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RESUMO

A doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) € uma das principais causas de
morbilidade e mortalidade mundiais. A patologia é inicialmente caracterizada pela
limitacdo progressiva do fluxo de ar, mas com o0 avango da doenga, 0S pacientes
experienciam também uma reducdo da capacidade funcional. A Organizacdo Mundial
de Saude (OMS) recomenda o uso da Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) para caracterizar o espectro tipico de problemas de
funcionalidade em pacientes com DPOC, o que ndo tem vindo a ocorrer. No entanto,
para a implementacdo de um modelo de cuidados de saude centrados no paciente, como
preconizado também pela OMS, a aplicacdo da CIF ndo explora em profundidade a
vivéncia da doencga. Assim, este estudo tem como principal objectivo caracterizar de
forma integrada a vivéncia dos pacientes com DPOC em estadio avancado, de acordo
com a CIF. Uma amostra de conveniéncia de 15 pacientes (8 mulheres) com DPOC nos
estadios Il e 1V, com idades compreendidas entre os 45 e os 80 anos, foi recrutada. Os
dados foram recolhidos através de uma metodologia mista: aplicacdo do core set da CIF
para as doencas pulmonares obstrutivas e realizacdo de entrevistas individuais semi-
estruturadas. A falta de energia, a dificuldade em gerir emoc@es, a intolerancia ao
exercicio fisico e a dispneia foram os principais problemas na componente das Funcdes
do Corpo. Na componente das Actividades e Participacdo, foi notério o impacto
profundo da DPOC na vida pessoal e na vida familiar dos participantes. Na componente
dos Factores Ambientais, o clima e a qualidade do ar constituiram barreiras graves a
vida dos participantes. Os sistemas de saude foram considerados facilitadores, embora
0s participantes referissem necessitar de um apoio mais proximo. Relativamente as
caracteristicas pessoais, 0s participantes apresentavam muitos receios quanto a evolugao
da sua condicdo de saude e para lidar com a doenca tinham uma tendéncia para
seleccionar estratégias de coping de evitamento e centradas nas emocgBes. O
enquadramento da CIF permitiu um levantamento das necessidades dos pacientes com
DPOC em estadio avangado nos diferentes dominios da saude, condigdo fundamental

para a delineagé@o e implementacéo de intervencdes integradas e centradas no paciente.

PALAVRAS-CHAVE: DPOC; CIF; Core set alargado da CIF para as doengas pulmonares

obstrutivas; Modelo de cuidados de saude centrado no paciente; metodologia mista.



ABSTRACT

Chronic obstructive pulmonary disease (COPD) is a major cause of chronic morbidity
and mortality worldwide. The pathology is initially characterized by progressive airflow
limitation, but as the disease progresses, patients experience reduced functional
capacity. The World Health Organization (WHO) recommends the use of the
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) to define the
typical spectrum of problems in function of patients with COPD. However, with the
need of a patient-centred health care model, also advised by the WHO, the ICF is
insufficient to explore deeply the experience of patients living with COPD. Thus, this
study aimed to understand the experience of living with advanced COPD. A
convenience sample of fifteen outpatients (8 females) with COPD in stage Ill and IV,
with ages between 45 to 80 years old, was recruited. Data were collected using a mixed
methods approach: application of the ICF core set for obstructive pulmonary diseases
and performance of individual semi-structured interviews. Lack of energy, difficulty in
managing emotions, exercise intolerance and dyspnoea were the main problems of the
Body Functions component. In the Activities and Participation component it was
evident the profound impact of the COPD on participants’ personal lives and also on
their family. In the Environmental Factors, climate and air quality were severe barriers
for participants’ lives. Health care systems were seen as facilitators; however,
participants felt they needed a closer support. In relation to personal characteristics,
participants had a number of concerns about the progression of their health condition
and for the disease management they had a tendency to select avoidance and emotion-
focused coping strategies. The ICF framework enabled a full address of the needs of
patients with advanced COPD in the different health domains, which is crucial for

designing and implementing integrated and patient-centred interventions.

KEYWORDS: Chronic obstructive pulmonary diseases; International Classification of
Functioning, Disability and Health; Comprehensive ICF Core Set for obstructive

pulmonary diseases; models of patient-centred care; mixed methods research.
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I NTRODUGCAO

A doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) e uma das principais causas de
incapacidade e mortalidade mundiais, prevendo-se que em 2030 represente a quarta causa
de morte (World Health Organization [WHO], 2008a). Em Portugal, 5,3% da populacdo é
afectada por esta doenca e nos individuos acima dos 60 anos a prevaléncia ultrapassa 0s
14% (Observatorio Nacional das Doencas Respiratorias [ONDR], 2008). A doenca
caracteriza-se por uma obstrucédo cronica e progressiva do fluxo de ar, causada pela juncao
da obstrucdo das pequenas vias aéreas com a destruicdo do parénquima pulmonar
(American Thoracic Society/European Respiratory Society Task Force [ATS/ERS], 2004;
The Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease [GOLD], 2010). Tipicamente
a sintomatologia centra-se na presenca de dispneia, mas com a progressdo da doenca
desenvolvem-se manifestacdes extra-pulmonares, que tornam a DPOC altamente
incapacitante (Agusti, 2005; Hanania & Sharafkhaneh, 2011; GOLD, 2010; Wouters, et al.,
2007). Medidas de saude especificas tém vindo a ser desenhadas para avaliar os problemas
dos pacientes com DPOC, todavia, estas centram-se na avaliacdo de aspectos especificos
da satde dos pacientes (Garrod, Paul, & Wedzicha, 2002; Meguro, Barley, Spencer, &
Jones, 2007; Sewell & Singh, 2001; G. Stucki, Ewert, & Cieza, 2002; Yohannes,
Greenwood, & Connolly, 2002) e ndo no paciente de forma holistica. Urge assim, explorar
de uma forma integrada todos os factores que tém impacto na saude e funcionalidade dos

pacientes com DPOC em estadio avanc¢ado.

Com a aprovacdo da Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salude
(CIF) em 2001, a Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) passou a disponibilizar um
quadro conceptual de referéncia universal, que permite uma descricdo abrangente de todos
os aspectos da funcionalidade e da incapacidade, associados a uma condicdo de salde
(Organizagdo Mundial da Saude [OMS], 2004). A adopcdo da CIF nos seus VAarios
contextos € também considerada uma prioridade do Governo Portugués (Secretariado
Nacional para a Reabilitacdo e Integracdo das Pessoas com Deficiéncia [SNRIPD], 2006).
No entanto, com a necessidade de implementacdo de um modelo de cuidados de satde
centrado no paciente como um dos grandes desafios propostos pela OMS no século XXI, a
aplicacdo da CIF, apesar de permitir registar implicitamente a perspectiva do individuo

sobre a sua situacédo, ndo explora em profundidade a sua experiéncia de viver e lidar com a
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doenga (Barnett, 2005; Toms & Harrison, 2002). As metodologias qualitativas (Barnett,
2005; Coenen, 2008; Kanervisto, Kaistila, & Paavilainen, 2007; Scharloo et al., 2007;
Seamark, Blake, Seamark, & Halpin, 2004), pelo contrario, permitem estudar em
profundidade a perspectiva daqueles que vivem o problema de saude, possibilitando que
estes respondam nas suas proprias palavras e que usem as suas percepcdes (Coenen, 2008).
Através do recurso a uma metodologia mista, integrando a aplicacdo da CIF com
metodologias qualitativas, é possivel obter uma visdo mais rica e auténtica sobre 0s
principais problemas vividos pelos pacientes com DPOC em estadios avancados (Casey &
Murphy, 2009; Foss & Ellefsen, 2002; Toms & Harrison, 2002). Assim, este estudo tem
como principal objectivo caracterizar de forma integrada a vivéncia dos pacientes com

DPOC em estadio avanc¢ado, de acordo com a CIF.

Esta dissertagdo encontra-se dividida em 4 capitulos. A introducdo do estudo é aqui
apresentada. O primeiro capitulo, contempla a revisdo bibliogréafica, que: i) apresenta a
definicéo, classificacdo e epidemiologia da DPOC e as implicagdes desta na funcionalidade
e incapacidade na vida dos pacientes e ii) aborda a importancia do uso da CIF, assim como
a necessidade de um modelo de cuidados de saude centrado no paciente, nomeadamente no
paciente com DPOC. O segundo capitulo expde os procedimentos metodolégicos
adoptados, os instrumentos utilizados, as informacdes relativas ao local do estudo, a
populacdo estudada e a andlise dos dados. O capitulo dos resultados comeca por
caracterizar a amostra, apresentando depois 0s resultados obtidos. A discussdo dos
resultados e as limitagdes deste estudo compdem o quarto capitulo. Por fim, apresentam-se
as conclusdes, salientando-se os contributos e as implicacdes praticas desta investigacao.



A vivéncia da DPOC em estadio avancado enquadrada no contexto da CIF

CAPITULO | — REVISAO BIBLIOGRAFICA

1.1 Introducéo

Este capitulo aborda inicialmente a definicdo, classificacdo e epidemiologia da DPOC,
bem como a funcionalidade e incapacidade associada a esta condi¢do. De seguida,
apresenta-se a CIF como instrumento universalmente reconhecido para descrever os
aspectos da funcionalidade e da incapacidade dos pacientes com determinada condicdo de
salde. Por ultimo, dada a necessidade da implementacdo de um modelo de cuidados de
salde centrado no paciente, aborda-se a importancia de explorar as perspectivas dos

proprios pacientes.

1.2 Doenca pulmonar obstrutiva cronica
1.2.1 Definicéo e Classificacao

Segundo a Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD), a DPOC é
uma patologia prevenivel e tratavel, caracterizada por uma componente pulmonar e por
efeitos extra-pulmonares significativos que agravam a condi¢do dos pacientes (GOLD,
2010). A componente pulmonar é caracterizada por uma limitacdo do fluxo de ar
progressiva e nao totalmente reversivel, como resultado da juncdo da obstrucdo das
pequenas vias aéreas com a destruicdo do parénquima pulmonar (ATS/ERS, 2004;
National Clinical Guideline Centre, 2010; GOLD, 2010).

Um diagnostico de DPOC deve ser considerado em pacientes com dispneia, tosse crénica,
producdo de expectoracdo e histdria de exposicao a factores de risco da doenca (ATS/ERS,
2004). Este diagndstico deve, no entanto, ser confirmado por uma espirometria para medir
a limitacdo do fluxo de ar (ATS/ERS, 2004; GOLD, 2010). Confirma-se o diagnostico de
DPOC quando apos broncodilatacéo, a relacdo entre o VVolume Expiratério Maximo no 1°
Segundo (VEMS) e a Capacidade Vital Forcada (CVF) € inferior a 70% (GOLD, 2010). A
espirometria permite tambem a classificacdo da severidade da doenca em 4 estadios de
acordo com os valores do VEMS, conforme apresentado na Tabela | (ATS/ERS, 2004,
GOLD, 2010).
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Tabela I — Classificacdo da severidade da DPOC segundo a espirometria (GOLD, 2010).

Estadios da DPOC Valores da espirometria
Estadio 1: Ligeiro VEMS/CVF < 0,70

VEMS > 80% do previsto
Estadio Il: Moderado VEMS/CVF < 0,70

50% < VEMS < 80% do previsto
Estadio Il1: Grave VEMS/CVF < 0,70

30% < VEMS < 50% do previsto
Estadio 1V: Muito Grave VEMS/CVF < 0,70
VEMS < 30% do previsto ou VEMS < 50% do

previsto com Insuficiéncia Respiratoria Crdnica

1.2.2 Epidemiologia

As estimativas da prevaléncia da DPOC variam muito de pais para pais, principalmente
devido aos diferentes métodos e critérios usados. No Reino Unido estima-se que a DPOC
atinja entre 2 a 4% da populagdo (Commission for Healthcare Audit and Inspection, 2006),
enquanto nos Estados Unidos da América a estimativa da prevaléncia é de 13.9%
(Mannino & Braman, 2007). Em Portugal existem poucos dados sobre a prevaléncia da
doenca. Segundo um estudo de Cardoso et al., 5,3% da populacdo é afectada por esta
doenga e nos individuos acima dos 60 anos a prevaléncia ultrapassa os 14% (ONDR,
2008). A prevaléncia da DPOC aumenta com a idade e é actualmente mais elevada nos
homens do que nas mulheres (Direc¢do-Geral da Saude [DGS], 2005b; Raherison &
Girodet, 2009). Pensa-se, no entanto, que o risco de desenvolver esta doenca € actualmente
similar entre géneros, devido ao nimero crescente de mulheres fumadoras que tém vindo a
ser diagnosticadas (DGS, 2005b; Raherison & Girodet, 2009).

A DPOC é também uma das principais causas de incapacidade e mortalidade mundiais.
Dados da OMS demonstram que em 2002 a DPOC foi a 52 causa de morte no mundo, e
que em 2030 passara a representar a 4% (WHO, 2008b). Esta doenca cronica esta também
associada a elevados custos, tanto directos (recursos de cuidados de saude no diagnostico e
no tratamento), como indirectos (consequéncias econémicas da incapacidade, mortalidade
prematura, custos para a familia e cuidador) (Sullivan, Ramsey, & Lee, 2000). Na Unido

Europeia, estima-se que 0s custos directos das doencas respiratorias representem 6% do

v
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orcamento total de cuidados de salde, onde a DPOC representa 56% (38,6 bilides de
euros) destes custos (European Respiratory Society/European Lung Foundation, 2003).
Nos Estados Unidos da América, em 2002, os custos directos da DPOC rondavam os 18
bilides de dolares (GOLD, 2010). Em Portugal, entre 1998 e 2002, os custos directos
decorrentes de internamentos hospitalares por DPOC aumentaram em 10%, de 23 992 371
euros para 27 668 761 euros. Neste mesmo periodo, 0s custos com oxigenoterapia
domiciliaria duplicaram, de 22 874 148 euros para 47 119 245 euros (DGS, 2005b).

A DPOC representa por isso, em Portugal e em todo o mundo, uma consideravel e
crescente sobrecarga econdmica e social (Mannino & Braman, 2007; ONDR, 2008;
GOLD, 2010). No entanto, ndo ha qualquer duvida que a maior sobrecarga da doenca é a
suportada pelos préprios pacientes (European Network of COPD Patients Associations,
2002).

1.2.3 Funcionalidade e Incapacidade na DPOC

A DPOC é uma doenga primariamente do sistema respiratorio. No entanto, com a sua
progressdo, vao-se desenvolvendo manifestagdes extra-pulmonares, levando a que
actualmente seja considerada uma doenca multi-componente (Agusti, 2005; Hanania &
Sharafkhaneh, 2011; GOLD, 2010; Wouters, et al., 2007). A dispneia, definida como um
desconforto respiratério subjectivo, € o sintoma mais comum. No inicio da doenca, a
dispneia é despertada com o exercicio, todavia, com o seu desenvolvimento os pacientes
experienciam cada vez mais dispneia associada a minima exercitacdo ou mesmo ao
repouso (Bourbeau, 2009). A fadiga também € um dos sintomas mais experienciados pelos
pacientes. Num estudo que envolveu pacientes com DPOC (n=36), 47,2% referiram que a
fadiga estava presente diariamente, sendo que 25% a consideravam um dos piores sintomas
e 19,4% como o pior (Theander & Unosson, 2004). Assim, a dispneia e a fadiga séo os
sintomas mais incapacitantes na DPOC, uma vez que afectam a funcionalidade fisica dos
pacientes, contribuindo para evitar a realizacdo das actividades fisicas e consequente
descondicionamento, criando um ciclo vicioso (Bourbeau, 2009; Mollaoglu, Fertelli, &
Tuncay; Ries, 2006; Theander, Jakobsson, Torstensson, & Unosson, 2008). Para além da
incapacidade fisica, estes sintomas também interferem frequentemente com a

funcionalidade psicoldgica e social dos pacientes, limitando a sua participacdo nos seus
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papéis sociais e profissionais, como a vida familiar, a vida sexual e a actividade
profissional. A restricdo fisica, propria da doenca, associada a esta restricdo social, resulta
muitas vezes num impacto negativo significativo na qualidade de vida dos pacientes.
Devido a este impacto negativo da doenca, os pacientes com DPOC desenvolvem
frequentemente sentimentos de ansiedade e depresséo (Barnett, 2005; Mikkelsen,
Middelboe, Pisinger, & Stage, 2004; Putman-Casdorph & McCrone). A evidéncia
demonstra que a prevaléncia da depressdo varia entre 10 a 42% e da ansiedade entre 10 a
19% (Maurer et al., 2008).

As caracteristicas individuais dos pacientes, o seu contexto social, como a condicéo
ocupacional e familiar, e o suporte social também afectam os sintomas experienciados e a
percepcdo da doenca. Alguns estudos tém vindo a demonstrar que uma percepcdo da
doenca com conotacdo negativa, como a atribuicdo de muitos sintomas e a sensacdo de
pouco controlo, estd associada a maior incapacidade funcional (Howard, Hallas, Wray, &
Carby, 2009; Kaptein et al., 2008; Scharloo, Kaptein, Weinman, Willems, & Rooijmans,
2000). Também se tem verificado que um suporte social positivo, através da contribuicao
na aceitacdo da doenca, na melhoria da auto-estima e da auto-gestdo, esta associado a uma
melhor experiéncia da doenga (Gallant, 2003; Sayers, Riegel, Pawlowski, Coyne, &
Samaha, 2008).

Tendo em conta que a DPOC ndo pode ser mais vista como um doenca puramente
respiratoria, a avaliacdo do paciente ndo deve considerar apenas as consequéncias da
doenca, mas também as suas vivéncias e as suas caracteristicas pessoais. A avaliacdo do
paciente com DPOC deve, por isso, considerar tanto os sintomas da obstrucéo do fluxo de
ar e das limitagbes funcionais, como todos os aspectos que interagem com a vida do
individuo. Medidas de salde especificas tém vindo a ser usadas para avaliar 0s pacientes
com DPOC, no entanto, estas centram-se na avaliacdo das consequéncias da doenca e de
aspectos especificos da salde dos pacientes e raramente tém em conta os factores pessoais
e ambientais (Garrod, et al., 2002; Meguro, et al., 2007; Sewell & Singh, 2001; G. Stucki,
et al., 2002; Yohannes, et al., 2002). Com o modelo biopsicossocial da Funcionalidade,
Incapacidade e Saude da OMS, é possivel ultrapassar estas limitac6es e descrever de forma
mais abrangente a experiéncia dos pacientes que vivem com DPOC em estadio avangado

(OMS, 2004).
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1.3 Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
1.3.1 Perspectiva Biopsicossocial

Com a aprovacdo da CIF em 2001, a OMS passou a disponibilizar um quadro conceptual
de referéncia universal, que permite uma descricdo abrangente dos aspectos da
funcionalidade e da incapacidade, associados a uma condi¢do de satude (OMS, 2004). A
CIF integra dois modelos distintos de cuidados de saude, o0 modelo biomédico e o modelo
social, baseando-se numa perspectiva Unica e coerente, a perspectiva biopsicossocial
(Mpofu & Oakland, 2010; WHO, 2001). Esta perspectiva integra o diagndstico com 0s
aspectos psicossociais da vida, dando um valor equivalente a todos os factores que tém
impacto na satde e funcionalidade (Mpofu & Oakland, 2010).

Os conceitos centrais desta perspectiva biopsicossocial sdo a funcionalidade e a
incapacidade. A funcionalidade é o termo genérico para as funcdes e estruturas do corpo,
actividades e participacdo e corresponde aos aspectos positivos da interaccdo entre um
individuo com uma condi¢do de salde e 0 seu contexto. A incapacidade é o termo genérico
para deficiéncias, limitacbes da actividade e restricbes na participacdo e é o resultado
negativo da interaccdo entre um individuo com uma condicdo de salde e 0 seu contexto
(WHO, 2001). A interacgdo entre os componentes funcionalidade, incapacidade e saude é

demonstrada na Figura |.

Condicdo de Saude

Funcdes e Estruturas
do Corno

Actividade «——p Participacdo

! |

Factores Factores
Ambientais Pessoais

Figura I - Interaccdes entre os componentes da CIF (OMS, 2004).
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1.3.2 Estrutura da CIF

A CIF estrutura a informacao de forma integrada e simples. A informag&o é organizada em
duas partes, a primeira parte diz respeito a Funcionalidade e Incapacidade e a segunda aos
Factores Contextuais. Cada uma das partes subdivide-se ainda em duas componentes. As
componentes da parte Funcionalidade e Incapacidade sdo: Funcdes e Estruturas do corpo e
Actividades e Participacdo. Os Factores Contextuais s&0 compostos pelas componentes
Factores Ambientais e Pessoais (WHO, 2001). As unidades de classificacdo da CIF séo as
categorias dentro dos dominios da saude e daqueles relacionados com a saude. Cada
categoria da CIF tem atribuido um cédigo, composto por uma letra que se refere aos
componentes da classificacdo (b: fun¢bes do corpo, s: estruturas do corpo, d: actividades e
participacdo e e: factores ambientais), seguido de um cdodigo numérico, iniciado pelo
namero do capitulo (um digito), seguido do segundo nivel (dois digitos) e do terceiro e
quarto niveis (um digito cada) (WHO, 2001).

