciente e cuidador se encontrem, ja que as circunstancias sdo diferentes: fase
aguda ou cronica.

A fase aguda compreende o periodo com sintomas prévio ao diagnéstico da

doenca até 1/2 anos apds o mesmo. Nestes grupos devem ser discutidos os
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seguintes aspectos (Sousa, Mendes & Relvas, 2007): i) aprender a lidar com a
doenca e com as suas implicacbes funcionais e psicoldgicas; ii) adaptar-se aos
procedimentos terapéuticos necessarios a gestdo da doenca; iii) manter a rede de
contactos sociais; iv) reorganizar a estrutura e identidade da familia enquanto
unidade; v) activar os recursos da familia e vi) dar sentido a doenca de forma a
permitir a sensacdo de competéncia. Portanto, serdo grupos mais adequados aos
estadios | e Il da DPOC.

A fase croénica relaciona-se com o periodo que decorre desde o diagnéstico
até a fase terminal da doenca, e portanto, mais adequados aos estadios Ill e IV. Os
aspectos debatidos nestes grupos devem ser (Sousa, Mendes & Relvas, 2007): i)
ajudar o paciente, cuidador e restante familia a manter a sua autonomia face aos
requisitos da doenca; ii) conciliar os planos individuais e familiares com as
exigéncias inerentes a doenca; iii) maximizar o suporte social; iv) dar significado a
cronicidade da doenca e a imprevisibilidade do futuro; vi) gerir emocionalmente as
exacerbacfes e internamentos do paciente; vii) rever estilos de vida (isto podera
ser muito importante para incentivar a cessacao tabagica dos familiares do paciente
com DPOC) e, por ultimo, viii) redistribuir as tarefas do cuidador de forma a
diminuir as consequéncias nefastas para si aos niveis fisicos e emocionais.

Um dos cuidadores referiu ainda como receio a auséncia de
acompanhamento apds a sua participacdo nas sessdes psico-educativas, este facto
realca a importancia do acompanhamento/suporte continuado dos cuidadores apos

as intervencoes.

7.1 — LimitacOes do estudo e perspectivas futuras

O presente estudo apresenta algumas limitagfes que estdo maioritariamente
relacionadas com o tamanho e caracteristicas da amostra. A amostra é reduzida e
limitada em termos geograficos pois os participantes sao sobretudo dos distritos de
Aveiro e do Porto. Para além disto, os participantes foram identificados por
entidades de salde e por uma empresa que presta assisténcia domiciliaria a
pacientes com problemas respiratorios, o que implica que os pacientes propendam
a encontrar-se numa fase mais avancada da DPOC. Logo, a sobrecarga sobre o
cuidador serd maior e as necessidades serao diferentes dos cuidadores de
familiares que estdo em estadios iniciais da DPOC. Estes factores limitam a
representatividade da amostra e, portanto, os resultados evidenciados pelo estudo

devem ser interpretados de forma cautelosa.
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Outra limitacao intrinseca ao estudo é o facto de ser um estudo transversal
ja que as necessidades dos cuidadores poderao variar de acordo com a progressao
da doenca e com a duracéo da prestacdo de cuidados.

Contudo, estas limitacbes sédo atenuadas pela natureza inovadora do
objectivo do estudo que permitiu explorar a experiéncia familiar de cuidar no
contexto especifico da doenca pulmonar obstrutiva crénica, contribuindo assim para
0 avanco do conhecimento no dominio dos cuidados familiares no fim da vida.

Os proximos estudos neste ambito deverdo incluir amostras mais alargadas
e representativas dos diferentes estadios da DPOC. Seria também pertinente
avaliar, com instrumentos de medida padronizados, as componentes de salde e
bem-estar no cuidador para compreender o impacto da prestacdo de cuidados na
DPOC no cuidador. Por outro lado, seria importante conhecer 0os seus mecanismos
de coping, avaliar a sua eficacia e as suas implicacdes na forma como o cuidador

percepciona as dificuldades decorrentes da prestacdo de cuidados.

8. Conclusdes

Com o presente estudo pretendeu-se compreender a experiéncia de cuidar
de uma pessoa com Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica em contexto familiar.

Os resultados indicam que os principais impactos da doenca se situam na
esfera emocional, ja que o cuidador familiar experiencia constantemente
sentimentos de medo, preocupacéo e ansiedade face ao agravamento do estado de
salde do seu familiar. Devido a progressiva dependéncia funcional dos seus
familiares, os cuidadores perspectivam o apoio nas actividades de vida diaria como
um dos cuidados mais dificeis de prestar. Associado a experiéncia de cuidar no
ambito da DPOC esta também o grande receio de que o familiar ndo resista a uma
exacerbacédo e/ou que o seu estado de salude agrave.

