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Cuidado e doenga cronica:

visao do cuidador familiar no Nordeste brasileiro

Care and Chronic Illness:

Family Caregiver’s Viewpoint in Northeast Brazil

Juliana Maria de Sousa Pinto !

Marilyn Kay Nations *

! Centro de Ciéncias da
Satde, Universidade de
Fortaleza. Av. Washington
Soares 1321/S01, Edson
Queiroz. 60811-341
Fortaleza CE.
jumsp@hotmail.com

Abstract The provision of care causes stress in
everyday family dynamics leading to physical,
mental and emotional complications in caregiv-
ers and spouses’ loss of liberty and/or overwork.
Between March and November 2006, this anthro-
pological research examined family caregiving in
the context of Chronic Obstructive Pulmonary
Disease (COPD). By means of ethnographic in-
terviews, illness narratives and participant ob-
servation, the scope was to describe family reor-
ganization and coexistence with the disease and
its evolution, caregiver perceptions about patient
difficulties and limitations experienced and strat-
egies employed to tackle their illness. Six low-in-
come family caregivers, living in poor, urban ar-
eas in the outskirts of the capital city, Fortaleza,
Ceard, Brazil, participated in the study. From
the Content Analysis, two categories arose: “shar-
ing suffering” and “attitudes and behavior per-
ceived and experienced by caregivers.” In-depth
narratives revealed marked affection between
patients and their family caregivers. Despite pov-
erty, structural violence, unemployment, social
prejudice and low salaries endemic in the North-
east of Brazil, the caregivers find effective ways to
cope with chronic illness besides creating strate-
gies to diminish suffering caused by the illness.
Key words Care, Family, Chronic obstructive
pulmonary disease

Resumo O cuidado causa estresse na dindmica
cotidiana da familia levando a complicagdes fisi-
cas, mentais e emocionais ao cuidador, perda da
liberdade e/ou sobrecarga de conjuges. Entre margo
e novembro de 2006, esta pesquisa antropolégica
examinou o cuidado familiar no contexto da Do-
en¢a Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC).
Utilizando entrevista etnogrdfica, narrativa da
enfermidade e observagdo participante objetivou-
se descrever a reorganizagdo e a convivéncia fa-
miliar com a evolugdo e a experiéncia com a
DPOC, a percepgio de cuidadores familiares so-
bre as dificuldades e as limitacdes vivenciadas jun-
to ao doente e as estratégias de enfrentamento da
enfermidade. Participaram do estudo seis cuida-
dores familiares de baixa renda residentes em bair-
ros urbanos pobres da periferia de Fortaleza, Ce-
ard, Brasil. Da Andlise de Conteiido emergiram
as categorias: “dividindo sofrimentos” e “atitudes
e comportamentos percebidos e vivenciados pelos
cuidadores”. As narrativas profundas mostraram
a afetagao significativa entre os enfermos e seus
cuidadores familiares. Apesar da pobreza, violén-
cia estrutural, desemprego, preconceito social e
baixos saldrios endémicos no nordeste brasileiro,
os cuidadores descobrem maneiras efetivas de li-
dar com a cronicidade além de criar estratégias
para amenizar o sofrimento causado pela doenga.
Palavras-chave Cuidado, Familia, Doenga pul-
monar obstrutiva crénica
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Introdugao

A avaliacdo da qualidade do cuidado’, seu enten-
dimento nas condi¢des cronicas severas>’, o au-
tocuidado de pacientes cronicos?, modelos edu-
cativos para cuidados em satde® e a qualidade de
vida do doente determinada pelo nivel de cuida-
do*, sdao algumas das inquietagdes da comunida-
de cientifica mundialmente. Por outro lado, o
cuidado é a causa de estresse na dinamica cotidi-
ana da familia”®, levando a complicagdes fisicas,
»10 perda da

11,13,14

mentais e emocionais ao cuidador
liberdade''? e/ou sobrecarga dos conjuges

Mais que pensar, imaginar e julgar®, cuidar é
um ato de atencdo, protec¢do, preocupagio, ati-
tudes e sentimentos que leva a uma relagdo entre
pessoas, préticas e acdes sociais, comandadas por
representa¢des simbolicas acerca da solidarieda-
de'’®. Apesar do envolvimento e da forte ligacdo
afetiva pelo outro’, o cuidador primario'*'®
rega o peso do cuidar, renuncia a sua vida pesso-
al” e sofre imposi¢do das circunsténcias para
assumir esse papel®. O desgaste fisico, a baixa

satide mental e a diferente percepgdo da relacido
13,11

car-

matrimonial causada pela dedicagdo a alguém
sdo vistos como cumprimento do papel de fami-
lia?!, perdendo assim a esséncia de sua origem no
contexto de relacdes de amor e amizade’.