1.3.3 Aplicacdo da CIF no contexto clinico

A OMS tem como objectivo que todos os seus Estados membros adoptem a CIF como
sistema de classificacdo nos multiplos sectores (saude, educacdo, seguranca social, politica,
estatistica) (WHO, 2001). Neste seguimento, a adopc¢do da CIF tem sido considerada uma
prioridade do Governo Portugués, nomeadamente, nos sectores estatistico e da salde
(SNRIPD, 2006). Exemplos desta determinacdo sdo as Grandes Op¢des do Plano 2005-
2009, especificamente, na 2* op¢ao “Mais e melhor reabilitagdo”, o I Plano de Acgdo para
a Integracdo das Pessoas com Deficiéncias ou Incapacidades 2006-2009 e a aprovacgéo da
CIF para fins estatisticos pelo Conselho Superior de Estatistica em 2002 ("240.2
deliberacdo do Conselho Superior de Estatistica - aprovacdo para fins estatisticos da
Classificacdo Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude,” 2003; SNRIPD,
2006).

Com a uniformizacdo de conceitos e terminologias, a CIF disponibiliza ndo s6 uma
ferramenta etioldgica, mas também uma classificacdo para aplicacdo universal, que permite
a descricdo da funcionalidade, quer a nivel individual como populacional. Especificamente
no contexto clinico, a CIF permite avaliar necessidades e compatibilizar os tratamentos

com as condigdes especificas, facilitando o processo de reabilitacdo (WHO, 2001). No
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entanto, para cumprir estes objectivos a CIF deve ser adaptada, uma vez que na sua forma
original, com mais de 1400 categorias, a sua aplicacdo é complexa e morosa (G. Stucki,
Ewert, et al., 2002).

1.3.4 Desenvolvimento de core sets da CIF

A fim de melhorar a aplicabilidade da classificacdo da CIF, um grupo de trabalho da CIF,
colaborador da OMS e sedeado em Munique, tem vindo a desenvolver e a validar
conjuntos de categorias da CIF, designados de core sets (G. Stucki et al., 2002; G. Stucki,
Ewert, et al., 2002). Os core sets incluem um ndmero minimo de categorias para a sua
aplicacdo ser pratica, mas ao mesmo tempo, abrangente para descrever o espectro tipico de
problemas de funcionalidade dos pacientes com determinada condicéo (Cieza, et al., 2004).

O desenvolvimento dos core sets tem-se baseado tanto em decisGes formais como em
processos de consenso que integraram evidéncia de estudos preliminares e de opinido de
experts (Cieza, et al., 2004). Apresentam-se em duas formas: uma breve, com o minimo de
categorias possiveis para descrever a funcionalidade dos individuos com determinada
condicdo, e uma mais alargada, que inclui as categorias necessarias para uma avaliacdo
mais completa e multidisciplinar (Cieza, et al., 2004; A. Stucki et al., 2004). O core set
alargado da CIF para as doencas pulmonares obstrutivas é constituido por 71 categorias,
sendo que 67 categorias sdo do segundo nivel e 4 do terceiro nivel. Das 71 categorias, 19
(27%) sdo da componente Fungdes do Corpo, 5 (7%) da componente Estruturas do Corpo,
24 (34%) da componente Actividades e Participacdo e 23 (32%) da componente Factores
Ambientais (A. Stucki, et al., 2004). Através desta ferramenta de classificacdo é possivel
avaliar as necessidades dos pacientes com DPOC numa perspectiva biopsicossocial. No
entanto, com a necessidade de implementacdo de um modelo de cuidados de saude
centrado no paciente, o core set da CIF, apesar de permitir registar implicitamente a
perspectiva do individuo sobre a sua situacdo, ndo explora em profundidade a sua

experiéncia de viver e lidar com a doenca (Barnett, 2005; Toms & Harrison, 2002).
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1.4 Modelo de cuidados centrado no paciente
1.4.1 Necessidade de um modelo de cuidados centrado no paciente

Os sistemas de salde estdo organizados em volta de um modelo biomédico, que se foca no
tratamento de sintomas agudos e nas caracteristicas e consequéncias da doenca (WHO,
2002). No entanto, perante o crescimento das doencgas cronicas, que requerem tratamentos
continuos por longos periodos de tempo e que afectam profundamente as dimensdes
sociais, psicologicas e economicas da vida dos pacientes, este modelo de cuidados €
reconhecidamente insuficiente (WHO, 2002). Especificamente os pacientes com DPOC
convivem com uma doenca altamente incapacitante, necessitando mais do que
intervencgdes exclusivamente biomédicas, mas de um apoio que va& ao encontro das suas
diferentes necessidades (Sousa, Mendes, & Relvas, 2007; WHO, 2002).

Face a esta lacuna na resposta as condicdes crénicas, torna-se imperativo a evolucdo dos
sistemas de salde. Neste seguimento, a OMS alerta que um dos grandes desafios do século
XXI1 é a organizacdo dos cuidados de satde em redor do paciente, isto é, a adopc¢do de um
modelo de cuidados de salde centrado no paciente (WHO, 2005). Segundo a International
Alliance of Patients’ Organizations, uma alianca global que representa pacientes de todas
as nacionalidades, cuidados de salde centrados no paciente sdo aqueles desenhados e
aplicados tendo o paciente como o centro, com o objectivo de identificar e satisfazer todas
as suas necessidades e preferéncias (International Alliance of Patients’ Organizations,
2007).

Varios estudos tém vindo a demonstrar que existe uma relagdo positiva entre um modelo
de cuidados centrado no paciente e os resultados atingidos (M Stewart, 2001; Moira
Stewart et al., 2000; Stone, 2008). Ao envolver os pacientes nos cuidados e tornando-os
mais activos no seu tratamento, tem-se verificado que se aumenta a sua satisfacdo e
qualidade de vida, reduzem-se os sintomas de ansiedade e, a0 mesmo tempo, melhora-se a
eficiéncia dos cuidados de saude (M Stewart, 2001; Moira Stewart, et al., 2000). Um
estudo recente comparou os resultados de duas unidades hospitalares durante 5 anos, onde
uma implementou um modelo de cuidados centrado no paciente e a outra ndo. Nesse

estudo, verificou-se que durante os 5 anos, na unidade que adoptou a abordagem centrada
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no paciente, o tempo médio de internamento foi menor e a satisfacdo dos pacientes

significativamente maior (Stone, 2008).

Para implementar este modelo de cuidados de saude e implementar intervengdes adequadas
é crucial conhecer a propria perspectiva dos pacientes, para que sejam identificados os seus

valores, preferéncias, expectativas e necessidades (Frampton et al., 2008).

1.4.2 Explorar a perspectiva do paciente, nomeadamente no paciente com DPOC

Grande parte da investigacdo sobre a DPOC baseia-se em estudos quantitativos. O seu foco
tem sido no impacto dos sintomas da doenca, na funcionalidade e na qualidade de vida dos
pacientes (Barnett, 2005; P. Jones et al., 2011; Katsura, Yamada, Wakabayashi, & Kida,
2005, 2007; Ozalevli & Ucan, 2006; Peters et al.; Williams, Bruton, Ellis-Hill, &
McPherson, 2007). As questdes consideradas relevantes pelos proprios pacientes e a sua
vivéncia da doenca sdo contudo, largamente ignoradas (Barnett, 2005; Kessler et al., 2006;
Williams, et al., 2007).

A investigagdo qualitativa tem ganho um crescente reconhecimento e aceitagdo junto das
ciéncias da satde (Mays & Pope, 2000; Niesz, Koch, & Rumrill, 2008; Ohman, 2005).
Especificamente nas ciéncias da saude, a metodologia qualitativa permite explorar a
perspectiva de quem experiencia o problema de satde, dando a oportunidade aos pacientes
de expressarem a sua vivéncia da doenga, as suas necessidades e expectativas nas suas
préprias palavras e de acordo com o que percepcionam (Foss & Ellefsen, 2002; Giacomini
& Cook, 2000).

Os métodos qualitativos mais usados para captar a perspectiva do paciente sdo a entrevista
individual e o focus group (Andrew & Halcomb, 2009; Green & Thorogood, 2004). Né&o
existem, no entanto, recomendac¢des quanto ao método mais adequado a usar em cada
situacdo. As entrevistas individuais fornecem tempo suficiente aos pacientes para
desenvolverem as questdes que consideram relevantes e tém sido utilizadas para captar a
experiéncia de viver com DPOC (Gardiner et al., 2009; Green & Thorogood, 2004;
Haughney et al., 2005; 1. Jones et al., 2004; Kessler, et al., 2006; Oliver, 2001). Muitas

vezes, 0s métodos qualitativos sdo combinados com quantitativos de forma a obter um
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visdo mais abrangente e rica acerca de um determinado tépico de investigagdo. Enquanto a
abordagem quantitativa fornece uma visdo geral e ampla, os dados qualitativos
proporcionam uma compreensdo mais profunda e multifacetada (Foss & Ellefsen, 2002).
Através da compreensdo da experiéncia da doenca € possivel desenhar e implementar
intervencdes com foco nos elementos considerados relevantes pelo paciente, melhorando
assim a interaccao entre este e os sistemas de salde (Foss & Ellefsen, 2002) e contribuindo

para um modelo de prestacdo de cuidados centrado no paciente.

1.5 Sumario

Este capitulo teve como objectivos fazer um enquadramento da DPOC, descrever a
funcionalidade e incapacidade associadas a doenca e a relevancia do uso da CIF, bem
como de metodologias qualitativas, para conhecer as necessidades dos pacientes com
DPOC.
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CAPITULO Il — METODOS

2.1 Introducao

A metodologia é o plano de accao utilizado pelo investigador para orientar a realizacdo do
seu estudo (Andrew & Halcomb, 2009). Assim, neste capitulo serdo descritos os seguintes
aspectos contemplados no estudo: o desenho, os objectivos, o local de realizacdo, a
constituicdo da amostra, os critérios de inclusdo e exclusdo, os aspectos eéticos, o
recrutamento, os instrumentos utilizados para a recolha de dados, a confidencialidade e

anonimato dos dados e por ultimo os métodos da anélise dos dados.

2.2 Objectivos do estudo

De uma forma global, este estudo pretendeu caracterizar e compreender a vivéncia da
DPOC em estadio avancado, de acordo com a CIF. Os objectivos especificos do estudo
foram: i) descrever as caracteristicas socio-demograficas dos pacientes com DPOC nos
estadios Il e 1V; ii) conhecer os principais problemas dos pacientes com DPOC através do
core set da CIF para as doencas pulmonares obstrutivas; iii) compreender a experiéncia da
DPOC na perspectiva dos proprios pacientes através da realizacdo de entrevistas
individuais; e iv) comparar os principais problemas e a percepcao da experiéncia da doenca
dos pacientes com DPOC entre estadios, géneros e entre 0s idosos e 0s mais jovens.

2.3 Desenho do estudo

Neste estudo foi utilizada uma metodologia mista de recolha e analise de dados, reunindo
métodos quantitativos e qualitativos. Através do recurso a um desenho metodoldgico misto
é possivel capturar o melhor de ambos os métodos, proporcionando uma compreensao
mais rica e auténtica do problema de investigagdo (Andrew & Halcomb, 2009; Casey &
Murphy, 2009; Foss & Ellefsen, 2002; Toms & Harrison, 2002).

X1
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2.4 Local de realizacéo do estudo

Esta investigacdo incidiu sobre uma amostra de pacientes com DPOC do Distrito de
Aveiro, seguidos em regime de ambulatorio pelo Servico de Medicina Fisica e

Reabilitacdo do Centro Hospitalar entre o Douro e Vouga, em Santa Maria da Feira.

2.5 Critérios de inclusdo e exclusao

Os critérios de inclusdo para este estudo foram: diagnostico de DPOC no estadio 11l e 1V,
de acordo com os critérios da GOLD (2010), idade igual ou superior a 18 anos, seguimento
pelo Servico de Medicina Fisica e de Reabilitacdo do Centro Hospitalar entre o Douro e
Vouga em regime de ambulatdrio, ser capaz de compreender 0s objectivos do estudo e dar
consentimento informado. Os pacientes foram excluidos de participar no estudo quando
apresentavam problemas psiquiatricos graves e sinais de consumo abusivo de substancias

toxicas.

2.6 Aspectos éticos

O presente estudo, integrado no projecto “Reabilitar pessoas idosas com COPD e suas
familias: promover programas de intervencdo integrados baseados na CIF” (referéncia do
projecto RIPD/CIF/109502/2009), financiado pela Fundacdo para a Ciéncia e a
Tecnologia, recebeu aprovagdo ética da Comissdo de Etica do Centro Hospitalar entre o
Douro e Vouga (Anexo ).

2.7 Recrutamento

O acesso aos potenciais participantes deu-se através do médico director do Servico
Medicina Fisica e de Reabilitacdo, ao qual foi solicitada a identificacdo dos pacientes
portadores de DPOC em situacdo elegivel. Apds a identificacdo dos pacientes, estes foram
contactados telefonicamente pelas administrativas do mesmo servigo. Neste primeiro
contacto foi-lhes explicado o objectivo do estudo e questionada a intencdo de participar,
tendo sido esclarecido que a decisdo de ndo colaborar ndo afectaria a qualidade de
quaisquer servigos, sociais ou de saude, que estavam habitualmente disponiveis. Quando os
pacientes aceitavam participar, era agendada uma data e um horario de encontro, tendo em

conta a sua disponibilidade. Esta informacdo era a posteriori, transmitida a investigadora.
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Nesse encontro, era fornecida informacdo mais completa e por escrito sobre o estudo
(Apéndice 1), esclareciam-se possiveis davidas e eram obtidos os consentimentos
informados (Apéndice I1). Depois, procedia-se a aplicacdo do core set e a realizacdo da
entrevista. As recolhas de dados foram realizadas numa sala do servico de Medicina Fisica
e de Reabilitacdo disponibilizada para o efeito, tendo ocorrido entre Novembro de 2010 e
Fevereiro de 2011.

2.8 Amostra

Para este estudo foram identificados 18 pacientes, 1 ndo correspondia aos critérios de
inclusdo e 2 ndo terminaram a sua participacdo no estudo. A amostra definitiva, de
conveniéncia, foi constituida por 15 pacientes (8 do genero feminino) com idades

compreendidas entre os 45 e 0s 80 anos.

2.9 Instrumentos do estudo

Os dados foram recolhidos usando uma metodologia mista, através da utilizacdo do core
set alargado da CIF para as doengas pulmonares obstrutivas e da realizagcdo de entrevistas
individuais. O core set alargado da CIF para as doencas pulmonares obstrutivas permite
descrever de forma abrangente e completa o espectro tipico de problemas de
funcionalidade dos pacientes com DPOC (Cieza et al., 2004; OMS, 2004; A. Stucki, et al.,
2004). As entrevistas individuais complementam esta abordagem quantitativa, ao explorar
em profundidade a perspectiva do paciente sobre estes problemas e sobre a experiéncia de

viver e lidar com a doenca (Barnett, 2005; Toms & Harrison, 2002).

O preenchimento do core set (Apéndice Ill) foi baseado: i) nas informagGes dadas pelo
paciente e por um familiar (companheiro(a) ou familiar proximo, que poderia ter funcéo de
cuidador); ii) nos exames complementares de diagndstico e iii) no exame fisico do
paciente. O exame fisico do paciente passou pela observacdo e inspeccdo de alteragdes
posturais, bem como de sinais de dificuldade respiratoria (observagdo da actividade do
diafragma e dos musculos acessorios, avaliagdo do ritmo, padrdo e profundidade da
respiracdo), avaliacdo de sinais vitais (frequéncia cardiaca, frequéncia respiratoria, dor),
avaliacdo do pulso (ritmo e volume) e da saturacdo periférica de oxigénio, avaliacdo do

indice de massa corporal (IMC), determinacdo do grau de obstrugdo brénquica, através da
XV
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realizacdo da espirometria (Miller et al., 2005) e avaliacdo da capacidade funcional, através
da realizacdo do teste Levantar e Ir (Podsiadlo & Richardson, 1991). Foi escolhida esta
abordagem porque a precisdo e abrangéncia da avaliacdo aumenta quando se recorre a

varias fontes de informacao (Starrost et al., 2008).

Neste estudo, a componente Actividades e Participacdo foi avaliada tendo em conta a
restricdo no desempenho e ndo a limitacdo da capacidade. Quanto a componente dos
Factores Ambientais, estes foram codificados apenas como barreiras (0 nenhuma barreira,
1 barreira ligeira, 2 barreira moderada, 3 barreira grave e 4 barreira completa). Os
qualificadores usados nas componentes Funcdes e Estruturas do Corpo e Actividades e
Participagéo tiveram a gradagéo descrita na CIF (OMS, 2004). A aplicacdo do core set teve

a duracdo média de 45 minutos.

Para explorar a perspectiva do paciente sobre a experiéncia de viver com DPOC recorreu-
se a entrevistas individuais, uma vez que permitem evocar experiéncias e perspectivas
pessoais daqueles que vivem o problema de salde (Barnett, 2005; Coenen, 2008;
Giacomini & Cook, 2000; Kanervisto, Kaistila, et al., 2007; Scharloo, et al., 2007;
Seamark, et al., 2004). As entrevistas foram conduzidas de uma forma semi-directiva, de
acordo com um guido pré-estabelecido (Apéndice 1V), que abordava essencialmente o
significado de viver com a DPOC e as principais mudancas e necessidades decorrentes da
doenca. Estas foram gravadas em audio e tiveram uma duracdo média de 12,10 minutos
(DP=2,27).

2.10 Confidencialidade e anonimato dos dados

A confidencialidade e anonimato dos dados foram assegurados através da atribuicdao de um
cédigo a cada paciente, para proteger a sua identificacdo e o computador onde se
encontrava a base de dados foi protegido por uma palavra-passe. Na fase qualitativa do
estudo, os pacientes foram identificados apenas pelos primeiros nomes e no momento da
transcricdo dos dados estes foram modificados. Todos os dados obtidos através da
aplicacdo do core set da CIF e os registos em audio das entrevistas foram guardados de
acordo com as regras de proteccdo de dados da Universidade de Aveiro, onde s6 0s

investigadores do estudo tém acesso.
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2.11 Anélise dos dados

A estatistica descritiva foi usada para caracterizar a amostra do estudo e para calcular a
frequéncia dos problemas registados pelo core set da CIF. Os problemas com uma
frequéncia superior a 70% foram considerados os mais importantes (Bautz-Holter, Sveen,
Cieza, Geyh, & Rge, 2008; Grill et al., 2005). Uma vez que neste estudo as varidveis estao
definidas numa escala ordinal, foram aplicados testes ndo paramétricos. Para verificar a
existéncia de diferencas estatisticamente significativas na frequéncia e na extensdo dos
problemas identificados entre os estadios da DPOC, entre 0s géneros e entre 0S grupos
etarios foi usado o teste U de Mann-Whitney (Marbco, 2007). Na analise usou-se uma
probabilidade de erro tipo I (a) de 0,05 (Marbco, 2007). Todas as analises estatisticas
foram realizadas no software Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versdo 17.0

para o Windows.

Para analisar as entrevistas recorreu-se a Analise de Conteldo Dedutiva. A abordagem
dedutiva é usada quando a estrutura da andlise é operacionalizada na base de um
conhecimento prévio, como uma teoria ou um modelo (Berg, 2001). Neste estudo, a
analise dedutiva foi guiada pelo quadro conceptual da CIF, uma vez que permite analisar a
vivéncia da DPOC atraveés da interaccdo dinamica entre as condi¢des de saude e os factores
ambientais e pessoais do paciente (OMS, 2004).

2.12 Sumario

Este capitulo teve como objectivo principal descrever as diferentes etapas da conducéo
deste estudo de investigacdo para caracterizar os pacientes com DPOC em estadio
avancado, através de uma metodologia mista: aplicacdo do core set da CIF para as doencas

pulmonares obstrutivas e realizacdo de entrevistas individuais.
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CAPITULO Il — RESULTADOS

3.1 Introducéo

Este capitulo comeca por descrever a amostra do estudo, apresentando de seguida 0s
resultados obtidos com a aplicacdo do core set alargado da CIF para as doencas
pulmonares obstrutivas e os resultados da comparacdo dos dados entre os participantes que
se encontravam no estadio Il e IV, entre homens e mulheres e entre o0s idosos e 0s mais
jovens. Por fim, os resultados da andlise de conteldo proveniente das entrevistas semi-
estruturadas realizadas aos participantes sdo apresentados de acordo com o contexto da
CIF.