Os impactos da doenca no paciente e na familia, bem como, as dificuldades
e receios que dela decorrem reflectem-se nas necessidades perspectivadas pelos
cuidadores. Assim, as principais necessidades situam-se ao nivel da informacéao e
formacdo acerca da DPOC, apoio/capacidade financeira, apoio emocional, tempo
para o auto-cuidado e acompanhamento especializado ao doente. Estes resultados
justificam a importéancia da existéncia de programas de apoio psico-educativo, que
permitam facilitar o ajustamento funcional da familia a doenca e aumentar o seu
sentido de eficacia na gestdao da doenca. De facto, o reconhecimento das
necessidades educativas de pacientes e suas familias ndo constitui uma novidade
na area da saude em que muitos programas educativos tém sido desenvolvidos.

Todavia, ndo perspectivam as dificuldades da incorporacdo da condicdo médica na
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vida familiar. Por sua vez, os programas psicoterapéuticos raramente respondem as
necessidades educativas de doentes e familias (Sousa, Mendes e Relvas, 2007). A
abordagem psico-educativa responde a ambas as necessidades: educativas, dando
informacdo pertinente sobre a doenca (etiologia, sintomas, curso esperado,
prevencdo, condigcbes que permitem melhorar a qualidade de vida, recursos
comunitarios de suporte, etc.); e de suporte (ou psicoldgicas), proporcionando
orientacbes concretas para reduzir o stress resultante do impacto da doencga,
facilitando a gestdao emocional e a comunicacdo na familia, e prevenindo o
isolamento social.

Outro dado relevante refere-se ao sentido de competéncia dos cuidadores
familiares que, de uma forma geral, se sentem competentes no seu papel. Os
profissionais tendem frequentemente a desvalorizar 0s conhecimentos e
competéncias que os cuidadores familiares vdo adquirindo com a sua experiéncia
de cuidar. Todavia, € a consideracdo e valorizacdo das suas competéncias que
permitirA o desenvolvimento de verdadeiras “parcerias” entre os cuidadores
familiares e os profissionais, representando um dos maiores desafios a melhoria da
prestacdo de cuidados a pessoa dependente (Figueiredo, 2007).

Uma grande parte dos cuidadores familiares (n=8) ndo percepciona aspectos
positivos decorrentes da prestacdo de cuidados. Vivenciar a prestacdo de cuidados
deste modo tem implicacfes na salude e bem-estar do cuidador. Todavia, a maioria
dos cuidadores refere aspectos positivos (n=10), destacando-se 0 crescimento
pessoal e espiritual que pode funcionar como mecanismo de coping para lidar com
as adversidades da tarefa de cuidar. Estes dados ressaltam a concepcdo de que as
intervencbes devem facilitar ao cuidador o reforco dos aspectos positivos
decorrentes da prestacdo de cuidados, bem como, ajuda-los a ressignificar a
experiéncia de cuidar.

Em sintese, os resultados obtidos neste estudo permitem compreender
melhor a experiéncia de cuidar no ambito da DPOC e conhecer o0s principais
desafios enfrentados pelos cuidadores familiares. Deste modo, sera possivel
contribuir para o desenvolvimento de intervencgdes psico-educativas na DPOC que

respondam adequadamente as necessidades familiares impostas pela doenca.
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Anexo |
Questionario para o Cuidador Informal

Data /I / Caddigo do cuidador informal

Dia Més Ano

A. INFORMACAO SOCI0-DEMOGRAFICA

Al. Nome
A2. Género (A) [ 1] feminino (2) [ ] masculino
A3. Data de Nascimento / / (dia/més/ano)

A4. Morada completa

A5. Telefone

A6. E-mail

A7. NUmero de anos de Educacao Formal

A8. Estado Civil: (assinale apenas a situacdo mais apropriada)
(1) solteiro [ 1 (2) casado [ ] (3) separado [ 1

(4) divorciado [ 1] (5) viuvo [ 1 (6) unido de facto [ 1

A9. Ocupacao habitual (seleccione apenas a hipotese mais apropriada)

(1) Emprego remunerado [ 1 (2) Trabalho n&o remunerado
(3) Estudante [ 1 (4) Trabalho doméstico
(5) Reformado [ 1 (6) Desempregado (motivo saude)
(7) Desempregado (outros motivos) [ ] (8) Outro
Especifique

A10. Qual a sua profissao (actual ou a ultima)?

All. Qual o nUmero de pessoas que compdem o agregado familiar?

A12. Qual o rendimento médio mensal do seu agregado familiar?