O cuidado torna-se, entdo, desafiador, po-
rém necessario no contexto da enfermidade cro-
nica''®?, gerando, infelizmente, uma carga fa-
miliar traduzida pelas dificuldades e desafios ex-

421 distancian-

perienciados com a cronicidade
do-se cada vez mais de suas significagdes bdsi-
cas'’”. Nesse sentido, as experiéncias com a saide
e a doenga permeiam as dimensdes objetiva e
subjetiva, pessoal e coletiva, universal e cultural.
Refletir a relacdo saide-doenca isoladamente é
excluir a influéncia sdcio-cultural® que envolve,
além de outros aspectos, a experiéncia do cuida-
dor no processo saude-doenga-cronicidade'?,
influéncias mais fortemente percebidas nos pai-
ses em desenvolvimento que sofrem com a pro-
blematica sdcio-econdmica-cultural.

Assim, o presente artigo envolve o cuidado
familiar no contexto da Doen¢a Pulmonar Obs-
trutiva Cronica (DPOC) através da reorganiza-
¢d0 e convivéncia familiar com a evolugdo e a ex-
periéncia com a enfermidade®. O estudo teve por
objetivo descrever a percep¢ao de cuidadores fa-
miliares sobre as dificuldades e as limita¢des vi-
venciadas junto ao doente e as estratégias de en-
frentamento da enfermidade pulmonar cronica.

Métodos

Entre marco e novembro de 2006, esta pesquisa
antropolégica, foi realizada no domicilio de seis
cuidadores familiares de pacientes com Doenca
Pulmonar Obstrutiva Crénica participantes do
Programa de Reabilitacdo Pulmonar (PRP) de
um hospital pablico de Fortaleza (2.200.000 ha-
bitantes), capital do Ceard, no Nordeste brasilei-
ro, que detém uma regiao Metropolitana marca-
da pela pobreza, disparidade econ6mica, desi-
gualdades, segregagao social®, violéncia institu-
cional?*?” e uma crescente vulnerabilidade pesso-
al. Entre 1991 e 2000, a distdncia média entre os
10% mais ricos e os 40% mais pobres em Forta-
leza, cresceu de 13,3 para 18,7 vezes®; a taxa de
homicidios foi de 35,4% do total de habitantes
em 2006%. Esse estudo faz parte de uma ampla
investigacdo que incluiu profissionais de saide e
pacientes com enfermidade pulmonar®.

A idade dos informantes-chave variou entre
28 e 60 anos, com média de 39 anos. A selegio foi
intencional, segundo a frequéncia de acompanha-
mento e os relatos de familiares que detinham o
cuidado didrio com o enfermo. Desse modo, iden-
tificamos cinco (83,3%) mulheres, sendo trés
(50%) esposas, duas (33,3%) filhas e um (16,6%)
filho, que assumiram o papel de cuidador fami-
liar. Todas as familias residiam em favelas, con-
juntos habitacionais ou bairros periféricos
e apresentavam baixa renda. Metade dos infor-
mantes trabalhava fora de casa e 66,6% emigra-
ram do interior. Quanto a escolaridade, 66,6%
terminaram o ensino fundamental e 33,3%, o
ensino médio. Embora todos tenham declarado
uma religido (83,3% catélicos e 16,6% evangéli-
o), sua pratica foi referida por 50%.

Utilizamos a entrevista etnografica®, a nar-
rativa da enfermidade’**' e a observacio partici-
pante para construir uma “descricio densa”** da
experiéncia do cuidador de um paciente cronico.
Apés o contato inicial no hospital, foram reali-
zadas visitas domiciliares nas quais as entrevis-
tas etnogréficas foram conduzidas utilizando um
guia de tdpicos a ser explorado, além do incenti-
vo a narrac¢do livre da experiéncia de cuidar. A
coleta de dados na prépria residéncia deixou o
informante livre para expressar ideias e estabele-
ceu rapport (elo afetivo) entre as pesquisadoras,
aproximando-as da realidade sociocultural e
ambiental da familia. A entrevista foi norteada
por perguntas abertas: Como vocé percebe a
doenca do seu familiar? Descreva as dificuldades



que vocé percebe que o paciente sofre por causa
da doen¢a. Como vocés enfrentam as dificulda-
des causadas pela doenga? O objetivo da entre-
vista foi desvelar a perspectiva do cuidador so-
bre a enfermidade cronica, na prépria voz e em
linguagem popular. Intercaladas com as entre-
vistas abertas e aprofundadas, o cuidador foi
incentivado a discorrer livremente sobre o seu
dia-a-dia com o doente, suas dificuldades, ex-
pressando abertamente sua vivéncia com a cro-
nicidade. Assim, a narrativa da enfermidade nao
reflete meramente um modelo ou representacio
estdtica da doenga, mas permite que o informante
ordene os acontecimentos, atribuindo os signifi-
cados como julga relevante a sua vivéncia, defen-
de Kleinman® e Lira et al.*.