3.2 Amostra

A amostra deste estudo foi constituida por 15 pacientes com DPOC, 8 do género feminino,
cujas caracteristicas socio-demogréaficas e antropométricas sdo apresentadas na Tabela II.
Os participantes apresentavam uma média de idades de 63,2748,64 (45-80) anos, sendo
que mais de metade (n=9; 60%) tinha idade inferior a 65 anos e era casado (n=10;
66,67%). Grande parte dos participantes apenas frequentou o 1° ciclo do ensino basico

(n=8; 53,33%) e encontrava-se reformado (n=12; 80%).

Relativamente a fonte de suporte dos participantes, os conjuges (n=9; 60%) e os filhos
(n=4; 26,67%) foram as pessoas mais apontadas como fonte de apoio e de suporte. Dois
participantes referiram ser apoiados por pessoas diferentes, um por um neto (6,67%) e
outro por um vizinho (6,67%). Do ponto de vista antropométrico, o IMC médio dos
participantes foi de 27,39+5,12Kg/m>. Segundo a classificacdo da OMS, 4 (26,67%) dos
participantes encontravam-se numa situacdo de pré-obesidade e outros 5 participantes ja
numa situacdo de obesidade, 3 (20%) obesidade classe I e 2 (13,33%) classe II.
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Tabela Il - Caracteristicas sdcio-demograficas e antropométricas dos participantes (n=15).

M=DP (intervalo) ou
n (%)

Género
Feminino
Masculino

Idade (anos)

Grupo etario

8 (53,33%)
7 (46,67%)
63,27+8,64 (45-80)

< 65 anos 9 (60%)

> 65 anos 6 (40%)
Estado civil

Casado 10 (66,67%)

Viavo 3 (20%)

Solteiro 1 (6,67%)

Unido de facto 1 (6,67%)
Educacéo formal (anos)

<3anos 4 (26,67%)

4 anos 8 (53,33%)

> 5 anos 3 (20%)
Ocupacao habitual

Reformado 12 (80%)

Desempregado 3 (20%)
IMC (kg/m?) 27,39+5,12(20,44-36,72)
Classificacao da obesidade

Variag¢do normal 6 (40%)

Pré-obesidade 4 (26,67%)

Obesidade classe | 3 (20%)

Obesidade classe 11 2 (13,33%)

As caracteristicas da funcdo pulmonar e da oxigenoterapia de longa duracdo dos
participantes sdo apresentadas na Tabela I11. No que diz respeito a obstrugdo do fluxo de
ar, todos os participantes apresentavam um valor do VEMS inferior a 50% do previsto,
tendo o valor médio sido de 31,13+11,15% do previsto. Segundo a classificacdo da GOLD
da severidade da doenca, 9 participantes (60%) encontravam-se num estadio grave da
doenca (estadio I11) e 6 (40%) num estadio muito grave (estadio 1V). A oxigenoterapia de
longa duracdo era um tratamento realizado por 10 participantes (66,67%), metade destes
realizavam a terapia com o oxigénio na forma liquida e a outra metade na forma gasosa. A
maioria dos participantes no estadio Il que realizava esta terapia (n=5; 71,43%) tinha
prescrita menos de 16 horas diarias, enquanto os que se encontravam no estadio 1V da

doenca (n=3; 100%) tinham prescritas 16 horas ou mais, conforme a Tabela IlI.
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Tabela 111 - Caracteristicas da funcédo pulmonar e da realizacdo de oxigenoterapia de longa duragéo
dos participantes (n=15).

Estadio 111 Estadio IV Estadio Il e IV
MzDP MzDP Mz=DP (intervalo)
ou n(%b) ou n(%b) ou n(%b)
VEMS previsto (%) 39,11+5,80 19,17+2,79 31,13+11,15(16-47)
Oxigenoterapia
Sim 7(77,78%) 3(50%) 10(66,67%)
Néo 2(22,22%) 3(50%) 5(33,33%)
Forma do oxigénio
Liquido 3(42,85%) 2(66,67%) 5(50%)
Gasoso 4(57,14%) 1(33,33%) 5(50%)
Horas oxigenoterapia/dia
<16 5(71,43%) 0 5(50%)
>16 2(28,57%) 3(100%) 5(50%)

3.3 Core set alargado da CIF para as doencas pulmonares obstrutivas

Esta seccdo descreve os resultados obtidos com a aplicacdo do core set alargado da CIF
para as doencas pulmonares obstrutivas aos participantes com DPOC, sendo 0s mesmos
apresentados por cada componente da CIF. Foram também explorados os resultados
obtidos atraves das comparacdes entre os estadios da doenca, entre 0s géneros e ainda entre
0s participantes idosos e 0s mais jovens. Dado o caracter extenso deste capitulo, apenas sdo
enfatizados no texto os resultados estatisticamente significativos ou de relevancia clinica,
embora possa a sua totalidade ser visualizada em tabelas que véo sendo apresentadas nas

respectivas sec¢oes ou em apéndices devidamente identificados.

3.3.1 Funcgdes do Corpo

Na componente das Fungfes do Corpo, os problemas relacionados com a energia (n=12;
80%), a gestdo das emocdes (n=12; 80%), a dor (n=13; 86,67%), a respiracdo (n=12; 80%),
0s muasculos respiratérios (n=15; 100%), a tolerancia ao exercicio (n=15; 100%) e a
dispneia (n=15; 100%) foram os relatados como sendo os mais frequentes (frequéncia

superior a 70%) entre os participantes, conforme apresentado na Tabela 1V.
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Os problemas relacionados com a sensacdo de dor eram experienciados por todos os
participantes no estadio 11l e por 4 no estadio 1V (66,67%). Analisando a extensdo deste
problema, enquanto no estadio Ill a sensacdo de dor era considerada como um problema
ligeiro (n=2), moderado (n=4) e grave (n=3), no estadio IV em dois participantes este

problema representava uma deficiéncia completa, que perturbava totalmente a vida destes.

Relativamente as deficiéncias associadas a funcdo dos musculos respiratorios, presentes
em todos os participantes, € visivel pela Tabela IV que nos participantes do estadio IV
estes problemas tinham uma maior gravidade (qualificador grave (n=5) e completo (n=1))
do que nos do estadio 111 (qualificador moderado (n=9)). Esta diferenca foi estatisticamente
significativa (p=0,001).

Nos participantes do estadio Ill, para além dos problemas acima referidos, a forca e a
resisténcia muscular também constituiram deficiéncias mais frequentemente observadas
(n=7; 77,8%), com uma extensédo ligeira (n=6) e moderada (n=1). Estes problemas, pelo
contrario, estavam presentes em apenas trés participantes (50%) no estadio IV com uma

extensdo ligeira (n=2) e moderada (n=1).

Quanto a dispneia, sensacdo experienciada por toda a amostra, verificou-se que no estadio
Il este problema foi classificado como moderado (n=1), grave (n=3) e completo (n=5),
enquanto no estadio IV foi classificado por todos como completo. Embora esta diferenca
ndo tenha sido estatisticamente significativa, o valor de p=0,092 confirma a tendéncia de
que no estadio IV a dispneia representa um sintoma mais incapacitante, comparativamente

com o estadio I11.

Em todas as outras categorias das Fungdes do Corpo (ver a Tabela 1V), as diferencas na
frequéncia e na extensdo dos problemas entre os estadios Il e IV ndo foram
estatisticamente significativas. No entanto, em categorias referenciadas com maior
frequéncia, nomeadamente nas funcfes de energia, emocionais, dos musculos respiratorios,
de toleréncia ao exercicio e nas sensacOes de dispneia, verificou-se que existia uma
tendéncia dos problemas nos participantes no estadio IV terem uma maior gravidade,

comparativamente com o estadio IlI.
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Tabela IV - Categorias da componente das Func¢des do Corpo onde os participantes apresentaram
problemas (qualificadores 1-4) (n=15).

Estadio 111 Estadio IV Estadio lll e IV
Titulo da categoria CIF 1 2 3 4 14 1 2 3 4 14 1-4
n n n n n%) n n n n n%) n(%) p? pb
b130 Fungdes daenergiaedos 2 0 3 2 7(77,78%) 1 1 0 3 5(83,33%) 12(80%) 1,000 0,293
impulsos
b134  Funcdes do sono 1 1 1 3 6(6667%) 1 1 1 0 3(50%) 9(60%) 0,622 0,148
b152  FungBes emocionais 1 1 2 3 7(77,78%) 0 0 2 3 5(8333%) 12(80%) 1,000 0,249
b1522 Amplitude da emogéo 1 1 2 3 7(77,718%) 0 0 2 3 5(8333%) 12(80%) 1,000 0,249
b280  Sensacio de dor 2 4 3 0 9(100%) 0 1 1 2 4(66,67%) 13(86,67%) 0,143 0,393
b2801 Dor localizada 2 4 3 0 9(100%) 0 1 1 2 4(66,67%) 13(86,67%) 0,143 0,393
b310  Funcdes da voz 1 1 0 0 22222%) 2 1 0 0 3(50%) 5(33,33%) 0,580 0,263
b410  Funcdes cardiacas 2 0 0 0 2(2222%) 1 2 0 0 3(50%) 5(33,33%) 0,580 0,119
b430  Funcbes do sistema 1 0 0 0 1(1111%) 1 1 1 0 3(50%) 4(26,67%) 0,235 0,077
hematolé6gico
b435  Funcbes do sistema 2 2 1 0 5(5556%) 1 2 0 1 4(66,67%) 9(60%) 1,000 0,296

imunolégico
b440  Funcdes da respiracéo 1 0 3 3 7(77,718%) 1 1 2 1 5(8333%) 12(80%) 1,000 0,329

b445  Fungdes dos musculos 0 9 0 0 9(100%) 0 O 5 1 6(100%) 15(100%) 1,000 0,001*
respiratorios

b450  FuncOes respiratérias 2 2 0 0 4(4444%) 1 1 0 0 2(33,33%) 6(40%) 1,000 0,470
adicionais

b455  Fungbes de tolerdnciaao 0 1 1 7 9(100%) O 0 O 6 6(100%) 15(100%) 1,000 0,343
exercicio

b460  Sensagdes associadas as 0 1 3 5 9(100%) 0 O 0 6 6(100%) 15(100%) 1,000 0,092
funcdes cardiovasculares
e respiratorias

b530 Funcbes de manutengdodo 1 4 1 0 6(6667%) 2 1 1 0 4(66,67%) 10(66,67%) 1,000 0,411

peso
b730 Funcbesdaforcamuscular 6 1 0 0 7(77,78%) 2 1 0 0 3(50%) 10(66,67%) 0,580 0,271
b740  Fungdes da resisténcia 6 1 0 0 7(77,78%) 2 1 0 0 3(50%) 10(66,67%) 0,580 0,271
muscular
b780  Sensagdes relacionadas 3 2 0 0 5(5556%) 0 2 1 1 4(66,67%) 9(60%) 1,000 0,106

com os musculos e fungdes
do movimento

Negrito - categorias com frequéncia superior a 70%; a Diferenca quanto a frequéncia do problema entre os estadios Il e IV; b Diferenca
quanto a gravidade do problema entre os estadios Il e IV.

No apéndice V € apresentada a tabela com os problemas da componente das Fungdes do
Corpo organizados quanto ao género e a idade. No que diz respeito as diferencas entre 0s
géneros, verificou-se que problemas associados com o sono (n=6; 75%), o sistema
imunologico (n=6; 75%), a manutencdo do peso (n=7; 87,50%), a forca e a resisténcia
muscular (n=8; 100%) e com as sensac¢des relacionadas com os musculos (n=6; 75%)
foram mais frequentes nas mulheres do que nos homens. Estas diferencas s6 foram
estatisticamente significativas na forga e resisténcia muscular (p=0,007). Relativamente a
extensdo destes problemas, as mulheres qualificaram os problemas de manutencdo do peso
e de forga e resisténcia muscular de forma mais grave, do que os homens. Estas diferencas

foram estatisticamente significativas (p=0,024 e p=0,004). Quanto ao factor idade, ndo
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foram verificadas diferengas estatisticamente significativas na componente Funcdes do
Corpo (ver apéndice V). Contudo verificou-se que os idosos apresentavam com maior
frequéncia problemas emocionais (n=6; 100%), de dor (n=6; 100%), de forca e de
resisténcia muscular (n=5; 83,33%). Também se observou nos idosos que os problemas de
forca e resisténcia muscular constituiam problemas com uma maior gravidade,
comparativamente com os mais jovens (p=0,092). Pelo contrario, foi nos participantes mais

jovens que se identificaram com maior frequéncia problemas de energia (n=8; 88,89%).

3.3.2 Estruturas do Corpo

Na componente das Estruturas do Corpo, problemas com a estrutura do aparelho
respiratério estavam presentes em toda a amostra. Nos participantes do estadio 1l estes
problemas foram identificados maioritariamente como moderados (n=7), enquanto nos do
estadio 1V como graves (n=3) e completos (n=3), conforme a Tabela V. Estas diferencas
foram estatisticamente significativas (p=0,004). Outros problemas das estruturas do corpo
foram identificados, no entanto, a sua frequéncia nédo foi superior a 70% (critério utilizado

para determinar os problemas mais importantes da amostra).

Tabela V - Categorias da componente das Estruturas do Corpo onde os participantes apresentaram
problemas (qualificadores 1-4) (n=15).

Estadio 111 Estadio IV Estadio Il e IV
Titulo da categoria CIF 1 2 3 4 14 1 2 3 4 14 1-4
n n n n n%) n n n n n%) n(%) p pP
s410 Estrutura do aparelho 1 1 0 0 2(2222%) 0 2 0 0 2(33,33%) 4(26,67%) 0,710 0,341
cardiovascular
s430 Estrutura do aparelho 0 7 1 1 9(100%) 0 0 3 3 6(100%) 15(100%) 1,000  0,004*

respiratorio

s710 Estruturadaregidodacabeca 2 1 0 0 3(33,33%) 2 2 0 0 4(66,67%) 7(46,67%) 0,315 0,158
€ pescoco

s720 Estruturadaregidfodoombro 1 1 0 0 2(2222%) 1 0 0 0 1(16,67%) 3(20%) 1,000 0,501

s760 Estrutura do tronco 1 1 0 0 22222%) 1 0 0 0 1(16,67%) 3(20%) 1,000 0,501

Negrito - categorias com frequéncia superior a 70%; 2 Diferenca quanto a frequéncia do problema entre os estadios Il e 1V;
b Diferenca quanto a gravidade do problema entre os estadios Il e V.

Quando analisados os dados comparando 0s géneros e 0s grupos etarios (ver apéndice VI),

ndo se encontraram diferencas estatisticamente significativas ou de relevancia clinica.

XXM



A vivéncia da DPOC em estadio avancado enquadrada no contexto da CIF

3.3.3 Actividades e Participagio

De uma forma geral, nesta componente do core set (Tabela V1), os problemas na execucao
de actividades como deslocar-se, adquirir bens e servigos, realizar tarefas domeésticas,
cuidar dos objectos da casa e participar em actividades de recreacdo e lazer eram
experienciados por todos os participantes. Para além dos problemas acima descritos,
executar a rotina diaria (n=13; 86,67%), lidar com o stress e outras exigéncias psicoldgicas
(n=14; 93,33%), andar (n=12; 80%), deslocar-se por diferentes locais (n=13; 92,86%) e
vestir-se (n=14;93,33%) também constituiam dificuldades frequentemente vividas pelos

participantes.

Quando realizada a comparagéo entre os estadios da DPOC, as dificuldades em lidar com o
stress e outras exigéncias psicoldgicas apresentaram frequéncias elevadas tanto no estadio
Il (n=8; 88,89%), como no estadio IV (n=6; 100%). No entanto, a extensdo destas
dificuldades no estadio Ill foi classificada com todos os qualificadores, enquanto no
estadio IV apenas com os qualificadores grave (n=2) e completo (n=4). Esta diferenca nao
foi estatisticamente significativa (p=0,077), embora o valor do teste aponte no sentido de
que no estadio 1V estas dificuldades sejam mais incapacitantes, comparativamente com o

estadio Il1.

Os problemas associados a actividade de andar ndo foram dos mais frequentes (n=4;
66,67%) junto dos participantes no estadio 1V, ao contrario do que se observou no estadio
Il (n=8; 88,89%). Pelo contréario, dificuldades em vestir (n=5; 83,33%) e na participacdo na
vida social comunitaria (n=5; 83,33%) integraram 0 grupo das mais comuns entre 0S
participantes no estadio IV da doenca, ndo se verificando o mesmo no estadio Ill. Estas
diferencas ndo foram, no entanto, estatisticamente significativas (p=0,604 e p=0,287). Para
além da diferenca na frequéncia das dificuldades de participagdo na vida comunitaria entre
0s estadios, observa-se que enquanto no estadio Il as dificuldades apresentavam-se com
extensdo ligeira (n=1), grave (n=1) e completa (n=2), no estadio IV estas apresentavam
principalmente extensdo completa (n=4). Esta diferenca ndo foi -estatisticamente
significativa (p=0,056), embora o valor do teste confirme a tendéncia de que no estadio IV
as dificuldades sejam mais incapacitantes, comparativamente com o estadio Il1l. Adquirir
bens e servigos constituiram dificuldades experienciadas por todos os participantes, a

extensdo destas dificuldades classificava-se essencialmente como grave (n=7) no estadio
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Il e como completa (n=5) no estadio IV. Estas diferencas foram estatisticamente
significativas (p=0,002).

Tabela VI - Categorias da componente das Actividades e Participacdo onde os participantes
apresentaram problemas (qualificadores 1-4) (n=15).

Estadio 111 Estadio IV Estadio lll e IV
Titulo da categoria CIF 1 2 34 14 1234 14 1-4
n n n n n%) nnn n n%) n(%) a o

d230 Executar a rotina 1 1 1 4 7(77,78%) 1 1 2 2 6(100%) 13(86,67%) 0,486 0,450
diaria

d240 Lidarcomostresse 2 1 2 3 8(88,89%) 0 0 2 4 6(100%) 14(93,33%) 1,000 0,077
outras exigéncias
psicoldgicas

d330 Falar 2 2 0 0 4(44,44%) 2 0 0 0 2(3333%) 6(40%) 1,000 0,319

d410 Mudar a posicdo basica 2 3 0 0 5(55,56%) 1 10 0 2(3333%) 7(46,67%) 0,608 0,294
do corpo

d430 Levantaretransportar 2 2 1 1 6(66,67%) 0 1 2 1 4(66,67%) 10(66,67%) 1,000 0,297
objectos

d450  Andar 6 2 0 0 8(88,89%) 2 1 0 1 4(66,67%) 12(80%) 0,525 0,528

d455  Deslocar-se 0 1 3 5 9(100%) 0 0 1 5 6(100%) 15(100%) 1,000 0,243

d460 Deslocar-se por 2 3 1 2 8(88,89%) 1 1 1 3 6(100%) 14(93,33%) 1,000 0,152
diferentes locais

d465 Deslocar-se utilizando 0 0 0 0 0 0 2 1 0 3(50%) 3(20%) 0,044*  0,044*
algum tipo de
equipamento

d470  Utilizacéo de 2 1 2 1 6(66,67%) 0 2 0 1 3(50%) 9(60%) 0,622 0,392
transporte

d475  Conduzir 1 0 1 1 3(3333%) 0 2 0 0 2(3333%) 5(33,33%) 1,000 0,462

d4750 Conduzirummeiode 1 1 2 1 5(55,56%) 01 2 0 3(50%) 8(53,33%) 1,000 0,469
transporte com tracgao
humana

d510 Lavar-se 2 1 3 0 6(66,67%) 0 2 0 2 4(66,67%) 10(66,67%) 1,000 0,303

d540  Vestir-se 1 2 1 2 6(66,67%) 0 3 1 1 5(83,33%) 11(73,33%) 0,604 0,352

d570  Cuidar da propria 1 3 0 0 4(44,44%) 2 0 0 0 2(3333%) 6(40%) 1,000 0,243
salde

d620  Aquisicdo de bens e 0 2 7 0 9(100%) 0 1 0 5 6(100%) 15(100%) 1,000  0,002*
Servicos

d640 Realizar as tarefas 3 1 1 4 9(100%) 0 1 1 4 6(100%) 15(100%) 1,000 0,154
domésticas

d650 Cuidar dos objectos 0 2 4 3 9(100%) 0 1 1 4 6(100%) 15(100%) 1,000 0,210
da casa

d660  Ajudar os outros 1 1 1 1 4(44,44%) 0 2 1 1 4(66,67%) 8(53,33%) 0,608 0,228

d770  Relacionamentos 1 1 1 2 5(5556%) 1 1 1 0 3(50%) 8(53,33%) 1,000 0,336
intimos

d845 Obter, manteresairde 0 0 0 1 1(11,11%) 0 0 1 0 1(16,67%) 2(13,33%) 1,000 0,657
um emprego

d850 Trabalhoremunerado 0 1 0 0 1(11,11%) 0 01 0 1(16,67%) 2(13,33%) 1,000 0,400

d910  Vida comunitéria 1 0 1 2 4(44,44%) 0 0 1 4 5(83,33%) 9(60%) 0,287 0,056

d920 Recreacdo e Lazer 1 2 1 5 9(100%) 0 0 1 5 6(100%) 15(100%) 1,000 0,143

Negrito - categorias com frequéncia superior a 70%; 2 Diferenca quanto a frequéncia do problema entre os estadios Il e 1V;
b Diferenca quanto a gravidade do problema entre os estadios Il e IV.
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Quanto ao género, pela analise do apéndice VII, observa-se que nas mulheres problemas
associados com o andar (n=8; 100%) e a utilizacdo de transporte (n=6; 75%), constituiram
0 grupo das dificuldades mais importantes, 0 mesmo ndo se verificou nos homens. Na
utilizacdo dos transportes também se verificou que era encarada como uma actividade mais
incapacitante pelas mulheres (p=0,049). Os homens apresentavam problemas importantes
relacionados com o levante e transporte de objectos (n=5; 71,43%), com a conducgéo de
meios de transporte com traccdo humana (n=5; 71,43%), com os cuidados de higiene,
nomeadamente o banho (n=5; 71,43%) e com os relacionamentos intimos (n=5; 71,43%),

que foram encontrados nas mulheres com frequéncias mais baixas.

