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RESUMO

Sobre Perdas, Lutos e “Sufoco”: desvelando historias de pacientes com doenca pulmonar
obstrutiva cronica.

Este estudo tem por objetivo compreender os significados atribuidos ao viver com doenca
pulmonar obstrutiva cronica — DPOC considerando que esta representa uma ameaca continua
a vida dos seus portadores, visto ser uma doenga cronica, de curso progressivo que vai de
limitante a incapacitante para a realizacdo de atividades de vida diaria, potencialmente letal,
devido 0 avanco e agravamento dos sintomas e do comprometimento pulmonar, ao longo do
tempo, por isso com prognostico reservado. A estratégia metodologica foi fundamentada na
abordagem qualitativa, que corresponde a um método voltado as singularidades e
particularidades de um objeto, sem a pretensdo de generalizagdes ou de verdades absolutas
quanto aos resultados encontrados. O método escolhido foi a Histdria Oral Tematica, que se
considerou adequado para alcance dos objetivos, possibilitando que os colaboradores
contassem suas histérias sobre ser portador de DPOC. A pesquisa foi desenvolvida no
Ambulatério para pacientes com DPOC do Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto —
HUJBB, vinculado & Universidade Federal do Par4, em Belém-Pa. Colaboraram com a
pesquisa, 06 (seis) pacientes que estavam sob tratamento nesse ambulatorio, sendo 03 (trés)
homens e 03 (trés) mulheres. Como instrumento para coleta dos dados foi utilizado entrevista
semiestruturada utilizando-se um roteiro composto de cinco questfes que versavam sobre o
viver com DPOC. Para anélise dos dados foi utilizada a técnica de Anélise de Contetdo, por
meio do qual foram identificados 03 (trés) eixos tematicos: as limitacdes e perdas no adoecer;
o luto pelo que morre a cada dia; o “sufoco” que ha na dispneia: para além da insuficiéncia
respiratoria. Na analise compreensiva das historias narradas foram destacados os trechos
considerados mais representativos dos contetidos trazidos pelos colaboradores. A anéalise
revelou que ha a vivéncia de muitas perdas, em varios aspectos da vida, tais como,
econdmico, social, familiar, sexual e 0 modo como percebem e enfrentam essas perdas tém
relacdo com seus contextos de vida, com suas caracteristicas pessoais, como se relacionam
com 0 mundo e com 0s outros, além dos suportes social e familiar. As perdas séo sentidas
como pequenas mortes de si mesmo, 0 que ocasiona 0 pesar e demanda a vivéncia do
processo de luto. Associa-se a isto a sensacdo subjetiva de dispneia, que é um sintoma da
doenca, mas € expressa de modo singular, revelando que é atravessada por estados emocionais
como ansiedade, depressdo e principalmente angustia de morte, que influenciam na
apresentacdo, percepcdo individual, frequéncia e severidade do sintoma. Os achados sugerem
que hé relagdes entre as alteragdes psicoldgicas observadas, a vivéncia do processo de luto e
0s modos de expressdo do viver com DPOC, como por exemplo, o sintoma de dispneia.
Tendo como base esta compreensdo foi destacada a necessidade de promover espagos de
cuidados para expressdo do luto, como, por exemplo, nos ambientes de sala de espera, 0 que
pode oportunizar momentos terapéuticos para a elaboragdo das perdas, além da relevancia
para as equipes de saude em considerar a rede de apoio familiar e social desses pacientes.
Destacam-se ainda as varidveis religiosidades e sentimento de esperanga, 0s quais S&o
desvelados como suporte emocional ao processo de luto.

Palavras-chave: Perdas; Luto; Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica; Historia Oral tematica.



ABSTRACT

About losses, bereavements, and "*Suffocation’: revealing histories of patients with chronic
obstructive pulmonary disease.

This study have to objective understand the meanings attributed to living with chronic
obstructive pulmonary disease - COPD whereas this represents a continuing threat to the lives
of their patients, since it is a chronic, progressive course that will the limiting to incapacitating
to perform activities of daily living, potentially lethal, because the advancement and
worsening of symptoms and pulmonary involvement, over time, so with a reserved prognosis.
The methodological strategy was based on a qualitative approach, which corresponds to a
method aimed singularities and particularities of an object, without the pretense of
generalizations or absolute truths about the results found. The method chosen was the Oral
History Theme, it is considered appropriate to achieve the objectives, and enabling
collaborators tell their histories about being with COPD. The research was conducted at the
Clinic for patients with COPD in University Hospital Jodo de Barros Barreto - HUJBB, linked
to the Federal University of Para in Belem-Pa. Collaborated with the research, six (06)
patients were under treatment in this clinic, and 03 (three) men and three (03) women. As an
instrument for data collection was used semi structured interview using a compound script
five questions that focused on living with COPD. For data analysis was used the content
analysis technique, through which 03 were identified 03 (three) themes: the limitations and
losses in the sick; grief by dying every day; the "suffocation” what's in dyspnea: in addition to
respiratory failure. In the comprehensive analysis of the histories narrated excerpts were
posted considered more representative of the contents brought by collaborators. The analysis
revealed that there is the experience of many losses in various aspects of life such as
economic, social, family, sex and the way they perceive and face these losses is related to
their life contexts, with their personal characteristics, such as relate to the world and with
others, in addition to social and family supports. The losses are felt as little deaths of himself,
which causes grief and demand the experience of the grieving process. Is associated to this the
subjective sensation of dyspnea, which is a symptom of the disease, but is expressed in a
unique way, revealing that is crossed by emotional states such as anxiety, depression and
especially fear of death, which influence the presentation, individual perception, frequency
and severity of symptom. The findings suggest that there are relations between the
psychological changes observed, the experience of the grieving process and ways of
expression of living with COPD, such as the dyspnea symptom. Based on this understanding
it was highlighted the need to promote spaces care for grief expression, for example, in the
waiting room environments, which can create opportunities therapeutic moments for the
preparation of losses, as well as relevance to the teams health consider the network of family
and social support these patients. It also highlights the variables religiosity and feeling of
hope that are revealed as emotional support to the grieving process.

Keywords: Losses; Mourning; Chronic Obstructive Pulmonary Disease; Oral History Theme.
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INTRODUCAO

E necessario que a atividade cientifica seja imbuida de sentidos tanto para o (a)
pesquisador (a) como para aqueles que participam do estudo, enquanto colaboradores,
atendendo as tarefas solicitadas pelo (a) primeiro (a). Também a escolha do tema da pesquisa
e do objeto do estudo, desvelam historias pessoais e profissionais que se entrelagam. Comigo,
tudo isso néo foi diferente.

Atuando como psicéloga hospitalar a oito anos, inserida no campo de uma enfermaria
de Pneumologia de um hospital publico, o Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto
(HUJBB) foi possivel observar que pessoas acometidas com doencgas pulmonares crénicas
vivenciam intenso sofrimento em decorréncia do desconforto resultante da dificuldade para
respirar, das limitacGes impostas pela doenca, em razdo das mdultiplas perdas dai decorrentes,
entre outras.

O Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto, no estado do Para, é referéncia
regional especializada no atendimento aos pacientes com doencgas pulmonares, como a
Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC). Os pacientes recebem acompanhamento em
nivel ambulatorial e em regime de interna¢do, “com o objetivo de oferecer a assisténcia
integral envolvendo atencdo clinica especializada, fisioterapia respiratoria e tratamento
medicamentoso” (p.02)*.

Ao longo desses anos, prestando assisténcia psicoldgica aos pacientes acometidos de
doencas pulmonares, pude acompanhar aqueles sob o risco de morte iminente, adultos ou
idosos, 0s quais ndo respondiam mais ao tratamento clinico e que vinham a falecer por
ocasido da hospitalizacdo ou j& em seus domicilios. Também, os casos em que mesmo néo
ocorrendo o 6bito, prevalecia o declinio progressivo no desempenho funcional respiratério,

assim como o0 aumento da dependéncia para a realizacdo das atividades de vida diéria.

protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para doenca pulmonar obstrutiva cronica. Portaria 798 de 26 de
junho de 2012.
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Para outros, os quais recebiam alta hospitalar, embora a morte nao fosse sentenca
iminente, retornavam aos seus lares sem aquilo que tanto buscavam, ou seja, a cura da doenca
pulmonar obstrutiva, por tratar-se de uma doenca croénica e progressiva. Também, logo pude
constatar que ndo era incomum a recorréncia de episodios de crises por infec¢des e/ou as
exacerbacdes dos sintomas crénicos, o que exigia internaces hospitalares continuas ao longo
de suas vidas, muitas das vezes até mais de uma vez por ano. Era, portanto, relevante e
necessario que esses pacientes pudessem adaptar-se ao viver com as limitagdes impostas pela
doenga, assim como, construir outros modos de viver com essas.

Neste contexto, era comum ao planejar os objetivos da assisténcia psicoldgica a esses
pacientes, refletir de modo solitario, sobre o significado do que é viver com uma doenca
pulmonar obstrutiva crénica. Essas reflexdes, ao mesmo tempo em que estimulavam a
necessidade de um olhar atento e cuidadoso as pessoas portadoras de doencgas pulmonares, em
especial, as cronicas e progressivas, nas quais o risco de morte se acentua com o avango da
doenga, instigavam ainda mais meu interesse em compreender os significados do viver com
uma obstrucdo pulmonar crbnica, j& que o ar que inspiramos e respiramos € condicdo
necessaria para manutengdo da vida.

Também a sensacdo de que a morte poderia ocorrer a qualquer momento, sinalizando o
fim da assisténcia psicologica sem a possibilidade de finalizar o trabalho iniciado, era
percebida quando ao acompanhar um paciente podia observar a exacerbacao de seus sintomas
(no qual) em que a falta de ar acarretava a necessidade de carga extra de oxigénio
complementar. Muitas vezes, a escuta do outro haveria de acontecer no siléncio de ambos, por
meio do qual psicoterapeuta e paciente, entre olhares e gestos expressivos, significavam o
encontro e explicitavam-se um para com o0 outro, mesmo sem pronunciar alguma palavra.

Segundo Bromberg (2000) a morte “é a Unica presenca constante na vida. Vive-se

morrendo” (p.11). E a possibilidade que nos acompanha a cada dia de nossas vidas e o que
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nos espera ao final da jornada no que diz respeito a morte concreta do corpo fisico em suas
varias func@es que fisiologicamente nos definem como pessoas vivas. Dada essa realidade, de
modo geral, desejamos que o fim de nossa existéncia ocorra ja em idade avancada, sem dor e
préximo daqueles a quem amamos.

Mas para os pacientes que padecem de obstrucdo pulmonar cronica, a extingdo da
vida, ou o Ultimo sopro desta é como se fosse confirmada continuamente, visto que, quando
da ocorréncia das crises e/ou exacerbacdo dos sintomas, como, por exemplo, a dificuldade
para respirar, ratifica a possibilidade da morte iminente. Assim, vive-se no limiar, entre o
respirar para viver e o derradeiro sopro de vida.

Ainda a respeito de minha trajetéria profissional como campo no qual emerge a
presente pesquisa, ja& no ano de 2008, tomei conhecimento de que comegcavam a ocorrer
naquele hospital os grupos centrados na tarefa de dialogar sobre o tema da morte e do morrer.
Eram os chamados Grupos de Estudo do Luto (GEL), atividade desenvolvida por meio de um
Projeto de Extensdo, vinculado a Faculdade de Psicologia-FAPSI do Instituto de Filosofia e
Ciéncias Humanas (IFCH) da Universidade Federal do Para (UFPa), sob a coordenacédo da
Profa. Dra. Airle Miranda de Souza.

Sabia que muito tinha a dialogar com os colegas nesses encontros e logo me interessei
em participar e entdo, ingressei neste grupo. Deste, participavam profissionais em formacéo
que ali desenvolviam suas atividades: Residentes, mestrandos, discentes da graduacdo de
diversos cursos e instituicbes de ensino e outros profissionais do corpo técnico que
ingressavam no grupo, sempre por demanda espontanea. Eu, mais uma integrante que
comecou a participar semanalmente desses encontros, planejando minhas atividades semanais
de modo a garantir o “estar junto para falar da morte e do morrer”, consciente de que embora

tratassemos de temas que podiam mobilizar temores e angustias, ao final de cada encontro
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percebia-me aberta para a vida ao compreender que independente de seus desdobramentos e
limitacOes, essa acontece no aqui e agora e vale a pena ser vivida.

Assim, a participacdo nos grupos de estudo do luto, por meio das conversas em roda
sobre as experiéncias pessoais e profissionais, sempre atravessadas por inquietacdes,
descobertas e muitos sentimentos, que ali podiam ser livremente expressos e acolhidos pelos
participantes, foi sendo a base para a transformacdo da necessidade de ampliar o pensar
sensivel e criticamente sobre a minha pratica de cuidado aos pacientes atendidos na Clinica de
Pneumologia do Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto, portadores de varias doencas
pulmonares crénicas, entre essas, a DPOC.

Também, nas reflexdes com os colegas do grupo, o interesse em saber mais sobre o
que significaria ser portador de uma doenca pulmonar obstrutiva crénica foi se desvelando.
Assim, ao mesmo tempo em que era intensificado o desejo de realizar uma pesquisa cientifica
tendo como base as discussGes em grupo, ia sendo também confirmada a necessidade e
importancia da mesma para as intervenc@es nas condi¢des de luto desses pacientes.

Com o passar de algum tempo, ao iniciar as atividades como preceptora de estagio
curricular e de Residentes de psicologia do Programa de Residéncia Multiprofissional em
Saude do Hospital Universitario Barros Barreto/UFPa, era frequente a necessidade de abordar
0s muitos lutos vivenciados pelos pacientes com obstrucdo pulmonar crénica, muito antes que
a morte se fizesse realidade. Revelava-se que ndo considera-los, inviabilizaria as acdes
terapéuticas e intensificava o sofrimento. Também sobre as perdas e lutos do psicoterapeuta,
como, por exemplo, quando da morte do paciente ou dificuldades em aderir regularmente ao
tratamento, pelas condi¢Bes socioecondmicas e educacionais precérias dos atendidos, por
identificar algumas vezes a auséncia de suporte familiar e social, entre outras.

Desse modo, ao ingressar no mestrado, essas experiéncias e reflexdes foram

importantes e decisivas para eleger os problemas da presente pesquisa, ou seja, 0 de
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responder: Quais os significados atribuidos ao viver com Doenca Pulmonar Obstrutiva
Crbnica — DPOC? Que perdas sdo desveladas na historia de seus portadores?

As doencas cronicas tém os maiores indices de mortalidade em todo 0 mundo, e apesar
disso, ainda tém sido negligenciadas quanto ao planejamento e acdes de politicas de salde e
desenvolvimento. Esse grupo corresponde ao daqueles fora de possibilidades terapéuticas
curativas, ou seja, que estdo sob cuidados paliativos, necessitando manter adesao a um plano
terapéutico constante, além de oscilar entre periodos estaveis e crises agudas em que 0s
sintomas ficam exacerbados (OMS, 2007).

As doencas respiratorias crénicas representam um dos maiores problemas de saude
afetando centenas de milhdes de pessoas no mundo todo, com significativo impacto na
qualidade de vida, uma vez que, o desenvolvimento da doenca provoca repercussées nos
varios aspectos da vida, como social, econdmico, familiar e emocional (MINISTERIO DA
SAUDE, 2010).

As limitagbes impostas pela doenca ocasionam rupturas e requer gue seus portadores
convivam com essa condicdo por um longo periodo até o fim da vida (MARTINS, 2006,
NATIONS; PINTO; VIEIRA, 2008, BAGATINI; JUNGES, 2010, BURY, 2011). Além disso,
como ressaltam Franco e Polido (2014) a experiéncia da doenca exige a transformacdo do
sujeito justamente pelas perdas que acarreta. Alteram o curso da vida, trazendo modificacGes
que sdo vivenciadas como mortes simbdlicas, sempre de modo singular por paciente, assim
como, é carregada de subjetividade (VIORST, 2003, KOVACS, 2011).

Em se tratando da Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica — DPOC, entre os anos de
2000 a 2011, essa foi identificada como uma das dez principais causas de morte no mundo,
tendo sido responsavel por trés milhGes de mortes, ficando em 4° (quarto) lugar no ranking

mundial, e a que mata, em média, uma pessoa a cada 10 segundos (OMS, 2013).
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Verifica-se que sua ocorréncia vem aumentando, devido principalmente, ao tabagismo
e o envelhecimento da populacdo, podendo subir no ranking de classificagdo como uma das
doencas que mais causam mortes. Nos Ultimos 10 anos foi a 5% (quinta) maior causa de
internacdo de pacientes com mais de 40 anos no Sistema Unico de Satude — SUS, gerando
altos gastos com hospitaliza¢cdes (OMS, 2013).

No Brasil, segundo dados da Secretaria de Estado de Saude Pablica do Estado do Para
(2012)> a DPOC tem alta prevaléncia, porém ainda é sub-diagnosticada. O nimero de
portadores é estimado em sete milhdes de pessoas, sendo que a Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) prevé que em 2020 a DPOC passe a ocupar a quinta posicdo entre as doencas
crbnicas com incapacitacao de anos de vida.

Considerando o exposto acima, ressalto que foi inserida neste cenario e, a partir das
experiéncias de contato diario com estes pacientes, de escuta terapéutica dos contetdos que
traziam aos atendimentos sobre a relagdo que tém e que (re) constroem com a doenca, que
emergiram minhas inquietacbes e questionamentos que subsidiam o presente estudo. Neste
sentido, elegi como objetivo da presente pesquisa compreender, por meio da histéria oral
tematica, os significados atribuidos a condicdo de ser portador de uma doenca pulmonar
obstrutiva cronica.

Trata-se de um estudo exploratério descritivo por meio do qual, a partir da escuta da
historia do paciente enquanto ser que constroi significados sobre suas experiéncias de vida,
propBe-se ampliar a compreensdo sobre o ser portador de DPOC.

Quanto a apresentacdo do estudo, no primeiro capitulo sdo considerados os aspectos
clinicos e psicoldgicos relacionados a Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica, abrangendo suas

especificidades, manifestagdo, repercussdes psicoldgicas, entre outras.

2PORTARIA N¢ 798 DE 26 DE JUNHO DE 2012.
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No segundo capitulo é abordado luto frente a uma perda significativa, incluindo a
perda da salde e outras perdas simbdlicas em situacGes de adoecimento. Vale destacar que,
mesmo compreendendo o luto como um processo dual, com orientagdes tanto para perda
como para a restauracdo, dado as especificidades do estudo, optou-se em abordar as fases do
luto como proposto por alguns autores, considerando que foi possivel identificar por meio das
historias narradas, elementos caracteristicos das mesmas. Sdo apresentadas consideracdes a
respeito do luto antecipatdrio frente a consciéncia da finitude e do risco de morte em situagdes
de adoecimento.

O terceiro capitulo trata do percurso metodoldgico, incluindo apresentacao sobre a
pesquisa qualitativa, sobre o método historia oral tematica, escolhido para acesso as vivéncias
dos colaboradores, entre outros.

No quarto capitulo sdo apresentados os resultados e discussdes, sendo abordadas as
historias orais, assim como, as categorias tematicas, estas Ultimas apresentadas como: as
limitacGes e perdas no adoecer, o luto pelo que morre um pouco a cada dia €, o sufoco que ha
na dispneia: para além da insuficiéncia respiratoria.

Na ultima etapa apresento as consideracGes finais e ratifico minhas impressfes a
cerca da vivéncia dos encontros com os colaboradores. Também chamo atencdo sobre o
importante papel das equipes de saude no sentido de compreender e favorecer a elaboragédo

das perdas significativas associadas a doenca pulmonar obstrutiva crénica.
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CAPITULO 1 - A DOENCA PULMONAR OBSTRUTIVA CRONICA: aspectos

clinicos e psicoldgicos.

No Utero materno recebemos todo o oxigénio necessario para as funcbes do
organismo, por meio da placenta e do corddo umbilical, sendo que o oxigénio chega até nos
pelo sangue materno. Portanto, na fase uterina do bebé toda sua respiracdo depende da
respiracdo de sua mae.

No nascimento, o fluxo da placenta é interrompido, o coracédo € estimulado a comecar
a funcionar corretamente e os pulmdes se expandem para que o ar nele penetre. A primeira
respiracdo ocorre quando cortado o corddo umbilical, implicando na primeira separagéo entre
mée e bebé, sendo o choro nestas circunstancias um sinal muito importante de que os pulmdes
e toda a circulacdo do ar estdo funcionando, condicGes necessdrias a sobrevivéncia
independente da mde, no mundo externo. Assim, também quando ela cessa total e
irreversivelmente € um dos aspectos que marca o fim da vida.

S&o os pulmdes os responsaveis pelas trocas gasosas entre 0 ambiente e 0 sangue por
meio da respiracdo exercendo, portanto, importante funcéo para manutencao da vida. Também
representam superficie de contato do nosso corpo com 0 meio externo, gerando,
simbolicamente, o equilibrio entre o interior e o exterior.

Em seu aspecto clinico, embora uma parada respiratéria ndo implique necessariamente
na morte de uma pessoa, ja que com o advento das maquinas, essas passaram a assumir tais
funcgdes, os pulmdes sdo representados como Orgéos vitais e qualquer dificuldade respiratoria
pode ser vivenciada como uma possibilidade de morte proxima.

As doencas pulmonares, de modo geral, e em especial as cronicas, de acordo com
Fonseca (2004) sdo consideradas de inicio gradual, como o enfisema pulmonar, ou seja,
“requer um tempo maior para administrar as mudangas. Causa menor impacto, apesar das

necessidades de ajustamento” (p. 54), de curso progressivo, como enfisema e cancer



18

“geralmente sintomaticas que progridem com severidade. Os periodos de alivio tendem a ser
minimos. Ha necessidade de continuas adaptacdes e mudancgas no desempenho de papéis”
(p.54).

Além disso, segundo o mesmo autor, costumam também ter caracteristicas como:
reincidente/episddico em que “ocorre alternagdo de periodos estaveis com periodos de
exacerbagoes dos sintomas” (p.54); com a extensdo em que pode provocar “a morte ¢ o grau
em que pode encurtar a vida. Causam profundo impacto psicossocial, [...], dizem respeito a
possibilidade de executar planos de vida, na medida em que estes podem ter que ser alterados
e correm o risco de ndo poderem ser cumpridos” (p.54-55); sdo consideradas de
incapacitacio “acarretando prejuizos em diferentes niveis” (p.55).

Entre as doencas que podem acometer os pulmdes comprometendo de modo
progressivo suas funcdes de inspiracdo e expiracdo que mantém as trocas com o meio, por
meio da entrada e saida de ar, se ttm a DPOC a qual se refere a um grupo de doencas
pulmonares que se caracteriza por sinais e sintomas respiratorios associados a obstrucéao
crbnica das vias aéreas inferiores, geralmente em decorréncia de exposicdo inalatoria
prolongada a material particulado ou gases irritantes.

Tem como principais sinais e sintomas: tosse, dispneia, sibilancia e expectoracéo.
Todos estes em estado cronico® A Organizacdo Mundial da Salde — OMS ressalta que “A
DPOC ¢ evitavel, mas ndo curavel. O tratamento pode ajudar a progressao lenta da doenca,
mas DPOC geralmente piora lentamente ao longo do tempo™ (2013).

Conforme o consenso internacional elaborado pelo Programa Iniciativa Global para o

Diagnostico, Tratamento e Prevencdo da DPOC (GOLD, 2014) a caracteristica de limitacdo

3 MINISTERIO DA SAUDE-Portaria n2 609, 6 de junho de 2013.
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crénica do fluxo da DPOC “¢é causada por uma mistura da doenga pulmonar de pequenas vias
aéreas (bronquite cronica) e destruicao do parénquima (enfisema pulmonar)” (p. 19) 4,

O exame principal para diagnostico e avaliacdo é a Expirometria, que mede a
velocidade e a quantidade de ar que colocamos para dentro e para fora dos pulmdes. Este
exame pode também ser chamado de Prova de Funcdo Pulmonar ou Prova Ventilatoria, o qual
permite a classificacdo quanto a severidade da limitacdo do fluxo de ar pos uso de
broncodilatadores, que em ordem crescente esta classificada em: suave, moderada, severa e
muito severa (GOLD, 2014).

Para a avaliacdo do grau da doenca, GOLD (2014) recomenda que se avalie em cada
paciente “o grau de obstrugdo, o perfil dos sintomas e a frequéncia das exacerbacgdes, com
vistas a avaliacdo ndo somente do impacto da doenca na qualidade de vida, mas também do
risco futuro” (p27).

Outros exames complementares para avaliacdo da DPOC sdo: Radiografia simples de
torax’, Hemograma®, Oximetria em repouso’, Eletrocardiografia em repouso e
ecocardiografia®, Dosagem de alfa-1 antitripsina®. Todo o conjunto de exames serve para
estabelecer diagnostico diferencial em relacdo a outras doencas pulmonares como asma,

bronquiectasia e insuficiéncia cardiaca. Além disso, estes exames servem para avaliacdo da

4O programa GOLD trabalha em todo mundo com a inten¢do de aumentar a conscientizagdo da DPOC e
melhorar a prevencdo e tratamento da doenca através do desenvolvimento de diretrizes baseadas em
evidéncias para tratamento, buscando recomendar estratégias de prevencdo e gestdo eficaz, diminuir a
morbidade e mortalidade e promover estudo sobre razdes para o aumento da prevaléncia. E determinado, e
suas diretrizes para os cuidados DPOC sdo moldadas por comités formados por especialistas lideres de todo o
mundo. Foi lancado em 1997 em colaboragdo com o National Heart, Lung, and Blood Institute, National
Institutes of Health, EUA, e a Organizagdo Mundial de Saude.