Contextualizamos e verificamos o discurso
leigo e ampliamos a lente cultural com
a observagdo-participante ndo estruturada com
a qual observamos os informantes-chave no con-
texto domiciliar com os doentes e com outros
membros da familia (filhos, neto, irmaos). Du-
rante as visitas, os cuidadores mostraram a es-
trutura domiciliar (especialmente os dormitérios
dos pacientes), o ambiente da casa mais frequen-
tado, as medicagdes, explicaram a reorganizacdo
dos compartimentos apés o surgimento dos sin-
tomas e externaram suas preocupagdes com o
enfermo no decorrer da evolu¢io da DPOC.

As entrevistas foram gravadas e transcritas
integralmente com nomes ficticios, preservando
o anonimato dos informantes. As observacoes
foram anotadas num didrio de campo, e poste-
riormente em texto descritivo seguido da organi-
zagdo e da codifica¢do de acordo com as etapas
da Anélise de Contetido®. Das andlises emergi-
ram duas categorias principais: “dividindo sofri-
mentos” e “atitudes e comportamentos percebi-
dos e vivenciados pelos cuidadores”.

Para a andlise e a interpretacdo dos dados
inspiramo-nos na “interpretacio seméntica con-
textualizada” de renomados antropélogos®, in-
terligando a experiéncia individual dos cuidado-
res aos sistemas de significagdo atribuidos; e as
agoes, realizadas ou nio, diante dos condicio-
nantes estruturais. Finalmente, interpretamos os
resultados a luz da Antropologia Médica. A pes-
quisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pes-
quisa do Hospital de Messejana Dr. Carlos Al-
berto Studart Gomes.

Resultados
Dividindo sofrimentos

O cuidador familiar compartilha a dor e o
sofrimento da pessoa com DPOC de modo mais
frequente e, muitas vezes, mais profundo que o
profissional. E fonte tanto de angustia e estresse
para o doente quanto de apoio. Presencia a de-
pressdo, a impaciéncia, a agitagdo, as reclama-
¢des de que o remédio ndo tem efeito, a tristeza
do paciente por causa do seu problema, a baixa
autoestima, crises de tosse ou de falta de vontade
de viver. O mais dificil segundo Rosa, 41 anos,
comerciante, filha de D. Maria, 67 anos, é presen-
ciar uma crise de dispneia na qual a mae fica roxa,
morrendo ali na sua frente exigindo sua atitude
rdpida em preparar o aerosol para aliviar a falta
de ar: Ela vinha roxa, sem um pingo de oxigénio.
(...) Mas tava tao cansada que ela nao falava. Ai eu
disse: Pelo amor de Deus, mae! Porque a senhora se
mata e me mata também, viu! Com os olhos chei-
os de lagrimas, Ana, 28 anos e dona de casa, re-
lembra com tristeza 0 momento em que D. Joa-
na, sua mae, foi transportada as pressas para o
hospital quando passava uns dias no interior.
Foi chocante ver sua méde com rosto e pele de ca-
ddver e a lingua de papagaio.

Vivenciar o dia-a-dia do doente permite ao
cuidador acompanhar a evolugdo dos sintomas
e perceber sua influéncia na restricao de ativida-
des da vida didria. Presencia a relutancia de seus
familiares em seguir as orientag¢des quanto a
medicagdo, ao uso de oxigénio (ndmero de ho-
ras e ocasides em que deve usar) ou a realizacdo
do aerossol. Compartilha o choro angustiado
do doente, a falta de sono, rodando pra cd e pra ld
chegando a acompanhd-lo até a rua pra tomar
um ar ou ajudando-o a balancar-se nas cadeiras.

As informantes consideradas “esposas-cuida-
doras” relataram mudangas no ato sexual que
atingiu a total abstinéncia pela falta de ar do es-
poso, assemelhando-se a impoténcia sexual como
relata Lucia, 37 anos, casada hd 15 anos com An-
tonio, diagnosticado com DPOC hd seis anos.
Licia entende que é uma situagdo delicada e, por
isso, ndo deixa transparecer que percebe a dificul-
dade do marido, a fim de evitar “maus pensa-
mentos” de sua parte: Fica cansado. E cuuuuuuuus-
ta! Mas é mole, ele. Mas também eu nao digo, sendo
ele vai dizer: “Td me achando mole, vai atrds de
outrol’. A esposa-cuidadora também acompanha
a dificuldade do marido para pegar peso durante
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o trabalho, subir escadas, aguar plantas etc., ocor-
rendo aos poucos uma inversido de papéis quan-
do esta passa a realizar atividades antes atribui-
das a0 homem da casa, afirma D. Tereza, 60 anos,
dona de casa e esposa de Sr. Jodo. Ela sofre ao
observar a culpa que o esposo coloca em si por
adquirir a doenga, ao ouvir histérias de arrepen-
dimento de seus maus comportamentos na ju-
ventude e seu desabafo sobre o medo da morte.
Seu sofrimento comegou muito antes do surgi-
mento da doen¢a quando presenciava as farras
do Sr. Jodo e o seu exagero em bebidas e cigarros.