Quando analisados os dados na perspectiva da idade (ver apéndice VI1I), verificou-se que as
dificuldades nos relacionamentos intimos (n=7; 77,78%) integraram as dificuldades mais
importantes dos participantes mais jovens. Nos participantes idosos estas dificuldades
foram referidas unicamente por um paciente (16,67%). Esta diferenca foi estatisticamente
significativa (p=0,041). Comparativamente aos participantes mais jovens, constituiram
problemas importantes nos participantes idosos o levante e transporte de objectos (n=5;
83,33%), a utilizacdo de transportes (n=5; 83,33%) e o0s auto-cuidados, como lavar (n=5;
83,33%) e vestir (n=5; 83,33%). Para além destas diferencas, observou-se também que a
utilizacdo de transportes (p=0,049) e o andar (p=0,044) constituiam dificuldades mais

graves para os idosos.

3.3.4 Factores Ambientais

De acordo com a Tabela VII, o ambiente natural e as mudangas ambientais, nomeadamente
o clima (n=15; 100%), as mudancas relacionadas com o tempo (n=11; 73,33%), os ciclos
dia/noite (n=11; 73,33%) e a qualidade do ar (n=14; 93,33%) foram dos Factores

Contextuais mais apontados pelos participantes como limitantes da sua funcionalidade.

Relativamente as mudancas relacionadas com o tempo e os ciclos dia/noite, estes factores
ambientais foram considerados por todos os participantes no estadio IV como barreiras
moderadas (n=1), graves (n=2) e completas (n=3). Contudo, nos participantes no estadio
Il estes factores ndo foram dos mais frequentes (n=5; 55,56%), sendo que apenas um

paciente deste grupo os considerou uma barreira completa. Apesar de néo ser
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estatisticamente significativa a diferenca da frequéncia destes factores ambientais, estes
foram encarados pelos participantes no estadio IV como mais graves (p=0,020).

Tabela VII - Categorias da componente dos Factores ambientais onde os participantes apresentaram
problemas (qualificadores 1-4) (n=15).

Estadio 111 Estadio IV Estadio lll e IV
Titulo da categoria CIF 12 34 14 12 3414 1-4
n n n n n%) n n n n n%) n(%) a o
€150  Arquitectura, 0 2 0 1 3(3333%) 1 1 0 2 4(66,67%) 7(46,67%) 0315 0,158
construcdo, materiais e
tecnologias
arquitectonicas em
prédios para uso publico
el155  Arquitectura, 0 2 0 1 3(3333%) 1 1 0 1 3(50%) 6(40%) 0,622 0,387
construgdo, materiais e
tecnologias
arquitectonicas em
prédios para uso privado
€225 Clima 0 2 3 4 9(100%) 0 0 3 3 6(100%) 15(100%) 1,000 0,364
€245 Mudancas relacionadas 1 1 2 1 5(55,56%) 0 1 2 3 6(100%) 11(73,33%) 0,103 0,020*
com o tempo
e2450 Ciclos dia/noite 1 1 2 1 5(55,56%) 0 1 2 3 6(100%) 11(73,33%) 0,103  0,020*
€260 Qualidade do ar 1 1 4 2 8(88,89%) 0 1 1 4 6(100%) 14(93,33%) 1,000 0,071
€310 Familia proxima 0 0 0 1 1(11,11%) 0 0 00O 1(6,67%) 1,000 0,600
e460  Atitudes sociais 0 0 1 0 1(1111%) 0 1 0 0 1(16,67%) 2(13,33%) 1,000 0,657
e540 Relacionados com os 0 0 00O 0 0 1 0 1(16,67%) 1(6,67%) 0,400 0,400
transportes
e555  Relacionados com 0 00O0O 0 1 0 0 1(16,67%) 1(6,67%) 0,400 0,400
associacdes e
organizagoes
e575  Relacionados com o 0 0 1 0 1(11,11%) 0 1 0 0 1(16,67%) 2(13,33%) 1,000 0,657

apoio social

Negrito - categorias com frequéncia superior a 70%; @ Diferenca quanto a frequéncia do problema entre os estadios Il e 1V;
b Diferenca quanto a gravidade do problema entre os estadios Il e V.

Né&o foram verificadas diferencas na relacdo com os Factores Ambientais entre 0s géneros
(ver apéndice VIII). Com a analise da perspectiva das idades, observou-se que nos
participantes idosos, em compara¢do com 0s mais jovens, a arquitectura dos edificios, quer
de uso publico (n=5; 83,33%) quer de uso privado (n=5; 83,33%), constituiu uma das
importantes barreiras a funcionalidade destes e também uma barreira mais grave. Estas

diferencas foram estatisticamente significativas (p=0,041, p=0,011, p=0,016 e p=0,002).

3.4 Anélise de Contetido

Nesta sec¢do sdo apresentados os resultados da analise de conteltdo das entrevistas

realizadas individualmente aos participantes, organizados por cada componente da CIF.

XXVII



A vivéncia da DPOC em estadio avancado enquadrada no contexto da CIF

3.4.1 Funcgdes e Estruturas do Corpo
1) Sintomas

A maioria dos participantes referiu sentir dispneia no seu dia-a-dia (n=13) e alguns
consideravam mesmo que este era 0 seu principal problema (n=3). Para além da sensacao
de dispneia, os participantes também apontaram a fadiga como um sintoma muito limitante
(n=6).

I3

‘ é a falta de ar que me prejudica tudo, é a deficiéncia...a falta de ar é o principal” (D.

Rute, 45 anos, estadio 1V)

I3

“a maior dificuldade, é que canso-me com uma certa facilidade” (Sr. Jorge, 57 anos, estadio

1)

Todos os participantes referiram ter dificuldades de tolerancia a esforcos fisicos devido a
dispneia e a fatigabilidade. Esta intolerdncia ao esforco fisico era experienciada
principalmente em actividades como andar (n=12), subir escadas (n=6) e também em
actividades de esfor¢o que envolviam os membros superiores (n=7).
“ basta eu dar um passo, andar 10 ou 20 metros com um passo mais ligeiro, que ja fico
com o coracgao alterado, com falta de ar ““ (Sr. Joaquim, 61 anos, estadio 111)
" se subir ai vinte degraus, ja tenho de me agarrar ao vardo...chego la cima ao quarto e
tenho de respirar um bocado porque chego cansado” (Sr. Amandio, 60 anos, estadio 1V)

” agarrar numa inchada” (Sr. Anténio, 63 anos, estadio 1V)

3.4.2 Actividades e Participacao
i) Impacto da doenca na vida pessoal

A DPOC teve um impacto negativo significativo na vida de todos os participantes, i.e.,
todos expressaram mudancas que foram acontecendo nas suas vidas como consequéncia da
doenca e metade dos participantes chegou mesmo a referir que a sua doenca respiratoria
tinha alterado profundamente a sua vida.
“Ah modificou tudo...ndo posso fazer a minha vida...gostava de fazer tudo, mas ndo posso
fazer nada” (D. Eva, 67 anos, estadio I11)
“era tudo e mais alguma coisa e deixei de poder tudo isso, fiquei limitado a zero vd.” (Sr.
Jodo, 71 anos, estadio 1V)

“nunca mais fui aquilo que era” (D. Leonor, 59 anos, estadio I11)
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No que diz respeito a vida pessoal, as limitagfes produzidas pela doenca mais vezes
mencionadas foram a dificuldade de sair de casa por défices de mobilidade (n=5), o
impedimento de continuar a exercer a actividade profissional (n=3) e de realizar
actividades recreativas, como trabalhar no campo e caminhar (n=5).

“FEu gostava de ir aqui ou acold, de fazer uma caminhada que gostava, agora nao, tudo

isto acabou.” (D. Ana, 57 anos, estadio I11)

“ndo saio para a rua...estou limitado dentro de casa” (Sr. Jodo, 71 anos, estadio 1V)

“tirou-me o trabalho... eu estava habituado a trabalhar e deixei tudo, e de repente, ficar

sem nada’” (Sr. Jorge, 57 anos, estadio I11)

“tratar da vida do campo, uma coisa que eu gostava, hoje ndo ha uma couve para

ninguém, era eu que tratava de tudo, hoje...ndo posso.” (Sr. Joaquim, 61 anos, estadio I11)

Algumas pacientes do genero feminino também referiram que ja comecavam a sentir
dificuldades na execucdo de actividades de auto cuidado, nomeadamente no acto de se
lavar (n=3).

“no banho ja so tomo de chuveiro, ja ndo posso tomar banho de imersdo porque se ndo

depois ja tenho muita dificuldade em me levantar” (D. Rute, 45 anos, estadio 1V)

Somente as mulheres (n=6) expressaram sentir-se restritas no seu papel de cuidadoras do
lar por apresentarem dificuldades na realizacdo de tarefas domésticas, como varrer/aspirar
(n=4), mudar a roupa das camas (n=3), estender a roupa (n=2) e cozinhar (n=2).
“fazer uma cama ja ndo posso, ou mudar a roupa da cama, ja ndo consigo levantar o
colchdo para cima e mudar os lengois” (D. Catarina, 62 anos, estadio I11)

“a corda ca fora para estender a roupa, também ja ndo vou, ja ndo posso” (D. Rute, 45

anos, estadio 1V)

As limitacGes na mobilidade experienciadas pelos participantes contribuem para a restrigdo
dos relacionamentos sociais informais. Este isolamento social acaba por originar

sentimentos de tristeza e soliddo (n=3).
“Queria as vezes descer abaixo, falar com uma pessoa, ja ndo consigo.” (D. Ana, 57 anos,
estadio I11)
“desanimo muito, sabe, vou muito a baixo... queria companhia, queria alguém” (D. Eva, 67

anos, estadio 111)
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il) Impacto da doenca na vida familiar

Também os relacionamentos familiares e intimos sdo afectados pela DPOC. Uma
participante, cujos netos estavam a sua responsabilidade, referiu que a doenca a
incapacitou de cuidar destes e de desempenhar o seu papel de avo e um participante referiu
que a doenga teve um impacto na sua relacdo conjugal, uma vez a sua esposa deixou de
dormir no mesmo quarto devido aos ruidos da ventilacdo nocturna.
“tinha os meus netos comigo, deixei de os ter porque os pais tiveram ...que ndo eu podia
fazer nada” (D. Ana, 57 anos, estadio I11)
“mas so que no caso do BiPAP, é um aparelho que faz muito barulho e a minha esposa...

teve de ir dormir para outro quarto” (Sr. Jorge, 57 anos, estadio I11)

Os participantes, principalmente os do genero feminino (n=2), devido a limitacdo na
execucdo de determinadas tarefas que sempre estiveram a sua responsabilidade,
transmitiam aos familiares a sua frustracdo de dependerem destes para as mesmas.

“as vezes, eu acho que perco tudo, as vezes digo coisas que ndo devia dizer, porgque quero

fazer as coisas e ndo posso e ela as vezes sente-se cansada e pronto.” (D. Ana, 57 anos,
estadio I11)

O relacionamento familiar em si é afectado, mas as préprias rotinas e dindmicas familiares
tém mudancas. Uma das restricdes apontadas pelos participantes com oxigenoterapia de
longa duracéo foi o facto de deixarem, assim como a sua familia, de realizar férias devido a
sua doenca (n=3).

“ndo vou a casa dos meus familiares, de maneira que sdo férias que deixo de fazer, estou

limitado dentro de casa.” (Sr. Jodo, 71 anos, estadio 1V)

Alguns participantes também referiram que deixaram de se envolver em actividades
recreativas que eram comuns aos membros da familia, apesar de a familia continuar a
realiza-las.

“famos ao domingo tomar o pequeno-almoco ao Furadouro, caminhava e gostava sempre

de ir com ele. Deixei de ir...acompanhava sempre com ele...agora ja ndo” (D. Leonor, 59

anos, estadio 111)
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3.4.3 Factores ambientais
1) Mudancas temporais

Dois pacientes, um no estadio 111 e outro no estadio IV da doenca, apontaram o periodo da
manha como o periodo do dia onde os sintomas eram sentidos com maior intensidade.
“eu levanto-me da cama, gostava de tomar banho logo e ndo consigo, come¢o logo com
falta de ar” (D. Ana, 57 anos, estadio 1)

ii) Familia proxima

Quase todos os participantes (n=14) referiram que sdo os seus familiares préximos que
respondem as suas necessidades e é neles que encontram apoio pratico fisico ou emocional.
“Em relagdo a familia, tenho o apoio em tudo delas” (Sr. Jorge, 57 anos, estadio 1)
“se for assim umas limpezas mais profundas ele ajuda-me. ” (D. Catarina, 62 anos, estadio 111)
“ela ajuda-me muito muito, porque é assim, hd marés que eu estou mesmo em baixo e ela

comeg¢a a dizer coisas, “0 avo anda aqui ou acola”, até me anima.” (D. Ana, 57 anos,

estadio I11)

No entanto, devido a assumpc¢édo pelo familiar do papel de pessoa que da apoio, alguns
participantes sentem que os seus familiares mais préximos vivem em demasia a sua doenca
(n=3), que estdo constantemente preocupados e a alertar para comportamentos saudaveis.

“ela preocupa-se muito comigo, ela portanto, ela vive demasiado” (Sr. Amandio, 60 anos,
estadio 1V)

“estdo sempre com muito cuidado...até com os meus netos, é a mesma coisa: “‘oh avé nao

]« » e« 999

vas para ail”, “‘ndo fagas isso”, “oh avo esta frio”” (D. Leonor, 59 anos, estadio I11)

Os participantes expressaram que o apoio dos familiares é importante para corresponder as
suas dificuldades e necessidades, mas compreendem que os seus familiares também tém as
suas necessidades. Os participantes acreditavam que a salde era uma das principais
necessidades dos seus familiares (n=5).

“é ter forcas também, ter saude para fazer...coisa que também ja ndo estd a acontecer

muito com ela ndao é? Também ja comega a ter as suas dificuldades” (Sr. Jodo, 71 anos,

estadio 1V)
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Os participantes também consideravam que os seus familiares necessitavam de ajuda (n=3)
de ordem instrumental e emocional.
“deveria ter outra pessoa, para a ajudar, porque é muito trabalho para ela s6” (Sr.
Antonio, 63 anos, estadio 1V)
“ele também precisa de muita ajuda, porque ele & uma pessoa muito nervosa” (Sr. Jorge, 57

anos, estadio 1)

Dois participantes referiram que o seu familiar necessitava que estes tivessem uma melhor
condicdo de saude, para ndo ter uma vida tdo sobrecarregada de exigéncias instrumentais e
emocionais.
“que eu pudesse fazer mais, para ele também ,olhe, sair mais um bocado, como era
dantes” (D. Leonor, 59 anos, estadio 111)

“a principal necessidade dela, era ter um homem capaz, que estivesse em condigoes.” (Sr.

Pedro, 55 anos, estadio 1V)

iii) Profissionais de satude

Relativamente ao sentido de competéncia e de conhecimentos para lidar com a doenca,
metade dos participantes considerou saber lidar com a sua doenca e estar bem informados
pelos profissionais de salde acerca das consequéncias desta. Dois pacientes referiram
mesmo que sabiam que a sua doenga néo tinha cura.
“eu faco o possivel para ter, faco o possivel , quando eu ndo tenho a certeza de alguma
coisa, dirijo-me a médica de familia e pergunto” (Sr. Amandio, 60 anos, estadio V)
“eu acho que sim, que me tém feito... alids os avisos que me fazem, as recomendagdes e
por ai fora, eu acho que sim que estou dentro daquilo que é preciso” (Sr. Jodo, 71 anos,

estadio 1V)

“Eu sei que ndo hda cura, é uma doenca muito ruim...”" (D. Ana, 57 anos, estadio I11)

Pelo contrario, outra metade dos participantes considerava que os profissionais de salde
ndo lhes tinham transmitido as informacGes necessarias para compreender a sua doenga.
“gostava de saber assim mais sobre a minha doenga...de ser mais bem informado” (Sr.
Antonio, 63 anos, estadio V)
“Eu acho que ndo, que ndo me propuseram, nem me disseram coisas, apenas fazem os
tratamentos, n6s por nés é que as vezes temos consciéncia do que estamos a passar e das

dificuldades que temos.” (Sr. Pedro, 55 anos, estadio 1V)
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iv) Servicos, sistemas e politicas relacionados com a saude
Fisioterapia

A maioria dos participantes encontrava-se a realizar tratamentos de fisioterapia
respiratoria. Relativamente a este tratamento os participantes consideravam que os ajudava
a sentir-se melhor (n=10) e a adquirir conhecimentos sobre a forma como deviam respirar
(n=2).
“acho que estou a melhorar...desde que comecei a andar aqui...vou-me mantendo mais ou
menos com um bocadinho de capacidade” (D. Catarina, 62 anos, estadio 1)
“eu ia tomar o meu café que fica a cerca de 500 metros de casa e tinha de parar 3e a4
vezes no caminho. Hoje ja fago isso, por isso é que eu digo, ja sinto umas ligeiras
melhoras.” (Sr. Joaquim, 61 anos, estadio 11)

“eu ja tenho conhecimento do hospital, da respiragdo que eu devo fazer” (Sr. Pedro, 55

anos, estadio 1V)

No entanto, alguns participantes apontaram factores que n&o lhes agradavam nestes
tratamentos, nomeadamente, o desconforto de expectorar em frente aos fisioterapeutas, as
dores musculares e o0 tempo de espera pelos transportes.
“Desagrada-me quando fago aqueles exercicios com tosse, isso custa um bocadinho fazer
porque é assim, eu acho que ninguém esta a vontade, mesmo que eles estejam com as
mascaras, eu tento virar-me para o lado” (D. Ana, 57 anos, estadio I11)
“ndo gosto muito da fisioterapia porque faz-me doer muito os musculos” (Sr. Jodo, 71 anos,
estadio 1V)
“a coisa mais chata que eu sinto é por vezes, o tempo que se vem e Se perde aqui, 0s
transportes... vem-se para a fisioterapia esta-se 30 minutos, mas perde-se meio-dia” (Sr.