SAvaliar sinais radioldgicos de bronquite crénica ou enfisema, sinais de insuficiéncia cardiaca, nédulos
pulmonares, sequela de tuberculose, entre outros;

®E util para avaliar anemia (indicativa de deficiéncia nutricional, perda sanguinea ou doenca crénica) ou
policitemia, indicativa de hipoxemia crénica. Anemia pode ser fator agravante de dispneia e baixa tolerancia ao
exercicio;

"Avaliagdo da oxigenacdo arterial por oximetro de pulso. Se a Saturac3o periférica de 02 for igual ou inferior a
90%, indica-se gasometria arterial para avaliar a gravidade e a indicacdo de oxigenoterapia;

8 Avaliacdo de casos em que ha suspeita de hipertensdo pulmonar e cor pulmonale;

° A dosagem do nivel sérico esta indicada para casos de enfisema pulmonar de inicio precoce (idade inferior a
45 anos), especialmente em ndo fumantes, e de enfisema com predominancia em bases pulmonares ou
associado a doenca hepatica inexplicada ou a histéria familiar positiva para a deficiéncia.


http://www.nhlbi.nih.gov/
http://www.who.org/
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DPOC quanto a severidade da limitacdo do fluxo de ar, a condi¢do de salde do paciente, e 0s
riscos de eventos futuros como as exacerbacdes dos sintomas, admissGes em hospital e morte.

Para o tratamento da DPOC o Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas do
Ministério da Salde (2013) destaca o tratamento medicamentoso com uso de
broncodilatadores e oxigenoterapia domiciliar, e ndo medicamentoso, com cessacdo do
tabagismo, reabilitacdo pulmonar, fisioterapia respiratdria, cirurgia redutora do volume
pulmonar e transplante pulmonar.

Sobre o curso da doenca, considera-se ainda o fato de ndo haver um momento no qual,
clinicamente, os pacientes com doenca pulmonar sejam considerados em iminéncia de morte,
uma vez que, as doencas pulmonares, diferentemente do cancer de pulméo, avancam de modo
muito variavel, portanto, é dificil determinar quando os pacientes estdo proximos da morte
(ABRAHM; HANSEN-FLASCHEN, 2002, HANSEN-FLASCHEN, 2004).

No entanto, na classificagio GOLD (2014) sobre a severidade da doenca, essa é
apresentada em quatro momentos distintos, a saber: suave, moderada, severa e muito severa,
sendo que os autores destacam preditores multifatoriais que podem indicar o risco de morte
iminente por DPOC como: idade avancada, respondendo mal ou ndo respondendo aos
broncodilatadores, declinio recente e progressivo no desempenho funcional respiratério, e
aumento da dependéncia de outros para atividades de vida diaria, comorbidades como doenca
cardiovascular, neoplasia do trato digestivo, e outras doencas pulmonares como fibrose

cistica™®, bronquiectasias™®.

1OE uma doenga cronica hereditaria que afeta os pulmdes e o sistema digestivo. Um gene defeituoso e seu
produto de proteina que leva o corpo a produzir muco anormalmente espesso e pegajoso que obstrui os
pulmdes e leva a infecgGes pulmonares fatais; obstrui o pancreas o que para as enzimas naturais de ajudar o
corpo a quebrar e absorver alimentos. Disponivel em: Fundagdo Americana de Fibrose Cistica. Em:
http://www.cff.org/AboutCF/.

A perpetuacdo de um processo inflamatdrio acaba tornando definitivas as dilatacdes, levando a
manifestacGes clinicas, como tosse, expectoragdo purulenta e hemoptises, refletindo a facilidade para a
retencdo de secrecBes com infeccdo secundaria e surgimento de exuberante circulagdo nas paredes dos
bréonquios dilatados.
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O agravamento severo das condicdes de saude também pode ser visivel quando ha
aumento de idas ao departamento de emergéncia ou hospitalizactes por infeccdes pulmonares
e/ou insuficiéncia respiratdria, recuperacao incompleta entre as exacerbacoes, fracasso direito
cardiaco secundario & doenca pulmonar (cor pulmonale)*?, por exemplo, ndo secundéria a
doenca cardiaca esquerda ou valvulopatia™, estado nutricional com néo intencional perda de
peso progresiva de 10 % do peso corporal nos ultimos 06 (seis) meses, taquicardia de 100
batimentos por minuto em descanso, depressao e viver sozinho (GOLD, 2014).

Devido a severidade da doenca, o prognostico costuma ser ruim, principalmente se
associado a ndo cessacdo do habito de fumar, apds confirmacdo diagndstica, o que leva a
estimativa de que “a sobrevivéncia depois de dez anos do diagndstico clinico gira em torno de
50% entre aqueles que persistem fumando e é proxima de 80% entre 0s que param de fumar”
(CAMPQS, 2003).

A DPOC passou a ser, nesta Ultima década, considerada um problema global de saude
publica, visto estimativas mundiais referirem ser esta uma das doencas que apresentam
crescimento consideravel em nimero de doentes diagnosticados e expectativas de casos novos
para os préximos anos em todo o mundo, uma vez que, como se sabe, ha um movimento
mundial de envelhecimento populacional inclusive ja bastante expressivo no Brasil.

Além disso, acrescentam-se 0s impactos econdmicos diretos e indiretos nos custos da
salde, devido incapacitacdo dos portadores para o trabalho, aposentadorias muitas vezes
precoce, tratamentos prolongados, visto a cronicidade da doenca, necessidade de cuidados
familiares, o que repercute em um cuidador que pode ser outro membro familiar a parar de
trabalhar para cuidar do doente, e mortalidade prematura (CAMPQOS, 2003, LEUPOLDT;

DAHME, 2007, CAMPOS; LEMOS, 2009, ITO; BARNES, 2009).

12 € uma alteracdo na estrutura e fungdo do ventriculo direito, cuja causa de base esta no sistema respiratério,
gerando aumento de pressdo sanguinea na pequena circulagdo. Invariavelmente a hipertensdo pulmonar (HP)
precede o cor pulmonale.

13 Alteracdo e comprometimento das valvulas cardiacas.



22

Todas as caracteristicas que compdem o quadro da DPOC favorecem a piora da
qualidade de vida em aspectos fisico, psicoldgico, social e econdémico, uma vez que,
geralmente acomete pessoas que ainda estdo em idade produtiva para o trabalho e vida com
autonomia. Além disso, o avanco progressivo dos sintomas, principalmente a dispneia,
compromete a realizacdo das atividades basicas de vida diaria até as mais complexas, pela
diminuicdo da capacidade respiratdria e 0 medo das exacerbacfes com crises de dispneia
(HECKLER et al., 1997, FRANCIONI et al., 2005, COUTO, 2005, JARDIM; VELLOSO,
2006, BORENSTEIN et al., 2007, PAGANI, 2008).

A dispneia ¢ “uma sensacdo desagradavel de falta de ar, uma sensacdo subjetiva de
falta de ar que ocorre quando a demanda de oxigénio € maior do que a habilidade do
organismo em supri-la” (SILVA; SILVA, 2006, p. 207). E uma sensagio resultante da
interacdo entre fatores fisioldgicos, sociais, psicolégicos e ambientais que comumente,
costuma ser o sintoma mais mobilizador de sofrimento e que simboliza de modo bastante
contundente que se esta doente, de que se passou da condicdo de pessoa saudavel para doente
(ARAUJO et al., 2005, SILVA; SILVA, 2006, BASTO; LUZ, 2013, GODQY, 2013).

A dispneia estd fisiologicamente associada ndo somente ao comprometimento da
capacidade pulmonar de respiragdo em que ha “aumento da resisténcia ao fluxo de ar e pela
hiperinflacdo do pulmdo que prejudicam a relagdo tensdo-for¢ca do diafragma no DPOC”
(SANTOS; ROSA; BATTAGIN, 2009, p. 271), mas também com os niveis de atividade fisica
gue o sujeito realiza, e que costuma resultar em um circulo vicioso prejudicial a qualidade de
vida do portador, uma vez que, como a dispneia é comumente percebida mesmo aos minimos
esforcos, os pacientes tendem a diminuir ainda mais suas atividades, o que, no entanto, leva a
um baixo condicionamento fisico que aumenta a sensacdo de dispneia cada vez mais,

resultando em qualidade de vida e sensacdo de bem-estar mais comprometidos.
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Desse modo, destaca-se que mesmo como sensacdo subjetiva ha necessidade de
regulacdo sobre a percepcdo deste sintoma, visto que, a percepcao inadequada contribui
crescentemente para a manutencéo do circulo vicioso que envolve dispneia, limitagdo fisica,
mais dispneia (LEUPOLDT; DAHME, 2007).

A énfase na dispneia como um dos sintomas que mais demandam atencéo refere-se
ainda ao que Porto (2010) destaca sobre a necessidade de distinguir entre “dispneia por
angustia e dispneia por insuficiéncia ventilatéria” (p.30), sendo a primeira relativa a ansiedade
e angustia pela sensacdo de sufocacdo e morte, devido a dificuldade intensa em respirar, e a
segunda, quando relacionada prioritariamente com a alteracdo fisioldgica que a doenca
promove, como, por exemplo, nos periodos de exacerbacdes quando as inflamacGes agudas
intensificam os sintomas cronicos.

Nesse caso, se identifica que ha relacdo entre estados emocionais e alteracbes na
respiracdo. A esse respeito Eloy et al (1975 apud BENITEZ et al., 1991, p.244-45, traducéo
nossa) destacam que “O aparato respiratorio participa da expressdo das mais variadas
emocBes. A funcdo respiratoria € uma funcdo expressiva das emocgbes e estd aberta a
compreensdo das demais”, deste modo, por exemplo, situagdes em que o sujeito apresente
depressdo poderia haver hipoventilacdo pulmonar, ja em casos de estresse e ansiedade estes
estados psicolégicos afetariam negativamente o padrdo respiratorio promovendo
hiperventilacdo com aumento da frequéncia cardiaca, podendo inclusive haver cronificacdo
desse padrdo respiratdrio, 0 que costuma ser bastante observado em pessoas com sindrome do
panico (BENITEZ et al., 1991, SARDINHA et al., 2009).

Dudley et al (1980) e Aratjo et al (2005) referem também que no contexto do
adoecimento por DPOC, principalmente quando em estagios mais severos, em que o nivel de
incapacitacdo € alto e a dispneia intensa, 0s pacientes tenderiam a viver em um estado de

“couraga emocional” ou o que se pode chamar de:
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Em uma “camisa de forca emocional” em que o paciente ndo sente mais
raiva, depressdo, nem alegria porque qualquer mudanca significativa leva a
sintomas muito angustiantes e muitas vezes a descompensacao fisioldgica
nos estados mais avangados da doenca, levando o paciente a viver em casa e
evitar a interagdo social com os outros (PORTO, 2010, p.29).

Logo, a dispneia precisa ser avaliada em sua frequéncia e severidade, visto que,
costuma ser um dos sinais de agravamento da doenca e risco aumentado de morte. Além
disso, quando de sua manifesta¢do, ocorre prejuizo na realizacdo de atividades de vida diéria,
pela limitacdo dos movimentos como: andar, falar, vestir-se, dormir, além de mobilizar
angustia e ansiedade, que se associam ao circulo vicioso apresentado acima, completando as
etapas de reducdo das relagbes sociais, depressdo e ansiedade, mais imobilidade, dispneia,
limitacdo fisica e mais dispneia. A compreensédo, portanto, dessas conexdes também reflete a
necessidade de considerar os aspectos psicologicos do portador da DPOC para melhor
avaliagdo e tratamento do sintoma (BENITEZ, et al., 1991, SILVA,; SILVA, 2006,
LEUPOLDT; DAHME, 2007, SILVA, 2011).

Outro aspecto que deve ser observado é a significativa presenca de psicopatologias
como ansiedade, depressédo e transtorno de péanico em pessoas portadoras de DPOC, sendo
mais comum do que na populacdo em geral, e que podem estar relacionadas ao fato da doenca
ser cronica, e, portanto, incuravel e sem cessacdo do tratamento, além de progressiva, 0 que
significa que o tratamento ndo vai eliminar totalmente a doenca, nem impedir seu avango,
podendo apenas amenizar os sintomas desconfortaveis como tosse e principalmente a
dispneia, os quais afetam significativamente a qualidade de vida e comprometem o quadro da
doenca respiratoria (HECKLER et al., 1997, ARAUJO et al., 2005, JARDIM; VELLOSO,
2006, KESKE, 2008, BRUM; LANGENDORF, 2009, JAIN; LOLAK, 2009, PORTO, 2010,
GODOY, 2013).

A cronicidade e progressao da DPOC demandam aos pacientes a adesdo a tratamentos
continuos e mudanca de comportamentos que visam atingir manuten¢do do quadro, retardo da

progressao e controle dos sintomas que interferem na rotina e habitos de vida diaria. Sendo
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assim, a percepc¢éo de controle da doenca é vista como um fator importante na relacédo entre a
doenca e as manifestacdes de ansiedade e depressdo (PADILHA, 2010).

Considerando-se que as psicopatologias como ansiedade e depressdo sdo multifatoriais
em sua etiologia, isto €, variam a cada pessoa que as desenvolve quanto aos componentes que
juntos oportunizaram o aparecimento das mesmas, vale considerar que, na relacdo com a
DPOC, também devem ser vistas sob o aspecto bidirecional e multifatorial, e ndo de causa e
efeito (JAIN; LOLAK, 2009).

Vale ressaltar, que as comorbidades psicoldgicas tendem a piorar a qualidade de vida e
comprometer ainda mais o quadro da doenca, com piora da funcgéo respiratoria de modo mais
acelerado o que leva ao aumento da mortalidade, piora do estado funcional e maior tempo de
internacdo hospitalar entre os pacientes com ansiedade e depressdo quando comparados aos
pacientes com DPOC que ndo apresentam estas comorbidades (JAIN; LOLAK, 2009).

Assim, doencas que acometem os pulmdes implicam em um elevado grau de
sofrimento, 0 que leva a necessidade de um olhar atento e cuidadoso aos portadores de
doencas pulmonares, em especial, as cronicas e progressivas, nas quais o risco de morte se
acentua com o avanco da doenca.

A exacerbacdo dos sintomas na qual a falta de ar acarreta a necessidade de carga extra
de oxigénio complementar com pressdo mais elevada que o oxigénio disponivel no ambiente,
remete a possibilidade de morte iminente e a percepcdo de sentir que a capacidade de
funcionamento pulmonar € passivel de cessar a qualquer momento. Assim, a morte seria

sempre uma possibilidade (in) esperada.
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CAPITULO 2 -0 LUTO QUE HA NAS PERDAS QUANDO SE ESTA DOENTE

Doencas e suas sequelas, em algum nivel, alteram o curso da vida das pessoas,
trazendo modificacdes que sdo vivenciadas como mortes, sempre com carater singular por
paciente, posto que, é necessaria uma conjuncdo de aspectos reunidos de modo subjetivo que
influenciardo em como cada um atribuira significado a essa experiéncia (VIORST, 2003,
KOVACS, 2011).

Toda manifestacdo de doenca é permeada de subjetividade, e, além disso, aspectos
como a fase do desenvolvimento fisico e emocional, caracteristicas de personalidade, as
experiéncias prévias, a maneira como enfrenta situacfes de crise, 0 grau de comprometimento
que a doenca impde e vai acarretando, a medida que progride, também afetam o modo de
adoecer de cada pessoa (VIORST, 2003, KOVACS, 2011).

Doenca cronica € qualquer patologia em que se observe a apresentacdo das seguintes
caracteristicas, de acordo com o Ministério da Satide (2014) ** “inicio gradual, com duracéo
longa ou incerta, que, em geral, apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolva
mudancas de estilo de vida, em um processo de cuidado continuo que, usualmente, nao leva a
cura”. Ou ainda, em outras palavras “Que seja permanente, que deixe incapacidade residual,
que produza alteracGes patoldgicas ndo reversiveis, que requeira reabilitacdo ou que necessite
de periodos longos de observagdo, controle e cuidados” (ZOZAYA, 1985 apud SANTOS;
SEBASTIANI, 2011, p. 149).

Tao logo o portador de uma doencga cronica tome conhecimento desta, as orientacfes
clinicas, de modo geral, afetardo sua maneira de viver, seus habitos e costumes, para que
tenha possibilidade de sobreviver o maximo de tempo possivel e com qualidade de vida.

Assim a doenca afeta ndo so 0 corpo, mas o ser humano como um todo, na maneira como se

14 PORTARIA N2 483, DE 12 DE ABRIL DE 2014: Redefine a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas
Crdnicas no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e estabelece diretrizes para a organiza¢do das suas linhas
de cuidado. Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0483_01_04 2014.html
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relaciona consigo mesmo e com o mundo, 0 que exigira, ao longo de todo o curso da doenca,
ajustamento ou adaptacdo psicologica do portador da doenca a demandas que ela acarreta
(PAIS-RIBEIRO et al., 2010).

Nesse sentido, compreende-se que a doenca cronica ocasiona rupturas e requer que
seus portadores convivam com a doenca geralmente por um longo periodo até o fim da vida,
ao mesmo tempo em que pode haver uma evolucdo rapida do quadro clinico (MARTINS,
2006, NATIONS; PINTO; VIEIRA, 2008, BAGATINI; JUNGES, 2010, BURY, 2011).

Estudos tém destacado que ha, assim, a necessidade da reestruturacdo ou reelaboracéo
da identidade, da imagem que os individuos tém construidas sobre si mesmos, devido a
exigéncia de integracdo da doenca a identidade. Esta integracdo se desenvolve e esta
relacionada ao significado que déo a patologia, uma vez que, o entendimento que tem de si
antes da doenca seria rompido com o advento da mesma, que comumente, pode ter a
representacdo de um marcador temporal bem delimitado, o qual distingue a vida atual com a
doenca e a vida pregressa saudavel (MARTINS, 2006, BAGATINI; JUNGES, 2010). A
doenca requereria, assim, que a pessoa construisse para si propria a sua imagem da
enfermidade e de si mesmo nesta nova condicdo, desenvolvendo entdo nova forma de viver,
de estabelecer relagdes consigo e com 0 mundo (PORTO, 2000).

Compreende-se entdo que estas novas formas de se perceber e viver com a doenca
estariam relacionados ainda a como as experiéncias sdo singularmente percebidas e
vivenciadas pelo individuo, aos recursos de enfrentamento que desenvolve e lanca méo, a
intensidade e o direcionamento prdprio que d& enquanto construgdo de significado ao vivido;
aos fatores sociais relativos a identidade do sujeito doente, a0 modo como lida com as
relacfes sociais neste contexto de doenca, atravessado também pelo significado socialmente
dado a patologia da qual é portador; aos fatores fisiol6gicos no tocante a qualidade de vida e

habilidades para identificar e lidar com os sintomas, e ainda relativo ao aspecto espiritual
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concernente ao sistema de crencas e valores de cada pessoa a respeito da doenca, a qual
demanda uma ressignificacdo de perspectivas sobre a vida e a morte (FRANCO; POLIDO,
2014).

No que se refere a doencas cronicas, a morte costuma ser um ponto central. E o que se
busca evitar todos os dias. Ao mesmo tempo em que a doenca faz o individuo ndo esquecer
sua mortalidade (ou que a cada minuto pode “chegar a hora”), pois antes da morte concreta, o
mesmo precisara entrar em contato com as mortes simbolicas que a doenca impde, sendo a
primeira delas a morte pela perda da condicdo de pessoa sadia, visto que passa entdo para a
condicdo de doente, as quais sdo permeadas ainda pelo carater do tempo indeterminado que o
sujeito vivera com a doenca dado a impossibilidade de cura (COELHO, 2004, SANTOS e
SEBASTIANI, 2011, BATISTA; NOVO; PIMENTEL, 2013).

Nas circunstancias de adoecimento, em que ocorre um ataque agressivo ndo sO ao
corpo, mas ao psiquismo do individuo, visto que lhe convoca a reflexdo sobre sua propria
possibilidade de morte, o luto ocorre inicialmente pela condicdo intrinseca de perda da salude
(FRANCO, 2002, OLIVEIRA, 2007).

Aceitar e lidar com perdas sdo parte da vivéncia do luto quando se entende este como
sendo o “processo normal e esperado de elaboragdo de qualquer perda e ¢ importante para a
salde mental, na medida em que proporciona reconstrucdo de recursos e adaptacdo as
mudangas” (CASELLATO, 2005, p. 20). Toda perda requer que seja vivido o luto, sendo este
um evento necessario, inclusive para a elaboracdo da mesma e reorganizacdo da prépria
pessoa, do seu contexto de vida e relacional.

A respeito do luto como um processo importante a ser vivido apés uma perda
significativa seja esta real ou simbdlica, Jurkiewicz (2008) destaca que se faz necessario o
desinvestimento no que foi perdido para que ocorra investimento psiquico em um novo

objeto, pessoa e 0 assentamento da prépria identidade afetada pela perda.
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Quando se entende o luto como um processo hd que se destacar o aspecto de que
podem ser identificadas especificidades ao longo do mesmo, denominado de fases ou estagios
que seguem um curso nao linear, mas variavel e de acordo com a vivéncia de cada enlutado.
O luto, enquanto um desenrolar de fases foi proposto por Elizabeth Kiubler-Ross (1981) que
apresentou uma proposta de compreensdo dos mesmos, a partir de seus encontros com
pacientes em estagio avancado de adoecimento e iminéncia de morte.

A autora refere o estagio chamado de “Negacao” como o primeiro a ser expresso, €
destaca que este seja percebido como defesa do psiquismo em funcdo da necessidade do
paciente se proteger do que considera como uma ameaga a sua vida, que neste caso é a
manifestacdo e avanco de uma doenca.

Posteriormente, ¢ observado o estigio “Raiva” que aparece geralmente em
comportamentos como queixas constantes dos pacientes projetadas sobre a equipe de saude e
seus familiares, mas que se referem mais profundamente a percepc¢édo de que estdo doentes e
ndo tem controle sobre a doenca e seu curso. A respeito destes comportamentos a autora
destaca que costumam mobilizar também aos que estdo em volta alguma raiva e rejeicdo, mas
é vélida a compreensdo de que 0s pacientes que estdo nessa fase “apesar de tudo, sdo os mais
desesperados de todos” (KUBLER-ROSS, 1981, p. 61).

O terceiro estagio ¢ a “Barganha” por meio do qual, o paciente ja ndo podendo mais
negar sua nova condicdo de adoecimento passa a buscar estabelecer, muitas vezes, com a
equipe de saude, mas principalmente com algo Divino, ou um Deus, geralmente de acordo
com sua histdria social religiosa ou espiritual construida anteriormente, uma espécie de
acordo no qual promete se comportar de determinada maneira para que entdo seja
“recompensado” com o retorno a seu estado anterior de saude ou, pelo menos, que lhe seja

concedido o adiamento da morte (KUBLER-ROSS, 1981).
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O penultimo estagio ¢ chamado de “Depressdao” em que ‘“‘sua raiva e revolta cederao
lugar a um sentimento de grande perda” (p. 91). Sobre este estagio a autora faz a distingdo
ainda entre duas facetas que chama de depressao reativa e depressdo preparatoria, sendo a
primeira relacionada as perdas que teve a partir do adoecimento, do que mudou em sua vida e
demanda intervencdes ativas dos cuidadores e familiares, como por exemplo, oportunizar
espacos de conversas e orientacdes ao paciente, acolher o que ele tem a comunicar.

O segundo tipo de depressdo, ao contrario do primeiro, costuma-se referir as perdas
que estdo por vir com o avango do adoecimento e inevitabilidade da morte, neste caso, pode
ser entendida como uma preparacdo para a separacao final e se manifestar por meio de maior
introspeccdo do paciente, sonoléncia, onde o toque e mensagens rapidas e curtas podem ter
um efeito muito mais acolhedor (KUBLER-ROSS, 1981).

O quinto e ultimo estagio ¢ a “Aceitacdo” que geralmente se alcanca quando vivida as
fases anteriores, até 0 momento em que 0 sujeito:

Tera podido externar seus sentimentos, sua inveja pelos vivos e sadios e sua
raiva por aqueles que ndo sdo obrigados a enfrentar a morte tdo cedo. Tera
lamentado a perda iminente de pessoas e lugares queridos e contemplara seu
fim proximo com certo grau de tranquila expectativa (KUBLER-ROSS, 1981,
p. 117).

Bromberg (2000) também fez referéncias as fases do processo de luto que se
relacionam com as apresentadas inicialmente por Kubler-Ross (1981), ressaltando a presenca
de uma fase inicial por meio da qual “a pessoa tenta negar a perda e se isolar contra o choque
da realidade” (p.31), sendo que com o passar do tempo apresenta-se a fase de “consciéncia de
perda”, que pode ser expressa principalmente por meio de alteragdes no sono, alimentagao,
sintomas psicossomaticos, perda de interesse em pessoas conhecidas e atividades cotidianas,
como as profissionais. Além disso, sentimentos como tristeza, culpa, impoténcia,
desesperanca, e finalmente a “fase de recuperagdao” em que pode se dar a elaboracao do luto e

o0 restabelecimento de um novo estado de saude.
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Stroebe & Schut (1999) citado por Delalibera (2010) propdem a compreenséo deste
processo como dual no qual ocorre uma intensa oscilacdo adaptativa, com orientacdo tanto
para a perda como para a restauracdo. Franco (2016), também chama atencdo de que o luto
ndo é um processo linear, mas um complexo processo de adaptacdo a essa nova realidade.