Rosa, 41 anos, é uma dos doze filhos de D.
Maria, 67 anos, com diagndstico de DPOC h4 10
anos. Vendedora de roupas ha 12, divide seu dia
entre administrar sua pequena loja no quintal da
casa, cobrar pagamento de seus clientes e cuidar
de sua mie no que diz respeito a medica¢do, con-
sultas médicas, reposicao do oxigénio suplemen-
tar e alimentagio. E a tnica pessoa em quem D.
Maria confia para acompanha-la. Por estar sem-
pre perto, apesar de ndo morar na mesma casa,
percebe o sofrimento da mée em sentir-se presa
por um cabresto (tubo nasal de oxigénio) como
um cavalo sem poder mover-se, deslocar-se. Sen-
te o preconceito no olhar das pessoas nas ruas
como se um baldo de oxigénio fosse coisa de ou-
tro mundo e o afastamento de outros quando
elas se aproximam como se fosse uma doenga
contagiosa. O olhar de todos na igreja ao entrar o
extraterrestre fez com que D. Maria deixasse de
frequentar as missas dominicais, participando
pela televisdo e, assim, isolando-se da sociedade:
Eu acho que pensam assim: essa mulher tem uma
doenga contagiosa! E ela ficava muito angustiada.
Hoje em dia que ela ainda sente muito é o tinico
ambiente é dentro da igreja. [...] quando ela entra
parece que vai entrando assim um extraterrestre
que vai chamando a atengdo de todo mundo e ai
todo mundo se vira!

Além de vivenciar essas situagdes, Rosa desa-
bafa em forte tom de voz, que convive com a falta
de compreensdo da maioria de seus irmaos sobre
as limitagdes de sua mae, a falta de conhecimento
da doenga e a insensibilidade em relatar proble-
mas que desencadeiam uma crise, sendo Rosa a
mediadora entre os dois lados: E dificil porque
um se conscientiza do problema dela, mas outros
ndo. Ah, a mamae é mais forte do que nds, ela tem
mesmo é que saber de tudo! Vocés é que pensam!
Entdo, eu nao posso mudar a cabeca de cada um.

Outro desgaste para o cuidador é a hospita-
lizacdo por alterar a rotina da casa ja modificada
pela doenca. Saber que o estado de satde de seu
familiar é ruim e vé-lo morrendo (em crise) é muito

pesado pra quem convive. Também ¢é desanima-
dor, ao receber o diagnéstico da doenga, ouvir
do profissional de satide que aquela foi a primei-
ra, mas nao a ultima crise, como ouviu D. Tereza,
60 anos, ainda no hospital, quando se recupera-
va do susto da primeira crise de dispneia do es-
poso. Assim, a experiéncia hospitalar origina nos
cuidadores o medo de crises com internamentos,
pois causa sofrimento quando surge entre cur-
tos intervalos de tempo como relembra Carlos,
36 anos, casado, um filho, cuidador de sua mae,
D. Rosa, 67 anos. Faltando ao emprego, Carlos
acompanhou a mée por vdrios internamentos
intermitentes, antes de iniciar o tratamento com
oxigénio suplementar em casa: As vezes saia do
hospital ndo dava nem 15 dias, jd tinha que voltar
de novo. Passava 15 dias, 20, 10, chegava em casa
passava uma semana, duas... quando passava trés
era uma alegria muito grande... Ressalta que no
ano anterior ao recebimento do concentrador de
oxigénio, sua mae vivia de hospital, ou seja, este-
ve mais dias internada do que em casa, o que
levava a uma constante tristeza no olhar de D.
Rosa e a uma carga elevada para Carlos.

Além da sobrecarga de cuidados do paciente
durante o dia, o cuidador também sofre durante
a noite com o barulho gerado pelo aparelho de
oxigénio, ndo descansando o suficiente para en-
frentar o dia seguinte. As crises de tosse durante
a noite também incomodam como declara Lu-
cia, 37 anos, dona de casa, casada com Antdnio,
de 41 anos: O Anténio, pelo amor de Deus, deixa
eu dormir... Tu td fazendo muita zuada! No quar-
to pequeno e sem janela, Licia sente-se incomo-
dada, perde o sono, mas ao mesmo tempo pensa
que ¢ algo incontroldvel e procura nao reclamar
para evitar estresse ao seu companheiro. Mas af
eu fico com pena dele porque eu sei que é uma coisa
que ele ndo tem aquele controle.