Joaquim, 61 anos, estadio 1)

Oxigenoterapia e Ventiloterapia

Quanto a oxigenoterapia de longa duragdo, os participantes consideravam que esta terapia
era uma ajuda para eles (n=3), embora também lhe atribuissem algumas desvantagens. Um
participante que realizava oxigenoterapia na forma gasosa, gostava de poder ter uma forma
de oxigénio portatil para sair de casa e participantes com oxigenoterapia na forma liquida,
lamentavam ter de carregar a garrafa para onde quer que se deslocassem e a pouca
capacidade destas de fornecer oxigénio por um maior periodo de tempo.
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“Tem-me ajudado muito o oxigénio, tenho-me sentido bem. O que me agradava mais era
que eu pudesse sair de casa e levasse também algum oxigénio comigo.” (Sr. Pedro, 55 anos,
estadio 1V)

“é uma chatice e tenho de levar isto (garrafa oxigénio), talvez se pudesse caminhar sem
ele” (Sr. Jorge, 57 anos, estadio 1)

“ndo me posso ausentar de casa mais do que quatro ou cinco horas porque ndo tem

autonomia para mais (oxigénio liquido)” (D. Rute, 45 anos, estadio 1V)

Dois participantes referiram ainda que, para além da oxigenoterapia, realizavam ventilacdo
nocturna ndo invasiva, 0 que consideravam uma mais-valia para conseguirem dormir.
“ajuda-me imenso, eu para dormir ele tem de estar ligado...porque é da-me aquela
respiragdo certa” (Sr. Daniel, 68 anos, estadio 1)
“eu as vezes penso “ai meus Deus, parece que vou morrer”, é uma aflicdo, mas depois

ponho o aparelho e ja fico melhor.” (D. Amélia, 80 anos, estadio IV)

Participacdo num Programa de Reabilitacdo Pulmonar

Quando questionados sobre o interesse em participar num programa de reabilitacdo
pulmonar, todos os participantes se mostraram interessados.
“tenho todo o interesse’ (Sr. Amandio, 60 anos, estadio 1V)

“eu estou interessado em tudo que seja melhor para a minha saude” (Sr. Jorge, 57 anos,

estadio 1)

Ao participar num programa de reabilitacdo pulmonar, grande parte dos participantes
(n=10) ansiava sobretudo por uma melhoria na sua condicdo de saude.
“que seja melhor para a minha salde, ou para tentar, para me restituir algum bocado
mais de saude...” (Sr. Jorge, 57 anos, estadio I1)
“gostava de aprender a caminhar e suportar, suportar aquele bocado para tornar
caminhar outro bocado...para mim creio que pudesse melhorar mais um pouco, mais um

pouco” (Sr. Anténio, 63 anos, estadio V)

No entanto, para além de esperarem beneficios fisicos destes programas, 0s participantes
também gostariam que estes Ihe proporcionassem bem-estar e apoio emocional (n=4) e
mais conhecimentos acerca da doencga (n=3).

“ que me desse, sei ld, for¢a para combater isto” (D. Eva, 67 anos, estadio I11)
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“alegria e descanso na cabeca, que ndo tenho nenhum.” (D. Ana, 57 anos, estadio 1)
“ ficar muito mais elucidada do meu problema, que ja sei mais ou menos como isto €, mas

nunca ¢ de mais aprender” (D. Rute, 45 anos, estadio 1V)

Quanto aos receios de participar num programa de reabilitacdo, apenas 4 participantes no
estadio 1l reportaram alguns, especificamente, receio do programa exigir muito tempo, “se
ndo for muito dispendioso nos tempos” (Sr. Joaquim, 61 anos, estadio I11), de ndo conseguir
ir nos dias agendados, “Ou questdo de vida e ndo possa vir naqueles dias marcados, ou
coisa parecida.” (D. Marta, 71 anos, estadio Ill) e de ndo conseguir sair de casa, “sair de
casa, eu custa-me muito, custa-me muito sair de casa.” (D. Isabel, 73 anos, estadio I11). Estes
receios devem ser tidos em conta e podem justificar a necessidade de disponibilizar
futuramente programas de reabilitacdo no contexto domiciliar para alguns pacientes com

DPOC em estadio avangado.

3.4.4 Factores pessoais
i) Receios

O receio da morte foi o mais presente entre os participantes estudados (n=9). Alguns
participantes receavam que a causa da sua morte fosse a sufocagao (n=4) e outros referiram
apenas que receavam estar sozinhos nesse momento (n=3).

“isso é uma pergunta muito dificil, mas que ja pensei nela. Principalmente receio pela

minha vida, que eu gosto de viver.” (Sr. Pedro, 55 anos, estadio V)

“Mas qualquer dia aparego abafada” (D. Amélia, 80 anos, estadio 1V)

“preocupa, olhe... é faltar ar de repente e ndo estar com ninguém” (D. Leonor, 59 anos,

estadio 1)

Pelo contréario, o medo do declinio fisico associado a progressdo da doenca e da propria
idade foi relatado principalmente por participantes mais jovens (n=6).
“com a idade avancada, a falta de ar comeca a ser pior e lembro-me muito agora do dia

de amanh@, mais tarde ser mais velha...a aflicio que deve ser... eu tenho medo” (D.

Leonor, 59 anos, estadio I11)

Para além destes receios, 0s participantes também expressaram receio da soliddo, “guero
companhia, quero alguém e eu até ja tenho dito que vou morrer sozinha” (D. Eva, 67 anos,

estadio 111), da falha dos aparelhos de oxigenoterapia e de ventilagdo, “que falhe alguma
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coisa, tenho muito receio disso, quando falta a luz, os aparelhos ndo trabalham, ja fico
aflito” (Sr. Jodo, 71 anos, estadio 1V), e do declinio fisico do cuidador, “ja comega a ter as
suas dificuldades e isso € 0o que me preocupa bastante, porque um dia que ela ndo possa

fazer nada, entdo estou pior eu” (Sr. Jodo, 71 anos, estadio 1V).

ii) Lidar com a doenga

Alguns participantes ndo foram capazes de gerar qualquer significado positivo sobre a
vivéncia da DPOC (n=5). Estes 5 participantes ja se encontravam a realizar oxigenoterapia
de longa duracdo e encaravam a sua doenca como algo incontornavel, sentindo-se
incapazes de fazer frente & doenca.
“A doenca é a doenga, temos de conviver com ela, e ao conviver com ela limitamo-nos
a...vd la a desistirmos, a adaptarmo-nos e a deixar correr o marfim, ndo da para mais...ha

que aguentar” (Sr. Jodo, 71 anos, estadio 1V)

Pelo contrario, alguns participantes para melhor se adaptarem a sua doenca atribuiram-lhe
significados positivos, especificamente o apoio da familia e dos profissionais de salde.
Outros participantes alteraram a sua percepcdo da doenca (n=3), nomeadamente, crenga
que existem situacdes piores, que a doenca foi um alerta para algo e que a sua situagao
pode servir de exemplo para 0s outros.
“ha marés que eu estou mesmo em baixo e ela comega a dizer coisas, “6 avo anda aqui ou
acolda”, ate me anima.” (D. Ana, 57 anos, estadio 111)
“eu fico agradado nesse aspecto, foi no hospital com as enfermeiras, as ajudantes de
enfermagem” (Sr. Pedro, 55 anos, estadio 1V)
“Tem que ser, a gente tem que pensar no dia-a-dia e pensar que ha quem esteja pior do
que nos, muito piores.” (D. Ana, 57 anos, estadio I11)
“eu até penso que isto (a doenca) sera um sinal de alguma coisa para alertar, porque
temos de estar coerentes com aquilo que temos. Ndo é sé aos outros que acontece.” (Sr.
Jorge, 57 anos, estadio 111)
“so se for para os outros verem o meu exemplo, os meus filhos nomeadamente, e ndo

fumarem e né@o beberem, e nada de apanhar frios e essas coisas todas... ” (D. Rute, 45 anos,
estadio IV)

Outras formas de conviver com as dificuldades da doenca indicadas pelos participantes

foram o auto-controlo e o evitamento.
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“eu sou muito duro, eu sou muito forte e eu s6 quando estou mesmo, mesmo a cair é que eu
me queixo, portanto, as vezes anda-se um bocado arrastado e tal, mas eu aprendi a sofrer”
(Sr. Améndio, 60 anos, estadio 1V)

“eu sei aquilo que tenho e como sei aquilo que tenho, eu convivo com isso, ndo me chateia,
faco de conta que estd tudo as mil maravilhas. E tem de ser assim a vida, tem de ser

assim” (Sr. Daniel, 68 anos, estadio I11)

Apesar de 0s participantes apresentarem estratégias para lidar com a sua doenca, denota-se
nos seus testemunhos que muitas vezes estas ndo favorecem o ajustamento a doenca e 0s
participantes sdo inundados de pensamentos e sentimentos negativos (n=6).
“a minha doenga tem me posto muito, muito a baixo. Eu sei que ndo ha cura, é uma
doeng¢a muito ruim... tenho dias e dias que vivo na escuriddo.” (D. Ana, 57 anos, estadio I11)
“Mais as vezes um bocadinho desanimada...e sinto-me sé” (D. Isabel, 73 anos, estadio 111)
“as vezes, coisas de nada..mesmo coisas sem valor nenhum...uma pessoa come¢a a
matutar naquilo e as vezes passa aqui umas horitas, mas depois pronto, com o tempo la

vai.” (Sr. Daniel, 68 anos, estadio 1)

iii) Resolugéo do problema

Quando questionados sobre o que seria preciso para resolver as suas dificuldades, os
participantes apresentaram solu¢Ges muito distintas, baseadas nas suas vivéncias e crencgas.
Alguns, reconhecendo que a sua doenga ndo tem cura, apontaram como solugcbes a
intervencdo divina (n=2), a morte (n=1) e a regressao no tempo (n=1).

“era um milagre de Deus” (D. Ana, 57 anos, estadio I1)

“A morte talvez...acho que isto ndo tem cura” (Sr. Joaquim, 61 anos, estadio 1)

“que ndo viesse esta doenga, para voltar atras” (D. Leonor, 59 anos, estadio I11)

Por outro lado, alguns participantes ao acreditarem na possivel melhoria da sua condicao
de saude nomearam solugdes mais objectivas, especificamente, a perda de peso (n=2), o
progresso da medicagdo (n=2) e a melhoria da sua condi¢éo econdmica (n=2).

“emagrecer em parte, principalmente perder uns 10 a 20 quilos a mais, que eu tenho” (Sr.
Jorge, 57 anos, estadio 111)
“um medicamento que me desse um bocadinho de ar, eu ndo pedia mais nada, ar! que me

abrisse os pulmées” (D. Ana, 57 anos, estadio I11)
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“no meu caso, sem sarcasmo nenhum, neste pais era preciso ter dinheiro para ter uma

boa saude.” (Sr. Pedro, 55 anos, estadio 1V)

3.5 Sumario

Com os dados recolhidos neste estudo, é de salientar o impacto profundo que a DPOC traz
a vida pessoal e familiar dos participantes. Verifica-se, de uma forma geral, que apesar dos
problemas identificados serem essencialmente os mesmos tanto nos participantes no
estadio 111 como no estadio 1V, no estadio IV, conforme seria expectavel, hd uma tendéncia
para estes serem mais graves. Na comparacdo entre 0S geéneros e 0S grupos etéarios
observaram-se poucas diferencas com relevancia clinica, salientando-se, no entanto, que
sdo as mulheres e os mais idosos que descrevem mais fragilidades. As entrevistas
realizadas individualmente permitiram a compreensdo em pormenor da vivéncia da doenca
por estes pacientes e o conhecimento das suas expectativas e preferéncias em relacdo aos
sistemas de salde. Estes dados sdo essenciais para que intervengdes para esta populacdo

sejam adequadamente desenhadas e implementadas.
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CAPITULO IV — DISCUSSAO

4.1 Introducéo

Neste capitulo procede-se a interpretacdo e discussdo dos resultados quantitativos e
qualitativos mais relevantes, considerando os fundamentos tedricos e os objectivos do
estudo. Inicia-se este capitulo com a reflexdo dos principais problemas dos participantes
com DPOC nas diferentes componentes da CIF e, por fim, as diferencas entre os estadios

da doenca, 0s géneros e 0S grupos etarios.

4.2 Amostra

Neste estudo os participantes com DPOC apresentavam uma média de idades de 63,27
anos e a maioria tinha menos de 65 anos. Estes dados vdo ao encontro dos dados
publicados pelo ONDR, onde a DPOC é caracterizada como uma patologia que atinge nao
sO as pessoas idosas mas também as mais jovens (ONDR, 2008). A proporcdo de
participantes do género masculino foi similar & proporcdo do género feminino,
confirmando assim a tendéncia também ja descrita de que a DPOC estéd a aumentar entre as
mulheres (DGS, 2005b; Raherison & Girodet, 2009).

Quanto a realizacdo de oxigenoterapia de longa duracdo, metade dos participantes
realizava esta terapia durante menos de 16 horas por dia, apesar de existir evidéncia que a
oxigenoterapia de longa duracdo deve ser realizada no minimo 15 horas diarias para
aumentar a sobrevida dos pacientes (GOLD, 2010). Este aspecto pode estar a reflectir-se
no estado de saude e qualidade de vida dos pacientes e, portanto, merece uma especial
atencdo junto dos profissionais de salude, quer no momento da prescricdo desta terapia de

longa duracéo, quer no acompanhamento da aderéncia do paciente a esta.

Relativamente & composicdo corporal, tem-se observado que a obesidade representa uma
comorbilidade em alguns pacientes com DPOC. A percentagem de obesidade encontrada
neste estudo foi de 33,33%, enquanto noutros estudos os valores nos estadios 11l e IV da
doenga rondam os 5,9 e o0s 9,3% (Chailleux, Laaban, & Veale, 2003; Steuten, Creutzberg,
Vrijhoef, & Wouters, 2006). Tém sido, todavia, descritas percentagens de obesidade

proximas da encontrada relativamente aos estadios I e 11 (16,1% e 23,5% respectivamente)
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(Steuten, et al., 2006). Estes dados provavelmente reflectem as elevadas taxas de obesidade
em Portugal, que sdo muito superiores a outros paises do espaco europeu (DGS, 2005a). A
prevaléncia media da obesidade na populacdo portuguesa € de cerca de 14% e na
populacdo com mais de 55 anos, onde se localiza a amostra do estudo, esta prevaléncia é 7
vezes superior (DGS, 2005a). Apesar da obesidade ter implicagdes negativas na vida dos
pacientes, como cardiovasculares e osteo-articulares, tem-se verificado que nos estadios
avancados da DPOC esta associada a um melhor progndstico. Alguns estudos com
pacientes no estadio Il e IV da doenca demonstraram que uma maior sobrevivéncia e
menores hospitalizagdes eram observadas em pacientes com pré-obesidade e obesidade
(Chailleux, et al., 2003; Landbo, Prescott, Lange, Vestbo, & Almdal, 1999; Prescott et al.,
2002).

4.3 Funcdes e Estruturas do corpo

Na componente das Funcbes do Corpo, as fungdes relacionadas com a energia (n=12;
80%), a gestdo das emocdes (n=12; 80%), a dor (n=13; 86,67%), a respiracdo (n=12; 80%),
0s musculos respiratdrios (n=15; 100%), a tolerancia ao esforco (n=15; 100%) e a dispneia
(n=15; 100%) foram as mais frequentemente afectadas. Também num estudo que utilizou a
checklist da CIF a fim de avaliar os principais problemas de 89 pacientes com DPOC, a
energia, a dor e a respiracdo fizeram parte das categorias mais frequentes (Ewert et al.,
2004). Apesar de nesse mesmo estudo as dificuldades na gestdo das emocdes terem
apresentado uma prevaléncia de apenas 16,7%, a sua elevada prevaléncia pode justificar-se
pelo facto da DPOC estar associada a elevados niveis de ansiedade e depresséo (Di Marco
et al., 2006; Maurer, et al., 2008; Mikkelsen, et al., 2004; Putman-Casdorph & McCrone).

Todos os participantes experienciaram como principais problemas a dispneia, a disfuncao
dos musculos respiratorios e a intolerancia ao esforco. A dispneia tem sido descrita como o
sintoma mais frequente (Bourbeau, 2009; GOLD, 2010) e mais incapacitante da DPOC
(Avsar & Kasikei, 2010; Elofsson & Ohlén, 2004; Gullick & Stainton, 2008), tal como
pode ser observado nos discursos dos participantes deste estudo. Embora os dados nao
tenham sido estatisticamente significativos (p=0,092), observou-se a tendéncia deste
sintoma ser mais incapacitante no estadio IV do que no Ill. Os scores de dispneia ja tém

vindo a ser relacionados com o estadio da doenca (Mahler et al., 2009).
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A disfuncdo dos musculos respiratorios foi também mais grave no estadio IV (p=0,001).
Terzano et al. verificou num estudo com 110 pacientes com DPOC nos estadios I, 11 e 1lI,
que a forca dos mdsculos respiratorios era significantemente inferior no estadio il
comparativamente com os estadios | e Il (Terzano, et al., 2008). Este estudo demonstrou
haver uma tendéncia para a diminuicdo da forca dos musculos respiratérios com a
progressdo da doenga, no entanto, pacientes com DPOC no estadio IV ndo foram
considerados. A intolerancia ao esfor¢o ja tem vindo a ser descrita na literatura como
relacionada com a DPOC (Theander, et al., 2008; Theander & Unosson, 2004). Os
participantes descreveram-na através de expressdes como ‘“Canso-me com uma certa
facilidade”, e era experienciada essencialmente em actividades como caminhar, subir
escadas e também em actividades dos membros superiores (Barnett, 2005; Elkington,
White, Addington-Hall, Higgs, & Pettinari, 2004).

Apesar das fungdes de forga e de resisténcia muscular ndo se incluirem no grupo das mais
afectadas (n=10; 66,67%), na analise do comportamento destes problemas segundo o
género, verificou-se que nas mulheres, problemas nestas funcbes estavam presentes com
mais frequéncia e maior gravidade. Verhage et al., num estudo com 135 pacientes com
DPOC, observou que as mulheres apresentavam valores mais baixos de massa livre de
gordura, comparativamente aos homens, tendo verificado que o género feminino é um
factor concomitante da perda de massa muscular (Verhage, Heijdra, Molema, Vercoulen,
& Dekhuijzen). Pela andalise segundo a idade, verificou-se que 0s mais idosos
apresentavam problemas mais extensos nestas categorias, comparativamente com 0s mais
jovens (p=0,092). Vérios sdo os estudos que tém vindo a demonstrar que ha perda
progressiva da massa muscular com a DPOC (Mador & Bozkanat, 2001; Mathur, Takai,
Maclintyre, & Reid, 2008). O préprio processo de envelhecimento também causa uma
diminuicdo na massa muscular (Janssen & Ross, 2005) e, portanto, era previsivel que 0s
pacientes mais idosos, conjugando os efeitos da doenca com os do proprio envelhecimento,

apresentassem problemas de forca e resisténcia muscular mais graves.

Mais de metade dos participantes (n=10; 66,67%) apresentavam problemas na manutengéo
de peso, tendo-se verificado que no género feminino este problema foi codificado com

qualificadores mais graves (p=0,024). Chailleux, Laaban & Veale, num estudo com 4088
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pacientes com DPOC, também verificaram uma prevaléncia de obesidade superior nas
mulheres comparativamente com os homens (Chailleux, et al., 2003).

Na componente das Estruturas do Corpo, problemas com a estrutura do aparelho
respiratorio estavam presentes em todos os participantes. Também era expectavel que o
estadio IV apresentasse deficiéncias mais graves do aparelho respiratorio
comparativamente com o estadio Il (p=0,004), pela propria natureza progressiva da
doenca (Celli, et al., 2004; GOLD, 2010). Problemas na estrutura do aparelho
cardiovascular tiveram uma frequéncia de 26,67%, um valor proximo mas inferior ao
encontrado por Ewert et al. (35,6%) (2004). Este resultado estd em conformidade com a
investigacao actual que tem demonstrado que a inflamac&o sistémica e a prépria obstrucdo
do fluxo de ar presente na DPOC sdo factores de risco importantes no desenvolvimento de
patologia cardiovascular (Sin & Man, 2003; Wouters, et al., 2007). Um estudo de Coorte
que analisou cerca de 11 493 pacientes com DPOC e 22 986 pessoas no grupo controlo
mostrou que a prevaléncia de doengas cardiovasculares era mais elevada nos pacientes com

DPOC comparativamente com o grupo controlo (Curkendall et al., 2006).

Futuras intervenc@es nestes estadios da DPOC devem fornecer um maior acompanhamento
a estes pacientes nas questdes ligadas a oxigenoterapia e a nutricdo. As componentes da
fisioterapia respiratoria sdo fundamentais para responder aos problemas da dispneia e da
intolerdncia ao esforco presentes nos pacientes. O fortalecimento dos masculos
respiratorios também parece ser uma possivel solucdo para intervir na disfuncdo
respiratdria que se observa nesta populacdo (Lotters, van Tol, Kwakkel, & Gosselink,
2002).