(1) < € 150 [ 1 (@ [€ 150 - € [ ] (3) [€ 300 - € [
300[ 450[

4) [€ 450 - € [ 1 (5) [€ 600 - € [ ] 6) [€ 750 - € [

600[ 750[ 1000[

(7) [€ 1000 - € [ 1] (7) > € 1500 [ 1

1500[

B. INFORMACAO ACERCA DO CONTEXTO DA PRESTACAO DE CUIDADOS

B1.Qual é o seu grau de parentesco com a pessoa com DPOC?

(1) Cénjuge/companheiro(a) [ 1 (2)Filho(a)
(4) Nora/genro [ 1 (5) Outro
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1

1 (3) Irméo(a)

e e e b
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B2. Qual a distancia geografica entre si e a pessoa com DPOC?

(1) Vivem na mesma casa [ 1 (2) Vivem no mesmo bairro/rua [ 1
(3) Vivem na mesma terra (< [ ] (4) Vivem em terras proximas (< 30 [ ]
10 km) km)

(5) Vivem a mais de 30 km de [ ] (6) Outra [ ]
distancia situacao

B3. Que tipo de apoio/cuidados presta frequentemente ao seu familiar?
(pode assinalar mais do que uma op¢ao)

Cuidados pessoais (higiene pessoal, vestir, alimentacdo, etc.)

ABVD -
Mobilidade (transferéncias, subir/descer escadas)

Efectuar os trabalhos domésticos (limpar, cozinhar)
Gestdo medicamentosa

Gerir o dinheiro

Utilizar o telefone

Ir as compras

Tratar de assuntos burocraticos

Acompanhamento a consultas médicas

Transporte do familiar

Passear/actividades de lazer

AIVD

Apoio emocional (manutencdo da auto-estima, clima de compreensédo e
encorajamento)

Apoio financeiro

Supervisdo regular (“olhar pela pessoa” e pelos cuidados que lhe sdo
prestados; disponibilidade imediata para recorrer a emergéncias)

Cuidados terapéuticos (Oxigenoterapia; ajuda nos exercicios fisicos) etc.

o —
] | b e e e e | e | b | b | e | e | b | bl | bl | b | b

Qutros
Especificar:

B4. Ha quanto tempo presta apoio/cuidados a esta pessoa?

(1) HA menos de 1 [ ] (2) Entre 1 a 2 anos [ 1
ano
(B)Entre2a4anos [ ] (4) Mais de 4 anos [ 1
Especificar o n.° de
anos

B5. Em média, guantas horas por semana ocupa a prestar cuidados a esta pessoa?

(1) Até 8 horas [ 1 (2) De 8 a 20 horas [ 1
(3) De 20 a 40 [ 1] (4) Mais de 40 horas (ou cuidados [ ]
horas permanentes)

B6. Tem alguém (familiares, amigos, vizinhos, empregada doméstica, etc.) que o ajude a
prestar cuidados ao seu familiar?

(1) [ 1 (2) [ 1 se respondeu SIM, especifique quem e em que tarefas
NAO SIM

B7. No caso de ter respondido SIM em B6, responda a seguinte questdo. Tem de pagar por
essa colaboracao?

@ [ ] @ s [ ]
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NAO

B8. Tem algum apoio dos servicos de saude ou de accdo social (tais como tratamentos,
equipamentos reabilitacdo, compras, trabalho doméstico, transporte)?

(D) [ 1 () [ 1 serespondeu SIM, especifique
NAO SIM

X. INFORMACAO SUCINTA SOBRE A SAUDE

X1. Fuma?

(LHNAO [ 1 @swv [ 1 se respondeu SIM, especifique as quantidades diarias

X2. Alguém no agregado familiar fuma?

(LHNAO [ 1 @swv [ 1 se respondeu SIM, especifique quem

X3. Sente habitualmente dor(es)?

1) [ 1 @)ysiv [ 1] se respondeu SIM, relativamente a sua dor mais

NAO incapacitante, especifigue a zona do corpo e
classifique a intensidade (ligeira, moderada, grave,
incapacitante)

X4. Informagdes adicionais importantes sobre a sua saude presente e passada

X5. No ultimo més, reduziu as suas actividades habituais ou de trabalho devido a sua
condicdo de saude?

(1) [ 1 (2) [ 1 se respondeu SIM, especifique a duracdo (dias)
NAO SIM

X6. No ultimo més, reduziu as suas actividades habituais ou de trabalho devido aos cuidados
que prestou ao seu familiar?

(1) [ 1 2) [ 1 se respondeu SIM, especifique a duracdo (dias)
NAO SIM

X7. Como classifica a sua saude fisica no ultimo més?

(1) Muito boa [ ] (2)Boa[ 1] (3) Moderada [ ] @ Mal 1] (5) Muito Ma
[ 1

X8. Como classifica a sua saude mental e emocional no udltimo més?

