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RESUMO

A doenca pulmonar obstrutiva crénica € caracterizada pela limitacdo do fluxo aéreo,
gue compromete a realizacdo das atividades da vida do adoecido. Provoca efeitos
severos na qualidade de vida da pessoa e torna imprescindivel a presenca do
cuidador para auxiliar ou realizar as atividades de vida diaria do adoecido, sendo
comum que um membro da familia assuma os cuidados desta pessoa no domicilio.
Este estudo teve como objetivo compreender o significado de ser cuidador familiar
de pessoa com doenga pulmonar obstrutiva cronica dependente de oxigenoterapia
domiciliar. Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa que utilizou os
conceitos e pressupostos do Interacionismo Simbdlico para a compreensdo da
experiéncia de cuidar de um familiar. Para esta compreensédo foi utilizado como
referencial metodolégico a Teoria Fundamentada nos Dados que possibilitou a
construcdo de um modelo tedrico sobre o fenbmeno estudado. A pesquisa foi
desenvolvida no domicilio de 20 cuidadores familiares em um municipio do sul de
Minas Gerais. As estratégias utilizadas para a coleta dos dados foram a entrevista e
a observacdo participante. Os dados foram coletados no periodo de junho a
novembro de 2015 apds aprovacido do Comité de Etica e Pesquisa, da Universidade
Federal de Alfenas-MG, conforme o Processo de n°® 1.092.501. Apos a transcri¢ao
dos dados coletados eles foram analisados utilizando a codificacdo aberta, axial e
seletiva. A analise resultou em duas categorias: “Se descobrindo como cuidador’
com suas subcategorias: “Aceitando ou n&o a condi¢cdo de cuidador” e “Aprendendo
a cuidar” e da categoria: “Mudando a situagao de vida em fungao do papel de
cuidador” com as subcategorias: “Convivendo com as barreiras” e “Buscando
possibilidades”. Diante das modificagdes na sua vida e das atribui¢cdes inerentes ao
papel de cuidador a pessoa busca por novos significados que permita a ela dar um
novo sentido a sua existéncia e possibilitou a construcdo da categoria central:
“‘Ressignificando a vida e o papel de cuidador” que representa o modelo tedrico
deste estudo. O modelo tedrico construido permitiu um entendimento amplo do
fendmeno estudado a partir das perspectivas do proprio cuidador e no contexto no
gual ele estava inserido.

Palavras-chave: Cuidadores. Pneumopatias. Oxigenoterapia. Assisténcia Domiciliar.

Enfermagem.



ABSTRACT

Chronic obstructive pulmonary disease (COPD) is a condition characterized by
airflow limitation, making it difficult the doing of daily routine activities by the sick
person. It causes severe effects in the quality of life, becoming essential a caregiver
to help with these daily activities, and it is common having a person from the family
taking over of the care at home. The aim of this study was to understand the
meaning of being the caregiver of a person with COPD who needs oxygenotherapy
at home. It's a research with qualitative approach using the concepts and
assumptions of Symbolic Interactionism to comprehend the experience of taking care
of a sick person. To that end, it was used as a methodological and conceptual
reference the Grounded Theory which enabled the construction of a theoretical
model about the studied phenomenon. The research was conducted at twenty
familiar caregiver's houses, in a city in the South of Minas Gerais. The strategies
used to collect the data were an interview and the participant observation. The data
collected from June to November 2015, after approval of the Research Ethics
Committee of the Universidade Federal de Alfenas-MG, according to the Process
number 1.092.501. The data collected was transcribed and analyzed using open
coding, axial, and selective strategy. The analysis has resulted in two categories:
“Finding oneself as a caregiver’ and its subcategories “Accepting or not being a
caregiver” and “Learning how to take care” and the category “Changing the situation
of life according to the role as a caregiver”’ and its subcategories “Cohabiting with the
hurdles” and “Looking for possibilities”. In the face of the changes in the life and the
tasks linked to the caregiver role, the person looks for new meanings which may
allow them giving a new sense to their existence and it lead to the construction of the
main category: “Giving a new meaning to the life and to the role of the caregiver”
representing the theoretical model of this study. This model allowed a better
understanding of the phenomenon studied from the point of view of the caregiver
himself and the context he was in.