Apesar de sentimentos ruins permearem o
dia a dia do cuidador, também hd momentos em
que este se sente feliz e realizado como, por exem-
plo, ao conseguir o aparelho de oxigénio para
seu familiar quando tantos pacientes ndo o tém,
a medica¢do que ndo pode ser comprada pela
falta de dinheiro ou uma vaga para iniciar o Pro-
grama de Reabilitagao Pulmonar. Sio vitérias no
que diz respeito ao tratamento e uma esperanga
para melhorar a falta de ar.

Atitudes e comportamentos percebidos
e vivenciados pelos cuidadores

Ao evoluir, a DPOC invade a vida do doente,
conduzindo-o a mudancas de comportamento e



a atitudes facilmente percebidas por aquele que
estd diariamente do lado. Por ndo entender a
doenga, suas causas e consequéncias, o paciente
se isola das pessoas, ndo fala perto de familiares
e mantém seus utensilios separados por medo de
pegar nos outros. Consequentemente, o cuidador
modifica sua rotina, acompanhando o doente
ao ponto de 6nibus pelo medo de uma crise re-
pentina e ao Programa de Reabilitagdo Pulmo-
nar para aprender e estimuld-lo a realizar os exer-
cicios em casa. Também dorme no mesmo am-
biente para ndo deixa-lo sozinho durante a noite
e ajuda durante o banho para evitar que se sinta
mal. Uma das tarefas de D. Tereza, 60 anos, espo-
sa do Sr. Jodo, 69 anos, sapateiro, era ajuda-lo
durante o banho, diminuindo o seu esforgo fisi-
co e, consequentemente, a falta de ar: Aparando
dgua na pia... eu que banhava ele porque ele can-
sava. Eu banhava ele de bermuda. Eu dizia: "Nao
toma dentro do banheiro que tu pode sentir algu-
ma coisa!l” Porque o médico jd disse, ele tem isso de
falta de ar, ataca muito na hora do banho. Faz
muito movimento pra se esfregar. Eu comprei uma
esponja pra banhar ele. Eu que limpava ele todi-
nho. ‘Fica sem se mexer!” E eu mesmo passava.
Apesar do desafio de aceitar tomar banho senta-
do e ter a ajuda da esposa, a estratégia mostrou
ao Sr.Jodo que a economia de energia usada para
tomar banho néo lhe causava falta de ar.

Diante das dificuldades apresentadas pela
enfermidade, tanto o cuidador como o paciente
se envolve com a oragdo, a religido e a crenga.
Acreditam que, de algum modo, conseguirao for-
gas pra superar as crises, 0s internamentos, o0s
sufocos do dia-a-dia. O cuidador percebe que ati-
vidades manuais como croché, pontos de cruz e
exercicios de Yoga desviam a mente dos doentes
sobre seus problemas familiares, acalmando a
respira¢do e evitando uma crise de falta de ar. Por
visitar a mae vdrias vezes ao dia, Rosa ja percebe
quando ela se sente mais tranquila e aliviada dos
sintomas. Os exercicios que ela aprendeu da bom-
binha, o que ela aprendeu na Yoga dos dedinhos.
[...] ela passa o dia agarrada nesse crochezinho.
[...] O que faz ainda mais ela esquecer os proble-
mas é quando ela faz esse crochezinho ou ponto de
marca, esse croché, que ela fica tdo entretida que
vocé fala com ela e ela ndo percebe! E a tinica forma
que eu vejo ela se sair melhor.

A tarefa de cuidar, para nossos informantes,
¢ drdua por relacionar-se a uma doenga cronica
e inicia-se ao receber o diagndstico, momento
destacado como um choque para todos. Porém,
os cuidadores deste estudo mostraram-se fortes
e enfrentaram os problemas de frente apesar da

situagdo econdmica desfavordvel. Buscaram mé-
dicos, lutaram pela medicagdo, pediram dinhei-
ro de um e de outro para o aluguel do aparelho
de oxigénio ou procuraram trabalho fora de casa
para melhorar a situacdo financeira prejudicada
pela enfermidade do companheiro. Orientaram
os doentes a ndo sair de casa com sol forte sol, a
evitar a quintura e a poeira, ndo fazer extrava-
gdncia, ndo trabalhar, em fim, nao fazer nada
que causasse esforco fisico. Apesar de orientar,
apoiar e ajudar hd momentos em que a impo-
téncia surge diante de estados depressivos do
paciente ou de uma crise inesperada. Sentem-se
incapacitados de controlar a situagdo e de aliviar
o sofrimento do ente querido, ficam tristes em
ndo poder ajudar, sentem-se fracos, impotentes
e sem alternativas para lutar contra a doen¢a no
momento da crise.