No caso das pessoas em adoecimento, se compreende a possibilidade de estado de
salde psiquica mesmo em situacdes de doencas cronicas, a partir da vivéncia do processo de
luto quando se destaca que este “pode ser entendido como a tendéncia a inovagdo, ou seja, o
impulso que permite que um novo estado se estabeleca, quando ocorre a ruptura do anterior”
(JAAN, 19993, p. 21).

Também quanto a este processo de luto por perdas, por exemplo, em situacGes de
adoecimento, se concebe que estas representem aos individuos a morte de si mesmo, e
comumente o processo € vivenciado mobilizando sentimentos dolorosos como medo e
desamparo, a0 mesmo tempo em que se compreende que as perdas precisam ser sentidas e
vividas para que haja assim a criacdo de espago existencial de oportunidades de
transformacdes e crescimento. A este respeito Keleman (1997, p. 26) nos diz que:

Descobrir nosso morrer ¢ uma virada. [...]. Cada virada é a resolugdo de
uma perda e um encontro com o desconhecido. O desconhecido consiste
naquilo que ndo reconhecemos ou achamos imprevisivel, e em nosso
sentimento de desamparo diante dele.

A vivéncia de um adoecimento repercute no risco de sofrer e morrer a qualquer tempo,
gue gera ao psiquismo a sensacdo de constante ameaca, e também pode ser percebido e
manifesto no corpo, em sintomas fisicos, principalmente quando o pesar, ou seja, a
lamentagdo que oportuniza a vivéncia do luto pelas perdas, ndo pode ser expressa, muitas
vezes, inclusive por uma dificuldade social em validar as perdas como significativas, o que
costuma ainda ocasionar o ndo reconhecimento do enlutado e da sua necessidade de ser
confirmado socialmente como tal (KELEMAN, 1997, COELHO, 2004, CASELLATO,

2005).
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Por isso na vivéncia do luto os sentimentos precisam ser exteriorizados para que
possam ser entdo atribuidos significados a estes, e haver a possibilidade do enlutado
desenvolver novas percep¢des sobre si mesmo, de construir novos modos de ser e estar no
mundo, para que entdo possa viver de modo pleno se adaptando a falta do que morreu, mas
também discernindo o que continua vivo em si mesmo (KELEMAN, 1997).

Essas caracteristicas agregam outro aspecto, também dificil, que seja o carater do
avanco do comprometimento organico e seus desdobramentos emocionais, sociais,
econémicos e familiares, os quais sdo vividos de modo particular por pessoa, e que podem ter
relacdo com a perspectiva de perda progressiva de si propria, até como preparacdo para a
morte no sentido estrito, o que possibilita a compreensdo de que hd no processo de
adoecimento a vivéncia de luto do proprio paciente antes da morte concreta, isto é, de lutos
entdo pelas mortes simbdlicas que se somam e o luto antecipatdrio a respeito da morte de si
mesmo, como possibilidade cada vez mais iminente, a medida que, a doenca avanca,
conforme evidenciam Giacomin, Santos e Firmo (2013):

Perdas antecipadas sdo vividas concreta e subjetivamente: na familia, no
proprio corpo, no trabalho, nos projetos, no afastamento de pessoas, na falta
de perspectivas de melhora. A cada piora, um luto intenso pode ocorrer em
relacdo as oportunidades e experiéncias que serdo definitivamente
abandonadas (p. 2492).

O luto por mortes simbolicas também se relaciona com o que diz D’ Assumpg¢ao (2010,
p-119) sobre “mortes psicologicas, que sdo as perdas menores que ocorrem no dia a dia”,
como uma fase do desenvolvimento, uma separa¢do, um trabalho, e no caso de adoecimentos,
tem-se 0 corpo que muda, e muitas vezes ndo volta a ser como antes, em que se perderiam,
assim, ainda, pessoas, lugares, sonhos, planos de vida, papéis sociais.

Relativo ao que se entende como o processo de enlutamento tem-se 0s eventos morte e
morrer, a respeito dos quais, a morte é entendida como o fim da vida do corpo, do organismo
como um todo, e 0 morrer 0 processo por meio do qual a morte ocorre. Sendo que este ultimo

pode ser em poucos minutos, numa morte rapida, ou pode ser desdobrado em dias, em mortes
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simbolicas, com a progressao da doenca até a morte concreta, e sobre as quais ocorre o

enlutamento (CARVALHO, 2003, D’ASSUMPCAO, 2010).

2.1 -0 LUTO ANTECIPATORIO

O luto antecipatorio ¢ entendido de modo mais amplo como “um fendmeno especifico
dentro do processo de enlutamento” (FONSECA; FONSECA, 2002, p. 83). Fonseca (2004) o
destaca nas situacOes de adoecimento, considerando-se as perspectivas do cuidador, mas ainda
a necessidade em também considera-lo como vivéncia do paciente, uma vez que, conforme o
autor destaca, ¢ o paciente “quem desempenha o papel principal, € a figura central do drama
de sua propria perda iminente de vida” (p. 99), €, portanto, ele quem tem sua historia de vida,
seu corpo, sua identidade e subjetividade atravessada pela doenca e suas implicacdes, € ele
guem constantemente convive com as perdas, em seus varios aspectos, e risco de morte.

O luto antecipatorio pode estar relacionado as perdas que o sujeito experimenta por ser
portador de uma patologia, a possibilidade de que entre em acordo com as repercussdes da
doenca em sua vida e possa pensar na sua propria morte, apesar de ndo poder viver o luto
desta completamente, dado que, a Unica morte que pode ser vivida concretamente é a perda,
sejam estas concretas ou simboélicas (KOVACS, 1992, JAAN, 1999b, ALVES, 2008, CHENG
et al., 2010).

A experiéncia do luto antecipat6rio em situacfes de doengas crdnicas ou em estagio
avancado pode ser avaliada quando se compreende que seja:

Uma experiéncia que transcorre entre o recebimento do diagndstico fatal e a
morte e é estimulado pela progressiva ameaca de morte; a perda fundamental
no luto antecipatério é quanto ao futuro que esta sendo destruido, ou seja, 0s
planos e expectativas. A segunda é quanto a questdo da antecipacdo da morte
e a possibilidade do desenvolvimento desta consciéncia (RANDO, 1986
apud JAAN, 1999, p. 13).

O luto comumente é investigado sob a perspectiva dos familiares, dos sobreviventes a

morte, no entanto, a observacdo e escuta atenta aos pacientes possibilita a percepcdo da



34

necessidade que esses tém de falar, exteriorizar seus pensamentos e sentimentos, e assim, a
possibilidade de elaborar seus proprios lutos, por suas mortes simbolicas nas perdas, e em
falar sobre morte e 0 processo de morrer, porquanto mesmo de modo simbolico, os conteddos
comparecem e reivindicam escuta sensivel, uma vez que, costuma ser um processo lento,
paulatino e mobilizador de sofrimento aos portadores, uma vez que, “A pessoa que esta
morrendo, costuma ter muitos vinculos em sua propria vida, e assim sendo, perderdo muitos
entes significativos, todos de uma s0 vez. A antecipa¢do da perda pode ser esmagadora”
(WORDEN, 2013).

Ressalta-se aqui que como um processo temporal, ou seja, em que 0 evento morrer ndo
ocorre de modo subito, mas sucessivo e progressivo, o luto antecipatorio ndo se inicia nas
ultimas horas de vida, ou quando a doenca fisica da indicios de avanco e risco de morte estrita
acentuada, mas sim desde 0 momento em que o paciente sabendo de sua doenca da- se conta
da ameaca concreta de perda de sua vida e possibilidade entdo da morte como algo inevitavel,
posto sua condicdo de mortalidade, muitas vezes ndo refletida em condi¢bes de adequada
saude fisica (TORRES, 2001, KUBLER-ROSS, 1981).

Franco (2008) refere que “O luto antecipatorio ¢ entendido também como um processo
de construcdo de significado. O conceito de luto antecipatorio apresenta a possibilidade de
elaboracdo do luto, a partir do processo de adoecimento” (p. 567). Desse modo, ¢ clara a
necessidade de que ele seja vivido e acolhido pelos que estdo a cuidar do paciente.

Torres (2001, p.11) analisa o luto antecipatério estabelecendo um paralelo entre as
fases do luto vivido por familiares — 0s sobreviventes-e o0 que pode ser experienciado pelos
proprios pacientes, em estagio avancado de doenca, em relacdo as perdas que a doenca traz e
a possibilidade constante de morte, a saber: 1- “Aceitar o diagnostico e a inevitabilidade de
sua morte”; 2- “E necessario que ele passe pela dor do luto de suas inimeras perdas, [...] as

perdas dos aspectos significantes do seu corpo, de sua independéncia e autonomia, além da
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perda de pessoas significantes”; 3- “Adaptar-se a uma nova condicdo, isto &, as suas
limitagdes fisicas e psicoldgicas, [...]. ele ¢ forcado a abrir mao de suas metas responsaveis, a
contentar-se com menos, a limitar suas expectativas, a ser menos do que poderia ser”’; 4- uma
espécie de reposicionamento emocional que implica “uma introspec¢do e reflexdo sobre a
prépria vida e no consequente desengajamento. O sinal mais importante da morte € um
desengajamento do mundo dos vivos”.

Portanto, considera-se que a experiéncia do luto antecipatorio exige manejo por parte
do psicoterapeuta, de modo a que sua postura de atencao e cuidado favoreca a elaboracédo das
perdas associadas, dando voz a subjetividade por meio da escuta e a sustentacdo necessaria a
angustia (SIMONETTI, 2004). Nos processos de adoecimento, a vivéncia do luto deve ser
foco de atengdo e considerado como “fator precipitador de sérias dificuldades que podem
afetar os campos relacionais, somaticos e cognitivos” BROMBERG (1998 apud ALVES,

2006, p. 99).
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CAPITULO 3 -0 PERCURSO METODOLOGICO
3.1- A ESCOLHA DO METODO: a abordagem qualitativa

A definicdo do método de pesquisa é parte fundamental da trajetdria de construcdo de
uma dissertacdo e reflete a visdo do pesquisador sobre seu objeto de estudo. Assim,
compreende-se que para alcancar os objetivos propostos em saber sobre os significados
construidos a respeito de ser portador de DPOC, além de melhor aproximacao ao universo dos
pacientes, a abordagem metodoldgica qualitativa € a que mais se adequa. Sobre esta
metodologia, Chizzotti (2006, p. 79) refere que:

Parte do fundamento de que ha uma relacdo dindmica entre o mundo real e 0
sujeito, uma interdependéncia viva entre sujeito e objeto, um vinculo
indissociavel entre o mundo objetivo e a subjetividade do sujeito.

Quanto a necessidade de compreenséo do significado, destaca-se que este € entendido,
de acordo com Turato (2005) como aquilo que:

Tem funcéo estruturante: em torno do que as pessoas significam, as pessoas
organizardo de certo modo suas vidas, incluindo seus préprios cuidados com
a saude. [...]. Tem um papel organizador nos seres humanos. [...] o que as
“coisas” representam, da molde as suas vidas (p.510-11).

Os significados entdo se referem a concep¢do que o sujeito tem de sua vivéncia, e
como esses sdo construidos e reconstruidos ao longo de sua histéria de vida, ou seja, varios
aspectos particulares e gerais podem repercutir nas significacdes dadas ao longo do tempo, e 0
“falar sobre” pode ser fundamental para como estes processos serdo desenvolvidos
(TURATO, 2011, WORDEN, 2013).

Nesse sentido, considerou-se que a abordagem qualitativa se aplica aos objetivos e
favorece a que se dé aos sujeitos a possibilidade de expressdo de sua percepcdo sobre 0 que
vivenciam. Neste estudo, o dar voz aos sujeitos colaboradores em uma populagéo de pacientes
escolhida para que se desvelem suas subjetividades e se compreenda a visdo dos mesmos

sobre seus processos de adoecimento por DPOC. Ainda sobre esta modalidade de pesquisa,
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Canzonieri (2011) refere o objetivo principal do método e sobre a postura do pesquisador

dizendo:

[...] a busca ¢ compreender um fendmeno especifico em profundidade, por
isso a realidade é construida a partir do préprio estudo. Cabe ao pesquisador
observar, analisar, decifrar e interpretar significaces dos sujeitos do estudo
e ndo apenas em descrever fatos ou comportamentos (p.22).

Destaca-se que os resultados desse estudo ndo tem o objetivo final de ser generalizavel
a toda populacéo de pessoas portadoras de DPOC, desse modo, os dados devem ser analisados
em sua singularidade, circunscritos em um contexto de tempo e lugar delimitado, onde o
objetivo principal € o conhecimento da experiéncia vivida pelos sujeitos da pesquisa. Esta
postura vai ao encontro do que Minayo (2008) descreve sobre a pesquisa qualitativa:

[...] pesquisar o sentido da experiéncia humana comum e lugares sociais
especificos. [...] as narrativas nunca serdo uma verdade sobre os fatos
vividos e sim uma versdo possivel que Ihe atribuem os que vivenciaram a
experiéncia, de seus conhecimentos e de sua viséo do futuro. (p.154).

Canzonieri (2011) apresenta 0 que considera como os pilares centrais da pesquisa
qualitativa dizendo que esta abordagem metodoldgica se refere a estudos que buscam a
compreensdo da significacdo dos eventos pesquisados, nos quais, o individuo que vive a
experiéncia é, portanto, o objeto de estudo e que a significacdo deve ser sempre dada pelo
proprio colaborador da pesquisa, e para tal, torna-se condigdo essencial que a eles se dé o
espaco principal a participarem dos dialogos.

Quanto ao pesquisador, este tem uma participacdo ativa durante todo o processo de
pesquisa, portanto, seu trabalho deve seguir rigor e habilidade na condugdo do estudo
apresentando ao final os resultados de forma descritiva, explicativa, permitindo a
possibilidade de generalizacdo dos resultados no que se refere a construgdo de conhecimento

que deriva da pesquisa.
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3.2 - AHISTORIA ORAL TEMATICA

Elegeu-se neste estudo o método da Histdria Oral Tematica, uma das abordagens de
pesquisa qualitativa, onde se busca por meio das narrativas dos sujeitos colaboradores do
estudo compreender “sua esséncia nas conversas sobre a memoria dos que viveram € o
impacto que essas experiéncias tiveram em suas vidas” (BORBA, et al., 2008, p. 528).

Destaca-se seu uso como adequado a pesquisa, uma vez que, 0s objetivos envolveram
saber sobre os significados do que € particular aos colaboradores, ao mesmo tempo em que
podem caminhar para o0 conhecimento do que 0S une engquanto pessoas que vivenciam um
aspecto tematico que lhes é comum, isto €, ser portador de uma patologia pulmonar crénica
chamada DPOC.

Neste sentido, a descricdo apresentada por Alberti (2013) corrobora para a escolha da
historia oral quando refere que:

Ela é individual, particular aquele depoente, mas constitui também elemento
indispensavel para a compreensdo da histéria de seu grupo social, sua
geracdo, seu pais, sua humanidade como um todo. [...]. Acreditamos que a
historia € um nome genérico para designar as historias vividas e concebidas,
diferentes ou parecidas, criadas por pessoas em contato com o mundo (p.
33).

Assim, esse método favorece que se ouca e analise as vivéncias sobre acontecimentos
tematicos dentro da vida dos individuos. Sobre a Histéria Oral Tematica, assim, 0 que se
objetiva é o relato do participante, resgatando memorias de suas vivéncias em relacdo a
determinado tema, como uma doencga cronica e como isto compdem a trama que constroi suas
historias de vida (BURGER; VITURI, 2013). Neste sentido, o uso deste método oportuniza
que “[...] pelo resgate da memoria, os sujeitos reconstroem seu elo com o mundo e com sua
origem, ressignificando suas vidas e fortalecendo o sentimento de pertencer ao mundo, que,
muitas vezes, os colocam a margem da vida” (BURGER; VITURI, 2013, p. 8).

Destaca-se que outros autores, em suas dissertacdes na area da satde fazem referéncia

ao uso da historia oral tematica, mas nenhuma dessas envolvendo pacientes com DPOC, entre
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essas “A trajetéria silenciosa de pessoas portadoras de HIV contada pela historia oral”
(ALMEIDA, 2004); “Bioética e atengdo ao paciente sem perspectiva terapéutica
convencional: estudo sobre morrer com dignidade” (OLIVEIRA, 2007), “A vivéncia da
mulher portadora de LUpus Eritematoso Sisttmico em Divinopolis-MG em 20107
(RANUZZI, 2010) e “Historia Oral de vida em pacientes transplantados renais: novos
caminhos a trilhar” (SILVA, 2011).

Foi possivel entdo perceber, a partir desses estudos, a relevancia do uso da historia oral
para dar voz a essas populaces, além de favorecer a compreensdo dos significados atribuidos
a experiéncias do adoecimento e como estas se relacionam as suas vidas como um todo. A
Histéria Oral, assim, se mostra pertinente a ser utilizada em estudos com pessoas que
apresentam alguma patologia, visto que, conforme refere Porto (2000):

Se a primeira tarefa daquele que se descobre doente é enfrentar o
rompimento de seu antigo estatuto de homem sadio, e se sua boa sorte, neste
momento, depende da capacidade de jogar com recursos préprios, garantindo
assim sua integridade fisica e moral, este homem doente precisard de algum
modo, administrar a memoria no sentido de que esta possa ajuda-lo a se
adaptar a nova realidade, suportando-a ou superando-a (p. 529).

Outro aspecto valioso € que se dando voz a pessoas anbnimas oportuniza-se a estas
que se tornem protagonistas de suas préprias vidas e que percebam, enquanto relatam suas
historias, que tem também o poder sobre o desenrolar dos acontecimentos, ndo sendo apenas
vitimas de situacGes como ser portador de uma doenca crénica, mas que mesmo dentro deste
contexto ha a possibilidade de construirem para si a sua propria historia. Sobre este aspecto
Burger e Vituri (2013) referem que possibilita:

[...] aos individuos das camadas menos favorecidas da populac¢do, ¢ ndo
somente aos grandes herdis da historia, o direito a vez e a voz, ao resgate do
protagonismo de suas proprias vidas. O que representa uma oportunidade
impar de aperfeicoamento ou até mesmo de transformagdo do ser ao
permitir-lhe a sua inser¢do como ser-no-mundo, um ser-dentro-do-mundo e
um ser-com-0-mundo (p.12).

Uma das particularidades importantes da historia oral tematica também é a compreensao

de que, ao ouvir as narrativas das histdrias contadas por seus protagonistas, dentro de um grupo
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de pessoas que tem algo em comum, neste caso, a caracteristica de ser portador de DPOC, seja
possivel alcancarmos a histéria de uma coletividade, algo que, portanto, ultrapassa o carater
individual. Neste sentido, “A vida que emerge na biografia ¢ a de um grupo, que tem historia e a
histdria € construida pela interagdao dos individuos” (CARVALHO et al., 2007, p. 98).

Portanto, considerando a perspectiva da historia oral tematica foi escolhida a
comunidade que compds 0 grupo de pessoas que possuiam tracos comuns e marcantes, sendo
convidados a participar do estudo. O pesquisador deve delimitar uma rede, enquanto uma
subdivisdo de uma “colonia”, a partir de um ponto zero, este ultimo seria um primeiro
participante escolhido, sendo este, 0 que mais contempla as caracteristicas da coldnia, e, caso
fosse possivel, que este indicasse 0s outros possiveis participantes do estudo (SILVA, 2011).

A colbnia escolhida, que se refere ao grupo mais amplo dentro da divisdo da
comunidade, e que permitiria a viabilidade e atendimento aos objetivos do estudo (SILVA,
2011), foi a dos pacientes com DPOC que estavam em acompanhamento ambulatorial no
HUJBB.

Para escolha do colaborador “ponto zero” foi definido inicialmente que seria a busca
do sujeito com maior tempo de tratamento para DPOC no ambulatério do HUJBB; que
estivesse sido por ocasido do estudo clinicamente diagnosticado como portador de DPOC; em
condicdes clinicas de falar, sem que isso lhe causasse algum desconforto; e quisesse
livremente participar do estudo contando sua histéria na perspectiva da tematica de ser
portador desta doenca. No entanto, ndo foi possivel delimitar esse ponto zero na rede, devido
a impossibilidade de identificar o paciente mais antigo em tratamento no ambulatério somente
pelo acesso aos cadastros disponiveis.

Portanto, a inclusdo dos participantes no estudo foi feita a partir dos seguintes critérios
de inclusdo: ser paciente do ambulatério de DPOC do HUJBB; estar em tratamento no

ambulatério de DPOC do HUJBB ha no minimo 03 meses; estar em controle dos sintomas
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principais, como a dispneia, de modo a ter condi¢cfes clinicas de falar para a entrevista;
concordar livremente como sujeito desta pesquisa assinando o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido — TCLE. Para selecdo dos mesmos, foi considerada a ordem de chegada, no
ambulatorio, e 0 aceite em participar da pesquisa, por ocasido da coleta dos dados.

Durante os dias de coleta de dados somente dois dos pacientes presentes, na sala de
espera do ambulatorio, preenchiam o critério de exclusdo, sobre nao estar em condicdes
clinicas para falar, devido a manifestacdo de dispneia mais significativa. E somente um dos
convidados, ndo participou, neste caso, devido a sua acompanhante (esposa) ndo querer
espera-lo para a realizacdo da entrevista.

3.3—- LOCAL DA PESQUISA

O estudo foi desenvolvido no Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto (HUJBB)
localizado em Belém-PA, Bairro Guama, que é uma instituicdo de assisténcia, ensino e
pesquisa ligada a Universidade Federal do Para (UFPA) e tem como missdo prestar
assisténcia a satde da populacdo, por meio do Sistema Unico de Satde (SUS), como também
atuar na area de Ensino, Pesquisa, e geracdo e sistematizacio de conhecimentos. E referéncia
regional em Pneumologia, Infectologia e Endocrinologia e Diabetes, e referéncia nacional em
AIDS™.

O HUJBB disponibiliza assisténcia a populacdo acometida por doencas pulmonares,
sendo frequente o tratamento de pessoas com DPOC que recebem acompanhamento
ambulatorial ou em internacdo, a qual costuma ser de média a longa permanéncia, variando
conforme uma série de fatores correlacionados. E, pois, uma instituicio que também
oportuniza aos seus profissionais e alunos a producdo do conhecimento cientifico visando o

cuidado individualizado e eficaz aos seus pacientes com DPOC.

15 Informacbes obtidas no site oficial do HUJBB http://www.barrosbarreto.ufpa.br/ Acesso em:

08/03/2014.
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A coleta dos dados ocorreu no ambulatério de DPOC que funciona desde 2012 e
atende aqueles com diagndstico da doenca nos estagios severo e muito severo, prestando
atendimento especializado nas modalidades clinica, fisioterapia e medicamentoso™.

O ambulatério esta situado em um prédio anexo dentro do complexo do Hospital
Universitario Jodo de Barros Barreto, conta com quatro salas, sendo a sala de espera com
cadeiras para 0S pacientes e uma mesa e cadeira para a recepcdo destes, na qual uma
funcionaria organiza os prontuarios dos pacientes do dia, as agendas médicas e ordem de
chegada dos pacientes para atendimento. Em outra sala ocorrem as sessdes de fisioterapia e

nas demais (02 salas) os atendimentos médico e de enfermagem.

3.4—-0S COLABORADORES

Participaram dessa pesquisa 06 (seis) colaboradores, sendo trés do sexo masculino e
trés do sexo feminino, que estavam em acompanhamento no ambulatério de DPOC do
HUJBB.

O anonimato dos colaboradores foi garantido pelo uso de nomes ficticios. A
pesquisadora escolheu nomes de flores, referindo a cada colaborador um nome de acordo com
seus significados. Abaixo, séo apresentados os dados de identificacdo obtidos por meio das
entrevistas, em consulta aos prontuarios e com 0s proprios participantes. Considera-se que
estes dados oportunizaram tracar um perfil social e clinico da col6nia, buscando favorecer a

melhor compreenséo das historias relatadas:

— Jacinto: homem, 65 anos, ensino fundamental incompleto. Casado ha quarenta e cinco
anos, trabalha como marceneiro a mais de quarenta anos. Faz tratamento no ambulatério
DPOC com diagnostico desde o ano 2003 e esta em tratamento no ambulatorio desde o ano

2013. DPOC em estagio severo, porém grau nao identificado.

1 Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para doencga pulmonar obstrutiva cronica. Portaria 798 de

26 de junho de 2012.
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— Tulipa: mulher, 68 anos, tém dez filhos. Afirma que nunca frequentou a escola formal e
que aprendeu a ler e a escrever em casa tendo os pais como educadores. Informa que € vilva
h& aproximadamente trés anos e que ja trabalhou como lavradora, e ambulante. Recebeu
diagnostico de DPOC no ano de 2012, apds realizar a Prova de Funcdo Respiratéria-PFR.
Refere que tem enfisema pulmonar, mas que se sente doente do pulméo ha muito mais tempo.
Esta em tratamento no ambulatério de DPOC desde o ano 2013. Doencga em estagio severo e

grau I11.

— Cravo: homem, 59 anos, esta solteiro, nunca foi casado ou teve filhos. Estudou apenas o
ensino fundamental incompleto e trabalhou como autbnomo durante algum tempo. Tem
DPOC diagnosticada desde o ano 2003 e esta sob tratamento no ambulatério do HUJBB

desde 2013. DPOC em estagio severo, porém grau ndo identificado.