Keywords: Caregivers. Lung Diseases. Oxygenotherapy. Home Care Assistance.

Nursing.
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1 INTRODUCAO

O interesse pela tematica envolvendo o cuidador familiar surgiu antes mesmo
que eu tivesse concluido a graduacdo em enfermagem, pois, enquanto académica
do 2° ano, pude experienciar o impacto do adoecimento de um familiar, as
modificacdes que ocorreram em todas as dimensdes da minha vida e da minha
familia e suas repercussodes as quais me levaram a assumir o papel de cuidadora de
meu pai.

Senti os dilemas e as restricoes de ter que lidar com uma pessoa que de
repente passou a depender totalmente dos nossos cuidados e pude refletir que esta
era provavelmente a realidade de tantas outras pessoas que passavam pela mesma
situacdo. Foram muitos os problemas, mas também, foram muitas as estratégias e
os enfrentamentos para que os obstaculos com a doenca fossem minimizados.

Nos anos subsequentes ao adoecimento do meu familiar, enquanto dava
continuidade a minha formacdo como enfermeira, pude durante os estagios da
graduacéo, conhecer pessoas que exerciam o papel de cuidador. Acredito que
gracas aos conhecimentos que fui adquirindo com o0s meus professores tive a
capacidade de auxiliar de alguma forma estas pessoas a lidar com a situagcéo que
elas estavam vivenciando.

Concluida a graduacao, atuei por muitos anos como enfermeira em varias
clinicas dentro de um hospital geral que atendia pessoas com diversas condicfes de
doencas, agudas e cronicas, havendo o predominio de condi¢cdes crénicas que
exigia muitas vezes internacdo hospitalar prolongada do adoecido e o
acompanhamento por um membro da familia que exercia o papel de cuidador.

A realidade vivenciada pelas pessoas ao acompanhar os seus familiares
adoecidos era extremamente desgastante, tanto na dimensdo fisica, quanto
emocional. Elas sofriam em siléncio e, aos olhos dos profissionais de saulde,
pareciam invisiveis visto que a atengdo voltava-se exclusivamente a pessoa que
estava internada.

N&o percebia por parte dos profissionais de saude, preocupacdo com aquele
que passava horas ao lado do seu familiar, muitas vezes em condi¢des precarias e
sendo obrigados a passar dias e noites a fio sentados em cadeiras desconfortaveis e

sem condi¢des basicas para realizar sua higiene pessoal. Encontrei cuidadores que
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nao tinham nem ao menos o que comer, tendo que contar com a solidariedade de
outras pessoas que ao presenciarem a situacdo ajudavam-nos para que suas
necessidades basicas fossem atendidas.

As dificuldades vivenciadas pelos cuidadores fizeram-me refletir por que a
humanizacgéo do cuidado, tdo discutida pelos profissionais de saude, ndo é praticada
com 0s seus cuidadores que sofrem intensamente o impacto imposto pelo
adoecimento do seu familiar e que necessita de melhores condi¢cdes para conseguir
cumprir a sua missao de assistir o seu ente na sua condicéo de cronicidade.

O cuidador experiencia as limitagcdes que sao crescentes, com os direitos que
por vezes sdo negligenciados, com as trajetdrias em busca do tratamento e da cura
e com as reacOes adversas impostas pelo tratamento e pelo isolamento social.

No decorrer da minha trajetoria profissional, percebi que as inquietacdes
emergidas em minha vida antes mesmo do término da graduacdo continuavam
presentes e que algo deveria ser feito para que a situacdo dessas pessoas fosse
melhorada.

Ao apresentar como proposta de estudo a preocupacdo em compreender o
cuidador familiar, tenho como propa@sito realizar uma imerséo profunda no cotidiano
dele uma vez que como enfermeira e docente com experiéncia no cuidado a pessoa
adoecida com condi¢des crbnicas, especialmente aquela com doenca respiratoria,
tenho percebido que, na maioria das vezes, ainda, o cuidador € negligenciado no
processo de cuidar.