Carlos, 36 anos, casado, um filho, mora com
sua méde e compara o cuidado de uma doenga
cronica a uma guerra na qual, as vezes, faltam
armas necessarias para entrar no combate, neste
caso, entre a vida e a morte. Porque nés aqui ndo
podemos fazer nada nesse caso dela porque a gente
ndo tem como! Ndo tem arma pra poder... ajudar
ela. O problema dela é um problema interno, é uma
doenga que a gente sabe que ndo tem cura, e ela
também jd sabe.

A doenga cronica conduz a inversdo de pa-
péis como no caso de Ana, 28 anos, mae solteira
que renunciou o filho para cuidar integralmente
da mée, D. Joana, 58 anos, diagndstico de DPOC
hd um ano. Sente-se sozinha e com todo o peso
do cuidar, mas naquele momento a satde de sua
mée era mais importante que seu filho ou que
qualquer relacionamento amoroso: Tem que ser
uma pessoa forte do lado dela, ndo chorar junto
com ela. [...] Eu me dediquei de corpo, alma e tudo
pra tratar, era eu sozinha... todo mundo vinha,
visitava, mas ninguém ficava. Quem fica do lado
dela sou eu. E comida, é remédio, é tudo. Foi uma
mudanga na minha vida. Tudo dela caiu sé em
cima de mim! Cuidar dela foi dificil pelas coisas
que eu tive de... ndo chorar na frente dela, quando
ela estava chorando ter que levantar ela, embora
aquilo me doesse, mas eu tinha que dizer a verdade
pra ela! As vezes ela estava chorando, e mandava
eu arranjar um amparo. Mde, eu ndo quero ampa-
rol O que eu estou querendo agora é sua satide!
Porque amparo a gente encontra em qualquer es-
quina, e satide ninguém encontral. Aos poucos
seus cuidados foram refletidos no ganho de peso
da D. Joana, nos banhos sem sua ajuda, na von-
tade em realizar os exercicios, ou seja, uma me-
lhora fisica e emocional significativa.
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Esta explicito, assim, o amor e a dedicagdo
dos sujeitos desta pesquisa, por seus familiares,
que cuidam de maneira incondicional e apren-
dem a conviver com a doenga. O fato de o mari-
do ter DPOC nao significa para Fatima, 35 anos,
mulher que aprendeu a trabalhar fora de casa
para melhorar a renda familiar, a separa¢do ou o
abandono do esposo no meio das dificuldades.
Ao contrario, foi capaz de lutar pela estabilidade
financeira do casal e assumir a carga do cuidar
com paciéncia: Quando a gente gosta a gente vai
até o fim, né. E pedir forca a Deus, eu peco for¢a a
Deus, pra Deus me dd for¢a, ajuda a ele e assim a
gente vai levando. Cuido dele, tenho a maior paci-
éncia com ele... é assim. A convivéncia com a cro-
nicidade gera no cuidador a conformacio, acei-
tag¢do do fato de que ndo podem mais fazer nada,
somente tocar a vida pra frente. Torna-se mais
facil ou menos pesado, quando tanto o cuidador
como o paciente entendem que a doenga ndo tem
cura, mas que podem viver bem na medida em
que aprende sobre a enfermidade, entende os seus
limites e estratégias de controle dos sintomas.

Carlos, 36 anos, via em sua mae um exemplo
de mulher forte que, apesar de vitva, criou bem
seus quatro filhos. Vé-la hoje ligada a um apare-
lho de oxigénio e dependente de outras pessoas
pra ajudéd-la em situagdes simples como trocar
de roupa ou preparar o aerosol, deixa-o muito
triste, mas aos poucos, se adapta a situacdo: No
inicio era ruim porque a gente ndo tinha nogio. O
médico tinha falado que com o tempo ia ser desse
jeito que estd agora, mas a gente pensava que pode-
ria ser um pouco de exagero, mas do jeito que veio
se instalando as coisas, chegou num ponto critico.
Ninguém sabia direito, o médico foi explicando, a
gente foi se adaptando, foi se acostumando. A gente
jd estd levando mais ou menos. Jd tem uns pontos
que a gente conhece!

Discussao

Através deste estudo desvelamos a racionalidade
leiga® sobre a enfermidade do outro?***, o cui-
dado como demonstra¢do de amor’, a humani-
zagdo do cuidado®, os obstdculos do ato de cui-
dar®, a inversao de papéis® e o agir popular di-
ante a enfermidade® .

O cuidador familiar de pessoas com DPOC
em um pais em desenvolvimento, muitas vezes
em situagdes de pobreza, convive com as limita-
¢des e as restricdes causadas pela falta de ar e o
medo das crises que podem culminar com uma
interna¢dao, como vivenciou Ana com sua mae.