— Geranio: homem, 65 anos, casado, tem ensino fundamental incompleto, ja trabalhou como
cobrador de 6nibus e mecanico de automoveis. Refere que estd doente desde o ano 2001, mas
no prontuario esta registrado inicio em 2004. Em tratamento no ambulatorio desde o ano
2013. Em 2014 realizou Prova de funcdo respiratéria-PFR que confirmou diagndstico de

DPOC estagio muito severo e grau IV.

— Violeta: mulher, 73 anos, tem o ensino fundamental incompleto, esta vitva, tem histérico
de trabalho como lavradora, empregada doméstica e cuidadora de idosos (seu ultimo trabalho
antes do agravamento da doenca). Tem diagnéstico de DPOC desde o ano 2001, atualmente

estd no estagio Moderado Grau |1, e em tratamento no ambulatério desde o ano 2013.

— Agucena: mulher, 62 anos, escolaridade somente ensino fundamental incompleto, esta
solteira, sua Ultima ocupag¢do tem sido como cozinheira autbnoma esporadicamente.
Diagnostico de DPOC desde 0 ano 2000 e em 2013 ela foi cadastrada para o ambulatério de

DPOC do HUJBB. Néo foi possivel identificar estagio (moderado ou grave) e grau da doenca.
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3.5-0S INSTRUMENTQOS
3.5.1 - AENTREVISTA

O método utilizado propde a entrevista como instrumento de coleta de dados, uma vez
que, “O que interessa ¢ justamente a possibilidade de comparar as diferentes perspectivas dos
entrevistados sobre o0 passado, tendo como ponto de partida e contraponto permanente aquilo que
as fontes ja existentes dizem sobre o assunto” (ALBERTI, 2013, p. 45). A entrevista, “[...] ¢
adequada para o caso de temas que tem estatuto relativamente definido na trajetoria de vida dos
depoentes, como um periodo determinado cronologicamente, [...] o tema pode ser extraido da
trajetoria de vida mais ampla e tornar-se o centro e objeto das entrevistas” (ALBERTI, 2013, p.
48). Além disso, conforme nos diz Portelli (1997) “entrevistas sempre revelam eventos
desconhecidos ou aspectos desconhecidos de eventos conhecidos: elas sempre lancam uma luz
sobre 4reas inexploradas da vida diéria de classes ndo hegemonicas” (p.31).

Assim, elegeu-se a entrevista tematica que versa prioritariamente sobre o tema da vida
do individuo previamente definido nos objetivos do estudo, considerando-se como eixos
norteadores a biografia e os significados dados pela pessoa as suas vivéncias, isto €, evidencia
gue seu objetivo maior ndo é o acesso aos fatos, ou eventos, mas aos seus significados.

A entrevista formulada foi semiestruturada, a qual, segundo Canzonieri (2011), se
caracteriza por utilizacdo de “roteiro previamente estabelecido, ha perguntas preestabelecidas,
porém se estabelece uma conversacdo continuada entre pesquisador e sujeito dirigida pelo
pesquisador para atender aos seus objetivos” (p.89). Minayo (2008) destaca também que o
roteiro “[...] deve desdobrar os varios indicadores considerados essenciais e suficientes em

topicos que contemplem a abrangéncia das informagdes esperadas” (p. 191).

3.5.2 - AS ETAPAS DA ENTREVISTA:
O método da historia oral requer que a entrevista seja didaticamente dividida em etapas

para atingir os objetivos propostos. As etapas foram assim especificadas:
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(1) Pré-entrevista: esta etapa diz respeito a preparacdo do pesquisador em campo e ao
contato inicial com o colaborador, por meio da qual sdo apresentados os objetivos da pesquisa, 0
TCLE (Apéndice 1), realizada a explicacdo sobre a necessidade de gravacdo do relato e o
encontro para a entrevista propriamente dita (SILVA, 2011).

(2) Entrevista propriamente dita: fase na qual sdo realizadas as entrevistas, composta
de questdes norteadoras que contemplem a compreensdo da temaética do estudo, devendo
ocorrer preferencialmente em um local em que o participante sinta-se mais a vontade para
recordar suas vivéncias, acessar sua memoria e relatar sobre a vivéncia de ser portador de
DPOC. Nesta etapa é também assinado o TCLE (SILVA, 2011).

As entrevistas foram realizadas individualmente e ocorreram em uma sala reservada do
ambulatorio de DPOC, ap6s o devido aceite e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (conforme resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude — Ministério da
Saude).

O roteiro de entrevista foi constituido em duas partes, sendo a primeira 0 eixo de
identificacdo geral dos colaboradores onde se buscou conhecer dados gerais dos mesmos, como
nome, idade, sexo, escolaridade, estado civil, ocupacdo, tempo de diagndstico e tempo de
tratamento no ambulatério de DPOC do HUJBB (apresentados no item 3.4). Na segunda parte
do roteiro constam cinco questdes disparadoras (Apéndice 1) com o objetivo de encaminhar o
colaborador para que construisse sua histéria, seguindo certa ordem temporal, isto €, o viver
antes e depois da doenca, além do titulo que dariam a sua histéria. Contudo, as perguntas
norteadoras foram flexibilizadas ao longo da entrevista respeitando-se o curso dos relatos e
seus encadeamentos.

Antes da entrevista, a pesquisadora esclarecia sobre os critérios éticos e legais da
participacdo na pesquisa, lia 0 TCLE junto com cada um deles, esclarecendo duvidas, quando

necessario, informando sobre a garantia de confidencialidade e privacidade das informagdes,
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além da possibilidade de desisténcia dos mesmos a qualquer momento do encontro ou apds o
mesmo, quando poderiam entrar em contato com a pesquisadora no endereco e numero de
telefones indicados no TCLE, que ficariam com uma cOpia, sem que sofressem qualquer
prejuizo ou penalidade.

(3) Pos-entrevista: a terceira e ultima etapa consiste na pds-entrevista em que a
pesquisadora ouviu os relatos gravados. Seguiu-se entdo a transcricdo, ou seja, a transposicao do
relato oral para o escrito. Esta etapa € 0 momento inicial de passagem da entrevista falada para a
forma escrita, a qual deve ser ouvida com todo cuidado para que seja respeitado de modo mais
fiel possivel o que foi dito (ALBERT]I, 2013).

Nesta fase, de acordo com o proposto para Histéria Oral, a pesquisadora comecou a
fazer algumas marcacgdes para contribuir com as etapas posteriores de tratamento e analise dos
dados coletados e que “ultrapassam o conteudo escrito das palavras proferidas” (ALBERTI,
2013, p. 287), sobre as quais se destaca interrupcdo de gravacdo, énfases a determinados
assuntos ou conceitos, siléncios, risos, emoc@es, enunciados incompletos que acrescentam
significado ao que é falado (ALBERTI, 2013).

Nesta fase ainda ocorre a transcriacdo que € uma etapa fundamental do método de
Histdria Oral, e que deve ser feita com todo rigor metodoldgico prescrito neste método, além de
cuidado por ser seu ponto crucial. Assim, neste momento, de acordo com Silva (2011, p. 47):

Suprimimos as perguntas feitas pelo entrevistador e reorganizamos o0 texto,
como se o colaborador fosse o Unico personagem. [...]. Estd relacionada a
uma intensa sensibilizacdo dos autores/diretores em captar as sensagdes que
emergem no ato da entrevista.

Nesta fase, buscou-se compor narrativas que reunissem o contetdo falado e sentido em
um texto que expressasse sensacoes e possiveis pensamentos percebidos pelo pesquisador, o qual
esteve atento durante toda a entrevista, de modo a oportunizar ao leitor no texto final, uma
possivel aproximacéo, também pelas sensagdes, daquilo que o colaborador estivesse vivenciando

enquanto falava (SILVA, 2011).
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3.5.3— O DIARIO DE CAMPO:

Foi utilizado o didrio de campo, com registros em um caderno Unico, em que a
entrevistadora, apos cada entrevista, registrava suas impressdes sobre o colaborador, sentimentos
e sensacdes vividas durante o encontro desde o contato inicial na sala de espera até o final com o
encerramento da entrevista.

Este procedimento possibilita a analise retrospectiva do que ocorreu por ocasido das
entrevistas, 0 que mudou no discurso, manifestagdes ndo verbais como postura, reacdes dos
entrevistados em relacdo aos temas falados, a medida que a entrevista transcorria, isto €,
registro e atengdo a aspectos que poderiam, mesmo durante a realizacdo da entrevista, ja sugerir
interpretacdes do que estava sendo dito (ALBERTI, 2013).

De modo operacional, no diario de campo foi “[...] registrado todo tipo de observagdes

a respeito do entrevistado e da relacdo que com ele se estabeleceu desde antes do primeiro
contato, [...], descrigdes sobre como decorreram as sessdes de entrevista” (ALBERTI, 2013, p.

187).

3.6 - PROCEDIMENTOS PARA AS ENTREVISTAS E CUIDADOS ETICOS

Para a realizacdo desse estudo se seguiram as recomendacOes da Resolugdo CNS
466/12 que dispde sobre pesquisa envolvendo seres humanos no Brasil. As entrevistas
somente ocorreram apds a aprovacdo no Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do
referido hospital, e a seguir foi feito contato com a coordenacdo do ambulatério para
esclarecimentos sobre a pesquisa e seus procedimentos de coleta de dados com 0s possiveis
colaboradores.

Ap0s a autorizacdo da coordenadora do ambulatério, foi iniciada a sele¢do prévia dos
possiveis sujeitos a serem entrevistados, com leitura dos prontuarios. Posteriormente foi

realizado o contato com os participantes no ambulatorio, no turno em que eles estavam
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aguardando as consultas, quando entdo lhes foi feito o convite e apresentados 0s
esclarecimentos sobre a pesquisa, 0 procedimento de entrevista e o objetivo geral do estudo,
em seguida apresentado o TCLE para assinatura. As entrevistas ocorreram em uma sala
reservada que garantia o sigilo, privacidade, e condi¢bes necessarias para que a relacao

desencadeada entre pesquisadora e colaborador ocorresse de forma satisfatoria.

3.7- A ANALISE DOS DADOS

Para a andlise dos dados utilizou-se a Analise de Contetdo segundo Bardin (1977).
Em relacdo a essa Gobbi, Silva e Siméo (2005, p.70) referem que:

H& uma decomposicdo do discurso e identificacdo de unidades de analise ou
grupos de representacfes para uma categorizagdo dos fenémenos, a partir da
qual se torna possivel uma reconstrucdo de significados que apresentem uma
compreensdo mais aprofundada da interpretagdo de realidade do grupo
estudado.

Assim, buscaram-se nas narrativas seus centros tematicos que permitissem a analise dos
significados para que entdo se pudesse compreender de modo mais profundo os significados
construidos sobre ser portador de DPOC, que relacdes eles estabelecem com a doenca e as
vivéncias do luto pela perda da salde.

A participacdo do pesquisador, neste tipo de estudo é bastante ativa desde a sele¢do dos
participantes até a analise dos dados, o que demanda sensibilidade do mesmo em aprofundar a
escuta e leitura do material de modo a extrair dele o que de mais significativo se apresenta, sem
esquecer, no entanto, que a analise dos relatos deve ser na perspectiva dos colaboradores, e ndo
para que confirmem as expectativas do pesquisador ou teorias.

A este respeito Campos e Turato (2009) reportam-se que ha na utilizacdo deste método
a caracteristica intrinseca de que “[...] partindo do discurso dos sujeitos, estar-se-a respeitando o
principio émico da pesquisa, ou seja, a interpretacao é feita sob a perspectiva dos individuos sob

estudo e ndao na cosmovisdo do cientista” (p.03), tendo, este ultimo, papel importante no
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desenrolar do processo inteiro, visto que sua presenca, postura e maneira de trabalhar e conduzir

a pesquisa de modo que o resultado final pode ser analisado como produto do pesquisador e dos

entrevistados.

As etapas para analise ocorreram de acordo como definido por Bardin (1977); Gobbi,

Silva e Siméo (2005); Campos e Turato (2009), a saber:

(1) Pré-analise: fase na qual a pesquisadora organizou o material coletado, a partir da
transcricdo e posterior a transcriacdo das historias contadas nas entrevistas, além das
anotacbes em diario de campo. Nesta etapa ocorreu leitura flutuante das historias, isto é,
leitura sem precisdo de analise ainda, visando assim “‘estabelecer contato com os documentos
a analisar e em conhecer o texto deixando-se invadir por impressdes ¢ orienta¢des”
(BARDIN, 1977, p. 96).

(2) Exploracéo do Material: fase em que a pesquisadora fez leituras cuidadosas e sucessivas ao
material coletado com os colaboradores para nele encontrar as palavras- chave, frases ou
temas significativos que entdo passou a selecionar e categorizar, buscando alcancar os seus
nucleos de sentido para analise. De acordo com Bardin (1977), esta fase € exaustiva em
“codificacdo, desconto ou enumeragdo em fungdo das regras previamente formuladas™ (p.
101).

Na fase de categorizacdo realizou-se entdo a organizacao de todo o material de modo a
torna-lo compreensivel e plausivel, encontrando-se os sentidos e ndcleos tematicos, a partir da
relevancia destacada nas falas dos colaboradores. Este aprofundamento nas histérias possibilitou
que entdo fossem eleitas categorias consideradas pela pesquisadora como mais representativas
sobre os significados de ser portador de DPOC e como se ddo as vivéncias de luto pela perda da
salde e possibilidade de morte constante que a doencga, sua cronicidade e seus sintomas,
principalmente a dispneia, remetem.

Sobre a relevéncia para a formagdo de categorias, Campos e Turato (2009) ressaltam
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que “[...] mostra-se de grande potencial e riqueza para o desenvolvimento de conhecimentos

novos, garantindo, por si s6, material consistente para aprofundamento do fendomeno” (p. 04).

(3) Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretados: nesta fase o material coletado foi
analisado e os achados relacionados e discutidos com outras producgdes a respeito, visto que
contribuiram com a sustentagdo para os resultados obtidos.

Bardin (1977) esclarece que nesta fase final, apds confrontacédo e analise sistematica do
material “O analista, tendo a sua disposigdo resultados significativos e fiéis, pode entdo propor

inferéncias e adiantar interpretacdes a propdsito dos objetivos previstos, ou que digam respeito a

outras descobertas inesperadas” (p. 101).
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CAPITULO 4 - RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1-AS HISTORIAS ORAIS TEMATICAS

“Cada narvativa € entrelagada por uma
escrita que desdobra uma escuta e uma
poténcia de afetagdo diferencrada’.
(ZANOTELLI, 2012).

4.1.1-APRESENTANDO O CENARIO

Os colaboradores contaram suas historias, compartilharam pensamentos, sentimentos,
lembrancas, impressfes e desejos. As vidas que emergiram nas biografias, € 0 que de mais
significativo se pretende apresentar. O objetivo da pesquisa foi a busca da verdade dos
colaboradores sobre suas vivéncias, isto é, suas perspectivas e os significados que vem sendo
construidos por cada um deles e expressos em tudo o que foi compartilhado com a
pesquisadora durante 0s encontros.

As entrevistas ocorreram no dia em que era realizada consulta com a equipe
multiprofissional que compde o servico ambulatorial citado, uma vez que, grande parte da
populacdo que frequenta o hospital ser residente em outros municipios do estado, além da
baixa condi¢cdo socioecondmica, 0 que se acredita que dificultaria a vinda destes em outro dia
que ndo fosse também para as consultas agendadas.

Considerou-se que aquele local poderia contribuir para desenrolar das memdrias
suscitadas nas entrevistas, visto que, 1a eles vivem situacdes que lhes lembram em todo
momento que sdo portadores de DPOC, como as consultas, exames, avaliagbes, busca dos
medicamentos, encontros com outros pacientes na sala de espera.

Foi observado que o tempo de espera pode ser estimulante para a construcdo de
significados sobre o vivido, em que ha trocas de experiéncias sobre uso de medicagdes e
reacOes adversas percebidas, além de historias sobre tentativas, acertos e erros na busca de se

“entenderem” com a doenga, onde também parecem se comparar e avaliar seus estados de
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adoecimento, no “espelho” que o outro representa, enquanto pessoas adoecidas em razao da
mesma patologia.

A este respeito Gramacho (2015) descreve sua percep¢do do movimento criado na
sala de espera do ambulatorio onde trabalha como psicéloga hospitalar “Ela respira e transpira
todas as preocupac0es, alegrias, tristezas, adequacdes e inadequacdes de seus transeuntes”
(p.11).

Outro estudo sobre experiéncia vivida em sala de espera salienta que haveria ainda
neste contexto e tempo de espera coletivo, movimentos de aproximacéo ao outro, relativo a
condicdo de ser portador de uma mesma patologia, mas também de afastamento em busca de
manter a singularidade e se recriar na vivéncia da doenca, assim entdo a espera se apresentaria
como potencializador da construcdo de novos sentidos sobre si mesmos na condi¢do de
portador de uma doenca (ZANOTELLI, 2012).

Para os profissionais de salde, considerar da importancia do olhar atento e escuta dos
individuos neste espaco se faz necessaria e valiosa, uma vez que, a producdo e interacdo de
conhecimentos que envolvem os saberes populares dos pacientes e cientificos dos
profissionais de saude, pode levar a compreensdo mais préxima do universo da pessoa sobre 0
qual nos propomos a cuidar, podendo inclusive afetar e transformar praticas e formas ja
estabelecidas de cuidado, para novos modos de fazer que sejam mais eficientes e eficazes as
demandas dos usuarios dos servicos de salude (RODRIGUES et al., 2009, ZANOTELLI,
2012).

A respeito da importancia da presenca dos profissionais de salde neste ambiente de
sala de espera, para a composicao de préaticas de cuidado integral aos sujeitos Rodrigues et al
(2009, p. 103) afirmam que:

E através dos didlogos que acontecem na sala de espera que podemos
detectar problemas de saude, através de expressdes faciais dos pacientes e de
suas dimensOes fisicas e psicossociais; nesse espago também avaliamos,
interagimos,  desmistificamos determinados tabus e entendemos
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determinadas crengas, e consequentemente ver e entender o usuario na sua
totalidade.

Destaca-se ainda que os pacientes presentes na sala de espera eram todos idosos, a
maioria destes comparecia acompanhada por familiares, como esposas, filhos (as), genros e
noras, mas também havia os que costumam ir sozinhos. Nenhum usava O2 suplementar, como

é habitual no setor de internagéo.

4.1.2-PARA COMECAR A CONTAR:

Nesta etapa sdo exibidas as historias orais tematicas. Em cada historia, retratarei, em
primeiro plano, a perspectiva da pesquisadora sobre cada encontro e participante, a partir dos
registros realizados em diario de campo, destacando expressfes, caracteristicas mais
marcantes e sons percebidos durante a entrevista. Posteriormente, sdo apresentadas as

historias tematicas contadas pelos colaboradores, a partir da passagem do oral para o escrito.

A HISTORIA DE JACINTOY

“O pecado nado existe. Exceto na
medida em que o criamos’.
(Khalil Gibran)

A PERSPECTIVA DA PESQUISADORA

Jacinto estava na sala de espera aguardando o0 momento de sua consulta com a médica,
e 0 convidei para participar da entrevista apds consultar seu prontuario e verificar os dados de
identificacdo. Ele foi o ultimo atendido pela médica naquele dia e precisaria pegar uma
medicacdo com ela em outra sala, por isso, quando aceitou participar me disse que s6 ndo

poderia deixar de encontra-la depois. Neste momento a médica disse que o aguardaria e isso

7 Flor com significado de Lamento, pedido de desculpas.
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pareceu tranquilizd-lo. Como a médica ja havia atendido a todos os pacientes, fomos para o
consultdrio dela e 1a iniciamos nossa conversa, quando entdo lhe pergunto se posso gravar e
ele concorda.

Jacinto tem aparéncia envelhecida, pele ressecada, estatura baixa, corpo franzino, fala
baixo e olha para baixo praticamente o tempo todo, a0 mesmo tempo em que aparenta calma e
receptividade. De acordo com o prontuario, ele tem DPOC grave, mas diz que o nome da
doenca gque tem é enfisema pulmonar, ndo usa oxigénio suplementar, ou demonstra dispneia
em nenhum momento.

Conta-me que costuma ir sozinho as consultas, apesar de conviver com a familia, e que
as vezes vai de bicicleta. Esta informacdo surpreende-me, pois imaginava que ele ndo
conseguiria fazer esse esforco fisico, devido ao grau de evolucdo da doenca, e lembro que
ainda na sala de espera ele estava contando, de modo orgulhoso de si mesmo, a enfermeira e a
outros pacientes, que estava conseguindo fazer ainda alguns trabalhos como marceneiro.

Durante todo o encontro, mostrou-se a vontade, mas introvertido, ndo fez nenhuma
restricdo ou imposicdo para compartilhar com a pesquisadora a sua histéria, fala pouco sobre
seus sentimentos, dando énfase a vivéncia corporal da doenca, das marcas em sua aparéncia,
que ele diz ter mudado, como a perda de peso, e destaca 0 cansa¢o como sendo 0 sintoma
mais significativo. Quase ndo altera o tom de voz ou muda a expressdo facial enquanto conta

sua historia.

JACINTO CONTA SUA HISTORIA

“A cruz que pesasse”

Agora ta4 normal, né. Porque eu me tratei agora t4& normal, me sinto bom. Normal
porque ai € simples, esta tudo simples com o tratamento... Mas as dores musculares na perna!
Quando eu tusso agora da cadimbra nas maos e nos pés, quando eu tusso doi as costelas. Por

1ss0 que eu levo isso aqui (mostra uma espécie de “bombinha” de medicacdo que trazia no
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bolso da calga). Um copo d’agua, 10 ml, e vou chupando ele, uma vez ao dia, a noite, todos os
dias. Estou tomando ha dois anos mesmo, desde que comecei a vir ao ambulatorio, vou ter
que tomar até a proxima consulta...

Eu tomava muito mastruz, cha de folha de algoddo com mel, era assim que eu fazia o
tratamento antes de chegar ao ambulatério e comegar a tomar os remédios... Falta de ar eu
ndo sinto! (muda o tom de voz sutilmente, enfatizando ndo sentir esse sintoma como sendo
um aspecto muito importante). Senti, mas depois que eu comecei a me tratar, quando comecei
a tomar o0 mastruz com o leite, ai passou a falta de ar. A canseira € s6 quando eu forco muito
ou trabalho ou pedalo muito.

Eu era forte, era granddo, agora depois da doenca que comecei a diminuir, eu era
granddo, era forte (expressao de pesar). Emagreci assim por causa da doenga... Antes de ter a
doenca era tudo simples, bebia, fumava, eu trabalhava muito como marceneiro, metallrgico,
fazia moveis de madeira revestidos de aco e ia montar na casa dos fregueses, agora estou s
na marcenaria, sé servico pouco, diminui o servico, porque fiquei doente do pulmaéo.

Quando trabalho ndo acontece nada por que uso mascara € entdo nao vem poeira, da
cansaco ainda, quando eu tusso muito da cansacgo, quando falta o remédio a noite também eu
canso... Olha quando eu tusso muito ndo d4 vontade de comer. E um catarro que tem ai eu
tusso muito e ndo da fome. Estou conseguindo me alimentar em liquido assim, uma sopa, um
cozido.

Depois da doenca ndo mudou mais nada, ndo. Depois que eu me recuperei ndo mudou
mais nada, isso ja tem uns dois anos. Quando comecei a tratar aqui no ambulatoério, porque
aqui (HUJBB), quando eu fui diagnosticado aqui e fui para o Ophir Loyola (Hospital Ophir
Loyola/ Belém-Pa) para me tratar |4, depois de uns seis meses eles me chamaram e ligaram
pra eu vir pra ca, a enfermeira X me chamou para vir tratar aqui no ambulatério e fui

melhorando.
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Acho que essa historia € mais uma novela, porque o seguinte, o cara ta4 sofrendo
(siléncio) e levando uma cruz, né? Poderia dar o nome de “A CRUZ QUE PESASSE”. A cruz
é 0 pecado que o cara carrega. Essa doenca € um pecado. Eu acho que alguma coisa eu fiz

para sofrer, né? (siléncio).

A HISTORIA DE TULIPA'®

“E que fem malsy chio- noy mews olivoy do-
esPeranLa NOY MRS Passos do- que tristeza
oYy Mes ooy, mods esfrado no- mew
coragdo do- gue medo na minha cabecas’’
(Cora Covalina)

A PERSPECTIVA DA PESQUISADORA

Tulipa esta do lado de fora do ambulatorio aguardando a abertura para a sala de
espera, estd com uma acompanhante. Aproximo-me para convida-la a participar da pesquisa,
apos leitura dos dados em prontuario confirmarem que atende aos critérios de inclusdo. Ela
aceita participar, e antes mesmo de entrarmos na sala reservada para a gravacdo ja comeca a
falar sobre como entende que seu adoecimento pulmonar comegou.

Olha diretamente nos meus olhos durante todo o tempo do encontro, e sinto como se
com seu olhar incisivo quisesse certificar-se se havia real interesse de minha parte em sua
historia e se eu estava acompanhando com atencdo tudo o que estava sendo dito. O encontro
foi encerrado quando sua nora bateu a porta e disse que ja estava na hora da paciente ser
atendida pela médica.

Tulipa fala bastante e demonstra estar disposta a colaborar, mas, acima de tudo, queria

compartilhar sua historia. E receptiva, séria, mas cordial durante todo o tempo do encontro.

8 Flor com significados de amor e esperancga.
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TULIPA CONTA SUA HISTORIA
“Uma esperanca com amor”

Desde crianca fui asmatica. No interior ndo tinha tratamento, ai eu fui crescendo e fui
continuando sendo asmatica. S6 que ai quando eu fui crescendo as crises ja iam diminuindo,
ja passava gquase ano que nao sentia, nesta fase que a gente (ela e sua familia) trabalhava no
rocado (lavoura) e entdo comecei a fumar, assim a partir dos meus 15 (quinze) anos comecei a
fumar.