Nesta situacdo em especial, condi¢cdo cronica respiratoria, as minhas
vivéncias na pratica clinica assistencial tém revelado o quanto é dificil para o
cuidador assistir o adoecido na exacerbacdo dos sintomas respiratorios e a
necessidade de acompanha-lo, mesmo muitas vezes sabendo que a cura € algo
impossivel no discurso dos profissionais de saude.

A angustia, o desespero e o desamparo do cuidador familiar tdo discutidos na
literatura foram materializados em uma dessas situacdes ao assistir o caso de uma
pessoa com quadro de dispneia intensa resistente ao tratamento e que era
acompanhado pelo cuidador familiar. Era visivel o sentimento de desespero do
cuidador que se sentia incompetente diante esta situacdo e tentava amenizar com
palavras e gestos protetores o sofrimento do seu familiar.

Esta cena marcou minha vida profissional e me provocou um profundo

incbmodo o0 que permitiu levantar questionamentos sobre o meu papel de
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profissional diante do cuidador. Conhecer um pouco mais de perto e de dentro a
realidade do cuidador, a sua ruptura biografica e as estratégias que ele utiliza para
amenizar o sofrimento séo inquietacdes para as quais busco encontrar respostas ao
final deste estudo.

Mesmo diante as propostas de modelos de assisténcia a saude em que é tao
valorizada a humanizacdo e os programas de atencdo domiciliar, ainda percebo o
quao distante esta nossa compreensao sobre 0 que é ser cuidador de pessoas com
condicBes respiratérias cronicas, principalmente, porque a progressao da doenca e a
dependéncia constituem uma realidade. Dependéncia pelo fato das limitacdes e
restricbes decorrentes das dificuldades de oxigenacéo, obrigarem o adoecido a fazer
uso de tecnologia assistiva, em especial, a oxigenoterapia, que para estas pessoas
torna-se vital para sua sobrevivéncia.

Ao aprofundar os conhecimentos sobre o cuidador de pessoas com tecnologia
assistiva, percebe-se a necessidade de voltar o olhar para o significado de ser
cuidador, dos desafios por ele enfrentados e 0 quanto a sua vida pode ter sido
modificada ao ter que assumir este papel.

Ainda, a minha responsabilidade pela formacdo de recursos humanos em
saude, humanos, solidarios e cidadaos, € algo desafiador, mas tenho direcionado o
ensino nessa perspectiva, com o0 intuito de despertar nos discentes a sua
importancia como elo, ndo apenas com os profissionais de saude, mas sobretudo,
com o adoecido e o cuidador, constituindo um suporte para que eles possam
enfrentar as adversidades do adoecimento.

Acredito que o conhecimento produzido com este estudo possa contribuir
para tornarmos mais sensiveis e capazes de atender as necessidades do cuidador
familiar e que, ao encontrarem uma rede de apoio, o seu sofrimento seja
minimizado.

Para fundamentar este estudo, foram utilizadas as pesquisas encontradas na
literatura que abordam, principalmente, os problemas e dilemas vivenciados pelo
cuidador familiar.

No entanto, 0 que me inquietou na analise foi o fato de poucos estudos
revelarem como se deu o papel de cuidador. Quais sdo as estratégias de
enfrentamento que estdo sendo utilizadas pelo cuidador para minimizar o

sofrimento? Quais sdo as potencialidades do cuidador ao assumir o papel de cuidar?
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A partir das lacunas apontadas, o presente estudo pretende compreender os
significados da experiéncia de ser cuidador, buscando construir, a partir das suas
experiéncias, um modelo tedrico que seja capaz de traduzir estas experiéncias e ao

mesmo tempo contribuir para o avancgo da ciéncia, sobretudo, da enfermagem.
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2 OBJETIVO

Compreender o significado de ser cuidador familiar de pessoa com doenca

pulmonar obstrutiva cronica dependente de oxigenoterapia domiciliar.
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3 REVISAO DE LITERATURA

As doencas respiratorias cronicas (DRC) abrangem um vasto numero de
doencas graves que afetam as vias aéreas superiores e inferiores. A asma, a rinite
alérgica e a doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) sdo encontradas com maior
frequéncia. A DPOC tem acometido cerca de 21 milhées de pessoas. Em 2002, foi
considerada a quinta causa de morte e ha previsdo que seja a quarta causa em
2030 (BRASIL, 2010; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2008;).