Diferentemente, pesquisa realizada em pais desen-
volvido com 214 idosos para comparar o estresse
de familiares de 64 pacientes com internagdo do-
miciliar e 40 com cuidados hospitalares agudos
tradicionais’ revelou que a internagdo domiciliar
estd associada com baixos niveis de estresse nos
familiares quando comparado aos daqueles com
cuidados hospitalares tradicionais. Apesar do pre-
sente estudo ndo apresentar interna¢do domicili-
ar, a carga de estresse dos cuidadores nos domici-
lios ¢ bastante significativa, uma vez que envolve
um contexto social e econdmico bastante afetado
negativamente. A situagdo mais forte associada
ao estresse das familias americanas relacionou-se
a dificuldade de presenciar a perda da capacidade
do autocuidado dos seus familiares, fato também
revelado por nossos cuidadores nordestinos que
passaram a ajudar nas atividades bdsicas dos do-
entes. Adicionalmente, a carga desse estresse é
amplificada pelas condi¢oes de pobreza urbana e
de violéncia estrutural* que nossos informantes
sofrem e enfrentam diariamente.

Nesse estudo é explicita a representagdo de
filhos ou codnjuges como cuidador familiar que
mudaram suas rotinas e aumentaram a carga de
trabalho pra assumir o seu papel. Corroboran-
do com esses achados, ao aplicar o questionario
Family Dynamics Measure a 36 familiares de pa-
cientes finlandeses com oxigenioterapia domici-
liar e 29 de internados, Kanervisto et al.*! encon-
traram que as esposas de pacientes com doenga
cronica apresentavam uma carga elevada em seu
papel dentro da familia e mais responsabilidade
por assumirem a parte financeira da casa antes
de responsabilidade do marido, mostrando uma
certa globalidade da sobrecarga de cuidado as
esposas. Porém, devido ao exaustivo trabalho
manual e aos baixos saldrios das mulheres nor-
destinas que ganham, em média, 300 reais por
més, o 6nus de complementar a renda familiar
parece ser uma carga ainda mais pesada.

O desconhecimento sobre a DPOC e como
enfrentar sua evolucdo, leva a angustia e ao so-
frimento, observados nos relatos dos sujeitos.
Seguindo a abordagem qualitativa, estudo atra-
vés de grupos focais com 13 sujeitos de baixa
renda, sendo 62% pacientes com DPOC* reve-
lou a auséncia de informagao basica de pacientes
americanos, o que parece mostrar que a falta de
conhecimentos e informagdo sobre a doenca
abrange também paises desenvolvidos. Em ge-
ral, os pacientes desconheciam a presenca de um
pulmio afetado e ndo sabiam nomear a enfer-
midade, realcando a necessidade de um processo
educativo para tornarem-se ativos consideran-



do a satde de seu pulmdo e o manejo de sua
condi¢dao®. Em diferente contexto, porém com-
partindo a mesma caréncia, a baixa escolaridade
dos nossos pacientes nordestinos (maioria so-
mente com o ensino fundamental) exige uma
adaptacdo de materiais educativos para facilitar
sua compreensao®.

As declaragdes dos nossos informantes reve-
laram a auséncia de ajuda e de entendimento dos
familiares e/ou pessoas que convivem com o do-
ente gerando sobrecarga ao cuidador. Para des-
crever a experiéncia da qualidade de vida de mu-
lheres que cuidam de esposos com DPOC, Ber-
gs'! realizou um estudo fenomenoldgico nos Es-
tados Unidos que identificou a insatisfagdo de es-
posas com respeito a falta de lazer e de suporte
dos amigos e da familia e de condi¢oes de cuida-
dos de saude, aspectos que, em parte, coincidem
com o deste estudo, pois estas ndo revelaram a
auséncia de lazer e de cuidados com a satide. Ape-
sar da insatisfagdo das esposas no estudo de Ber-
gs'!, as participantes, tanto as americanas como
as nordestinas, se mostraram disponiveis a cui-
dar dos seus familiares até o dltimo momento.

Cuidar sempre gera sobrecarga, porém quan-
do se refere a enfermidades cronicas como a
DPOC o peso parece ainda maior. Em estudo
holandés, com 357 conjuges de pacientes com
faléncia cardiaca, predominantemente mulheres
(75%) e a maioria com baixo nivel de escolarida-
de®, 23% relatou alteracio nas atividades didrias
e 16% indicaram perda de forga fisica resultantes
do processo de cuidar. Funcionalidade fisica, sad-
de mental e percep¢do da relagdo matrimonial
baixas revelaram escores significativamente altos
de carga dos cuidadores investigados. A baixa
percepcdo da relagio matrimonial também foi
identificada no presente estudo quanto a ativi-
dade sexual comprometida pela falta de ar, fato
superado pelas esposas. Refor¢ando o compro-
metimento da atividade sexual nesses pacientes,
estudo sobre a sexualidade de 25 sujeitos com
DPOC através de dois questiondrios* verificou
que os homens com DPOC tinham qualidade de
vida sexual significativamente baixa em todos os
dominios. As mulheres com DPOC relataram
baixa frequéncia de intimidade sexual e baixa
qualidade de vida sexual global, fato que nao
podemos comparar uma vez que ndo houve re-
velacoes sobre a atividade sexual de mulheres
com DPOC no presente estudo.