Eu sempre tinha aquelas crises asmaticas, minha mée fazia aquele remédio caseiro e
passava por um tempo e de repente aparecia, e assim foi. Depois que eu casei passei um bom
tempo que néo tinha crise de asma. Depois a gente veio morar pra Breves-PA (municipio no
interior do estado), na cidade, ai quando eu tive a minha ultima filha, a cacula, eu ja estava
com quarenta e um anos, eu comecei a ter crise assim. Muitas crises. Eu sempre ia a0 médico,
clinico. Ele dizia “olha, a senhora tem uma asma alérgica, a senhora tem uma alergia, uma
rinite”’, e passavam aqueles remédios, Salbutamol, Frenol, Celestone.

Eu tomava aquele remédio e melhorava, mas eu trabalhava na rua com venda, e
quando pegava muito sol, ai o negdcio ficava mais dificil, e eu nunca, depois eu vinha aqui
em Belém, porque eu tinha uma filha que vivia doente. Ai eu vinha aqui (Belém-PA) e pedia
“me encaminhem pra um médico de pulmdo, uma alergista”, assim porque esse negdcio ndo
esta certo, mas eles sempre diziam que eu ndo precisava e o tempo foi passando.

E muito dificil viver com enfisema pulmonar... Porque em primeiro lugar vocé pode
ndo ter todos os confortos, mas se vocé tem uma respira¢do normal, vocé esta tranquila, né. Se
vocé ndo respira normal, vocé ndo se alimenta direito, vocé ndo dorme, vocé ndo pode
trabalhar porque a falta ar tira seu animo todo. Vocé ndo pode caminhar, ou andar rapido

porgue VOCé cansa, e entdo eu ja me viciava a tomar aquela “Franol” (medica¢do) e ficava
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sonolenta. Era 0 médico que passava e dizia que era pra asma. Eu ndo sabia, s6 diziam que era
asma.

Eu acho que o enfisema comecou muito cedo. Acho que foi da época que eu fumava,
la quando eu tinha quinze anos de idade, eu acho que ja comecou. Eu tinha crise de asma, mas
aquilo passava e pronto eu ficava bem, depois é que comecei a ficar estranha, tudo o que eu
fazia eu cansava. Tudo o que eu fazia eu ficava cansada. Sempre tive falta de ar, s6 que era
assim tinha tempo que eu estava bem, bem, parecia que eu ndo tinha nada. Na época que
descobri que tinha enfisema, foi assim, eu sentia muita dor na costa.

Havia um médico no posto de salde perto da minha casa, eu fazia tratamento com ele,
eu insistia com ele “Dr. me encaminhe pelo TFD (tratamento fora de domicilio) pra Belém,
pra eu fazer tratamento, que esse remédio ndo me serve mais”’ € ele dizia que ndo. Como eu
tinha dor na costa, ele me encaminhou para fazer fisioterapia, e eu fui fazer, mas ja nessa
época eu cansava com tudo sabe.

Entdo eu fui para a fisioterapia e em trés dias eu ndo dei conta de fazer, a médica me
chamou e perguntou o que era que eu tinha. Eu cansava muito, fazia aquela bicicleta
(ergométrica), mas eu nao conseguia fazer, exercicios também néo conseguia, e ela perguntou
e eu respondi “doutora eu tenho problema de muita falta de ar, é tipo uma asma que me dd so
que agora ndo td parando mais, td ficando direto”, ela entdo disse “olha a sra. ndo vai mais
fazer a fisioterapia porque a Sra. ndo da conta, (...) vai com seu médico e pega para ele lhe
encaminhar para um pneumologista”, eu disse “Ah Dra, eu ja pedi muito e eu ndo consigo”,
eladisse “E o que eu posso fazer?” e eu disse “Me encaminhe a sra. mesmo para o clinico la
do meu bairro que talvez ele aceite”.

Ela preparou um papelzinho e mandou-me levar para ele. Eu fui até 14, ele me olhou e
disse “a sra. ndo consegue fazer a fisioterapia?” € eu disse “ndo”. Ele entdo me encaminhou

para o TFD pra eu fazer o tratamento, s6 que ainda passaram-se 05 (cinco) meses para 0 TFD
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marcar essa consulta. Quando ele marcou e eu vim, a minha médica era ali na URE-Presidente
Vargas e entdo comecei o tratamento, até meu coragdo estava grande.

Eu fiz um RX (radiografia de torax) la em Breves (Pard) e apareceu meu coragao
grande. Eu peguei meu RX e trouxe, quando eu cheguei com a médica eu o apresentei. SO que
era assim tinha muita gente que dizia que eu ndo era nem doente porque eu sempre fui forte
assim sabe... Eu ndo parecia uma pessoa abatida, magra, escarnada, nunca fui palida. A
prépria meédica me olhou e disse “A sra. nem parece que a sra. é doente e lhe encaminharam
pra cd por qué?”.

Eu falei para ela tudo e mostrei 0 RX, porque 14 em Breves deu como se eu tivesse
bronquite. Ela me mandou repetir todos os exames, repetir o RX e tudo, entdo deu tudo o que
ja estava la no outro, aparecia bronquite. A médica me mandou fazer o exame PFR (prova de
funcdo respiratoria), e me encaminhou para o cardiologista, meu coracdo estava grande. Entdo
deu enfisema pulmonar crénica.

Ja estou quase fechando em dez anos de tratamento. A médica da URE-Presidente
Vargas cuidou de mim por muito tempo, e eu fui melhorando, depois que eu entrei em
tratamento, nunca mais tive crise. Quando eu tenho crise, por essas viroses fortes, me da
também muita tosse, eu canso na hora da tosse, mas pronto aquilo passou, ndo tenho crise
mais.

O momento mais dificil foi a hora em que a médica disse assim “A sra. ta com uma
enfisema pulmonar crénica” ai eu perguntei pra ela “E agora?” e ela disse “Olha é uma
doen¢a que ndo tem cura” parece que eu fui 1& em cima e voltei. Ouvir 0 “ndo tem cura” foi
a parte mais dificil pra mim, eu disse “Nao tem cura como, Dra? Por que?”, e ela disse
“Primeiro que enfisema ndo tem cura e ta créonica”. Quando se fala de cronica a senhora ja

sabe o que é, né? (pergunta a entrevistadora e responde em seguida) Ta dificil! (siléncio).
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Eu fiquei pensando e disse “Como é que eu vou viver daqui pra frente?” e ela disse
“Mas tem uma solucdo, tem tratamento, se a Sra. fizer tudo direitinho, como eu vou lhe
passar, a Sra. vai viver uma vida normal, (...) tem que aprender a lidar com o problema, ndo
dizer ‘eu vou aceitar que ta doente’ ndo, a Sra. vai aprender a lidar com o problema e fazer o
seu tratamento, que a Sra. vai viver, vai ter dia que a Sra. vai dizer assim ‘sera que eu ainda

29

estou doente’”’, mas aquilo foi muito dificil, sabe (expressédo de tristeza).

Eu comecei o tratamento, a maior dificuldade que eu encarava para fazer o tratamento,
eram as condicdes financeiras, porque ela me disse logo “o remédio é caro”, € eu nao tinha
emprego, entdo o que ela fez comigo “no que a Sra. trabalha?” e eu disse “Meu trabalho é
na rua, sou vendedora, no sol, na chuva, no sereno, quando dd, meu trabalho é com isso” ela
disse “Isso ai, a sra. vai ter que parar”.

Foi outra parte dificil “Vocé vai ter que parar, porque ndo adianta a Sra. tomar
remédio, viajar pra ca e ficar se matando no sol, na chuva, no sereno, na poeira, porque nédo
vai resolver nada, o que a sra. me diz?”, e eu disse “Olha a parte mais dificil vai ser essa,
porque eu ndo sou aposentada, meu marido é aposentado, mas ja é como doente, meus filhos
ndo sdo empregados, todo mundo vive de bico pra c4, faz trabalho ali e assim vai, mas Deus
é bom, e eu sei que ele vai me ajudar, mas eu vou parar meus trabalhos, ndo sei como eu vou
viver, nem como eu vou continuar esse tratamento, mas eu vou colocar tudo nas méos de
Deus” e assim foi!

Hoje em dia ainda € dificil assim porque, os remédios que hoje eu tomo sdo muito
mais caros do que os de antes, s que hoje eu ja tenho uma facilidade porque ha um ano que
sou aposentada. Quando eu ndo pego esses remédios aqui (HUJBB) que sdo o Seretide e o

Spiriva, entdo eu faco um sacrificio e compro. Porque é muito dificil vocé querer respirar e

ndo poder. Se vocé tem uma dor assim, vocé toma um calmante, aquela dor passa, ndo
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demora, mas a respiracao € a pior possivel do mundo. Parece que esta morrendo, parece que
VOCé ja vai se acabar mesmo.

Porque eu tenho medo de ficar sem remédio e passar por tudo o0 que eu ja passei. Ter
crises de novo! Porque eu vejo muitos assim, porque quando a gente faz tratamento assim, a
gente encontra muitas pessoas, que as vezes estdo piores do que a gente e tem gente que diz
“ai quando eu ndo tenho o meu remédio, que ndo me dao e eu ndo POSSO comprar ai eu passo
mal” ai 1SS0 vem na minha cabeca, ai 0 que eu faco. Eu posso ndo comprar uma coisa, um
objeto pra mim, eu posso dividir do pdo de cada dia, mas eu tiro o do meu remédio. Meu
remédio é a prioridade, eu fico com medo, vocé come qualquer coisa, né, o remedio nao.

Tudo para vocé conseguir, vocé tem que ter aquela esperanca e um grande amor no
coracdo, porque as dificuldades sdo muitas. As dificuldades ndo sdo faceis! Entdo o nome
dessa histdria pode ser UMA ESPERANCA COM AMOR. Porque eu atravesso uma baia de
doze horas de viagem pra vir aqui fazer exame, pra vir aqui consultar, pra vir aqui pegar o
remédio. E uma esperanga de um dia. .. (siléncio e sua expressdo facial indica que ela pensou
algo, mas ndo o disse).

A Dra. K da Ure-Presidente VVargas me encaminhou pra ca e eu fiquei assim, que eu
ndo queria perder aquela médica por nada nesse mundo, sabe? Quando ela disse que ia me
transferir eu disse “Poxa Dra, o que vai ser de mim longe da sra.?”, e ela disse ‘‘fique calma,
que pra onde eu vou lhe colocar, é um dos melhores hospitais de dentro de Belém, e a sra. vai
ter um dos melhores médicos, melhor do que eu” ai eu disse tudo bem, né.

Quando eu entrei pra cd o Dr. Y me pediu um exame, entdo eu trouxe oS exames
passados e apresentei pra ele, ai ele me pediu um exame, ai eu fiz, j& estava numa situacdo
gue ndo apresentava quase melhora, muito pouquinho. Ai quando eu fiz agora, o primeiro que
eu fiz com ele ja apresentei melhora, quando foi agora, o meu filho veio comigo e ele disse

“Olha a sua mde ta apresentando melhora”.
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Eu lhe disse “Dr. eu ainda tenho muita fé, muita confian¢ca em Deus que o sr. ainda
vai me dar minha alta”, ele olhou para mim e disse “A4 sua fé é grande?” e eu disse “Ndo
sei”, e ele disse “Porgue melhora a sra. pode ter, agora lhe dar sua alta é meio dificil”, e eu
disse “Mas se for da vontade de Deus, né?”.... Receber alta significa que vocé esta curada,

ne.

A HISTORIA DE CRAVO?®®

“Como serd aumomnnd?
Responda guem puder
O gue wa me acontecer

O mew destuno-
serd como- Deuns guiser.

(0 Amanhi — Simone)

A PERSPECTIVA DA PESQUISADORA

Cravo estd sem acompanhante na sala de espera do consultério, o convido para
participar da pesquisa e lhe explico o objetivo da mesma, e ele aceita sem demonstrar
hesitacdo. Durante todo o tempo em que contava sua histéria demonstrava um tom de
desespero em sua fala, de medo de morrer consumido pelo cansago constante, mas, a0 mesmo
tempo, aparentava calma, resignacdo, possivelmente vindas da fé, pela religiosidade, que
buscava fortalecer em si mesmo.

Pareceu disposto a recordar sua historia e compartilha-la, mesmo emocionado durante
todo o encontro, e ao final chorou e agradeceu a atencdo, como se ficasse agradecido por
qualquer pessoa que o olhasse com atencdo e abertura, 0 escutasse e se possivel o ajudasse.

Tive a impressédo de que estivesse em desamparo.

19 Flor com significado de soliddo.
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Cravo diz que morava com a mae até esta falecer, hoje ele mora sozinho, mas tem
alguns parentes que moram proximos a sua casa. E um homem magro, aparentando certa
desnutricdo, alto, fala baixo, tem um tom melancolico constante e expressdo sofrida. Durante
todo o tempo em que contou sua historia ficou olhando para baixo, aparentando também
alguma vergonha do que contava sobre seus habitos de vida, como por exemplo, ser ex-

usuario de drogas ilicitas.

CRAVO CONTA SUA HISTORIA

“Ndo seja exagerado”

N&o é muito facil, a gente tem vaérias situacdes de dificuldade, muita dificuldade. Eu
agora, por exemplo, nesse més o remédio desde o dia 09 (nove) passado que ndo vem. Eu
estou praticamente assim uma pessoa que esta morta (voz embargada), porque se eu quero
andar assim um quarteirdo eu tenho que parar duas ou trés vezes, para poder me locomover
para feira ou para qualquer outro lugar qualquer é muita dificuldade (pausa). Atualmente eu
moro sozinho, eu tenho familia ao redor, mas cada um cuida da sua vida, né. Minha mée antes
de morrer fez uma casa pequena de madeira e moro la.

Antes de ter enfisema minha vida era uma vida desregrada, eu ndo tinha paradeiro, ia
para um lado, para outro, para festa, balada, ia usando vicio (drogas) com os amigos, a maior
parte praticamente era eu sozinho, trabalhava também, eu sempre trabalhei, mas agora ja
depois de uns tempos assim que eu Vi que 0 negocio estava ruim, comecei a procurar me
tratar, agora ultimamente eu sou evangélico, estou ha 08 (oito) anos, vou fazer 08 (oito) anos
gue ndo bebo e também ndo fumo, nem uso drogas.

So a religido, Deus, para eu poder ter alguma certa condi¢do, porque depois que
aconteceu tudo isso eu ndo tinha de onde tirar recursos assim para me manter, e através da

igreja, de Deus eu ja consegui. A religido tem mostrado bastante na minha vida. Tive
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problema do cancer, estive internado, mas gracas a Deus depois que eu fiz um voto com Deus
ndo deu nada, depois cicatrizou uma Ulcera que eu tinha, fiquei sempre tendo o problema do
enfisema, depois que eu ganhei um beneficio e até agora eu estou recebendo.

Deus esta sendo fundamental para minha estabilidade, para me manter. Sinto muita,
muita canseira, demais (voz em tom mais baixo). Até para levantar, para deitar, essa noite,
ontem, eu passei muito ruim. Parece assim que queria me afogar. Ai eu passei Vic (remédio
popular), tomei xarope, porque ndo tinha tosse, mas agora devido a dependéncia do remédio
ja comecou a querer me dar tosse, sabe.

Tomei o resto do xarope, depois me passei o vic, e usando o “Aerolin” que ¢ o
remédio nessas bombinhas, e o “Aerogold” que eu pego por uma receita aqui do Dr. Y e
recebo na farmacia popular, e estdo amenizando um pouco, mas quase nio ameniza nada. E
muito pouco, muito, muito pouco. Eu até nunca tinha andado, agora vou até andar, eu até
trouxe para eu poder utilizar. Hoje para vir para cd (HUJBB) eu saltei la no canto da José
Bonifacio (rua), eu parei bem umas quatro ou cinco vezes, para eu poder chegar aqui,
principalmente quando o sol esta bem quente, ai a canseira € muito maior.

Meu problema era ruim demais ai eu comecei a ver que as coisas ndo eram como eu
fazia. A minha vida teve uma mudanca maior foi depois que eu passei a ser evangélico.
Depois dessa mudanca eu tive outro tipo de vida, eu estou sempre preso em casa, COmMpro 0s
alimentos que eu preciso, vou fazendo, vou passando os dias, ndo me envolvo mais muito
com a rua, com negocio de festa, divertimento, essas coisas assim eu estou parado. Sinto-me
preso.

Até uma casinha pequena que eu tenho praticamente é tudo gradeado, porque devido
ser um lugar perigoso, né. E a gente ndo pode estar todo tempo com a porta aberta,

principalmente porque agora tem um vidrinho na frente assim e tem a porta, e tem a grade. Eu
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estou sempre fechado, praticamente, passo o dia e a noite. E fico sozinho (pausa e olhar
disperso).

Foi muito desperdicio a minha vida. Uma vida assim como todo ser humano tem, mas
foi tudo jogado fora, mal aproveitado. Eu desperdicei o melhor da minha vida no vicio, eu
acho, com droga. Entdo poderia ser NAO SEJA EXAGERADO!

Que a gente quando é novo nunca pensa que no futuro a gente vai ter, é assim vamos
dizer, é situacOes adversas, assim de a pessoa passar por varios tipos de situacfes como
doenca, a pessoa nunca pensa que vai enfraquecer e que a vida vai virar uma rotina assim de a
pessoa estar todo tempo esperando.

Eu espero cleméncia, eu espero assim que a minha vida mude, devido problema que eu
tenho de saude, a minha vida agora estd numa situacéao dificil porque eu quase nem posso sair
de casa, eu tenho vontade, mas o0 meu corpo ndo tem condic¢des. Assim de manha cedo, tudo é
através praticamente ja do remédio, a dependéncia que eu tenho agora ultimamente, quer dizer
guando eu era novo eu ndo pensava em nada. Usava e abusava. Hoje em dia eu sou
dependente de remédio (siléncio).

Digo que a pessoa procure viver uma vida mais saudavel, sem vicio, que o vicio é a
maior miséria que pode existir na vida do ser humano. O enfisema veio por causa do vicio,
com certeza. Alias, tudo o que apareceu em mim de ruim foi o negdcio do vicio (siléncio e

suspiro curto).
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A HISTORIA DE GERANIO?

“Se ew guiser folar com Dewny
Tenjo gue me anventror

Tendho gue subiv aoy cbuns

Semv covdas pra segurar’’

(Se ew guiser falor com Dews — Gbperto- GU)

A PERSPECTIVA DA PESQUISADORA

Geranio ¢ um homem de estatura media, diz ser ex — etilista e fumante. Chegou ao fim
do dia, sem consulta marcada, queria falar com médico para receber um laudo. Apos falar
com a enfermeira e olhar seu prontuario, vejo que seus dados se adéquam aos critérios de
incluséo definidos para a pesquisa e o convido para participar. Ele aceita, parecendo tranquilo
e refere que naguele ambulatorio faz tratamento para enfisema pulmonar.

No entanto, ao longo do encontro houve momentos em que falar sobre ser portador de
DPOC pareceu mobilizar nele angustia, o que expressou, por meio do corpo, e referindo sentir
0 que ele chama de “ansia e sufoco”. Geranio parece estar diariamente negociando com a

morte que esta lhe dé mais tempo.

GERANIO CONTA SUA HISTORIA
“Tristeza e Paz”

Primeiro comegou em 1974 com uma tuberculose que eu colocava sangue, eu perdi
muito sangue, fiquei internado aqui (HUJBB) 03 (trés) meses, fiz o tratamento de internagéo
aqui 03 (trés) meses, sai depois dos 03 (trés) meses e fiquei de beneficio (dinheiro pago pelo
governo). Fiquei de beneficio quase 04 (quatro) anos ai de 1a pra ca me deram alta do INSS

porque acharam que eu estava bom, passei pela mdo dos médicos também, eles acharam que

2Flor com significado de “o que ultrapassa dificuldades”.
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eu estava bom, foi nessa época que eu comecei a trabalhar, trabalhar, trabalhar ai foi
desgastando, desgastando e ndo deu mais para trabalhar.

Porque depois que eu voltei pra ca (HUJBB) em 2001, para 0 tratamento de novo
aqui, primeiro foi com a Dra V, depois passei para o Dr. T que estou até hoje. Em 2001
detectou que eu estava com enfisema pulmonar. Eu digo que estava doente desde antes de
2001, pois em 1974 eu ja estive internado aqui e de la pra ca ndo melhorou, porque eu tive
essa melhora quando passei 04 (quatro) anos de beneficio sem poder trabalhar so recebendo
do INSS, mas quando eu peguei alta do beneficio do INSS eu comecei a trabalhar de volta, s6
gue eu comecei a trabalhar e fumava muito, bebia muito, vocé esta entendendo.

Ai depois em 2001 eu “arriei” de novo. Foi quando procurei um médico € 0 mesmo
me encaminhou pra cd (HUJBB) e comecei a fazer o tratamento com a Dra. V. Como eu
estava te dizendo eu fumava trés carteiras de cigarro por dia, bebia muito, fazia farra. Tudo
isso agora estou colhendo aquilo que eu plantei.

No tratamento que eu fiz logo que eu tive essa vinda, que eu peguei aquilo que chama
de hemoptise, né. Fiquei com medo disso, depois como achei que eu estava curado, prossegui
de novo, voltei de novo. Gragas a Deus, ja tem quase 08 (oito) ou 10 (dez) anos por ai que
parei de fumar...

Esse DPOC é o seguinte para fazer atividade vocé ja ndo consegue mais fazer
atividade, até para varrer uma casa € uma dificuldade, porque vocé estd fazendo esforco e
aquilo vem rapido e te sufoca. Subir uma escada, por exemplo, ndo da. Essa doenca é assim.
Até vocé deitado mesmo de noite vocé sente aquela ansia, vocé ndo pode estar com
mosquiteiro, ndo pode estar em lugar muito abafado. E ansia de falta de ar, de sufocamento. A
qualquer hora, se vocé estiver em um banheiro tomando banho, no chuveiro e quer
permanecer um pouco entdo (faz a expressdo corporal de ar faltando) comega. Vocé tem que

sair, dar um tempo para passar aquilo e vocé poder voltar de novo pra tomar o banho.
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Tem que ser devagar. Tem que ser tudo devagar. E dar umas paradinhas de vez em
guando, se vocé andar ligeiro vocé ndo consegue. Se vocé estiver caminhando e vocé disser
“vem rapido e traz isso aqui pra mim”, eu paro, dou uma paradinha para ter aquele félego,
para eu poder sair de novo para caminhar, por exemplo, essa escada aqui (do hospital) quando
eu subo e chego 14 em cima tem que dar uma parada. Ai sim, eu Vou e Converso com a pessoa,
porque a gente marca la em cima (marcacdo de consulta no HUJBB é no 1° andar). Ai ndo
tem condicoes, se vocé for passando mesmo vocé pode cair. Isso ja aconteceu.

No meu ver eu penso muita coisa, porque eu ndo sou mais aquela pessoa que eu era,
eu fico muito triste com isso. Tudo bem que o medicamento que eu estou fazendo que o Dr. T
passou esta resolvendo aos poucos, mas ndo é la essas coisas, e 0 médico também ja me falou
sobre isso, que vou ter que me conformar e ir fazendo o tratamento, que vai demorar e que
ndo vai ficar bom, que isso ndo fica bom. Isso é uma parte que a gente tem muito problema,
gue ndo revela mais nada sobre a melhora mesmo, porque esse enfisema pulmonar é ruim,
ruim mesmo porque nao fica bom.

Antes da doenca minha vida era sadia, eu corria e fazia meus servicos ligeiros e ndo
tinha problema nenhum, por exemplo, se tivesse qualquer problema de confusdo que era para
eu sair correndo, ou quisesse me livrar de um assalto eu saia correndo normal, hoje em dia se
acontecer uma coisa dessas, eu fico ali, se tiver que andar é devagarzinho ali e pronto, eu nao
posso correr e andar ligeiro, ndo tem mais como eu fazer isso. Porque esta sempre com a
sensacdo de sufocamento.

Por exemplo, em casa com a minha esposa também, que quando eu estou em casa eu
gosto de ficar ajudando ela, mas ndo tem condigOes de eu pegar uma vassoura para varrer,
pois eu tenho que parar, aquilo me desgosta, aquilo me entristece muito. Porque do jeito que
eu era antes e do jeito que eu estou agora esta totalmente fora das cogitacfes o0 que era antes

para o que esta agora.
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As vezes eu quero fazer e ela ndo me deixa fazer porque ela me vé naquela agonia,
tem hora que ndo tem como parar, eu uso até o (fala o nome de um remedio) qualquer
coisinha eu tenho que meter na boca, porque se ndo... Foi passado pelo Dr T (pega o remédio
— bombinha — do bolso e mostra para a entrevistadora), eu uso ela e para um pouco, porque €
muito rapido que da (faz a expressao de sufocamento de novo).

Atrapalhou também um pouco meu casamento, porque vocé sabe que ali (referindo-se
a relacdo sexual) faz uma parte de esforgo, entdo teve uma época ai que eu ja ndo aguentava
mais fazer, mas depois fui fazendo devagar tomando um medicamento aqui, um medicamento
ali, mas faco com muito cuidado, ndo é todo o tempo, é dificil. Ela me entende também.

Ela me diz que ela j& tem sessenta e quatro anos eu tenho sessenta e cinco e ela
entende. Quando eu casei com ela eu estava com vinte e dois anos, agora eu tenho sessenta e
cinco anos. E uma vida, né? Entdo quando eu estive internado aqui ela foi minha vida
também, nunca me deixou e nunca me abandonou em momento nenhum, entdo agora mesmo
que ela diz que ela ndo me abandona.