4.4 Actividades e Participagdo

O impacto profundo da DPOC na vida de todos os participantes estudados foi claro nos
seus discursos, “nunca mais fui aquilo que era”, e confirmam dados de outras
investigacOes (Avsar & Kasikei, 2010; Elkington, et al., 2004; Gullick & Stainton, 2008).
Sem duavida, a mobilidade (Ewert, et al., 2004; Gullick & Stainton, 2008) é uma das
actividades mais afectadas, dai problemas no “andar”, “deslocar-se” e “deslocar-se por

diferentes locais” terem sido dos mais mencionados. Devido a estes problemas de
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mobilidade, alguns pacientes sentem que estdo restritos a sua habitacdo, o que prejudica a
sua participacdo em actividades profissionais, de aquisicdo de bens e servigos e de
recreacdo e lazer. Especificamente nas actividades de aquisicdo de bens e servigos
(p=0,002) e de participacdo na vida comunitaria (p=0,056), verificou-se que nos
participantes no estadio IV estas eram conotadas como dificuldades mais graves,
comparativamente com o estadio Ill. Possivelmente no estadio IV, como discutido
anteriormente na componente Fungdes do Corpo, pelo facto dos sintomas serem
experienciados com maior gravidade, a performance dos participantes nestas actividades
seja mais afectada. Esta restricdo de sair de casa e de se envolver em actividades de lazer
desencadeia um isolamento social, que gera nos participantes sentimentos de tristeza e
soliddo (Elkington, et al., 2004; Elofsson & Ohlén, 2004). Contudo, a restricio ndo se
cinge as actividades exteriores, uma vez que mesmo em casa, 0S participantes sentem
dificuldades a executar a rotina diéria (n=13; 86,67%), as tarefas domésticas (n=15; 100%)
e a cuidar dos objectos da casa (n=15; 100%) (Ewert, et al., 2004). Principalmente as
mulheres expressaram durante a entrevista esta restricdo no desempenho de tarefas
domeésticas que sempre estiveram a sua responsabilidade, “‘fazer uma cama ja ndo posso”.
As proprias actividades bésicas da vida como o vestir e 0 banho por vezes ja se
encontravam limitadas (Barnett, 2005; Gullick & Stainton, 2008).

Lidar com o stress e outras exigéncias psicologicas (n=14; 93,33%) foi revelado como
sendo também um problema frequente entre os participantes com DPOC, principalmente
entre os participantes no estadio IV (p=0,077). Provavelmente, a dificuldade de levar a
cabo varias actividades simultaneamente e a resultante geracdo de estados de ansiedade
que foram comuns nos participantes, coloca-os numa posicdo em que lhes é dificil lidar

com situacGes stressantes.

Para além do impacto da vida dos participantes, como acontece em qualquer doenca
cronica, a DPOC acaba por interferir também no contexto familiar. Denotou-se no discurso
dos participantes que j& nomeavam algumas mudangas no funcionamento da sua familia,
nomeadamente na reorganizacao de funcdes e papéis. Para além da alteracdo de papéis, as
restricbes dos participantes acabam por influenciar negativamente algumas dindmicas
familiares, especificamente, o impedimento de realizar férias e de outras actividades

recreativas que eram comuns antes do surgimento da doenca (Chan, 2004; Elofsson &
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Ohlén, 2004). Esta alteracdo do funcionamento familiar, onde muitas vezes os participantes
adoptam um papel de maior necessidade e dependéncia em relagdo a familia, leva a
geracdo de sentimentos de frustracdo e tristeza (Avsar & Kasik¢i, 2010; Gullick &
Stainton, 2008; Toms & Harrison, 2002). Existe, todavia, uma dualidade destes
sentimentos, por um lado, os participantes experienciam estes sentimentos negativos
porque se sentem dependentes dos seus familiares, e por outro, porque sentem que podiam
dar um contributo maior a familia, que devido as suas incapacidades ndo lhes é possivel.
Estes sentimentos, para além de contribuirem para um maior stress para 0s pacientes,
podem também prejudicar a comunicacdo e a relacdo destes com a sua familia
(McPherson, Wilson, & Murray, 2007), criando-se um ciclo vicioso de inadaptagédo do

paciente e da familia a esta nova situacao.

A restricdo na capacidade funcional dos participantes repercute-se na participacdo dos
participantes na sua vida pessoal, profissional, familiar e comunitéria, e portanto, mais uma
vez se compreende que uma componente de exercicio fisico é prioritaria na intervencédo
junto desta populacdo. O impacto destas restricbes no paciente e na familia demonstra
também a relevancia de fornecer um acompanhamento psico-educativo a estes pacientes e

a estas familias, para ajudar no ajustamento a doenga.

4.5 Factores Ambientais

O clima foi uma barreira apontada por todos os participantes. Também no estudo de Ewert
et al. esta categoria foi a mais frequente da componente dos Factores Ambientais entre 0s
pacientes com DPOC (61,4%) (2004). Os pacientes com DPOC experienciam um
agravamento dos seus sintomas com o tempo frio, factor que desencadeia muitas vezes
exacerbacOes (Barnett, 2005; Gullick & Stainton, 2008). Varios estudos tém observado
uma relagdo entre o clima e as admissdes hospitalares por exacerbagdes na DPOC (Liang,
Liu, & Kuo, 2009; Song, et al., 2008). A poluicdo do ar também tem vindo a receber
atencdo por parte dos investigadores e estudos tém observado que existe uma relacéo entre
a poluicdo do ar e a morbilidade em doencas respiratérias (Sauerzapf, Jones, & Cross,
2009; Sunyer, 2001). Um estudo conduzido em Hong Kong, em 2007, demonstrou que a
poluicdo do ar estava significativamente associada a um risco acrescido de hospitalizagao

em pacientes com DPOC (Wong et al., 2001). Dai ter sido expectavel que quase a
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totalidade dos participantes considerasse a qualidade do ar como uma influéncia negativa
na sua condicdo de saude.

Relativamente as mudancas temporais, verificou-se que estas eram percepcionadas como
barreiras mais graves pelos participantes no estadio IV, comparativamente com os do
estadio 111 (p=0,020). Dois participantes descreveram a manha como um periodo do dia em
que a falta de ar os impedia de realizar actividades como caminhar e tomar banho. Em
concordancia com estes dados, estudos recentes com pacientes com DPOC no estadio 11l e
IV mostraram que 0s pacientes percepcionavam 0s seus sintomas como diariamente
variaveis e que identificavam a manha, como o periodo do dia mais dificil (Barnett, 2005;
Elofsson & Ohlén, 2004; Kanervisto, Kaistila, et al., 2007; Kessler et al., 2011; Partridge,
Karlsson, & Small, 2009). Apesar da literatura consultada nao fazer referéncia a diferencas
entre os estadios da DPOC e a variabilidade dos sintomas, no estudo realizado por
Partridge, Karlsson & Small em pacientes no estadio 111, a variabilidade dos sintomas era
mais experienciada pelos pacientes mais sintométicos (2009). Similarmente, neste estudo é
nos participantes no estadio IV que a dispneia parece ser encarada como um problema mais
incapacitante (p=0,092), comparativamente com os participantes no estadio Ill, como

discutido anteriormente.

Quanto as categorias €150 e el55, relativas a arquitectura de prédios para uso publico e
para uso privado, apesar de ndo terem sido das mais frequentes da componente dos
Factores Ambientais, verificou-se que sdo percepcionadas com mais frequéncia e também
com mais gravidade pelos participantes mais idosos (n=5; 83,33%). Estas categorias ja
haviam sido descritas como barreiras frequentes em pacientes com DPOC (Ewert, et al.,
2004). Talvez pelo facto do envelhecimento ser acompanhado de uma diminui¢do das
capacidades sensoriais e motoras, 0s pacientes mais idosos encarem a arquitectura dos
edificios como uma barreira (Frangois, Morice, Blouin, & Montagne, 2011; Seidler, et al.,
2010).

Apesar de na avaliacdo através do core set da CIF se ter codificado as categorias como

barreiras, foi visivel nos discursos dos participantes que a familia proxima era

percepcionada como um agente facilitador. Os participantes nomeavam principalmente os

conjuges (n=9; 60%) e os filhos (n=4; 26,67%) como as pessoas que lhes forneciam maior
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suporte. Esta percepcdo do papel facilitador da familia na vida do paciente tem vindo a ser
observada em outros estudos sobre a DPOC (Kanervisto, Kaistila, et al., 2007; Kara
Kasik¢r & Alberto, 2007), bem como em outras doencas cronicas (Kong, 2008; Yeh,
Wierenga, & Yuan, 2009). Ao ser uma fonte de apoio, por vezes, 0s participantes sentem
que a sua familia acaba por assumir um papel de constante preocupagdo e vigilancia
(Bergs, 2002; Simpson, Young, Donahue, & Rocker, 2010). Os familiares vao, portanto,
adicionando as suas vidas novas e desafiantes exigéncias para desempenhar este papel de
cuidadores e dai os participantes terem demonstrado que tém consciéncia que 0S Seus
familiares também tém necessidades especificas. As principais necessidades identificadas
nos cuidadores familiares estavam relacionadas com necessidades de salde e de apoio
instrumental e emocional. Apesar da literatura sobre as necessidades dos cuidadores de
pacientes com DPOC ainda ser escassa, algumas das necessidades identificadas ja tém
surgido em outros estudos (Kanervisto, Paavilainen, Heikkil, & Johanna, 2007; Pinto,
Holanda, Medeiros, Mota, & Pereira, 2007; Simpson, et al., 2010).

Quanto a relacdo com os profissionais de salde, uma ambivaléncia ja havia sido observada
noutros estudos com pacientes com DPOC (Cicutto, Brooks, & Henderson, 2004; Gysels
& Higginson, 2010; Seamark, et al., 2004). Enquanto metade dos participantes considerava
ter recebido os conhecimentos necessarios para lidar com a sua doenga, outra metade
considerava que os profissionais de saude que os acompanhavam falhavam nesse aspecto.
Apesar deste resultado, denotou-se que, de uma forma geral, os participantes consideravam
0 apoio dos servicos de saude facilitador. A maioria dos participantes realizava fisioterapia
respiratdria e considerava que este tratamento lhes permitia sentir-se melhor e adquirir
mais conhecimentos. Todavia, eram apontadas algumas desvantagens a este tratamento,
nomeadamente, o desconforto de expectorar, as dores musculares e o tempo de espera
pelos transportes colectivos de pacientes. Quanto a oxigenoterapia de longa duracdo, 0s
participantes consideravam que esta terapia era uma ajuda para eles, embora, também lhe
atribuissem algumas desvantagens, como a restri¢cdo dentro de casa e no caso do oxigénio
liquido do seu peso e da pouca autonomia (Elkington, et al., 2004; Kanervisto, Kaistila, et
al., 2007; Reinke et al., 2008).

Apesar dos programas de reabilitacdo pulmonar estarem associados a valores significativos

de ndo aderéncia (Sabit et al., 2008), todos os participantes estudados mostraram interesse
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em participar. Com a sua participagdo, 0s participantes ansiavam essencialmente uma
melhoria do seu estado de salde fisico, como também uma melhoria do bem-estar
emocional e dos conhecimentos acerca da doenca (Bulley et al., 2009; Fischer et al., 2007).
Todavia, alguns participantes também expressaram receios em relacdo a estes programas,
nomeadamente, da incompatibilidade dos horéarios, da exigéncia de muita disponibilidade e
de dificuldades em sair de casa. Apenas o receio de sair de casa j& havia sido descrito na
literatura (Fischer, et al., 2007), no entanto, todos estes receios devem ser considerados no

planeamento e implementacdo de programas de reabilitacdo para esta populacéo.

4.6 Factores Pessoais

A DPOC, pela sua progressao e variabilidade dos sintomas, torna o futuro dos pacientes
muito incerto (I. Jones, et al., 2004; Pinnock et al., 2011). Um dos principais receios dos
participantes entrevistados foi o medo da morte (Cicutto, et al., 2004; 1. Jones, et al., 2004;
Oliver, 2001), particularmente o medo de morrerem por sufocacdo (Barnett, 2005;
Gardiner, et al., 2009; Toms & Harrison, 2002) e 0 medo de morrerem sozinhos (l. Jones,
et al., 2004). O medo do declinio fisico associado a progressdo da doenca e da propria
idade foi relatado principalmente por participantes mais jovens (Oliver, 2001). Para além
destes receios, 0s participantes também expressaram receio da soliddo, da falha dos
aparelhos de oxigenoterapia e de ventilacdo e do declinio fisico do cuidador. Estes receios
e preocupacOes, que muitas vezes estdo na origem dos estados de ansiedade encontrados
nestes pacientes, demonstram a importancia da implementacdo de intervengdes psico-
educativas que ajudem o paciente a normalizar as experiéncias da doenca e a desenvolver

estratégias para lidar com os sintomas de ansiedade e depressao.

Relativamente a forma como encaravam a doenca, grande parte dos participantes
acreditava que a melhoria da sua condigdo de satde dependia de factores externos, como a
intervencdo divina, a morte, a regresséo no tempo, o progresso da medicagéo e a melhoria
da condicdo economica. Apenas dois participantes apontaram a perda de peso, uma
estratégia activa, para melhorar o seu estado de salde. Estes resultados provavelmente
reflectem a percepcdo que a maioria dos participantes tem acerca da estabilidade e

incontrolabilidade da sua doenga, que ndo responde ao esforco individual.
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Para lidar com a sua doenca, alguns participantes, possivelmente por encararem a sua
doenga como algo ameagador, mas nédo totalmente adverso, optavam por um coping de
confrontacdo. Este tipo de coping centrava-se essencialmente em estratégias dirigidas as
emocOes, nomeadamente o auto-controlo e a reavaliacdo positiva. Estas estratégias de
coping tém vindo a ser observadas junto de pacientes com DPOC (Burker, Evon, Sedway,
& Egan, 2004; Chen, Chen, Lee, Cho, & Weng, 2008; Cicutto, et al., 2004) e também de
pacientes que sofrem de doencas cronicas (Baldacchino & Draper, 2001; Karekla &
Constantinou, 2010; Thuné-Boyle, Stygall, Keshtgar, & Newman, 2006; Treloar, 2002) e
estéo associadas a um coping positivo, com menores sintomas de ansiedade e de depresséo,
e a um melhor ajustamento dos pacientes a sua condicao de saude (Baldacchino & Draper,
2001; Burker, et al., 2004; Karekla & Constantinou, 2010; Thuné-Boyle, et al., 2006;
Treloar, 2002). O coping de confrontacdo através de estratégias centradas no problema néo
foi referido por nenhum participante neste estudo, existindo uma preferéncia clara pelas
estratégias centradas nas emoc0es. Isto acontece, como discutido acima, possivelmente
porque os participantes avaliam e percepcionam a sua condicdo de saude como algo
incontrolavel. Também num estudo com pacientes com DPOC, as estratégias centradas nos
problemas, especificamente, pdr em pratica um plano de accdo, praticar exercicio fisico e
tentar alterar a situacdo, fizeram parte do grupo das estratégias de coping menos usadas

entre os pacientes (Yuet, Alexander, & Chun, 2002).

Em oposicdo, alguns participantes utilizavam preferencialmente um coping de evitamento,
através de estratégias de negacdo e fuga. Este tipo de coping é normalmente empregue
quando os pacientes encaram a sua doenga cComo uma ameaga muito grande e por isso se
sentem incapazes de mobilizar recursos ou estratégias activas para a enfrentar (Ramos,
2005). Apesar de ter sido mais visivel junto dos participantes que utilizavam
preferencialmente coping de evitamento, mas também junto dos que diziam adoptar um
coping de confrontagdo, verificou-se que estes eram inundados de pensamentos e
sentimentos negativos. Em consisténcia com estes dados, alguns autores verificaram que as
estratégias de evitamento e por vezes as estratégias centradas nas emocdes estdo associados
a niveis superiores de depressdo, ansiedade, tensdo psicoldgica, ndo favorecendo o
ajustamento e a adaptacdo a doenca (Hesselink et al., 2004; McCathie, Spence, & Tate,
2002; Myaskovsky et al., 2005; Ottenbreit & Dobson, 2004; Roescha & Weiner, 2001).
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A crenca, por parte da maioria dos participantes, de que apenas factores externos podem
contribuir para uma melhoria da sua condicdo de salde, demonstra o qudo importante € a
educacdo de estilos de vida saudaveis e a responsabilizacdo dos pacientes pela evolucédo do
seu estado de saude. A preferéncia para seleccionar estratégias de coping de evitamento e
centradas nas emocdes reforca a importancia da uma intervengdo psico-educativa que

ajude os pacientes na seleccdo e implementagéo de estratégias de coping mais adaptativas.

4.7 Core set breve da CIF para as doencas pulmonares obstrutivas

O desenvolvimento de core sets envolve um processo de consenso universal baseado em
evidéncia reunida durante uma fase preparatéria e uma fase de validacdo internacional.
Actualmente, o core set breve para as doencgas pulmonares obstrutivas ja envolveu toda a

fase preparatoria (G Stucki, Kostanjsek, Ustiin, & Cieza, 2008).

Apesar de ndo ter sido objecto de estudo, com a aplicacdo do core set alargado para as
doencas pulmonares obstrutivas foi possivel confirmar quase na totalidade a seleccdo de
categorias que integram o core set breve. As categorias que incluem o core set alargado
foram consideradas relevantes quando a sua frequéncia ultrapassou os 70% (Bautz-Holter,
et al., 2008).

Na componente Fung¢des do Corpo verificou-se que trés (fungdes da respiracdo, funcdes de
tolerdncia ao exercicio e sensacdes associadas as funcdes cardiovasculares e respiratorias)
das quatro categorias que compdem o core set breve apresentaram nesta amostra uma
frequéncia superior a 70%, o que sublinha a importancia da sua inclusdo nesta seleccdo
sucinta de categorias. A categoria das funcGes respiratdrias adicionais que também engloba
o core set breve, pelo contrario, ndo foi das mais frequentes (40%). Relativamente a
componente Estruturas do Corpo, apenas se confirmou a relevancia de incluir a categoria
estrutura do aparelho respiratério no core set breve. Na componente Actividades e
Participacdo, pelo contrério, todas as quatro categorias que compdem o0 core set breve
apresentaram na amostra uma frequéncia superior a 70%, confirmando-se a sua relevancia,
embora outras categorias, que ndo englobam esta selec¢do sucinta, também tenham sido
das mais frequentes (d240 Lidar com o stress e outras exigéncias psicolégicas, d460

Deslocar-se por diferentes locais, d540 Vestir-se, d620 Aquisicao de bens e servicos, d650
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Cuidar dos objectos da casa e d920 Recreagdo e Lazer). Quanto as quatro categorias que
compdem o0s Factores Ambientais do core set breve para as doengas pulmonares
obstrutivas, apenas se pode inferir a importancia da inclusdo das categorias €225 clima e

€260 qualidade do ar.

Conclui-se portanto, que das 14 categorias incluidas no core set breve para as doencas
pulmonares obstrutivas, 10 (71,43%) foram confirmadas como importantes a incluir no
core set breve. A relevancia da inclusdo das categorias b450 fungbes respiratorias
adicionais, s430 Estrutura do aparelho cardiovascular, €110 Arquitectura, construcéo,
materiais e tecnologias arquitectonicas em prédios para uso publico e €115 Arquitectura,
construcdo, materiais e tecnologias arquitectdnicas em prédios para uso privado nao foi
comprovada nesta amostra. Esta foi uma pequena contribui¢do para confirmar as categorias
que compdem o core set breve para as doencas pulmonares obstrutivas, embora mais

estudos sejam necessarios para validar esta seleccdo sucinta de categorias da CIF.

4.8 LimitacOes do estudo

Considerou-se como um factor limitante do estudo, o facto de a amostra estudada ser de
pequena dimensdo, pois desta forma, alguns dos resultados quantitativos poderdo néo ter
sido estatisticamente significativos devido a este aspecto. Ao ser escolhida uma amostra
por conveniéncia, os resultados também ndo podem ser considerados representativos, o que
limita a possibilidade de generalizacdo dos mesmos. Assim, estudos futuros quantitativos
devem incluir amostras maiores, seleccionadas aleatoriamente e tendo como fonte vérias
instituicdes de saude localizadas por todo o territorio nacional. Estas limitac6es dissolvem-
se, todavia, ao considerarmos o contributo dos dados qualitativos para o estudo. Os estudos
qualitativos baseiam-se em amostras pequenas, ja que ao contrario dos estudos
guantitativos, ndo tém como objectivos produzir resultados representativos para toda a
populagéo de interesse (Green & Thorogood, 2004), mas sim explorar em profundidade a
experiéncia de viver e lidar com determinada condi¢cdo, gerando consequentemente uma
quantidade de dados que seriam impossiveis de analisar, se recolhidos junto de uma

amostra alargada.
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O uso da CIF tem vindo a ser preconizada pela OMS, no entanto a sua estrutura com mais
de 1400 categorias torna a sua aplicagdo muito complexa e morosa. Para ultrapassar esta
limitacdo, este estudo utilizou uma versdo resumida da CIF, o core set alargado da CIF
para as doencas pulmonares obstrutivas. No entanto, mesmo esta versao resumida da CIF
com 71 categorias, demorou aproximadamente 45 minutos a aplicar, mantendo-se, embora
que em menor escala, alguma problematica da morosidade no uso rotineiro deste sistema
de classificacdo. Para aléem da morosidade da aplicagdo do core set, a falta de
uniformizacédo da aplicacdo da CIF da espaco a uma componente subjectiva, que podera ter
introduzido algum viés nos resultados da investigacdo. No entanto, para minimizar esta
possivel limitacdo, previamente a recolha delinearam-se intervalos de correspondéncia com
os qualificadores, para tentar uniformizar a codificacdo das categorias. Para ultrapassar
esta questdo, alguns autores tém optado pela utilizacdo de uma codificacdo dicotomizada
(O=auséncia de problema e 1=presenca de problema), perdendo informacgdo sobre a
extensdo dos problemas (Ewert, et al., 2004; Grill, et al., 2005). A propria utilizacdo de
uma versdo resumida da CIF pode ser considerada uma limitacdo do estudo. O core set
alargado da CIF para as doencas pulmonares obstrutivas, assim como todos 0s core sets,
foi desenvolvido baseado em decisdes formais (Cieza, et al., 2004), no entanto, a defini¢éo
das categorias que o integram € um processo dindmico e inacabado. Face ao descrito, este
estudo bem como outros, ao utilizar o core set, pode ndo identificar categorias relevantes

para os participantes unicamente por estas ndao se encontrarem nessa versdo resumida.