A DPOC é um estado patologico caracterizado por limitacdo do fluxo de ar
gue nédo é totalmente reversivel e geralmente progressivo. A limitacdo do fluxo aéreo
€ causada por uma associacdo entre doenca de pequenos brénquios e destruicao
de parénquima pulmonar segundo Brasil (2010) e Donoso (2013). O quadro
obstrutivo contribui para a reducéo da oferta de oxigénio relativa ao atendimento das
demandas nas atividades de vida diaria (RONDELLI et al., 2009).

Assim, a pessoa com DPOC apresenta intolerancia aos exercicios o que
contribui para a inatividade fisica e dispneia segundo Hernandes et al., (2009). Sao
também comuns, em decorréncia do quadro e do comprometimento da qualidade de
vida, a ansiedade e a depressdo. Estas alteragbes comprometem as relacoes
sociais e corroboram para o isolamento social e a perda da autoestima (RONDELLI
et al, 2009).

Ainda que seja uma doenca capaz de produzir efeitos ndo apenas nos
pulmdes, mas também em outros 6rgdos, a DPOC gera um grande numero de
comorbidades que s&o responsaveis por um grande numero de internacfes e
reinternacées hospitalares e pelo aumento das taxas de mortalidade (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2008).

A abordagem terapéutica da DPOC inclui tratamento farmacolégico e néo
farmacol6gico e possui como objetivos o alivio da sintomatologia, a melhora da
qualidade de vida, a prevencdo da progressao da doenca, a melhora da tolerancia
aos exercicios, a prevencdo e o tratamento das exacerbacdes e a reducdo da
mortalidade (BRASIL, 2013; DONOSO, 2013)

O uso da oxigenoterapia domiciliar € uma opc¢éo terapéutica efetiva, que vem
sendo utilizada had mais de cinquenta anos uma vez que promove uma melhora

significativa dos sintomas que dificultam a realizacdo das atividades cotidianas do
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adoecido, porém, limita o deslocamento da pessoa e aumenta o risco de acidentes
caso ele continue a fazer uso do fumo (BRASIL, 2010; DONOSO, 2013).

A DPOC interfere na qualidade de vida do adoecido e de sua familia por ser
capaz de produzir no decorrer da doenca severas limitacdes fisicas, intelectuais e
emocionais que impactam na vida econdmica, social, por gerar um grande
sofrimento em todos aqueles envolvidos nesta condigcdo (BRASIL, 2010; WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2008).

Em decorréncia dos efeitos da doenca e do tratamento na vida das pessoas
com DPOC, torna-se imprescindivel a presenca do cuidador para as atividades de
vida diaria. O cuidador é a pessoa dedicada aos cuidados de outra pessoa. Define-
se o0 cuidador formal aquele que recebe treinamento especializado para o
desempenho da func¢édo, mantendo vinculo profissional e remunerado, enquanto que
o cuidador informal é a pessoa da familia, amigo ou vizinho que se encarrega dos
cuidados, sem treinamento especifico para exercer esta funcdo, sem nenhum tipo de
remuneracao e/ou vinculo trabalhista (TOLEDO; BALLARIN, 2013).

Muitas vezes a familia opta por um cuidador formal que assume a
responsabilidade do cuidado, entretanto nem sempre esta deseja ou dispde de
condicdes financeiras para tal, o que torna necessario um membro da familia
assumir o papel de cuidador (WACHHOLZ; SANTOS; WOLF, 2013)

Estudo realizado por Fratezi e Gutierrez (2011), aponta que existe uma
hierarquia para a escolha deste cuidador, que depende de fatores como: grau de
parentesco com o paciente, local de residéncia do cuidador, situacdo financeira
daquele que presta o cuidado, tempo que a pessoa disponibiliza para exercer a
funcdo de cuidador, afetividade entre paciente e cuidador e personalidade daquele
gue cuida.