N&o precisei até hoje internar por conta da DPOC, mas o dia que for preciso internar
eu internarei, porque é como eu lhe digo a vida € muito preciosa, para doenca a gente espera
de tudo, de uma hora para outra... Principalmente para DPOC porque vocé pode ser sufocado
de uma hora para outra, se vocé fizer um esforco pode ser sufocado, sempre nesse espanto.
Vocé ndo pode forcar nada, nem exagerar em nada, se VOcé exagerar vocé vai complicar sua
situacdo e sua saude (expressao de espanto, talvez medo...).

N&o sei nem decifrar agora, mas fico agoniado (suspiro mais forte, olhar marejado). E
a gente fica nervoso porque aquilo me ataca de vez em quando, comega a querer puxar (faz
gesto com a cabeca indicando que estava sentindo no momento). A gente poderia colocar um

titulo de tristeza e a0 mesmo tempo de paz, por que tenho paz com a minha familia, e a gente
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ndo pode se adiantar mais do que isso. Entdo poderia ser TRISTEZA E PAZ? E, tristeza e
paz! (enfatiza como se tivesse encontrado as palavras certas que descrevem seus sentimentos).

Tém as duas coisas ao mesmo tempo. O que estd me dando também muita forca é
Deus, eu sou evangelico, na hora em que eu mais preciso eu clamo por Ele e Ele me acode,
principalmente nessas horas que eu estou de sufoco que aquela ansiazinha vem, eu entrego
tudo nas méos Dele e Ele me ajuda muito (pausa prolongada).

A Ultima mensagem que eu tenho que deixar para as pessoas que usam esses
medicamentos para esse problema é que ajam do jeito que eu estou agindo, sem fazer esforco,
sem fazer forca nenhuma, programacao de orgia ndo da mais para fazer, por que as pessoas...
As vezes acontece o seguinte, porque é jovem, mas tem o DPOC ent&o vocé pensa que VOCé
vai superar aquilo, ndo supera, vocé esta entendendo?

Quem supera aquilo é o médico com o medicamento dele, mas ele vai lhe explicar o
gue vocé tem que fazer, se vocé ndo cumprir aquela lei do medicamento vocé pode vir até o
Obito. Porque tem jovens por ai que vdo ao médico, 0 médico passa 0 medicamento, mas ele
ndo toma e aquilo vai se agravando cada vez mais, quando se agrava ja é para o fim, ndo
tomou o medicamento, ndo fez o medicamento, acontece isso: o ébito! (olhar marejado,

respiracdo mais curta).
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A HISTORIA DE VIOLETA?%

“Néo julguecs; somos todoy pecadores’’,
(William Shakespeare)

A PERSPECTIVA DA PESQUISADORA

Violeta estava na sala de espera aguardando a sua vez para consulta médica, estava
com um acompanhante. Aproximo-me para me apresentar, explicar sobre a pesquisa e
convida-la a participar da entrevista. Ela aceita, sorri e me apresenta seu acompanhante
dizendo-o ser seu genro, e diz para ele que aguarde enquanto ela entra comigo na sala
reservada. Demonstra forca e muita determinagdo em seus gestos e fala.

Conta sua histdéria sem emocdo aparente, e fico com a impressdo de que ela me fala
como se estivesse contando a histdria de outra pessoa. Penso que poderia ser uma defesa
sobre alguma emocdo perturbadora a respeito da vivéncia de ser portadora de uma doenca
pulmonar crénica constantemente sintomatica, mesmo que em niveis variados de acordo com
sua condicdo fisica geral.

Violeta tem estatura mediana, corpulenta, fala bastante e jA comeca a contar sua
histéria antes mesmo que comece a gravar. Sorridente e simpatica me oferece um pedaco da
fruta que estd comendo, referindo que procura comer coisas saudaveis, pois acredita que isso

interfere na sua condicdo de adoecimento e saude.

VIOLETA CONTA SUA HISTORIA
“Sobre o fumo”

Eu mesmo e as minhas filhas, elas tem muito cuidado comigo, para eu ndo comer
certas comidas, para ndo andar muito, para ndo cansar, para ndo lavar roupa, mas eu sou

teimosa e faco, mas elas ndo gostam. Quando eu faco a comida, porque elas trabalham, gracas

L Flor com significados de simplicidade e simpatia.
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a Deus, quem tem seu trabalho tém que agradecer muito a Deus, né, elas passaram tanto
tempo desempregadas e eu na casa dos outros trabalhando para ajudar.

Quando ele adoeceu (0 marido), eu ja fui para casa, uma que estava estudando, com
todo o sacrificio, ja arrumou um emprego. Meu marido morreu também de enfisema
pulmonar, sé que o dele, ele se internou aqui (HUJBB), minha filha tem quarenta e um anos
agora e quando eu a tive, ele estava internado, quando ele saiu daqui, ele ndo conhecia a filha
e nem a filha conhecia ele, ela via ele e chorava, ela tinha uns dois anos e agora ela tem
quarenta e um anos. Eu acompanhava meu marido, s6 vinha na hora da visita, morava no
interior e nesse tempo eu trabalhava na roca. Eu fazia farinha, criava galinha pra vender e vir
visitar ele aqui na casa da minha irma.

J4 em mim eu acho que estou com essa doenga... Quando eu vim pra cd e descobri
tem uns quatro ou cinco anos. Eu vim pra c4, bem... A minha sobrinha tinha um plano X
(plano de saude privado), ela tentou me colocar para eu fazer uma tomografia, mas ela ndo
conseguiu e pagou particular, eu estava com um néddulo de seis cm no pulméo, entdo um
médico aqui, sem ser a Dra. Y, disse que eu tinha fazer uma cirurgia a fazer porque estava
crescendo. Entdo quando eu vim com a Dra. Y ela disse para fazermos outra para saber como
estava e que poderia ndo ser preciso fazer isso (cirurgia).

O Dr. me disse, na época “vocés ndo fazem aniversario, isso e aquilo entdo junte o
dinheiro pra fazer a tomografia particular e pagar a cirurgia” que ia ser fécil, ele desenhou
tudo no papel, ai no6s saimos daqui e minha filha disse “Mae, pelo amor de Deus e agora que
nods nao temos o dinheiro?” “Vamos ver, vamos voltar com a Dr ¢ Y”. Entdo viemos com ela,
e ela mandou fazer de novo e ela disse “Se tiver calcificado vocé ndo vai fazer, agora se ndao
tiver” ai estava calcificado e ndo estava crescendo.

Desde esse tempo eu ja bati umas quatro (tomografia). Quem me disse que eu tenho

enfisema foi aquele médico, depois me passaram pra Dra. Y. Mas hoje em dia faco o
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tratamento com outra médica porque a Dra. Y saiu. E entdo ja estou com essa médica, eu acho
que € a segunda consulta com ela, quando eu vim com ela anteriormente ela ia me mandar
para o psicélogo, para nutricionista, mas eu faltei. Até vou falar para ela ver isso...

Foi 0 tempo em que eu adoeci muito, peguei essa virose (tosse). Minha filha me diz
“Made, como a sra. tem essa doeng¢a e ndo esta ainda totalmente curada, a sra. ndo pode
gripar, ndo tem que pegar chuva, ndo pode se cansar, a sra. é teimosa, ndo quis tomar
vacina” (ela ri) porque a Dra. disse que demora muito pra cicatrizar e sumir mesmo, eu acho,
né. Eu ja tomei uma vacina que a Dr? mandou, foi 14 no Ophir Loyola (Hospital Ophir Loyola/
Belém-PA), ela (médica) disse que essa vacina dura cinco anos, eu tomei em 2014 e quando
fizer cinco anos eu vou & (sorri como se estivesse se desculpando).

Sabe, aquele médico, ele perguntou se eu tinha dor na costa, dor no peito, me

’

mandava fazer um exercicio de respirar forte e dizia “ai tem secrecdo”, perguntava se eu
tossia muito, e eu dizia que s as vezes, que agora que eu gripei € que fiquei com tosse e um
incbmodo na garganta que eu ndo sei se vem do pulmdo ou ndo, uma secrecdo assim que
parece que ndo sai e eu quero contar para ela (médica) para ver o que ela vai me mandar fazer
de novo, né. E eu fiz trés exames de prova de funcdo (PFR) e nenhuma eu consegui, na tltima
ela disse que eu consegui s6 um pouquinho, mas ela ia mandar pra analise pra ver o que a
doutora diria.

Minha vida antes de adoecer era normal, eu trabalhava muito, tinha muita dor na costa
e dizia que era do trabalho, pegava chuva, porque trabalhava na Pedreira (Bairro) e ia para o
Cordeiro de Farias (Bairro), ndo gostava de dormir na casa da patroa, nunca gostei.

Depois eu fui trabalhar em um apartamento na Travessa Lomas (Rua) e ja dormia 14,
guando chovia muito eu ndo ia, mas o dia que eu ia, mesmo com chuva, eu chegava em casa

muito cansada, entdo me davam remédio, xarope ja tinha sempre nas minhas coisas. Eu ndo

me lembro de como foi que eu vim para a consulta e descobriram, mas aqui que descobriram.
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Depois da doenga mudou muito a precaucdo. Nao fazer isso, ndo fazer aquilo. Se eu
ando muito fico cansada, eu ndo varro a casa, se eu ficar muito abaixada ndo demora e me da
uma dor aqui dentro do peito (toca na regido do peito). Eu lavo uma roupinha, as vezes, que
elas (filhas) ndo me deixam lavar, também faco comida para elas, eu faco s6 o almocgo, roupa
eu nao lavo, as vezes uma loucinha que elas deixam na pia eu passo uma agua (riso com canto
da boca), mas roupa pesada eu néo lavo (expressdo de afirmacao).

Entdo eu ja estava doente assim, mas eu ndo sabia né. Quando ele (marido) adoeceu
foi dessa vez entdo que ele adoeceu e morreu aqui no hospital (HUJBB), ainda foi para o
pronto socorro. Porque ele ja estava com a doenca, ele se tratou por muitos anos e ficou bom,
ficou curado, a doenca dele s6 foi parecer de novo com sessenta e trés anos, comecou com
uma tosse, umas febres e o levaram para o hospital, 1a ele piorou, mas sabe como € interior,
né, como é o nome da doenca que come doce? O médico dizia para dar goiabada, eu dava
arroz-doce, com bem acucar.

Ele ja tinha o pulméo cheio mesmo, e eu gracas a Deus, quer dizer agora eu ndo sei
como € que esta, né, mas a dele foi muito rapido. Ele passou s6 quatro dias, internado I4, ele
ficou mal e cansado, cansado. Quando o trouxeram pra cad (HUJBB) no mesmo dia que ele
veio ele morreu, veio de l1a em uma ambulancia que ndo tinha ar refrigerado, veio em uma
guentura, com oxigénio, mas quando tirava (oxigénio) ele se agoniava ai colocavam e quando
melhorava tiravam e assim fizeram a viagem.

Nunca usei oxigénio, s6 a bombinha, mas nem sempre e ela até ja terminou. Ela
(médica) mandou usar assim: a noite quando estivesse cansada, ou quando eu cansasse era
para eu usar, ja até terminou, vou até falar para ver se ela (médica) me passa... Se eu fizer
esforco eu fico bastante cansada, entdo eu me sento. Agora esses tempos que apareceu essa
dor, mas depois que eu gripei que apareceu essa dor forte, que me deu essa virose, eu fiquei

com essa dor aqui dentro (aponta a regido do peito), ndo sei se é da tosse, aquela dor que
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parece que dois 0ssos de encontram, mas na costa eu também tenho problema de coluna, doi
do pescoco para costa.

Quando a gente vai andando daqui para S&o Bras (bairro onde esta a rodoviaria) eu
chego bem cansada 14, mas hoje nos viemos de van, descemos aqui, eu ja ndo senti falta de ar,
gracas a Deus. A minha filha tem asma, € uma asma ja cronica, se tratou aqui, mas ela perdeu
as consultas e ndo conseguiu mais, ela s6 toma esse remédio que ja tomava, as vezes ela vai
ao meédico, e a Dra. X daqui também consulta.

Eu fumei muito, muito! Fumei mais de vinte anos. Parei ha uns quinze anos. Acho que
poderiamos dar um titulo para essa historia que era sobre o fumo, sobre a fumaca, ¢ SOBRE
O FUMO! (enfética). E sobre o fumo mesmo, porque foi ele que me prejudicou, o fumo. E ele
(marido) que estava com a doenca e dormia ao meu lado. Quando eu vim na Dra. X ela
perguntou se a gente comia junto, eu cansei de comer assim, um café que eu colocava pra
mim e para ele, ai eu ja pegava aquele café da méao dele e tomava e acendia um cigarro, sO
que eu nem ligava, pra mim ndo estava me fazendo mal nenhum.

Eu ndo sei se eu peguei essa doenca dele ou se foi s6 mesmo do fumo, eu trabalhava
muito abaixada, muito com fumaca, porgue la onde eu trabalhava se fazia muita coisa assim,
assar peixe, fazer fogo de carvao, fritar peixe e eu recebia aquela fumaca toda. E também do
fumo. Quando eu vinha para casa deles (patrdes) entdo eu fumava sé quando chegava na casa
da minha irmd, mas eu fumava de trés a quatro cigarros antes de dormir, quando eu ia para
minha casa em Vigia-Pa (municipio do interior do estado) ai que eu fumava mais. Sinto falta
do cigarro. Para que mentir né. E eles fumam (refere-se a filhos e ao cunhado que estava
acompanhando-a nesta consulta) s6 que eu ja sei e saio de perto...

Eu gostaria de dizer para as pessoas que quem fume que pare de fumar e também
beber cerveja faz muito mal. Eu também bebia com ele (marido), ndo era muito, mas de vez

em quando ele levava cerveja para casa e me dava, eu tomava uns copinhos, mas nunca fiquei
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porre, ele que ficava porre de cair. E aquilo também, como eu disse eu dormia com ele, mas
as vezes me virava para o outro lado, mas como o quarto era fechado, as vezes eu deixava até
a porta aberta, aquele cheiro da bebida me incomodava, entrava em mim.

Tudo isso eu digo que me prejudicou também, esse ar que eu respirava dele, e eu ainda
ia para fora fumar, para mim isso foi tudo de cigarro. O dele também foi do cigarro, ele ndo
fumava, mas ficava junto comigo quando eu fumava, ele nunca fumou, s6 bebia. Ele ia para
casa e ja levava meu cigarro, ai eu tomava café e fumava, ai ele bebia e quando era a noite eu

deitava do lado dele, eu acho que isso tem tudo a ver, o cigarro e o cheiro da bebida.

A HISTORIA DE ACUCENA?

“A gente quer ter voz ativa
No nosso destino mandar
Mas eis que chega a roda-viva
E carvega o destino pra 4.
(Roda Viva — Chico Buarque)

A PERSPECTIVA DA PESQUISADORA

Acucena chegou ao ambulatério no fim da manha, sozinha e aparentemente um pouco
cansada, com voz grave, expressao aborrecida e ao mesmo tempo um olhar que demonstrava
sofrimento, muito emagrecida, com tom de pele queimado de sol, arrumada e muito
maquiada. Queixa-se a enfermeira que esta sem remédios ha algum tempo e que mora no
interior do Paré, o que dificultaria sua ida com mais frequéncia ao hospital.

Eu ja havia visto seu prontuario, pois sua consulta estava agendada para aquele mesmo
dia, e seus dados indicavam que ela preenchia os critérios de inclusdo e poderia ser
colaboradora da pesquisa, no entanto quando a vi tive a impressdo de que, dificilmente,

aceitaria compartilhar comigo sua histdria, lembrancas e sentimentos. No entanto, resolvi

%2 Flor com significado de angustia.
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aborda-la explicando-lhe sobre o estudo e se aceitaria me contar sobre sua experiéncia de ser
portadora de DPOC, por meio de entrevista gravada. Acucena mostrou-se desconfiada e
timida, dizendo que ndo sabia se poderia contribuir, pois ndo teria nada interessante para
contar, mas aceitou ainda assim. Antes mesmo de comecar a gravar, ela comeca contar sua
historia.

Durante a entrevista a expressdo aborrecida e desconfiada foi se transformando em
triste com alguns poucos sorrisos vagos, a medida que, contava sobre o sofrimento pelas
mudancas ocorridas em sua vida relacionada a vivéncia do adoecimento.

Conta que sente como maior fonte de angustia os momentos de dispneia, sobre 0s
quais ela se refere como “aperto” e descrevia com o gesto de apertar a regido do peito e tossir.
Destaco na histéria de Acgucena dois aspectos considerados pela literatura cientifica como
comorbidades e que podem contribuir para o avanco da doenca, 0s quais sejam humor
deprimido e o fato de morar sozinha.

Acucena foi o Unico colaborador (a) que ndo deu um titulo para a sua historia, o0 que
me levou a reflexdo de que este representa resumir em poucas palavras um significado mais
profundo sobre a vivéncia de ser portador de DPOC, e ja, desde 0s primeiros momentos em
gue estivemos em contato, Acucena demonstrava que esta experiéncia esta sendo permeada
por intenso sofrimento de ordem fisica, psiquica, social e econdmica sobre o qual ela busca se
proteger.

Ainda neste sentido, ao final do encontro fiquei com a impressdo de que Acucena ndo
me contou tudo, e que parecia buscar se conter para ndo falar sobre vivéncias e recordagdes
que pudessem lhe mobilizar sofrimento e a sensacéo de aperto que tanto lhe atemoriza.

Acucena mobilizou em mim preocupagéo e compaixao.
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ACUCENA CONTA SUA HISTORIA

Uma historia sem titulo.

N&o é facil, ndo (pausa e olhar baixo). Porque tem horas que a gente tem o remédio,
mas tem horas que ndo tem, as vezes ndo tem no hospital, e quando ndo tem a gente ndo tem
condicBes de comprar porque é caro. O remédio é muito importante, porque o médico falou
que eu tenho que usar esse remédio pela vida toda, eu sinto que parece que “abre” meu
pulméo, eu respiro bem.

Ele (o médico) falou que € um problema que s6 com transplante, porque nicotina no
pulm&o ndo sai assim, e eu fumei por mais de quarenta anos. Eu parei porque estava me
sentindo mal, quando eu fumava me dava falta de ar, entdo fui deixando aos poucos, fumava
um, mas me dava aquela vontade e entdo eu fumava outro, até que um dia eu decidi que nédo ia
mais, mas eu convivia com os meus filhos que fumam.

Hoje minha filha ja veio embora pra ca (Belém-PA), eu tenho outro que mora em Séao
Paulo (SP), e o outro também ja veio embora pra c4, s6 eu que ainda estou la (Bragancga-PA).
Olha s6, eu comego a conversar e me da essa coceirinha na garganta (pigarreia), acho que
ainda € do cigarro, né. Eu tenho uma tia que até hoje ela tem esse pigarro e tem mais de trinta
anos que ela deixou de fumar, e até hoje ela tem isso.

Ela tem enfisema, se tratava aqui (HUJBB), ela tem oitenta e sete anos, ela parou e
ndo fuma mais, mas deixou de vir porque engordou muito e ndo tem quem a traga para fazer o
tratamento. Eu sempre venho sozinha (me olha fixamente nos olhos). As vezes vem uma
sobrinha minha, mas quando eu chego la e elas ndo estdo eu venho sozinha, quando eu venho
de taxi eu desco logo ai (na frente do hospital)...

Eu era normal antes de adoecer, quer dizer, ndo tinha falta de ar. Depois que eu
comecei a sentir, em 2006 que eu comecei a sentir, entdo sé vivia indo a emergéncia, e foi

entdo que eu comecei a fazer o tratamento particular, eu tinha aquele plano Y (plano de saude
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privado), e eu me tratava na X (clinica particular em Belém-Pa). Depois eu ndo tinha mais
plano e fui para o centro de saude e de 14 me encaminharam pra ca (HUJBB). Fui primeiro a
uma consulta pra poder dar continuidade no tratamento, e entdo, me encaminharam pra c4, eu
comecei aqui em 2008.

Muita coisa foi mudando também, lavar roupa, pegar em “ki-boa” (4gua sanitéria),
detergente que faz limpeza de chéo, até o perfume mesmo, quando eu me passo perfume me
da aquela crise, agonia, falta de ar e a tosse. A falta de ar € ruim demais. Sei la, parece que vai
apertando o peito, parece que da um no na garganta, € muito ruim, mas so sinto quando estou
sem o remédio. Ele (médico) passa também uma receita de umas bombinhas que a gente pega
nas farmacias sem pagar, ai eu uso, mas nao ¢ bom como o “spiriva” (medicacdo), esse € o
melhor.

Eu também ja ndo consigo mais trabalhar todos os dias, trabalho como cozinheira
fazendo ainda alguns trabalhos de vez em quando, mas sinto o cansaco, isso foi ruim para
mim, porque eu preciso e gosto de trabalhar. Tem dias que eu ndo estou com disposi¢do, tem
dias que amanheco com tonteiras, com aquela quentura na minha costa, sem animo. Até o ano
passado eu ainda estava bem para o trabalho, mas de 14 para c4 (suspiro)... Eu ndo sei se ¢
porque eu estou sozinha, fiquei deprimida (expressao de tristeza, olhos marejados).

Eu sei que ndo tenho mais nem animo para fazer minhas coisas de dentro de casa. Eu
morava com a minha filha, mas hoje em dia ela que esta aqui em Belém, veio embora e eu
fiquei em Braganca-PA (interior do estado onde mora). Eu estou com vontade de vir embora
para Belém também, mas |4 é melhor para arrumar servico. E horrivel morar sozinha,
principalmente quando a gente esta precisando de alguma coisa e ndo pode fazer, e eu tenho
outros problemas, de coluna, artrose, quando essas dores “me atacam” as vezes eu nao posso

andar e fico acamada, com dor na coluna.
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Teve uma vez que eu passei um més com dor e engatinhava dentro de casa, quando
queria alguma coisa da geladeira, eu ndo podia levantar e andar. Geralmente os vizinhos me
ajudam, mas eles todos trabalham, e eu também sou meio orgulhosa e ndo gosto de ocupar 0s
outros. Nao tenho condicdes de pagar uma empregada também, eu ja quero trabalhar, como
vou pagar? Entéo eu fico sozinha mesmo.

Eu sinto muita falta de trabalhar, eu gosto de trabalhar (pausa, olhar marejado e para
baixo). Nesta terca-feira passada eu fiz um jantar em um clube, uma associacdo de ajuda a
pessoas carentes, eles fazem um jantar e sempre eu que o faco. Mas ai entdo a fumaca comeca
a me incomodar, com fritura entdo...

Eu ndo me sinto bem, me dé falta de ar, mas eu continuo, mas eu uso o meu remédio,
ele é indicado para usar uma vez ao dia, e eu uso ele, e sempre tem essa outra bombinha que
ele (médico) disse que se eu tivesse com muita falta de ar era para eu usar essa outra e eu uso
mesmo. Cada remédio eu uso uma vez ao dia. Eles acabaram, estdo os frascos aqui que a
gente tem que devolver (Ela retira da bolsa alguns frascos “bombinhas” vazias e entdo lembro
que ela chegou ao ambulatério com a queixa de que ndo tinha mais os remédios).

Sair de casa é dificil também por que as vezes eu me sinto mal por causa do ar-
condicionado, eu comeco a tossir, parece que vai me prendendo, ai eu falo para 0 motorista
(taxi) e ele desliga e abre um pouquinho a janela (comega a tossir por uns segundos).

(Expressdo fechada novamente, apesar do meio sorriso) Entdo ¢ isso, sabe... Se a
pessoa nunca fumou que também nunca fume na sua vida, porque esse cigarro € uma
maldicdo na vida da pessoa. A minha mé&e morreu também por causa de problema de cigarro.
E ainda ndo era para minha mae ter morrido, morreu com quase a minha idade sessenta e trés
anos. Tem 15 quinze anos que ela morreu e ndo era ainda para minha mée ter morrido

(expressao de tristeza).
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Ela ndo era uma mée vaidosa, nunca bebeu, nunca foi extravagante, a Unica coisa que
fazia era fumar, nunca se pintou, nunca tirou sobrancelha, a Unica coisa que ela tinha era
mesmo o cigarro e eu aprendi a fumar com ela, porque as vezes ela estava ocupada e pedia
para eu acender o cigarro para ela, e entdo eu acendia e dava duas tragadas, e foi assim que eu
comecei a fumar.

Eu tinha nove anos e eu fumei até o ano 2006, e 0 pior € que parece que quando a
gente para de fumar ai € que a gente vai sentir mais os sintomas. Ai era constante falta de ar,
enquanto eu fumava nédo sentia assim, quando parei de fumar ficou constante a falta de ar e
depois que comecei a me tratar com o Dr.°. Y que eu parei de ter falta de ar me da assim se eu
ndo estiver usando meu remedio.

Caso se passem muitos dias, um més, dois meses entdo eu volto a sentir. Porque ele
disse que esse remedio é para controlar, ndo é para curar a doenca (olhar baixo). Porque
enfisema ele disse que € sério que tem que ter um transplante, porque ndo sai a nicotina do
pulmdo. Entdo tem que tomar o remédio para o controle, para nao dar a falta de ar. E isto é o
que eu sinto principalmente. As vezes uma ardéncia na costa, mas é dificil me dar isso, mas
antes me dava muito.