Recente pesquisa de pais desenvolvido®, atra-
vés de entrevista semiestruturada, descreveu
como cinco pessoas com DPOC severa e quatro
conjuges lidam com a vida didria. Os doentes

relataram que em determinados momentos
eram incapazes de realizar atividades de casa le-
ves, precisando da ajuda de seus conjuges para
aguar plantas, por exemplo, e que os familiares
foram os primeiros a ajudar tanto em tarefas
mais pesadas como nas mais simples, achados
compartilhados pelos participantes deste estu-
do. Os autores também revelaram a participa-
¢do dos pacientes em cursos de reabilita¢do, jun-
tamente com o0s cf)njuges, e uso de técnicas de
respiragdo para diminuir a falta de ar. Restri¢oes
nas atividades do cotidiano, o preconceito das
pessoas na rua e a oxigenioterapia para o alivio
dos sintomas também foram aspectos encon-
trados no estudo, corroborando os relatos dos
nossos informantes.

Pesquisa qualitativa realizada no Brasil, utili-
zando discurso do sujeito coletivo com 16 cuida-
dores de idosos portadores de doencas cronicas
atendidas em um Centro de Satide Escola em Sao
Paulo®, aponta prejuizo da vida social do cuida-
dor e insatisfagdo da maioria dos sujeitos com
seus familiares que, segundo eles, poderiam aju-
dar, mas nao o fizeram, assim como Rosa desa-
bafou sobre seus irmdos. Igualmente aos nossos
resultados, a religidao também foi uma forma de
enfrentar as dificuldades do cuidado de pessoas
idosas com doencas cronicas, fato que parece
atingir uma perspectiva mundial quando se refe-
re a busca de ajuda para a cura.

Os sintomas da DPOC desafiaram nossos
informantes e seus familiares, exigindo mudan-
¢as, as vezes, nunca imaginadas, adaptagdes a
nova realidade e preparacido para um futuro in-
certo dentro da dura realidade dos paises em
desenvolvimento. Estudo quantitativo holandés
com 1.093 conjuges de doentes cronicos, dos
quais 58,1% dos sujeitos tinha nivel educacional
bésico e 49,3% eram mulheres'?, ressalta que mais
da metade dos sujeitos percebem que a doenca
cronica de seu parceiro colocou uma tensdo em
sua vida pessoal de uma maneira ou de outra.
Reforcando as mudangas consequentes a enfer-
midade, entrevistas realizadas com cinco casais
na Islandia* mostraram que as esposas apre-
sentavam dificuldade severa para respirar e iden-
tificou uma situagdo financeira limitada e espo-
sos impedidos de trabalhar para cuidar das es-
posas. Consequentemente, foram desenvolvidas
outras rotinas para lidar com as dificuldades da
mesma maneira que nossos informantes. A afe-
tacdo da DPOC na vida dos pacientes ndo de-
pende da evolugdo econémica ou social de um
pais, porém a forma de como sua evolugdo serd
enfrentada, se com mais ou menos recursos.
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O pequeno numero de participantes e a pre-
senga de apenas um cuidador do sexo masculino
podem ser considerados como limitagdes do es-
tudo. Porém, os relatos profundos apresentados
mostram a percep¢do dos cuidadores familiares
sobre as dificuldades e as limitacdes vivenciadas
junto ao doente, e as estratégias de enfretamento
da enfermidade pulmonar cronica. A DPOC afe-
ta significativamente tanto a vida dos doentes
como de seus familiares préoximos, em especial o
que se encarrega do cuidado. Porém, apesar da
pobreza, da violéncia estrutural, do desemprego,
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do preconceito social e dos baixos saldrios endé-
micos no nordeste brasileiro, os cuidadores des-
cobrem como lidar com a cronicidade e criam
estratégias para amenizar o sofrimento causado
pela doenga.

Com base nos achados deste estudo e consi-
derando que o cuidador tem importante papel
na vida do paciente pulmonar crénico, futuras
pesquisas podem estar voltadas para explorar
suas necessidades dentro do processo de cuidar e
ainfluéncia de género do cuidador nos cuidados,
no ponto de vista do paciente.
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