Nesse sentido, o domicilio constitui um espaco privilegiado que favorece a
recuperacdo da salde do adoecido e a manutencdo dos vinculos familiares e
sociais. E neste espaco que podemos compreender a forma de organizacdo, as
rotinas, as crencas e as reais necessidades enfrentadas pelos seus membros diante
a experiéncia da doenga. Enquanto cuidadora, a familia € elemento fundamental por
ser a maior provedora de cuidados. Cuidar é um ato de vida que assegura a
manutencdo e a continuidade da existéncia humana, particularmente diante as
fragilidades e limitacdes impostas pelo adoecimento cronico (FABER et al., 2012;
SILVA, 2013; WACHHOLZ; SANTOS; WOLF, 2013).
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Ao desempenhar este papel, o cuidador depara-se com diversas tarefas para
as quais nem sempre esta preparado a realizar e, ainda, tem que lidar com a falta de
suporte dos outros membros da familia acarretando um forte impacto em sua vida
(WACHHOLZ; SANTOS; WOLF, 2013).

O cuidador precisa constantemente superar dificuldades na realizacdo das
suas atividades, organizar-se e se preparar para vivenciar de forma saudavel a sua
nova situacdo. E fundamental que as necessidades do cuidador sejam identificadas
para que acOes efetivas e eficazes sejam tomadas no sentido de proporcionar a ele
uma rede de apoio que proporcione uma consideravel melhora na sua qualidade de
vida (MELO; RUA; SANTOS, 2014).

Embora o cuidador familiar ndo tenha formacao técnica especifica, € na rotina
do seu domicilio que seus valores e as formas de cuidar sdo instituidos no senso
comum e na memoria falada, passada de geracdo em geracdo. O entendimento do
processo de adoecimento é Unico em cada pessoa que assume o papel de cuidador,
pois as suas experiéncias e vivéncias permitirdo que ele seja capaz de agir nas mais
variadas situacfes, possibilitando que, mesmo diante de todas as dificuldades, suas
potencialidades sejam desenvolvidas (BRASIL, 2012; GARCIA et al., 2011).

A pessoa que assume o papel de cuidador do seu ente poderia ter uma
qualidade de vida melhor, com menos sofrimentos, restricbes e angustias se
pudesse contar com o apoio dos outros membros da familia e dos profissionais de
saude (MANOEL et al., 2013).

O Ministério da Saude por meio das acdes voltadas para Atencao Domiciliar
(Programa Melhor em Casa) reconhece o cuidador como um ator de fundamental
importancia na assisténcia prestada ao adoecido no seu domicilio e, define como
cuidador, a pessoa que presta os cuidados de maneira continua e regular, podendo
ou ndo ser alguém da familia. O cuidador pode realizar as atividades ou ajudar a
pessoa com limitacdo a realizar suas atividades béasicas e instrumentais de vida
diaria, com o objetivo da preservacdo de sua autonomia e de sua independéncia.
Estas atividades vao desde a higiene pessoal até a administracdo financeira da
familia e, antes de iniciar a funcdo de cuidador, recomenda-se que ele seja orientado
e assistido pela equipe de saude uma vez que nao possui formacgdo técnica
especifica (BRASIL, 2013).

Para aprofundar o conhecimento sobre a teméatica e levantar lacunas do

conhecimento realizou-se o levantamento de dados no banco de periddicos da
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Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES)
consultado no periodo de maio a junho de 2015. Utilizou-se o portal da CAPES
devido a sua abrangéncia e facilidade de acesso. Para esta revisdo foram adotados
os seguintes Descritores em Ciéncias da Saude (DeCs), criados pela Biblioteca
Regional de Medicina (BIREME): Cuidadores, Doencas Pulmonares e Enfermagem
com os caracteres boleanos and e or, a partir do método integrado, com o intuito de
responder a seguinte questdo: “O que tem sido produzido a respeito de cuidador
informal de pessoas com doenga pulmonar obstrutiva crénica?”.