Esse meu filho que estd para Sdo Paulo-SP me fazia massagem em gel, eu também
tomava cha caseiro que me ensinavam, de “verdénica” (pau de verénica € uma erva medicinal),
de gengibre, ndo os tomo mais, mas me ajudavam quando os tomava (fica em siléncio e
encerra a entrevista dizendo que era s6 isso que tinha para dizer e que esperava ter ajudado em

alguma coisa).
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4.2 — AFIGURANDO-SE OS EIXOS TEMATICOS

Os colaboradores relataram suas histdrias na perspectiva de como percebem a si em
relacdo a vivéncia cotidiana de ser portador da doenca referida. Entre a col6nia composta no
estudo, alguns destacaram desde o momento que receberam o diagndstico de ser portador de
uma doenca pulmonar crdnica, sobre o que se destaca que o nome “enfisema pulmonar” foi o
mais utilizado para a nomeacao da enfermidade.

Na busca de adaptar-se com os sintomas da doenca em seus corpos e ainda das
repercussdes desta em suas vidas, destaca-se a tentativa de construcdo simbdlica de uma nova
realidade para si permeada por um processo de adoecer cronico, conforme refere Angerami-
Camon (2011, p. 182) “E como se tivesse no adoecer um confronto intermitente entre o que
havia concebido para a sua vida e a realidade que lhe é apresentada em termos de concretude
existencial”.

Para a construcdo dos eixos tematicos, foi realizada leitura cuidadosa e por repetidas
vezes das histdrias contadas pelos colaboradores, destacando as palavras e frases que melhor
traduziram o nudcleo de sentido, convertendo assim, os dados coletados em contetdos
tematicos, por meio da compilacdo das histdrias, selecionando e isolando os trechos dos
relatos que melhor caracterizavam os ndcleos de sentido, conforme propde (BARDIN, 1977,
CAMPOS; TURATO, 2009).

Assim, por meio da agregacdo e definicdo de elementos comuns, foram construidos os
eixos tematicos apresentados abaixo para discussdo e analise: 1-As limitacdes e perdas no
adoecer; 2-O luto pelo que morre um pouco a cada dia; 3-O “sufoco” que ha na dispneia:

para além da insuficiéncia respiratoria.
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4.2.1 - AS LIMITACOES E PERDAS NO ADOECER

Todos os colaboradores destacaram em algum momento de construcdo de suas
historias as limitagdes e perdas que vivenciam, ou foram percebendo em suas vidas, ao longo
do tempo. Compreende-se que em geral as limitagGes sdo paulatinas, e & medida que, a doenca
avanca e o tempo decorre vai se desenvolvendo um processo de dar-se conta de que 0 corpo
ndo retornou a um estado anterior de salde e as limitagdes entdo, vdo se configurando
enquanto perdas.

Essas foram relacionadas a varios aspectos de suas vidas, como aparéncia fisica,
atividades cotidianas tais como os cuidados com a casa, a locomocéo, além de limitacbes em
relacdo as atividades laborativas e mudanca de habitos como consumo de bebida alcéolica e
fumo, destacando-se que este Gltimo foi referido por todos os colaboradores, conforme
observado abaixo:

“Eu era forte, granddo, agora depois da doenca que comecei a diminuir, eu era
grandao, era forte. Emagreci assim por causa da doenca. Antes de ter a doenca era tudo
simples bebia, fumava, eu trabalhava muito como marceneiro, metallrgico, fazia méveis de
madeira revestidos de aco e ia montar na casa dos fregueses, agora estou s6 na marcenaria,
56 servigo pouco, diminui o servigo, porque fiquei doente do pulmdo” (Jacinto).

“Antes de ter enfisema minha vida era desregrada, eu ndo tinha paradeiro, ia para um
lado, para o outro, para festas, balada, usando vicio com os amigos. [...]. EU estou sempre em
casa, compro os alimentos que eu preciso, vou fazendo, vou passando os dias, ndo me envolvo
mais muito com rua, com negécio de festa, divertimento, essas coisas assim eu estou parado.
Sinto-me preso” (Cravo).

“FEu também ja ndo consigo mais trabalhar todos os dias, trabalho como cozinheira
fazendo alguns trabalhos de vez em quando, mas sinto o cansaco, isso foi muito ruim, porque

eu preciso e gosto de trabalhar” (Agucena).
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A respeito do que Cravo e Agucena referem, conclui-se que a doenga foi um evento
significativo vivenciado como uma crise, entendendo-se como:

Uma crise se caracteriza pela emergéncia de um elemento novo, que afeta o
psiquico, disparador de desordem, que exige mudanca, rendncia a uma
posicao para poder assumir outra, e, consequentemente a aquisicdo de novas
condutas (JURKIEWICZ, 2008, p. 7/8).

O que diferencia cada vivéncia e a torna Unica é que, carregada de subjetividade, cada
sujeito vai construir modos préprios de compreender, significar e lidar com as perdas, assim
como, em muitos aspectos, as experiéncias também podem ser vividas e referidas de modos
semelhantes entre os colaboradores.

Em Cravo se observa o retraimento social, pela limitagdo fisica que a doenca impde
devido a insuficiéncia respiratoria e a sensacao de dispneia, além de sua percepc¢do no que diz
respeito a necessidade de mudar seus habitos de vida, como ir as festas e consumir alcool e
outras drogas que permeavam suas relacdes sociais.

Acucena também demonstra diminuicdo de suas atividades e retraimento em suas
relacbes sociais, embora ainda mantenha o desejo de trabalhar e procure fazé-lo,
primeiramente por necessidade financeira, como também para sentir-se Gtil e produtiva para si
mesma.

Cravo e Acucena sinalizam os sentimentos de tristeza e medo permeando suas
vivéncias. Enquanto interlocutora na construcdo dessas historias tenho a sensacdo de que,
como disse Cravo, mais do que dos habitos que estdo deixando de fazer, eles se descrevem
como se estivessem ficando “parados” em suas proprias vidas.

Tulipa e Geranio também enfatizam as limitacfes associadas ao adoecimento por
DPOC. Pode-se perceber que eles referem as perdas associadas a atividades basicas, tal como
andar, principalmente, e em como complicacdes nessas capacidades se associam a outras,
como exercer atividades de trabalho e a percepcdo de que precisam de mais tempo para

realizar as atividades do que antes do adoecimento:
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“Se vocé ndo respira normal, vocé ndo se alimenta direito, vocé ndo dorme, ndo pode
trabalhar porque a falta de ar tira seu animo todo. Vocé nédo pode caminhar ou andar rapido
porque vocé cansa’ (Tulipa).

“Antes da doenga minha vida era sadia, eu corria e fazia meus servigos ligeiros e ndo
tinha problema nenhum. [...]. Se tiver que andar é devagarzinho ali e pronto, eu ndo posso
correr e andar ligeiro, ndo tem mais como eu fazer isso” (Geranio).

Geranio também destaca perdas significativas vivenciada, em decorréncia da doenca,
se referindo a vida conjugal, uma vez que, sua condicdo fisica dificulta o coito e sua
frequéncia. Para manejar essa limitacdo ele recorre ao uso de medicacGes, no entanto, o
sofrimento associado é inegavel:

“Atrapalhou também um pouco meu casamento, porque vocé sabe que ali faz uma
parte de esfor¢o, entdo teve uma época ai que eu ja nao aguentava mais fazer, mas depois fui
fazendo devagar tomando um medicamento aqui, um medicamento ali, mas faco com muito
cuidado, ndo é todo o tempo, é dificil” (Geranio).

De acordo com Geranio, sua esposa 0 ajuda a perceber que 0 sexo ndo é o vinculo mais
importante na relagdo que construiram ao longo dos anos. Ele a reconhece como fonte de
suporte para que desenvolva recursos de enfrentamento frente a essa dificuldade,
principalmente a respeito dos significados construidos e atribuidos & poténcia sexual
masculina. Avalia as respostas de sua esposa, a0 mesmo tempo, que justifica que nem sempre
isso aconteceu, lembrando a respeito dos anos de juventude:

“Ela me entende também. Ela diz que ela ja estd com 64 anos e eu tenho 65 e ela
entende. Quando eu casei com ela eu estava com 22 anos, agora tenho 65 anos. E uma vida,
né?” (Geranio).

As limitagdes impostas pela DPOC interferem nas relagfes familiares, uma vez que, o

sujeito também perde simbolicamente os papéis que exercia na dinamica familiar passando a
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necessitar de ajuda para realizar algumas atividades, ocasionando que membros da familia
acumulem outras funcBGes, uma vez que, precisardo assumir as atividades exercidas pelo
paciente.

Associa-se a este contexto a sensacdo de menos-valia e inseguranca quanto a sua
importancia no nucleo familiar. A respeito das relagdes familiares atravessadas pela condicéao
de ser portador de DPOC e suas limitacOes, Violeta e Geranio destacam:

“Eu mesma e as minhas filhas, elas tem muito cuidado comigo, para eu ndo comer
certas coisas, para ndo andar muito, para nao cansar, para nao lavar roupa, mas eu sou
teimosa e faco [...]. Minha vida antes de adoecer era normal, eu trabalhava muito, tinha dor
na costa e dizia que era do trabalho. [...]. depois da doenga mudou muito a precaugdo. Ndao
fazer isso, ndo fazer aquilo. Se eu ando muito fico cansada, ndo varro casa, se eu ficar muito
abaixada ndo demora e me da uma dor aqui no peito” (Violeta).

“Por exemplo, em casa com minha esposa também, que quando eu estou em casa eu
gosto de ficar ajudando ela, mas ndo tem condicGes de eu pegar uma vassoura para varrer,
pois eu tenho que parar” (Geranio).

As perdas sdo vivenciadas de modo singular e subjetivo, tem ainda relacdo com a
maneira ja lidaram com outras perdas ao longo da vida e com a fase do desenvolvimento
psiquico em que se encontram (KOVACS, 1992, JURKIEWICZ, 2008). As perdas enquanto
mudancas ocasionadas em varios aspectos da vida de um sujeito estdo associadas a momentos
de conflito e tensdo pela necessidade de que se construam significados e se posicione
subjetivamente diante da nova condicdo que se impde como de ser portador de uma patologia
cronica.

Este processo de construgdo de novo posicionamento subjetivo se da permeada pelos
varios sentidos atribuidos a cada vivéncia ao longo do tempo de convivio com a doenca, em

que ela vai deixando de ser algo estranho e alheio ao individuo, e entdo passa a ser
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reconhecida e integrada a sua identidade, reorganizando-a para si mesmo, na busca de manter-
se como o centro integrador da experiéncia vivida, o0 que repercutird no modo como percebera
a si mesmo, além de comprometer ou favorecer a qualidade de vida (REY, 2011).

Nesse sentido, observa-se na narrativa dos colaboradores que ainda vivenciam o
conflito entre a busca de manutencdo da identidade anterior ao adoecimento e a percepcao de
que ndo e possivel completamente, devido as perdas que a doenca tem ocasionado em suas
vidas. As expressfes de suas subjetividades revelam que o tempo vivido na experiéncia do
adoecimento é permeado pelo sofrimento que se revela na preocupacdo constante com a
sobrevivéncia no aqui e agora, ou seja, de se manter vivo e ndo morrer, mas ndo como uma
compreensdo de que a vida precisaria ser vivida no presente.

Em seus relatos, ndo ha referéncia a planos que denotem orientacéo de suas vidas para
o futuro. Conclui-se que as histdrias sdo narradas sobre o passado perdido e o presente
estagnado, como se suas vidas estivessem cerceadas pela doenca e ndo houvesse muitas

possibilidades de novos caminhos dentro desta condi¢do de sujeito portador de DPOC.

4.2.2—-0 LUTO PELO QUE MORRE A CADA DIA

As historias compartilhadas também desvelam o luto pelas perdas que as caracteristicas
da doenca instituiram em suas vidas, o que orienta de acordo com Combinato & Queiroz,
(2006, p. 212) para a reflexao sobre as mortes simbdlicas que existem na doenca, uma vez que,
“a doenga também ¢ um tipo de morte”.

Toda perda significativa implica na vivéncia do luto, uma vez que, se entende que “O
luto nada mais é do que um processo de cicatrizacdo dolorosa, mas necessario, onde ocorre a
despedida de uma situagdo para que o individuo possa adaptar-se a nova realidade”

(COELHO, 2004, p. 89).
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Quando se considera que o luto € a expressdo da vivéncia do pesar sentido
emocionalmente por uma perda (KELEMAN, 1997), destaca-se que o0s colaboradores
referiram o pesar pelas perdas que a doenca tem mobilizado, por meio de sentimentos
principais de medo, desamparo, culpa, ansiedade e tristeza, além de questionamentos,
incertezas, como observado nos relatos abaixo:

“Essa doen¢ca € um pecado. Eu acho que alguma coisa eu fiz para sofrer, né?
(siléncio)” (Jacinto).

“Ndo é muito facil, a gente tem varias situagoes de dificuldade, muita dificuldade. |[...].

Eu estou praticamente uma pessoa que esta morta (voz embargada). [...]. A minha vida esta
agora em uma situacao dificil porgque eu quase nem posso sair de casa, eu tenho vontade, mas
o meu corpo ndo tem condigoes” (Cravo).
“No meu ver, eu peno muita coisa, porque eu ndo sou mais aquela pessoa que eu era,
eu fico triste com isso. [...] e o médico também ja me falou sobre isso, que vou ter que me
conformar e ir fazendo o tratamento, que vai demorar e que ndo vai ficar bom, que isso ndo
fica bom. Isso é uma parte que a gente tem muito problema, que ndo revela mais nada sobre a
melhora mesmo, porque esse enfisema pulmonar é ruim, ruim mesmo porque ndo fica bom”
(Geranio).

Os relatos dos colaboradores também ratificam a vivéncia do luto pela perda de si
mesmo, de como se reconheciam antes da doenca e a percep¢do de mudancas depois desta,
percepcao vivida com sofrimento, visto que associada ao conhecimento de que a doenca €
crbnica, portanto incuravel e o tratamento e a convivéncia com a enfermidade sera ao longo de
suas vidas, como referiram Geranio e Tulipa quando abordam o impacto do diagnostico de
uma doenca croénica:

“O momento mais dificil foi a hora em que a médica disse assim ‘A sra. ta com uma

enfisema pulmonar cronica’ ai eu perguntei para ela ‘e agora? ’ e ela disse ‘olha é uma
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doenga que ndo tem cura’ parece que eu fui ld em cima e voltei. Ouvir o ‘ndo tem cura’ foi a
parte mais dificil pra mim. Quando se tem uma doenca crénica, né a sra. ja sabe, né?
(pergunta a entrevistadora e responde em seguida). Ta dificil! (siléncio).Ai eu fiquei pensando
e disse ‘como é que eu vou viver daqui para a frente?’”(Tulipa).

Compreende-se que o momento do diagndstico de uma doenca grave e incuravel
costuma ser marcante, posto que seja mobilizador de sentimentos como medo, desamparo,
angustia de morte, além de ser propicio e disparador do processo de luto pelas perdas de si
mesmo quando se considera o mesmo descrito em fases como “Choque inicial; onda de
sentimentos e expressao emocional; elaboracdo da finitude; busca de novas relacbes com vocé
mesmo ¢ com os outros” (KELEMAN, 1997, p. 39).

Conforme se destaca nas narrativas dos colaboradores 0 momento do recebimento do
diagnostico foi vivenciado como um choque, devido ao impacto emocional mobilizado nos
sujeitos dada compreensdo de gque suas vidas mudariam e da possibilidade real de sua finitude,
0 que a partir de entdo tem se desenrolado em varias mudancas acarretadas em suas vidas, e na
dificuldade em estabelecer novas relagbes consigo, a partir das mudancas corporais que
percebem e que afetam a autonomia e a funcionalidade para executar suas atividades
cotidianas.

Outro aspecto que chama atencdo é a depressao reativa “em que a revolta e a raiva
cederdo lugar a um sentimento de grande perda” (KUBLER-ROSS, 1981, p. 91), isto ¢, pelas
perdas decorrentes do adoecimento. De acordo com a literatura sobre a DPOC, o humor
deprimido ¢é considerado uma das comorbidades importantes que contribuem para o
agravamento da doenca e o0 aumento do risco de morte. Essa condi¢do pode ser identificada

nos relatos abaixo:
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“Aquilo me desgosta, aquilo me entristece muito, porque do jeito que eu era antes e
do jeito que eu estou agora esta totalmente fora das cogitacGes o que era antes para 0 que
esta agora Geranio”.

“Foi muito esperdicio a minha vida. Uma vida assim como todo ser humano tem, mas
foi tudo jogado fora, mal aproveitado. Eu desperdicei o0 melhor da minha vida no vicio, com
droga. [...]. O enfisema veio por causa do vicio, com certeza. Alias, tudo o que apareceu em
mim de ruim foi 0 negécio do vicio (siléncio e suspiro curto)” (Cravo).

“Até o ano passado eu era boa para o trabalho, mas de la para cé (suspiro)... Eu ndo
sei se é porque eu estou sozinha, fico deprimida (expresséo de tristeza, olhos marejados). Eu
sei que ndo tenho mais animo para fazer as minhas coisas de dentro de casa. Eu morava com
minha filha, mas hoje em dia ela esta aqui em Belém, veio embora e eu fiquei em Braganca
(interior do estado onde mora). [...]. E horrivel morar sozinha, principalmente quando a
gente esta precisando de alguma coisa e ndo pode fazer, e eu tenho outros problemas, de
coluna, artrose, quando essas dores me atacam as vezes e eu ndo posso andar e fico acamada,
com dor na coluna ’(Agucena).

Acucena e Cravo, em seus relatos sinalizam importantes comorbidades que sdo a
depressdo e o viver sozinhos, a soliddo que eles referem sentir devido a auséncia de relagdes
afetivamente significativas em suas vidas, como seus familiares. De acordo com Cravo:
“Atualmente eu moro sozinho, eu tenho familia ao redor, mas cada um cuida da sua vida, né.
Minha mae antes de morrer fez uma casa pequena de madeira e moro la. [...]. Eu estou
sempre fechado, praticamente, passo o dia e a noite. E fico sozinho (pausa e olhar disperso)”
(Cravo).

As expressdes de luto apresentadas pelos colaboradores como importantes vivéncias ao
longo de suas historias com a DPOC possibilita considerarmos a vivéncia do luto antecipatorio

em um processo gradual de morrer simbolicamente durante o processo de adoecimento,
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conforme questiona Franco e Antonio (2005, p. 19) “Morrer seria um evento unico ou um
processo gradual? [...] quando uma pessoa comega a morrer?”.

Muitas perdas e, portanto, multiplos lutos: luto pela perda da saude; perda de si mesmo
enquanto identidade, em funcéo da necessidade de reconfiguracédo subjetiva pela caracteristica
do adoecer cronico; e luto antecipatorio devido a possibilidade sempre presente da perda da
vida do corpo, a medida que, a doenca avanca e 0s sintomas progridem.

Por outro lado, segundo as estatisticas apresentadas nas pesquisas com essa populacao,
observa-se elevados indices de ansiedade e depressao em portadores de DPOC, o que leva a
questionar se tais condi¢cdes nao seriam expressdo do luto, muitas vezes interdito, ndo expresso
ou ndo percebido pela sociedade, pelas equipes de saude e pelas familias.

A religiosidade como recurso na elaboracdo das perdas significativas, enfrentamento e
construcdo de significados a respeito de ser portador de uma doenca cronica, além dos
sentimentos que a vivéncia da doenca suscita, como a angustia de morte, também foi
identificada na fala dos colaboradores. A esse respeito Corsi (2014, p. 50) refere que:

A religido ndo impede o sofrimento causado pela doenca. Porém, atribui
significado a ele e traz elementos que ajudam na aceitagdo e na adaptacdo a
uma nova condicao fisica, emocional e social.

Rocha (2011) em sua pesquisa de mestrado, intitulada “A espiritualidade no manejo da
doenca cronica do idoso”, ressaltou a fun¢do da religiosidade em oportunizar a relagdo com o
sagrado, desenvolver sentidos e significados para suas vidas e experiéncias vividas, como em
condigdes de adoecimentos, considerando que “Desta forma, pode fornecer subsidios para que
o individuo transcenda o sofrimento, perdas e a percep¢ao da morte” (p. 23).

Tulipa refere a religiosidade como recurso de enfrentamento quando relata sobre o
impacto emocional do diagndstico da doenga crénica, “mas Deus é bom e eu sei que ele vai
me ajudar, mas eu vou parar meus trabalhos, ndo sei como eu vou viver, nem como eu vou

continuar esse tratamento, mas eu vou colocar tudo nas maos de Deus, e assim foi!”. Também
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refere sobre a religiosidade em relacdo a expectativa quanto ao futuro e a esperanca de um dia
ficar curada “mas se for da vontade de Deus, né?” (Tulipa).

De acordo com Corsi (2014, p. 53) “A fé religiosa pode estar associada a uma vontade
de viver acima de qualquer sofrimento, e pode trazer a energia necessaria para suportar a luta
contra uma doenca cronica”. Rocha (2011) também ressalta que “A fé religiosa ¢ fonte de
fortalecimento, esperanca e equilibrio que pode se tornar mais forte depois do diagnéstico da
doenga” (p. 25), o que pode ser observado no relato de Cravo “So a religido, Deus, para eu
poder ter alguma certa condicéo, porque depois que aconteceu tudo isso eu ndo tinha da onde
tirar recursos para me manter e através da igreja, de Deus eu consegui. A religido tem
mostrado bastante em minha vida”.

Cravo alude ainda, em varios momentos da sua histdria, sobre sua relacdo com a
religiosidade e fé em Deus no sentido de barganha, a qual Klbler-Ross (1981) refere como
uma das fases do processo de luto de pacientes com doencas em estagio avancado, na qual
contam com a “possibilidade de ser recompensado por um bom comportamento e receber um
prémio por servigos especiais” (p. 88).

Ele espera que mudando seus habitos de vida, e seguindo os preceitos religiosos, possa
obter a graca divina de alivio de seu sofrimento fisico e social, 0o que repercute
emocionalmente, quando diz “De a pessoa estar todo o tempo esperando, eu espero
cleméncia, eu espero assim que minha vida mude”. Em outro momento afirma “Deus estd
sendo fundamental para a minha estabilidade, para me manter”. Segundo Rocha, Dias e
Rocha (2014, p.1):

O fendmeno religioso cumpre papel facilitador para as pessoas sobre a
compreensao do inexplicavel e a aceitacdo do que nunca fora imaginado,
como em caso de situacdes limites. [...]. De forma positiva, a religiosidade
estd associada a estratégias de enfrentamento positivo, planejamento,
reinterpretacdo positiva e suporte social, instrumental e emocional.
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Um estudo realizado com pacientes portadores de DPOC também aponta que a
percepcdo de qualidade de vida tem relacdo com a busca do bem-estar espiritual por meio da
religiosidade entre os individuos, e realca que “Diante da situacdo de doenga e de
incapacidade, os pacientes tendem a desenvolver maior apego as crencas religiosas, na busca
de conforto e apoio num ser superior” (SILVA et al., 2009, p. 1191).

Geranio também afirma “O que esta me dando muita for¢a é Deus, eu sou evangélico,
na hora em que eu mais preciso, eu clamo por Ele e Ele me acode, principalmente nessas
horas gue eu estou de sufoco que aquela ansiazinha vem, eu entrego tudo nas maos de Deus e
Ele me ajuda muito (pausa prolongada)”. Ressalta que sua fé proporciona equilibrio para lidar
com o sintoma da dispneia mobilizadora da anglstia de morte, como se buscasse nos
pensamentos sobre Deus que este Ihe desse a sensacao de conforto nos momentos de aflicéo.

Sobre esta associacdo Rocha (2011) cita um estudo anterior realizado com pacientes
cronicos em que os resultados também indicaram que “A fé trouxe sensacao de paz e de ser
cuidado” (p. 25).

As historias também falam da esperanca, manifesta pelos colaboradores em varios
momentos da construcdo das narrativas, como outra variavel que contribui para a elaboracéo
das perdas e que se apresenta também como aspecto relevante em situacfes de adoecimento. A
esse respeito Kiibler-Ross (1981) ressalta a esperanga como um sentimento que geralmente se
mantém presente permeando todas as fases de luto, até mesmo nos sujeitos mais resignados
quanto as suas condicbes de enfermos, como sendo a “fresta de luz” que mantém acesa para
que possam continuar investindo suas energias em idas ao hospital e mantendo a adesdo ao
tratamento.

Tulipa referiu sobre a esperanga ja no titulo que deu a sua histéria “Uma esperanga
com amor” e sobre este sentimento ela diz “tudo para vocé conseguir, vocé tem que ter aquela

esperanca e um grande amor no coracao, porque as dificuldades sdo muitas. As dificuldades
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ndo sdo faceis!.[...]. Porque eu atravesso uma baia de 12 (doze) horas de viagem para vir
aqui fazer exame, para vir aqui consultar, para vir aqui pegar remédio. E uma esperanca de

um dia... ’(siléncio e sua expressdo facial indica que ela pensou em algo, mas néo o disse).

Jacinto, Cravo, Geranio e Tulipa tratam da esperanca nas entrelinhas de seus relatos,
quando se referem a religiosidade e o sentido que davam a esta como possibilidade de
vislumbrar um futuro no qual os momentos ruins ndo mais existissem. A esperanca de que
sejam curados e de que ndo morram também se faz presente. A respeito da esperanca Kubler-
Ross (1981, p. 144) refere que:

O que os sustenta através dos dias, das semanas ou dos meses de sofrimento é
este tipo de esperanca. E a sensacgéo de que tudo deve ter algum sentido, que
possa compensar, caso suportem por mais algum tempo. E a esperanga — que
de vez em quando se insinua — de que tudo ndo passe de um pesadelo irreal.
[...]. Para uns ¢ a racionalizacdo de seu sofrimento; para outros continua
sendo uma forma de negacéo temporaria, mas necessaria.