4.9 Consequéncias e implicagdes do estudo

Apesar das limitacOes, este estudo permitiu compreender que a falta de energia, a
dificuldade de gerir emoc0es, a intolerancia ao exercicio e a dispneia foram os principais
problemas na componente das Fungdes do Corpo. Na componente Actividades e
Participacdo, foi notdrio o impacto profundo da DPOC na vida pessoal dos participantes,
tanto em actividades simples, como andar e vestir, mas tambem em actividades
profissionais e de recreacédo e lazer. O clima e a qualidade do ar constituiram importantes
barreiras a vida dos pacientes. Quanto aos sistemas de salde, alguns participantes
consideravam necessitar de um apoio mais proximo e todos mostraram interesse em
participar em programas de reabilitacdo pulmonar, tendo como principais expectativas uma
melhoria do seu estado de salde fisico, do seu bem-estar emocional e dos seus

conhecimentos acerca da doenca. Estes dados demonstram que uma abordagem biomédica
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é claramente insuficiente para responder a todas as necessidades dos pacientes com DPOC.
Por um lado, algumas destas necessidades podem ser colmatadas através da fisioterapia
respiratoria, uma vez que tém sido descrita como intervengdo fundamental nestes pacientes
(ATS/ERS, 2004; GOLD, 2010). De facto, os programas de reabilitacdo pulmonar que tém
surgido j& procuram responder a alguns destes objectivos, conjugando exercicios de
endurance e de forca muscular com técnicas de reaprendizagem respiratoria e de higiene
brénquica. No desenho destas intervencges, os profissionais devem ter em consideracdo 0s
aspectos relacionados com a idade e o género, uma vez que foi visivel neste estudo que

tanto as mulheres como os mais idosos séo 0s que apresentavam mais fragilidades.

Por outro lado, como os problemas evidenciados nos pacientes sdéo multi-factoriais, sao
necessarias intervencfes abrangentes e integradas para dar resposta as suas diferentes
necessidades e expectativas. Torna-se imperativo, assim, que as intervengdes nestes
pacientes tenham também uma componente psico-educativa, que aumente o seu sentido de
competéncia e auto-eficacia para gerir a DPOC. Através das dificuldades percebidas nos
participantes considera-se essencial que esta componente proporcione ferramentas aos
pacientes para conhecer melhor a sua doenca e formas de evitar a exposicdo a factores de
risco e que o0s capacite com estratégias eficazes para prevenir e lidar com o stress que
resulta do impacto que a DPOC trouxe as suas vidas. Os Factores Pessoais demonstraram
que os pacientes tém muitos receios quanto a evolucdo do seu estado de salude e que se
concentram apenas em factores externos quando pensam na melhoria da sua condicdo de
saude. Verificou-se também que as formas de coping que escolhem ndo sdo, na maioria das
vezes, as mais adaptativas. As intervencGes psico-educativas devem por isso incutir nos
pacientes um sentido de responsabilizacao pelo seu estado de salde e ajuda-los a encontrar
e a implementar estratégias de coping mais activas e adaptativas. Assim, intervencdes
futuras que combinem o acompanhamento médico tradicional, com a fisioterapia
respiratoria e a psico-educacdo parecem ser uma forma mais integradora de tratar esta

populacéo.

Observou-se, todavia, que a DPOC também tem um impacto importante no seio familiar, e
a semelhanca do que actualmente acontece no &mbito de outras doencgas cronicas (Fiorillo,
Bassi, de Girolamo, Catapano, & Romeo, 2010; Hudson et al., 2008), a familia deve ser

igualmente apoiada e integrada nestas intervencgdes psico-educativas. Estas intervencoes
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podem facilitar a comunicagdo na familia e potenciar a sua coesdo, permitindo um

ajustamento funcional e saudavel ao impacto da doenca.

Ao compreender esta vivéncia dos pacientes, 0s sistemas de saude reinem dados preciosos
para desenhar intervencdes adequadas as necessidades e expectativas destes e aumentar o
acesso a estes cuidados. Assim, 0s pacientes ao serem envolvidos no planeamento dos seus
cuidados de salde, tornam-se agentes mais activos na procura de um melhor estado de
salde, os cuidados de saude ganham um novo significado e tornam-se mais eficientes (M
Stewart, 2001; Moira Stewart, et al., 2000).
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CONCLUSAO

O uso da CIF permitiu integrar diferentes perspectivas de salde numa visdo Unica e
coerente, a perspectiva biopsicossocial. Com esta perspectiva multidimensional foi
possivel descrever os aspectos principais da funcionalidade e da incapacidade dos
pacientes com DPOC em estadio avangado. Simultaneamente, o quadro conceptual de
referéncia universal da CIF torna os resultados deste estudo facilmente compreendidos por
profissionais com diferentes backgrounds, como clinicos, investigadores, politicos, entre
outros; e possibilita que estes sejam usados para comparagdes com outros estadios da
doenca, outras doencas crénicas e mesmo com outros paises. Com a aplicacdo do core set
da CIF para as doencas pulmonares obstrutivas tornou-se possivel beneficiar destas
qualidades unicas da CIF e ao mesmo tempo ultrapassar a sua barreira principal, a

aplicabilidade.

Aliadas as vantagens do uso da CIF, a metodologia qualitativa permitiu a exploracdo em
profundidade da experiéncia de viver e lidar com a DPOC, bem como, das preferéncias e
expectativas dos pacientes para com 0s sistemas de salde. Esta conjugacdo dos dados
quantitativos provenientes da utilizacdo da CIF com os dados qualitativos das entrevistas
individuais proporcionou uma compreensdo mais profunda e multifacetada das
necessidades dos pacientes com esta doenca cronica. Com este estudo foi possivel,
portanto, um levantamento completo e integrador das necessidades dos pacientes com
DPOC em estadio avancado, que € condicdo fundamental para a delineacdo de

intervengdes centradas no paciente.
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APENDICE I - FOLHA DE INFORMAGAO AO PACIENTE

O Sr. estd a ser convidado para participar num estudo de investigacdo. Mas, antes de
decidir participar ou ndo, é importante que compreenda porque € que a investigacao esta a
ser realizada e 0 que é que a mesma envolve. Por isso, pedimos-lhe que leia a informacéo
com atencdo e converse sobre a sua participacdo com outras pessoas, se assim o entender.

Se houver algum aspecto que ndo esteja claro ou se precisar de mais alguma informacdo,
por favor pergunte aos investigadores. Use 0 tempo que precisar para decidir se deseja ou
ndo participar. Muito obrigada, desde ja, pela sua atencéo.

Qual é o propésito do estudo?

O estudo, para o qual é convidado, pretende aprofundar conhecimentos sobre as diferentes
necessidades de salde, que o paciente sente desde que a doenca pulmonar obstrutiva
cronica (DPOC) esté presente.

Assim, gostariamos de poder entrevista-lo para recolher algumas informacGes acerca do
seu estado de salde e bem-estar, necessidades e preocupacdes. Se aceitar participar, iremos
pedir:

a) Autorizacdo para avaliar alguns aspectos da sua condicao respiratdria e mobilidade
geral através do Core set alargado da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Salde (CIF) para as doengas pulmonares
obstrutivas;

Neste contexto, a relevancia da sua participacdo é fundamental para os resultados do
estudo.

Porque é que foi escolhido?

O paciente foi escolhido porque esta registado no Hospital, com um diagnéstico de DPOC.

Tenho de participar?

A decisdo de participar, ou ndo, é completamente sua. Se decidir participar vamos pedir-
Ihe que leia e assine um termo de consentimento livre e esclarecido, no entanto, pode
desistir a qualquer momento, sem que para tal tenha de dar qualquer justificagdo. A decisdo
de desistir ou de ndo participar, ndo afectara a qualidade dos servigos de saude que Ihe sdo
prestados agora ou no futuro, nem implicara qualquer outra consequéncia.

O que me acontecera se decidir participar?

Se decidir participar, por favor diga-o ao profissional que lhe entregou esta informacéo ou
a um dos investigadores. Tendo em conta a sua disponibilidade, serd combinada uma data
para a entrevista.
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O que tenho de fazer?

N&o tem de fazer nada de especial. Apenas lhe solicitamos que compareca no horario
combinado para a entrevista.

Quais séo as possiveis desvantagens e riscos se decidir participar?

Né&o existem quaisquer desvantagens de participar no estudo. No entanto, se tiver alguma
preocupacéo, por favor fale com os investigadores para se esclarecer.

Quais sdo os possiveis beneficios se decidir participar?

N&o existem beneficios directos de participar no estudo. A informacdo que se obtiver
através deste estudo podera ajudar a desenvolver intervengdes mais completas para avaliar
e tratar outros pacientes com problemas respiratorios, consequentes de uma doenca
cronica.

A minha participacdo sera confidencial?

Toda a informacdo recolhida no decurso do estudo sera mantida estritamente confidencial.
Os dados recolhidos para a base de dados ndo serdo gravados com 0 seu nome, mas sim
com um cédigo, para que ninguém o possa identificar, e a base de dados serd protegida
com uma palavra-chave. Apenas os investigadores do projecto terdo acesso aos dados.

O que acontecera aos resultados do estudo?

Os resultados do estudo serdo analisados e incorporados em Dissertacdes de Mestrado e
alguns serdo publicados em Revistas Cientificas. No entanto, em nenhum momento 0s
participantes serdo identificados. Se quiser obter uma copia de qualquer relatério ou
publicacéo, por favor diga ao investigador com quem contactar.

Quem é que esta a organizar e a financiar o estudo?

Este estudo é financiado pela Fundacdo para a Ciéncia e Tecnologia (que é uma das
entidades financiadoras de investigacdo em Portugal) e decorre no Hospital Sdo Sebastido,
em Santa Maria da Feira.

Quem fez a revisao do estudo?

O estudo foi revisto por um painel de especialistas quando submetido & Fundagéo para a
Ciéncia e Tecnologia e aceite, tendo tido também aprovacdo da Comissdo de Etica do
Hospital de S&o Sebastido.

Muito obrigada por ter lido esta informacéo.

LXV



A vivéncia da DPOC em estadio avancado enquadrada no contexto da CIF

APENDICE Il - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

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

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 participagdo é voluntaria e que sou livre de desistir,
em qualquer altura, sem dar nenhuma explicacdo, sem que isso afecte qualquer

servico de salde que me é prestado.

3. Eu compreendo que os dados recolhidos durante a investigacdo sao
confidenciais e que s6 os investigadores do projecto da Universidade de Aveiro

tém acesso a eles. Portanto, dou autorizacdo para que 0s mesmos tenham acesso
a esses dados.

4. Eu compreendo que os resultados do estudo podem ser publicados em Revistas
Cientificas e usados noutras investigacdes, 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 paciente Data Assinatura
Nome da testemunha Data Assinatura
Nome do Investigador(a) Data Assinatura
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APENDICE Il - CORE SET ALARGADO DA CIF PARA AS DOENGAS PULMONARES

OBSTRUTIVAS

PARTE 1A: DEFICIENCIAS DAS FUNCOES DO CORPO

Primeiro Qualificador: Extensdo das deficiéncias

0 Nenhuma deficiéncia significa que a pessoa ndo tem nenhum problema.

1 Deficiéncia Ligeira significa que um problema esta presente menos do que 25% do tempo, com uma intensidade que
uma pessoa pode tolerar e que raramente se manifestou nos Gltimos 30 dias.

2 Deficiéncia moderada significa que um problema estd presente em menos do que 50% do tempo, com uma
intensidade que interfere na vida diaria das pessoas e que se manifestou ocasionalmente nos dltimos 30 dias.

3 Deficiéncia grave significa que um problema esta presente em mais do que 50% do tempo, com uma intensidade que
perturba parcialmente a vida diaria das pessoas e que se manifestou frequentemente nos dltimos 30 dias.

4 Deficiéncia completa significa que um problema esta presente em mais do que 95% do tempo, com uma intensidade
que perturba totalmente a vida diéria das pessoas e que se manifestou permanentemente nos Gltimos 30 dias.

8 Nao especificada significa que ndo ha informagéo suficiente para especificar a severidade da deficiéncia.

9 N&o aplicavel significa que ndo € apropriado aplicar qualquer cédigo.

Lista Abreviada das Fungdes do corpo ‘ Qualificador

B1.FUNCOES MENTAIS

b130 Funcdes da energia e dos impulsos
Considera ter energia para o seu dia-a-dia? Tem apetite? Com que frequéncia se sente assim?

b134 Funcdes do sono
Considera que dorme bem? Tem um sono profundo? Quantas horas costuma dormir?

b152 Funcbes emocionais

b1522 Amplitude da emocéo
Sente que consegue gerir as suas emogoes, e.g., ansiedade, receios, momentos de felicidade?

B2. FUNCOES SENSORIAIS E DOR

b280 Sensacéo de dor

b2801 Dor localizada
Sente habitualmente dores? Em que zona do corpo? Como classifica essa(s) dor(es)?

B3. FUNCOES DA VOZ E DA FALA

b310 Funcdes da voz
Considera que houve alguma mudanga na qualidade da sua voz?

B4. FUNGOES DO APARELHO CARDIOVASCULAR, DOS SISTEMAS HEMATOLOGICO E IMUNOLOGICO E
DO APARELHO RESPIRATORIO

b410 Funcdes cardiacas

Tem conhecimento de ter algum problema cardiaco? Objectivamente mede-se a frequéncia
cardiaca (valores padréo para um adulto 60-100bpm segundo a Wisconsin Department of Health
Services, 2008), palpar o pulso para avaliar o ritmo e volume (fraco - facil de obliterar, forte —
dificil de obliterar) e analisar exames complementares quando existirem.

b430 Funcdes do sistema hematolégico (sangue)
Tem conhecimento de algum problema sanguineo, como por exemplo anemia? Quando tem um
corte, é-lhe dificil estancar o sangue? Analisar exames complementares quando existirem.

b435 Funcdes do sistema imunoldgico
Costuma ter reaccoes alérgicas? As suas pernas/pés e bracos/ maos costumam inchar? Analisar
exames complementares quando existirem.

b440 Funcbes da respiracéo

Avaliar a frequéncia respiratdria (valores normais para um adulto entre 12 a 20 cpm segundo a
Wisconsin Department of Health Services, 2008), avaliar o ritmo (1 a 2 segundos inspiragéo/ 3 ou
4 segundos na expiracao), avaliar a profundidade e o padréo.

b445 Funcbes dos musculos respiratérios
Observar actividade do diafragma e dos masculos respiratorios acessorios. Analisar os valores da
espirometria (valores padrdo baseados na British Thoracic Society, 2004).

b450 Funcoes respiratorias adicionais
Consegue tossir? Sente que a sua tosse € eficaz?

b455 Funcgdes de tolerancia ao exercicio
Sente-se cansado facilmente, e.g., quando sobe ou desce um lanco de escadas, quando sai a rua?
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b460 SensacOes associadas as funcdes cardiovasculares e respiratorias
Costuma sentir falta de ar? Pieira? Palpitagdes? Com que frequéncia aparecem estas sensa¢des?

B5. FUNGOES DO APARELHO DIGESTIVO E DOS SISTEMAS HEMATOLOGICO E ENDOCRINO

b530 Fungbes de manutencdo do peso
No Gltimo ano sentiu mudancas no seu peso? Emagreceu? Engordou? Manteve? Analisar o IMC
(valores padréo baseados na World Health Organization, 2000).

B7. FUNCOES NEUROMUSCULOESQUELETICAS E FUNGCOES RELACIONADAS COM O MOVIMENTO

b730 Funcgbes da forca muscular (O paciente executa o Teste Levantar e ir)

b740 Funcdes da resisténcia muscular (O paciente executa o Teste Levantar e ir)

b780 Sensacoes relacionadas com os musculos e as fungdes do movimento
Sente rigidez ou contracturas nos seus masculos? Se sim, em quais?

PARTE 1B: DEFICIENCIAS DAS ESTRUTURAS DO CORPO

Primeiro Qualificador:
Extensdo/Magnitude da deficiéncia

0 Nenhuma deficiéncia significa que a pessoa ndo tem nenhum problema.

1 Deficiéncia ligeira significa que um problema esta presente menos do que 25% do tempo, com uma intensidade que
uma pessoa pode tolerar e que raramente se manifestou nos ultimos 30 dias.

2 Deficiéncia moderada significa que um problema estd presente em menos do que 50% do tempo, com uma
intensidade que interfere na vida diaria das pessoas e que se manifestou ocasionalmente nos Gltimos 30 dias.

3 Deficiéncia grave significa que um problema est4 presente em mais do que 50% do tempo, com uma intensidade que
perturba parcialmente a vida diaria das pessoas e que se manifestou frequentemente nos tltimos 30 dias.

4 Deficiéncia completa significa que um problema esta presente em mais do que 95% do tempo, com uma intensidade
que perturba totalmente a vida didria das pessoas e que se manifestou permanentemente nos ultimos 30 dias.

8 Néo especificada significa que ndo ha informagéo suficiente para especificar a severidade da deficiéncia.

9 Néo aplicavel significa que ndo é apropriado aplicar qualquer codigo.

Primeiro Qualificador:

Lista abreviada de Estruturas do Corpo Magnitude da deficiéncia

s410 Estrutura do aparelho cardiovascular

$430 Estrutura do aparelho respiratério

s710 Estrutura da regido da cabeca e pesco¢o

5720 Estrutura da regido do ombro

5760 Estrutura do tronco

Analisar exames complementares, observar a postura, as proprias estruturas e questionar sobre algum problema nestas.

PARTE 2: RESTRICOES DE PARTICIPACAO

Primeiro Qualificador: Desempenho
Extensdo da Restri¢ao de Participacio

0 Nenhuma dificuldade significa que a pessoa ndo tem nenhum problema.

1 Dificuldade ligeira significa que um problema esté& presente em menos do que 25% do tempo, com uma intensidade
que uma pessoa pode tolerar e que raramente aconteceu nos Ultimos 30 dias.

2 Dificuldade moderada significa que um problema estd presente em menos do que 50% do tempo, com uma
intensidade que interfere na vida diaria da pessoa e que aconteceu ocasionalmente nos Gltimos 30 dias.

3 Dificuldade grave significa que um problema esta presente em mais do que 50% do tempo, com uma intensidade que
perturba parcialmente a vida diaria da pessoa e que aconteceu ocasionalmente nos dltimos 30 dias.

4 Dificuldade completa significa que um problema esta presente em mais do que 95% do tempo, com uma intensidade
que perturba totalmente a vida diaria das pessoas e que se manifestou permanentemente nos Ultimos 30 dias.