(1) Muito boa [ ] (2)Boa[ 1] (3) Moderada [ 1] @Mal[ 1] (5) Muito Ma
[ 1

Muito obrigado pela sua colaboracao!
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Questionario para o utente

Data /[ Cdédigo do utente

Dia Més Ano

A. INFORMACAO SOCI0-DEMOGRAFICA

Al. Nome
A2. Género (A) [ 1] feminino (2) [ ] masculino
A3. Data de Nascimento / / (dia/més/ano)

A5. Telefone

A6. E-mail

A7. NUumero de anos de Educacao Formal
A8. Estado Civil:
(1) solteiro [ ] (@casado [ ] (3) separado [ 1

(4) divorciado [ 1 (5) vidvo [ 1 (6) unido de facto [ ]

A9. Ocupacao habitual:

(1) Emprego remunerado
(3) Estudante
(5) Reformado

(2) Trabalho n&o remunerado
(4) Trabalho doméstico
(6) Desempregado (motivo saude)

(7) Desempregado (outros motivos) (8) Outro
Especifique
B. INFORMACAO SUCINTA SOBRE SAUDE
Espirometria:
Valores Teste 1 Teste 2 Teste 3 Teste 4 Teste 5
FEV,1%
FvC
FEV,/FVC

Estadio GOLD

Muito obrigado pela sua colaboracéo!
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Anexo |11
Guiao de Entrevista do Cuidador Informal

Normalmente, o surgimento de uma doenca afecta ndo s6 o doente, mas também toda a
familia. As familias que convivem com a DPOC enfrentam diariamente stress e dificuldades
adicionais que decorrem da gestdo da doenca. O esforco de proporcionar os melhores

cuidados, implica algumas mudancas na vida de cada um e na vida familiar em geral.

1. Quais as principais mudancas que a DPOC trouxe a si e a sua vida familiar?

2. Dos cuidados que presta ao seu familiar, quais os mais dificeis de realizar? Porqué?

3. Enquanto alguém que tem um familiar com DPOC, quais sdo as suas principais

necessidades?

4. O que seria preciso para as resolver?

5. O que mais receia?

6. Sente que tem competéncias e conhecimentos suficientes para lidar com as dificuldades

da doenca? O que gostaria de saber mais?

7. Normalmente, a doenca em si ndo traz nada de bom, mas mesmo assim, consegue

encontrar alguns aspectos positivos desta experiéncia? Se sim, qual ou quais?

8. Tendo em conta o impacto da doenca, neste momento, qual considera ser a principal

necessidade do seu familiar?

9. Como acha que os servicos comunitarios (sociais e de saude) poderiam ajuda-lo a gerir

melhor a situacdo da doenca?

Como sabe, o Centro de Saude/Hospital vai desenvolver um programa de reabilitacdo e de
apoio psico-educativo para doentes e suas familias. Este programa é importante porque
permite que familias que vivem circunstancias semelhantes possam partilhar ideias,
experiéncias e preocupacdes. O objectivo geral do programa sera o de facilitar a gestdo e
adaptacdo a doenca. Serda um programa breve, estruturado (3 sessOGes de fisioterapia
respiratdria com o doente e 1 sessdo psico-educativa com a familia de 90 minutos, 1 vez por

semana, durante 8 semanas).

10. Estaria interessado em participar neste programa?

a) Sim: indique-me 3 beneficios que espera obter do programa e os 3 principais receios

em relacdo ao programa.

b) Nao: pode indicar os motivos que ndo o levam a participar?

72



Anexo 111

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do Cuidador Informal

Titulo do Projecto: Reabilitar pessoas idosas com DPOC e suas familias: promover
programas integrados baseados na CIF

Nome do investigador principal: Alda Marques

Por favor leia e assinale com uma cruz (X) os quadrados seguintes.

1. Eu confirmo que percebi a informacdo que me foi dada e tive a oportunidade de
questionar e de me esclarecer.

2. Eu percebo que a minha participacdo é voluntaria e que sou livre de desistir, em
qualquer altura, sem dar nenhuma explicagcdo, sem que isso afecte qualquer servico

de salde que me é prestado.

3. Eu compreendo que os dados recolhidos durante a investigacdo séo confidenciais e
que s6 os investigadores do projecto da Universidade de Aveiro tém acesso a eles.
Portanto, dou autorizagédo para que os mesmos tenham acesso a esses dados.

4. Eu compreendo que os resultados do estudo podem ser publicados em Revistas
Cientificas e usados noutras investigacbes, sem que haja qualquer quebra de

confidencialidade. Portanto, dou autorizacdo para a utilizacdo dos dados para esses
fins.

5. Eu concordo entdo em participar no estudo.

Nome do cuidador(a) informal Data Assinatura
Nome da testemunha Data Assinatura
Nome do Investigador(a) Data Assinatura
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