A esperanca € o sentimento por exceléncia que também promove conforto e protecédo
para que atravessem momentos como quando se percebem limitados ou incapacitados para
realizacdo de atividades rotineiras ou ainda nos momentos de sensacdo de dispneia,
independente de seus diagndésticos ou evoluc¢do clinica da doenca.

Acucena é a Unica que nado refere o sentimento de esperanca e nem a vivéncia de
religiosidade. Mas ela nos conta sobre sua tristeza e soliddo, levando a questionar sobre a
ocorréncia de um quadro depressivo. D’ Assumpgao (2010, p. 67) chama atencdo sobre a fraca
ou auséncia total de expressfes de esperanca como uma das caracteristicas desse quadro:

A diferenca entre angustia e depressdo é que na primeira sempre permanece
uma esperancga. Esperanca de mudar de situagdo, de que tudo aquilo que
angustia terd um fim. Na depresséo, ocorre um colapso total. Quase ja ndo

existe esperanca, ou até mesmo ela ja se esgotou. Tudo esté acabado.
Tal como indicado por esse autor observa-se que os colaboradores que expressaram
prioritariamente angustia, principalmente a de morte, pela vivéncia da doenca, foram os que
mais ressaltaram a esperanga como um sentimento que lhes auxilia, principalmente nos

momentos percebidos como dificeis.
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Conclui-se que as histérias desvelam a vivéncia do luto, expressos de modo singular,
uma vez que, os significados atribuidos as vivéncias serdo sempre Unicos para cada sujeito. O
modo como expressam 0 pesar, ou seja, de modo mais explicito ou mais sutil ou nas
entrelinhas entre o dito e ndo dito pode ocasionar a dificuldade de percepc¢édo por aqueles que
se relacionam com a pessoa, sejam familiares ou profissionais de saude, o que neste Ultimo
caso colabora para a dificuldade de expressao e elaboracdo do luto, possibilitando campo fertil
para que a via de exteriorizacdo se dé pela intensificacdo do sofrimento, desvelados em

alteracdes de humor como a depressao e ansiedade.

4.2.3 — O “SUFOCO” QUE HA NA DISPNEIA: PARA ALEM DA INSUFICIENCIA
RESPIRATORIA.

Respirar € um ato automatico, e, portanto, deixa de ser foco de atengdo frequente, com
excecdo dos momentos em que 0S movimentos de inspiracdo e expiragcdo, que constituem a
respiracdo, sdo interrompidos, mesmo que por poucos segundos, visto que, rapidamente a
dificuldade em completar o processo de respiragcdo mobiliza desconforto, que pode se acentuar
progressivamente, a medida que, o problema néo seja resolvido.

A expressdo do comprometimento da funcdo respiratoria € chamada pela medicina de
dispneia, que usualmente € uma queixa descrita pelos pacientes, uma sensacao expressa,
muitas vezes, em palavras como sufoco ou cansago, peso, entre outros, que variam de acordo
com as vivéncias dos sujeitos, uma vez que, sabe-se que a dispneia é uma sensacao subjetiva,
que exterioriza a relacdo entre variaveis fisiologicas que envolvem atividades cerebrais, vias
aéreas, pulmdes, caixa toracica, musculos e visceras, além de varidveis psicoldgicas,
ambientais, sociais que podem repercutir em alteracfes de humor e comportamento, e esta
relacionada a baixa qualidade de vida, pela limitacdo da autonomia e funcionalidade para a

realizacdo de atividades basicas e instrumentais diarias, além representar aumento do risco de
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morte (MARTINEZ et al., 2004). Deste modo, entdo “[...] A experiéncia da dispneia nao ¢
exclusivamente uma resposta a alteracfes fisiopatoldgicas. Ela resulta da interacdo de
mecanismos fisicos e emocionais” (SILVA; SILVA, 2006, p. 208).

Em pacientes com pneumopatias como a DPOC em que ha o comprometimento da
capacidade respiratéria, a dispneia € um sintoma comumente referido pelos sujeitos, e que
costuma ser acentuada nas agudizacdes ou exacerbacdes da doenca, além de indicar que a
patologia pode estar avangada e no estagio final, portanto € um dos principais sintomas que
requer atencdo continua por parte dos profissionais de saude (SILVA; SILVA, 2006,
KAWANO; TEIXEIRA, 2011).

Nas historias narradas pelos colaboradores todos se reportaram a percep¢do da
sensacdo de dispneia como presente. Destaca-se que, em diferentes momentos, as referéncias a
esta sensacdo variam qualitativamente entre esses. Alguns participantes a descreveram dando
énfase a sensacdo de um desconforto mais fisiolégico e mencionando que o sentem somente
em momentos que realizam atividades fisicas que demandam maior esforco fisico, mas que
também sentem que ha controle desse sintoma, principalmente com o tratamento
medicamentoso:

“Falta de ar eu ndo sinto! (muda o tom de voz sutilmente, enfatizando ndo sentir esse
sintoma como sendo um aspecto muito importante). Senti, mas depois que eu comecei a me
tratar, quando comecei a tomar 0 mastruz com o leite, ai passou a falta de ar. A canseira é s6
quando eu me esfor¢o muito ou trabalhar ou pedalar muito” (Jacinto).

“Nunca usei oxigénio, so a bombinha, mas nem sempre, e ela ja terminou. Ela
(médica) mandou usar assim: a noite quando estivesse cansada, ou quando eu cansasse era
para eu usar, ja até terminou, vou até falar para ver se ela me passa. Se eu fizer esforgo eu

fico bastante cansada entdo eu me sento” (Violeta).
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Jacinto e Violeta expressam a sensacdo de dispneia referindo-se a ela como algo usual
e, em algum nivel, controlado, em que fazendo o uso de alguma medicacéo ja percebem um
resultado satisfatorio. No caso de Jacinto, a énfase é dada inclusive ao uso de uma erva
medicinal no inicio do aparecimento dos sintomas, e mesmo atualmente fazendo uso da
medicacdo prescrita pela equipe médica, a sensacdo de dispneia é descrita por ele como

limitante, mas ndo incapacitante.

Violeta, por sua vez, menciona que faz uso da medicacdo prescrita pela médica, mas
gue ndo sente necessidade de uso de dose extra, e ainda de que estava sem a medicacdo no
momento. Refere que a sensacao de dispneia é desencadeada em situacdes em que faz esforco
fisico, e comenta sobre o desenvolvimento da estratégia de ficar sentada, como fator de
melhora para retorno a uma razoavel capacidade respiratoria nestes momentos. Demonstra
determinacédo e busca de controle sobre sua vida, seu corpo e o processo de adoecimento, e
assim como Jacinto, descreve a presenca da dispneia como algo que limita sua autonomia e

funcionalidade, mas ndo os incapacita.

Cravo, Tulipa, Geranio e Acucena descrevem esse sintoma e demonstram que a
vivéncia se da associada a acentuado sofrimento fisico e, principalmente emocional, revelando
alteracbes de humor, com sintomas de angUstia, ansiedade e depressdo. A relacdo entre
alteracOes respiratdrias, como a dispneia, e alteracdes psicoldgicas sdo ressaltadas por Benitez
etal (1991, p.1, traducdo nossa) quando referem:

A intensidade da reacéo respiratoria a distintos estados emocionais é varidvel
de um paciente para outro, e 0s sintomas e sindromes do aparato respiratorio
relacionados com fatores psicossociais dependem tanto de uma atividade
exagerada como da persisténcia e cronicidade de emoces patoldgicas.

Compreende-se assim, que os colaboradores narram sensactes semelhantes ao que a
literatura chama de “dispneia por angustia” (PORTO, 2010), a qual é associada a presenca
mais significativa em individuos que apresentam também indicativos de estados emocionais

como angustia de morte, ansiedade e depressao.
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Os colaboradores nomeiam suas sensagdes como “sufoco” e “aperto”, o que também
costuma ser uma caracteristica da percepcao da dispneia atravessada por aspectos psicoldgicos
de modo mais intenso. O que requer entdo, atencdo mais cuidadosa por parte da equipe de
salde e do paciente, uma vez que, em quadros com comorbidades psicoldgicas, como, por
exemplo, a ansiedade “[...] pode agravar a falta de ar e alguns pacientes podem apresentar
verdadeiros quadros de ataque de panico concomitante a uma crise de dispneia” (KAWANO,;

TEIXEIRA, 2011, p. 544).

Sobre a angUstia Cardoso (2001) faz referéncia & angUstia neurética® vivida em
situacOes-limite, como no processo de adoecimento, expde a presenca de sintomas somaticos
gue a indicam, destacando a dispneia como um desses, e sobre como a vivéncia deste estado
psicolégico € comum a todas as pessoas, mas sua experiéncia é sempre pessoal e singular:

A angustia neurotica resulta da confrontacdo do ser face a perspectiva da
morte encarada como destruicdo fisica. Ora, a resposta a esta situacao-limite
da vida projeta-se nas vertentes somatica e psiquica, inundando o ser com
manchas instaveis de sintomas. [...], todos os enfermos sentem a angustia da
mesma maneira, porém cada uma a sente de modo especifico e pessoal,
emprestando ao fendmeno o colorido multiforme de sua verdadeira
personalidade (p.24).

As historias narradas também nos falam das angustias em rela¢do a morte, variando em
sua expressao e intensidade entre os sujeitos, visto que, apresenta relacdo significativa as suas
caracteristicas de personalidade, de relacdo consigo e com o0 mundo, de como se percebem
enguanto portadores de DPOC, suas expectativas de vida e de futuro, como observado na fala
de Tulipa:

“Porque é muito dificil voCcé querer respirar e ndo poder. Se vocé tem uma dor assim,
vocé toma um calmante, aquela dor passa, ndo demora, mas a respiracao € a pior possivel do
mundo. Parece que esta morrendo, parece que vocé ja vai se acabar mesmo. Eu tenho medo

de ficar sem remédio e passar por tudo o que ja passei. Ter crises de novo!” (Tulipa).

Este autor faz um contraponto com a Angustia Existencial que se refere a angustia vivida por todos os seres
humanos, em relagéo a inquietagdo continua mobilizada pela incerteza sobre o futuro como um “espaco virtual
ainda ndo amanhado e muito menos palmilhado” (2001, p. 22), e entdo a possibilidade do nada da existéncia.



99

Seu relato desvela a angustia, diante da possibilidade de que a qualquer momento se dé
o fim de tudo, que € associado a chegada da morte, sobre o que ndo temos controle absoluto,
como referem Barbosa, Francisco ¢ Efken (2008, p. 35) “[...] a morte ¢ inerente a condigdo
humana, somos seres finitos, angustiados frente ao fato de que a vida nos escapa, apesar de
todas as tentativas de controle como fuga a essa condi¢ao”.

A respeito da dispneia, que remete a sensacdo de morte, Cravo afirma: “Sinto muita,
muita canseira, demais (voz em tom mais baixo). Até para levantar, para deitar, essa noite,
ontem, eu passei muito ruim. Parece assim que queria me afogar. [...]. Hoje para vir para cd
eu saltei la no canto da José Bonifacio (rua), eu parei bem umas quatro ou cinco vezes, para
eu poder chegar aqui, principalmente quando o sol esta bem quente, ai a canseira € muito
maior”.

Refere sobre a mudanca de rotina no uso da medicacdo, devido ao desconforto pela
angustia que a sensacdo da dispneia mobiliza, enfatizando que agora passaria a leva-la consigo
para todos os lugares, mesmo percebendo que o efeito em amenizar a sensacdo desagradavel
esta sendo cada vez menor.

Acucena também enfatiza a dispneia, tal como a dispneia por angustia e para além da
insuficiéncia respiratéria, apesar de ao mesmo tempo referir que sé sente quando faz esforgo
fisico e esta sem a medicacdo: “A falta de ar é ruim demais, sei la. Parece que vai apertando
0 peito, parece que d& um né na garganta, é muito ruim. [...]. sair de casa é dificil também,
porque as vezes eu me sinto mal por causa do ar-condicionado (do taxi), eu comeco a tossir,
parece que vai me prendendo. [...]. entdo tem que tomar o remédio para controle, para ndo
dar falta de ar. E isto o que eu sinto principalmente”’ (Agucena).

Geranio € um dos colaboradores que revela com bastante énfase a relagdo entre 0s
aspectos emocionais e biologicos envolvidos na sensacdo de dispneia, inclusive vivenciando

essa sensacdo durante 0 momento em que estava construindo o titulo para sua historia.
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Sintetiza a experiéncia vivida, sobre a qual ele demonstra ser permeada de significados como a
vivéncia do luto, temores e uma acentuada angustia de morte, aparentando o que Cardoso
(2001, p.22) descreve em vivéncias de pessoas em intensa ansiedade e/ou angustia:

O ambiente interior pode ser tdo inquietante, que o sujeito ndo consegue, com
facilidade, deixar-se abandonar, por algum tempo, a descontracéo reparadora,
isto é, escorre, em fio continuo, pelas frestas da intimidade, um persistente
desassossego que se alastra por todos os cantos do seu ser.

Geranio revela que a experiéncia de ser portador da DPOC ¢ definida pela sensagdo de
“sufoco constante”, o que corrobora a vivéncia da angustia diante da expectativa da proxima
crise de dispneia e 0 medo de que com ela a morte chegue como um ataque angustiante e
avassalador. Seu relato certifica e chama atencdo sobre a necessidade da escuta atenta aos
sujeitos enfermos levando em consideragdo que “Todas as formas de adoecimento nos
parecem momentos preparatorios para a morte. Cada faceta envolvida neste processo deve ser
entendida como uma situa¢do que pede interpretacdo e apela por um sentido” (BARBOSA;

FRANCISCO; EFKEN, 2008, p. 40).

De acordo com Geranio:

“A vida é muito preciosa, para a doenga a gente espera de tudo de uma hora para
outra... Principalmente para a DPOC porque vocé pode ser sufocado de uma hora para
outra, se vocé fizer um esforco pode ser sufocado, sempre nesse espanto. Vocé ndo pode
forcar nada, nem exagerar nada, se vocé exagerar vocé vai complicar sua situacdo e sua
salde (expressao de espanto, talvez de medo). Nao sei nem decifrar agora, mas fico agoniado
(suspiro mais forte, olhar marejado). E. a gente fica nervoso porque aquilo me ataca de vez
em quando, comeca a querer puxar (faz gesto com a cabeca indicando que estava sentido no
momento)”.

Sobre a relacdo entre angustia e morte, Dantas (2010) ressalta que:

A possibilidade da morte é também indeterminada. A antecipacdo abre a
morte como uma ameaca. E a disposicdo fundamental da anguUstia que
permite que a ameaga absoluta e continua de si mesmo mantenha-se aberta
em sua singularidade, propriedade e indeterminagéo (p.902).
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Geranio descreve a vivéncia da angustia de morte, a0 mesmo tempo chama atencao de
que a morte pode acontecer a qualquer tempo, sugerindo, mesmo sem ter consciéncia da
sabedoria e grandeza de suas palavras, o caminho do meio, no qual ndo devemos ‘“exagerar

nada, se vocé exagerar vocé vai complicar sua situacao e sua salde ”.
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CONSIDERACOES FINAIS

Por meio das histdrias construidas e narradas pelos colaboradores deste estudo foram
desvelados significados de ser portador de doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC).
Esses gentilmente aceitaram compartilhar suas vidas, os caminhos percorridos, seus lutos
pelas inimeras perdas vividas ainda hoje, mas, sobretudo de muita luta para se manterem
Vivos e integros diante das suas condic¢6es fisica, socioeconémica, familiar e espiritual.

Os encontros foram ricos, cheios de entrega e humildade de minha parte e também
desses que concordaram em expressar em palavras e com isso (re) viver sobre como tem sido
viver com DPOC. Também fui afetada ao testemunhar os relatos sobre suas vidas, suas
dificuldades e sofrimentos, compreendendo que a fala também se desdobra na escuta de si, em
sentimentos que se (re)atualizam no aqui e agora em que a experiéncia é vivida ou se fala
sobre ela, em ampliacdo de consciéncia sobre a experiéncia vivida.

Também destaco a satisfacdo em poder construir com 0s participantes um percurso
temporal, considerando como se percebiam, e as suas vidas, antes e depois do inicio do
processo de adoecimento, o que revelou, inclusive, sobre como a compreensdo do momento
do inicio é marcada mais intensamente pela percepc¢do subjetiva dos sujeitos sobre o proprio
corpo, denunciando niveis variados de consciéncia corporal e percepcao sensivel de alteracdes
no funcionamento do mesmo, antes mesmo do diagnostico médico, o qual ainda em algumas
historias revelou-se tardio.

E relevante também destacar em relacfo ao estudo, que ndo ha a pretenséo de esgotar
e generalizar a compreensdo sobre os significados de ser portador de DPOC a todos os seus
portadores, e ainda para os que desenvolverdo a doenca nos proximos anos, considerando as
estimativas oficiais.

Os relatos aqui apresentados ndo encerram seus significados no que foi discutido, a luz

da perspectiva do luto pelas perdas do que morre em suas vidas a cada dia, do luto
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antecipatorio pela possibilidade constante da perda de si mesmo, e da angustia de morte, que
como se pOde perceber pode ser expressa corporalmente em sintomas como a dispneia, e
mobilizada pela possibilidade de faléncia do corpo, que marca o fim da vida que conhecemos,
e que atravessa a vivéncia do processo de adoecimento.

Portanto, este estudo, por meio da voz de seus participantes, revela a subjetividade dos
sujeitos que vivem com a enfermidade, e que sabem sobre ela mais do que qualquer um de
nos, 0 que urge em nos lembrar, enquanto pesquisadores, profissionais de saude que o sentido
de um fenébmeno, como uma doenca, ndo esta em si, mas no doente, no sujeito que vive a
experiéncia.

As histérias dos colaboradores também chamam atencdo para necessidade da
realizacdo de estudos gque investiguem a relacdo entre as emocdes e respiracao, assim como,
entre alteracdes emocionais como a ansiedade e depressdo e as vicissitudes do processo de
luto.

A escuta e reflexdo possibilitou considerar que, embora cada histéria seja Gnica, com
caracteristicas, perspectivas, relagdes com 0 mundo e com a doenca as quais sdo singulares a
vida de cada um dos colaboradores, ha também o que os iguala: a percepcao das limitacdes,
que vdo sendo identificadas como perdas, 0 avango progressivo da doenca e 0 pesar em
resposta a tudo isso. Também a necessidade de mudanca do olhar sobre si mesmos, posto que,
a doenca cronica demanda mudancas de vida permanentes e que sobre elas € necessaria a
vivéncia do processo de luto.

Destaca-se aqui que a vivéncia do luto ndo € um processo simples, mas necessario de
ser vivido, refletido e explicitado, enquanto processo que possibilita ressignificacdo da relagéo
do sujeito com o que foi perdido, por isso importante a ser considerado.

Ressalta-se a importancia de ac¢les terapéuticas voltadas ao cuidado dos portadores de

DPOC, como, por exemplo, o aproveitamento de espacos coletivos como salas de espera dos



104

ambulatorios, onde se pdde perceber a producdo de discursos e significados relativos as
vivéncias, nas trocas de conversas entre 0s pacientes, enquanto aguardam as consultas com a
equipe de saude. Além disso, a busca de aproximacdo com a rede de suporte familiar e social
dos pacientes para a integracdo das mesmas como parte das linhas de cuidado propostas, uma
vez que, os colaboradores evidenciaram o quanto suas vinculagcdes afetivas familiares
repercutem no cuidado de si, na adeséo ao tratamento fora do contexto hospitalar.

Nesta perspectiva ainda, salienta-se a importancia das equipes de satde em considerar
a subjetividade de cada paciente, em razdo de que, como se pode perceber, a vivéncia e
expressdao da doenca, além da adesdo as orientacbes dos profissionais de salde estdo
diretamente relacionadas ao universo social, familiar, afetivo e simbdlico dos proprios
assistidos.

Para finalizar, assinalo o quao significativo foi realizar este estudo, visto que, como ser
humano também me percebo finita. A oportunidade de ouvir e refletir a respeito dessas
historias, possibilitou a construcdo de novos olhares sobre o0s pacientes que acompanho no
cotidiano de minha atividade profissional, mantendo a atencdo sobre a singularidade de cada
pessoa, de cada processo de adoecimento, de me deixar surpreender e sensibilizar pelos
significados que os sujeitos constroem sobre suas vidas, e principalmente, de oportunizar
momentos terapéuticos para que novos significados sejam construidos, mesmo em situacdes
criticas, como quando se estd doente, as quais mobilizam angustias, medos, desamparo e

sofrimento, e que assim a vida possa ser vivida com toda a intensidade e forca.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (APENDICE I)
Caro participante,

Vocé estd sendo convidado a participar como voluntario da pesquisa intitulada “Ser
portador de doenca pulmonar obstrutiva cronica: desvelando seus significados”, autoria
de Luciana do Nascimento Castello, mestranda da Pos-graduacdo em Psicologia da
Universidade Federal de Psicologia, sob orientagdo da Prof.2 Dr.2. Airle Miranda de Souza.

Esta pesquisa tem por objetivo compreender os significados atribuidos ao viver com
DPOC, contribuindo para producdo do conhecimento a respeito das experiéncias dos
portadores (as) de DPOC e de suas necessidades. Para a coleta de dados, serd utilizado um
roteiro de entrevista sendo que na primeira parte buscamos conhecer seu nome, idade, sexo,
estado civil e ocupacdo, tempo de diagnostico e de tratamento no ambulatorio de DPOC do
HUJBB. Na segunda parte nosso interesse ¢ compreender sobre como é viver com DPOC,
sobre sua vida antes e depois da doenca e ainda, caso queira, que dé um titulo sobre tudo que
relatou.

Os dados fornecidos por vocé durante a pesquisa, em conjunto com os dos outros
participantes, serdo utilizados para elaboracdo do trabalho dissertativo, relatérios e/ou artigos
cientificos, e eventualmente, podera ser divulgado em eventos de carater cientifico e/ou
publicacdes académicas. VVocé ndo tera o seu nome revelado e nos comprometemos para que
todos os dados fornecidos, para esta pesquisa, sejam trabalhados de forma a proteger a sua
identidade, assegurando sigilo e privacidade e que ndo sofrerd nenhum tipo de discriminacdo
e/ou correra algum tipo de desconforto, prejuizos em decorréncia da mesma em todas as fases
da pesquisa. A pesquisa apresenta risco minimo, pois vocé podera optar por falar em coisas de
sua vida que causam tristeza, temores ou aborrecimento. Nestas condi¢des, eu enquanto
psicéloga, prestarei pronto atendimento psicoldgico. Caso seja observado a necessidade de
acompanhamento psicolédgico vocé sera encaminhado a um servigo especifico.

Ressaltamos que a pesquisa sera realizada com recursos da propria pesquisadora,
observando que vocé ndo terd despesas pessoais ou recebera qualquer forma de pagamento
pela sua participagdo nesta pesquisa. Dessa forma, fica garantida sua liberdade de deixar de
participar da pesquisa sem qualquer prejuizo a si mesmo, em qualquer tempo, sem
penalizacao, solicita-se apenas que informe previamente.

Apds ser esclarecido (a), receber informacdes e aceitar fazer parte deste estudo solicito
que voceé assine este documento em duas vias, uma via serd sua e a outra da pesquisadora,
ressaltando que vocé tem todo o direito em ndo querer participar deste estudo, sem nenhum
prejuizo ao seu tratamento nesta instituicdo. Ao final da pesquisa vocé poderad receber a
devolutiva sobre os seus dados coletados e a qualquer momento, durante a realizagdo da
mesma, podera ter acesso as profissionais responsaveis pela pesquisa, para esclarecer davidas
ou obter maiores informacoes, inclusive sobre os seus dados coletados.

Esclareco que o seu consentimento para participar desta pesquisa € uma pré-condi¢éo
bioética para a execucdo de qualquer estudo envolvendo seres humanos, sob qualquer forma e
dimensdo, em consonancia com a resolucéo 466/12 do Conselho Nacional de Saude.

Duvidas, questionamentos e outros esclarecimentos, favor entrar em contato com as
pesquisadoras na Universidade Federal do Pard (UFPA). Programa de P0s-Graduacdo em
Psicologia — PPGP. Telefone: 32017782
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Pesquisadora Principal: CRP Fone

Pesquisadora Orientadora: CRP Fone

Declaracéo de Consentimento Livre e Esclarecido

Declaro que li as informaces sobre a pesquisa, que me sinto perfeitamente esclarecido (a)
sobre o contetdo, objetivos, procedimentos a serem realizados, e as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Declaro ainda que, por minha livre e
vontade, aceito participar da pesquisa fornecendo as informac6es requeridas no roteiro de
entrevista.
Belém, /|

Participante da pesquisa

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido
deste sujeito para a participacdo neste estudo.

Psicologa /Pesquisadora principal

Belém, _ / /
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PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA
ROTEIRO DE ENTREVISTA (APENDICE I1)
Parte |

Nome:

Sexo: ( )M ( )F

Idade:

Escolaridade:

Estado civil:

Ocupacao:

Tempo de diagndstico:

Tempo de tratamento no ambulatério do DPOC do HUJBB:

PARTE Il

1- Como é viver com DPOC?

2- Como era a sua vida antes da doenca?

3- E depois desta?

4-  Se fosse escrever um livro, ou fazer um filme ou uma novela a respeito da histéria de
sua vida que titulo daria?;

5- Gostaria de dizer algo mais?