8 Nao especificada significa que ndo ha informacéo suficiente para especificar a severidade do problema.

9 Nao aplicavel significa que ndo é apropriado aplicar qualquer cédigo.

Qualificador de

Lista abreviada dos dominios de Ae P
Desempenho

d2. TAREFAS E EXIGENCIAS GERAIS

d230 Executar a rotina diaria
Sente dificuldade(s) em gerir a rotina diaria? Em que medida?

d240 Lidar com o stress e outras exigéncias psicologicas
Sente dificuldade(s) em lidar com o stress? Em lidar com responsabilidades?

d3. COMUNICAR E RECEBER MENSAGENS

d330 Falar
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d4. MOBILIDADE

d410 Mudar a posigao basica do corpo (O paciente executa o Teste Levantar e ir)

d430 Levantar e transportar objectos (O paciente levanta um objecto)

d450 Andar (O paciente executa o Teste Levantar e ir)

d455 Deslocar-se
Considera ter dificuldades ao subir ou descer escadas? Se sim, qual(ais)?

d460 Deslocar-se por diferentes locais
Sente dificuldade(s) em andar dentro de casa? E na rua? Se sim, qual(ais)?

d465 Deslocar-se utilizando algum tipo de equipamento
Sente dificuldade(s) em deslocar-se com ajuda, e.g., uma bengala? Se sim, qual(ais)?

d470 Utilizacéo de transporte
Sente dificuldade(s) em entrar para um carro? E para transportes publicos? Se sim,
qual(ais)?

d475 Conduzir
Conduz algum veiculo? Sente dificuldade(s) em conduzi-lo? Se sim, qual(ais)?

d4750 Conduzir um meio de transporte com tracgdo humana
Conduz algum veiculo como bicicleta, carrinho de médo? Sente dificuldade(s) em conduzir
esse veiculo? Se sim, qual(ais)?

d5. AuTO CUIDADOS

d510 Lavar-se
Sente dificuldade(s) nos cuidados de higiene? Se sim, qual(ais)?

d540 Vestir-se
Sente dificuldade(s) em vestir-se? E calgar-se? Se sim, qual(ais)?

d570 Cuidar da propria satde
O que faz para cuidar activamente da sua satde? Tem uma dieta equilibrada? Faz alguma
actividade fisica? Sao frequentes estes comportamentos saudaveis?

d6. VIDA DOMESTICA

d620 Aquisicdo de bens e servicos
Sente dificuldade(s) em ir as compras? E a transporta-las e arruméa-las em casa? Se sim,
qual(ais)?

d640 Realizar as tarefas domésticas
Sente dificuldade(s) em realizar as tarefas domésticas, e.g., limpar a casa, cozinhar, estender
roupa, levar o lixo a rua, ...? Se sim, qual(ais)?

d650 Cuidar dos objectos da casa
Sente dificuldade(s) em cuidar do jardim/quintal? Cuidar de animais? Reparar objectos? Na
manutencdo da sua casa ou carro? Se sim, qual(ais)?

d660 Ajudar os outros
Sente dificuldade(s) em ajudar os seus familiares, e.g., apoiar o seu familiar
emocionalmente, ajudar a tomar conta dos netos? Se sim, qual(ais)?

d7. INTERACGOES E RELACIONAMENTOS INTERPESSOAIS

d770 Relacionamentos intimos
Sente dificuldade(s) em gerir a sua relagdo com o seu/sua companheiro(a)?

d8. AREAS PRINCIPAIS DA VIDA

d845 Obter, manter e sair de um emprego
Sente dificuldade(s) em manter o emprego? Se sim, qual(ais)?

d850 Trabalho remunerado
Sente dificuldade(s) em desempenhar as fungbes que o seu emprego implica? Se sim,
qual(ais)?

d9. VIDA COMUNITARIA, SOCIAL E CIVICA

d910 Vida comunitéria
Sente que a sua doenga interferiu com a sua vida social, como por exemplo na participagéo
em organizagdes, voluntariados, clubes? Em que medida?

d920 Recreagdo e lazer
Sente que deixou de fazer alguma(s) actividade(s) que gostasse devido a sua doenga? Se sim,
qual(ais)? Isto acontece com que frequéncia?
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PARTE 3: FACTORES AMBIENTAIS

Barreiras

0 nenhuma barreira
1 barreira ligeira

2 barreira moderada
3 barreira grave

4 barreira completa

8 Nao especificada
9 Nao aplicavel

Qualificador

Lista abreviada do Ambiente ]
Barreira

el. PRobUTOS E TECNOLOGIA

€110 Para consumo pessoal
Considera que os medicamentos sdo uma ajuda para si? Estes interferem com o seu dia-a-
dia? Provocam efeitos secundérios desagradaveis?

€115 Para uso pessoal na vida diaria
Utiliza tecnologias de apoio no seu dia-a-dia, e.g., 6culos, aparelho auditivo, cadeira de
banho, ...? Se sim, quais? Considera que estes facilitam o seu dia-a-dia?

€120 Para facilitar a mobilidade e o transporte pessoal em ambientes interiores e exteriores
Utiliza algum equipamento para o ajudar a deslocar-se fora e dentro de edificios? Se sim,
quais? Pensa que esse equipamento facilita a sua desloca¢do?

€150 Arquitectura, construgdo, materiais e tecnologias arquitectonicas em prédios para uso
publico

Sente dificuldade(s) em deslocar-se em prédios publicos, e.g., quando vai aos correios,
igreja, centro de saude..? Se sim, qual(ais)?

e155 Arquitectura, construgdo, materiais e tecnologias arquitectonicas em prédios para uso
privado

Sente dificuldade(s) em deslocar-se em prédios privados, e.g., quando vai ao banco,
cabeleireiro, mercearia...? Se sim, qual(ais)?

e2. AMBIENTE NATURAL E MUDANCAS AMBIENTAIS FEITAS PELO HOMEM

€225 Clima
O clima tem implicagdes na sua doenca? A mudanga de estacdo ou as diferengas de
temperatura alteram a sua falta de ar?

€245 Mudancas relacionadas com o tempo

€2450 Ciclos dia/noite
Sente alteragdes na sua satde com a mudanga do dia, e.g., quando amanhece ou anoitece?
Se sim, quais?

€260 Qualidade do ar
A qualidade do ar nos locais que frequenta tem alguma implicagdo na sua saide? Em que
medida?

e3. APOIO E RELACIONAMENTOS

€310 Familia proxima
A sua familia préxima ajuda-o, e.g., companheiro, filhos? Considera suficiente a ajuda
que lhe proporcionam?

€320 Amigos
Os seus amigos ajudam-no? Considera suficiente a ajuda que lhe proporcionam?

€340 Conhecidos, pares, colegas, vizinhos e membros da comunidade
Tem algum apoio de vizinhos ou outras pessoas conhecidas? Considera suficiente a ajuda
que lhe proporcionam?

€355 Profissionais de saude
Os profissionais de saude ajudam-no? Considera suficiente a ajuda que lhe
proporcionam?

e4. ATITUDES

e410 Atitudes individuais da familia proxima
As opinides dos seus familiares mais proximos influenciam as suas decisdes? Considera
iSO positivo para si?

e420 Atitudes individuais de amigos
As opinides dos seus amigos influenciam as suas decisdes? Considera isso positivo para
si?
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e450 Atitudes individuais de profissionais de saide
As opinides dos profissionais de salde influenciam as suas decisdes? Considera isso
positivo para si?

e460 Atitudes sociais
Considera que as regras sociais e 0s comportamentos socialmente aceites influenciam as
suas decisdes? Considera que isso é positivo para si?

e5. SERVICOS, SISTEMAS E POLITICAS

€540 Relacionados com os transportes
Tem acesso aos transportes publicos? Tem algum apoio financeiro na sua utilizagéo, e.g.,
aquisicéo de passes com condi¢Bes especiais? Se sim, qual(ais)?

€555 Relacionados com associagdes e organizacoes
Tem apoio de associagdes ou organizagdes, e.g., voluntariado, associacdes locais? Se sim,
qual(ais)?

e575 Relacionados com o apoio social
Tem algum apoio social para as suas actividades do dia-a-dia, e.g., alimentac&o, compras,
transporte? Se sim, qual(ais)?

€580 Relacionados com a salide
Tem algum apoio dos servigos de salde para os tratamentos da DPOC? Se sim, quais?
Considera esse apoio positivo?

€585 Relacionados com a educagdo e a formagéo profissional
Tem algum apoio de servicos de educagdo? Se sim, quais? Considera esse apoio positivo?

€590 Relacionados com o trabalho e o emprego
Tem algum apoio de institui¢ces de trabalho, como por exemplo o Centro de Emprego?
Considera esse apoio positivo?
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APENDICE IV - GUIAO DE ENTREVISTA

Como qualquer doenga, a doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) tem implicagcdes na
qualidade de vida das pessoas, podendo ser uma fonte de stress para o paciente e para a familia.
Viver com DPOC obriga, por isso, a mudancas na vida do paciente, bem como na dos seus

familiares.

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

2. Neste momento, quais sdo as suas maiores dificuldades?

3. O que seria preciso para as resolver?

4. O que mais receia?

5. Tem realizado tratamentos para a sua doenca respiratoria? Se sim, quais?

6. Qual a sua opinido acerca desses tratamentos (o que mais lhe agrada, o que o desagrada, ...)?

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

doenca? O que gostaria de saber mais?

8. 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?

9. A doenca, como sabe, exige um ajustamento de toda a familia a essa nova situagéo. O esfor¢o de
proporcionar os melhores cuidados, implica algumas mudancas na vida da familia em geral e, em
particular, da pessoa que estd mais proxima e que o ajuda. Qual considera ser a principal

necessidade desta pessoa?

Se o hospital desenvolvesse um programa de fisioterapia respiratoria e de apoio psico-educativo
para pacientes com DPOC. O objectivo geral do programa seria o de facilitar a gestdo e adaptacdo a
doenca. Seria um programa breve, estruturado (3 sessdes de fisioterapia respiratoria com o paciente

e mais uma sessdo psico-educativa por semana, durante 8 semanas).
10. Estaria interessado em participar no programa?

a) Sim: indique-me 3 beneficios que esperava obter do programa e 0s 3 principais receios em

relacdo ao programa.

b) N&o: pode indicar os motivos que ndo o levam a participar?
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A vivéncia da DPOC em estadio avancado enquadrada no contexto da CIF

APENDICE V — PROBLEMAS DA COMPONENTE DAS FUNGOES DO CORPO COMPARANDO
GENEROS E GRUPOS ETARIOS (N=15).

Géneros Grupos etarios
Titulo da categoria CIF Feminino  Masculino <65 >65

1-4 1-4 1-4 1-4

n(%) n(%) p* p° n(%) n(%) p p°
b130  Funcgles da energia e dos impulsos ~ 7(87,50%) 5(71,43%) 0,569 0,167 8(88,89%) 4(66,67%) 0,525 0,522
b134  Fungdes do sono 6(75%) 3(42,86%) 0,315 0,059 5(55,56%) 4(66,67%) 1,000 0,365
b152  Funcdes emocionais 7(87,50%) 5(71,43%) 0,569 0,431 6(66,67%) 6(100%) 0,229 0,496
b1522 Amplitude da emogao 7(87,50%) 5(71,43%) 0569 0,431 6(66,67%) 6(100%) 0,229 0,496
b280  Sensacéo de dor 8(100%) 5(71,43%) 0,200 0,147 7(77,78%) 6(100%) 0,486 0,495
b2801 Dor localizada 8(100%) 5(71,43%) 0,200 0,147 7(77,78%) 6(100%) 0,486 0,495
b310  Fungdes da voz 3(37,50%) 2(28,57%) 1,000 0,299 4(44,44%) 1(16,67%) 0,189 0,095
b410  Funcdes cardiacas 3(37,50%) 2(28,57%) 1,000 0,534 2(22,22%) 3(50%) 0,580 0,263

b430  Fungdes do sistema hematolégico 3(37,50%) 1(14,29%) 0,569 0,338 1(11,11%) 3(50%) 0,235 0,110
b435  Fungdes do sistema imunolégico 6(75%) 3(42,86%) 0,315 0,057 6(66,67%) 3(50%) 0,622 0,487
b440  Funcbes da respiragéo 7(87,50%) 5(71,43%) 0,569 0,435 7(77,78%) 5(83,33%) 1,000 0,381
b445  Fungdes dos muasculos respiratérios  8(100%) 7(100%) 1,000 0,166 9(100%) 6(100%) 1,000 0,545
b450  Fungdes respiratérias adicionais 5(62,50%) 1(14,29%) 0,132 0,066 3(33,33%) 3(50%) 0,622 0,287
b455  Fungdes de tolerancia ao exercicio ~ 8(100%) 7(100%) 1,000 0,267 9(100%) 6(100%) 1,000 0,400

b460  Sensagdes associadas as fungdes 8(100%) 7(100%) 1,000 0,267 9(100%) 6(100%) 1,000 0,462
cardiovasculares e respiratorias

b530  Funcbes de manutencéo do peso 7(87,50%) 3(42,86%) 0,119 0,024* 6(66,67%) 4(66,67%) 1,000 0,305

b730  Fungdes da forga muscular 8(100%) 2(28,57%) 0,007* 0,004* 5(55,56%) 5(83,33%) 0,580 0,092
b740  Fungdes da resisténcia muscular 8(100%) 2(28,57%) 0,007* 0,004* 5(55,56%) 5(83,33%) 0,580 0,092
b780  Sensagdes relacionadas com os 6(75,00%) 3(42,86%) 0,315 0,202 5(55,56%) 4(66,67%) 1,000 0,454
musculos e as fungdes do
movimento

2 Diferenca quanto a frequéncia do problema; b Diferenca quanto a gravidade do problema
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A vivéncia da DPOC em estadio avancado enquadrada no contexto da CIF

APENDICE VI — PROBLEMAS DA COMPONENTE DAS ESTRUTURAS DO CORPO COMPARANDO

GENEROS E GRUPOS ETARIOS (N=15).

Géneros Grupos etarios
Titulo da categoria CIF Feminino ~ Masculino <65 >65

1-4 1-4 1-4 1-4

n(%) n(%) p? p° n(%) n(%) p* p°
s410  Estrutura do aparelho 2(25%) 2(28,57%) 0,785 0,662 2(22,22%) 2(33,33%) 0,710 0,341

cardiovascular
s430  Estrutura do aparelho respiratdrio 8(100%) 7(100%) 1,000 0,503 9(100%) 6(100%) 1,000 0,189

s710  Estrutura da regido da cabeca e 5(62,50%) 2(28,57%) 0,315 0,188 4(44,44%) 3(50%) 1,000 0,381
pescoco

s720  Estrutura da regido do ombro 1(12,50%) 2(28,57%) 0,569 0,323 1(11,11%) 2(33,33%) 0,525 0,341

s760  Estrutura do tronco 2(25%) 1(14,29%) 1,000 0,554 1(11,11%) 1(16,67%) 0,525 0,341

2 Diferenga quanto a frequéncia do problema; b Diferenca quanto a gravidade do problema
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APENDICE VIl - PROBLEMAS DA COMPONENTE DAS ACTIVIDADES E PARTICIPAGAO

COMPARANDO GENEROS E GRUPOS ETARIOS (N=15).

Géneros Grupos etarios
Titulo da categoria CIF Feminino  Masculino <65 >65
1-4 1-4 1-4 1-4
n(%) n(%) p p° n(%) n(%) p p°
d230  Executar a rotina diaria 8(100%) 5(71,43%) 0,200 0,042* 8(88,89%) 5(83,33%) 1,000 0,442
d240  Lidar com o stress e outras 8(100%) 6(85,71%) 0,467 0,369 8(88,89%) 6(100%) 1,000 0,263
exigéncias psicoldgicas
d330  Falar 5(62,50%) 1(14,29%) 0,119 0,058 5(5556%) 1(16,67%) 0,287 0,117
d410  Mudar a posicéo bésica do corpo 5(62,50%) 2(28,57%) 0,315 0,058 3(33,33%) 4(66,67%) 0,315 0,208
d430  Levantar e transportar objectos 5(62,50%) 5(71,43%) 1,000 0,481 5(55,56%) 5(83,33%) 0,580 0,159
d450  Andar 8(100%)  4(57,14%) 0,077 0,072 7(77,78%) 6(100%) 0,229  0,044*
d455  Deslocar-se 8(100%) 7(100%) 1,000 0,149 9(100%) 6(100%) 1,000 0,455
d460  Deslocar-se por diferentes locais 8(100%) 6(85,71%) 0,467 0,386 9(100%) 5(83,33%) 0,400 0,291
d465 [%ﬁmmseMMmModwmﬂmde 2(25%) 1(14,29%) 0,554 0,410 2(22,22%) 1(16,67%) 1,000 0,501
equipamento
d470  Utilizag8o de transporte 6(75%) 3(42,86%) 0,315 0,049* 4(44,44%) 5(83,33%) 0,287 0,049*
d475  Conduzir 1(12,50%) 4(57,14%) 0,119 0,082 4(44,44%) 1(16,67%) 0,580 0,294
d4750 Conduzir um meio de transporte 3(37,50%) 5(71,43%) 0,315 0,100 6(66,67%) 2(33,33%) 0,315 0,154
com trac¢do humana
d510  Lavar-se 5(62,50%) 5(71,43%) 1,000 0,481 5(5556%) 5(83,33%) 0,580 0,249
d540  Vestir-se 6(75%) 5(71,43%) 1,000 0,340 6(66,67%) 5(83,33%) 0,604 0,217
d570  Cuidar da prépria sadde 3(37,50%) 3(42,86%) 1,000 0,427 3(33,33%) 3(50%) 0,622 0,287
d620  Aquisicéo de bens e servigos 8(100%) 7(100%) 1,000 0,448 9(100%) 6(100%) 1,000 0,564
d640  Realizar as tarefas domésticas 8(100%) 7(100%) 1,000 0,355 9(100%) 6(100%) 1,000 0,252
d650  Cuidar dos objectos da casa 8(100%) 7(100%) 1,000 0,402 9(100%) 6(100%) 1,000 0,510
dé60  Ajudar os outros 5(62,50%) 3(42,86%) 0,619 0,138 4(44,44%) 4(66,67%) 0,608 0,513
d770  Relacionamentos intimos 3(37,50%) 5(71,43%) 0,315 0,123 7(77,78%) 1(16,67%) 0,041* 0,021*
d845  Obter, manter e sair de um emprego  1(12,50%) 1(14,29%) 1,000 0,733 2(22,22%) O 0,486 0,343
d850  Trabalho remunerado 1(12,50%) 1(14,29%) 1,000 0,467 2(22,22%) O 0,486 0,343
d910  Vida comunitéria 5(62,50%) 4(57,14%) 1,000 0514 5(5556%) 4(66,67%) 1,000 0,273
d920  Recreacéo e Lazer 8(100%) 7(100%) 1,000 0,149 9(100%) 6(100%) 1,000 0,497

2 Diferenca quanto a frequéncia do problema; b Diferenca quanto a gravidade do problema
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APENDICE VIII - PROBLEMAS DA COMPONENTE DOS FACTORES AMBIENTAIS COMPARANDO

GENEROS E GRUPOS ETARIOS (N=15).

Géneros Grupos etarios
Titulo da categoria CIF Feminino  Masculino <65 >65
1-4 1-4 1-4 1-4
n(%) n(%) p* p° n(%) n(%) p p°

el50  Arquitectura, construgdo, materiais e 4(50%) 3(42,86%) 1,000 0,505 2(22,22%) 5(83,33%) 0,041* 0,016*
tecnologias arquitectdnicas em
prédios para uso publico

el55  Arquitectura, construgdo, materiais e 4(50%) 2(28,57%) 0,608 0,358 1(11,11%) 5(83,33%) 0,011* 0,002*
tecnologias arquitectdnicas em
prédios para uso privado

€225 Clima 8(100%) 7(100%) 1,000 0,372 9(100%) 6(100%) 1,000 0,357
€245  Mudangas relacionadas com o 6(75%) 5(71,43%) 1,000 0,306 7(77,78%) 4(66,67%) 1,000 0,171
€2450 téinglp())(; dia/noite 6(75%) 5(71,43%) 1,000 0,306 7(77,78%) 4(66,67%) 1,000 0,171
€260  Qualidade do ar 8(100%) 6(85,71%) 0,467 0,510 8(88,89%) 6(100%) 1,000 0,276
€310  Familia proxima 0 1(14,29%) 0,467 0,467 1(11,11%) O 1,000 0,600
e460  Atitudes sociais 1(12,50%) 1(14,29%) 1,000 0,533 1(11,11%) 1(16,67%) 1,000 0,657
€540  Relacionados com os transportes 0 1(14,29%) 0,467 0,467 1(11,11%) O 1,000 0,600
e555  Relacionados com associacoes e 0 1(14,29%) 0,467 0,467 1(11,11%) O 1,000 0,600

organizagdes
e575  Relacionados com o apoio social 1(12,50%) 1(14,29%) 1,000 0,533 1(11,11%) 1(16,67%) 1,000 0,400

2 Diferenga quanto a frequéncia do problema; b Diferenca quanto a gravidade do problema
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ANEXO | — APROVAGAO DA COMISSAO DE ETICA DO CENTRO HOSPITALAR ENTRE O DOURO

E VOUGA, E.P.E.

Centro Hospitalar
wessl de Entre o Douro e Vouga, E.P.E.

Exma. Senhora,

Prof.2 Alda Sofia Pires de Dias Marques
Rua Capitdo Lebre n.? 33 29 Esq.
3810-384 Aveiro

CA - 644/10-0c Data: 2010/12/13
FS/AC

Assunto: Trabalho de Investigagdo - "Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC)”

No seguimento ao pedido formulado por V.Exa, informa-se que face ao parecer favoravel da Comissdo de
Etica para a Salde, o Conselho de Administragdo, na sua reunido de 2 de Dezembro de 2010, deliberou
autorizar a realizagdo do estudo mencionado em epigrafe.

Com os melhores cumprimentos,
A T

Fernando Silva

Presidente do Conselho de Administragdo

2
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o

Sede: Hospital de Sdo Sebastido Telefone: 256 379 700

Fax: 256 373 867
Morada: Rua Dr. Candido de Pinho NIF: 508 878 462
4520-211 Santa Maria da Feira hss@hospitalfeira.min-saude.pt
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