Adotaram-se como critérios de inclusdo os artigos produzidos em portugués,
inglés e espanhol, disponivel na integra, no periodo de 2004 a 2015, independente
da abordagem, sobre cuidadores informais de adultos ou idosos com condi¢éo
cronica.

Estes critérios justificam-se pelo interesse em investigar o cuidador de
pessoas adultas com DPOC e pela relevancia da compreenséo dessa vivéncia.

Foram excluidas as teses, as dissertacfes, resenhas, recursos textuais, atas
de congressos e o0s estudos realizados com cuidadores de criangas e adolescentes.

No periodo de julho a outubro de 2015, foi realizada a leitura dos titulos e dos
resumos a fim de averiguar a adequacdo quanto aos critérios de inclusao
previamente estabelecidos. Na totalidade dos artigos levantados, foram
selecionados 35 artigos e os demais excluidos, por abordar o cuidador formal,
cuidador de crianca e adolescente, a eficacia do oxigénio em doencas pulmonares,
eficiéncia de tratamento em doencas pulmonares e a percepcédo de pessoas com
doencas pulmonares.

Dos 35 artigos selecionados para esta revisdo, foi realizada a leitura e
releitura minuciosa, buscando as principais conclusées, a andlise critica e as
possiveis lacunas do conhecimento. Apds analise, os resultados foram agrupados

em eixos conforme 0s temas recorrentes.

3.1 CUIDADO: UMA PRERROGATIVA FEMININA

O perfil de cuidadores, na maioria mulheres, foi encontrado nos estudos de
(BIOLO; PORTELLA, 2010; CABRAL; NUNES, 2015; CARDOSO; ROSALINA;
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PEREIRA, 2010; FRATEZI; GUTIERREZ, 2011; JACOME et al., 2014; JANSSEN, et
al., 2012; MENDES; MIRANDA; BORGES, 2010; RAMIREZ; GRIJALVA; AVILES,
2015; RIVERO-GARCIA; SEGURA-GARCIA; JUAREZ-CORPUS, 2015).

E importante salientar que as mulheres cuidadoras possuiam meia idade
conforme citam Anjos et al., (2015), Rodrigues; Oliveira; Ferreira (2013), Silva et al.,
(2012) e estavam ligadas ao dependente por vinculo de parentesco (CARDOSO;
ROSALINA; PEREIRA, 2010).

Os estudos ressaltaram que as cuidadoras eram as esposas segundo Acuna
(2014), Kanervisto; Kaistila; Paavilainen (2007), Utens et al., (2014). O fato de
serem mulheres cuidadoras contribuiu para que acdes de cuidado fossem
desenvolvidas (JANSSEN et al., 2012).

Uma das lacunas apontadas pela analise dos estudos foi a escassez de
pesquisas relacionadas ao cuidador homem, encontrado apenas no estudo de
(JACOME et al., 2014).

3.2 VIDA COTIDIANA SOBRECARREGADA

A DPOC, por ser altamente incapacitante, imp&e uma carga significativa para
os membros da familia segundo Jacome et al., (2014). A sobrecarga € multifatorial e
compromete a integridade fisica e emocional (RAMIREZ; GRIJALVA; AVILES,
2015).

Os participantes dos diferentes estudos relataram que a doenca incapacitante
provoca sobrecarga fisica, psicoemocional e social para a pessoa que assume 0
papel de cuidador, o que acaba por comprometer as atividades pessoais, conjugais
e profissionais conforme citam Caress et al., (2009), Cardoso, Rosalina e Pereira
(2010), Cedano et al., (2013), Disler et al., (2014), Garcia et al., (2012), Jacomé et
al., (2014), Mendes, Miranda e Borges (2010) e Rodrigues, Oliveira e Ferreira (2013)
e geram um aumento significativo do nivel de stress e tensdo nos cuidadores
decorrentes das acfes inerentes ao cuidado (ACUNA, 2014; COSTA; CASTRO,
2014; GALLEGO; SOTO; MONTERO, 2014; GRANT; CAVANAGH; YORKE, 2012;
JANSSEN et al., 2012; RAMIREZ; GRIJALVA; AVILES, 2015; RIVERO-GARCIA;
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SEGURA-GARCIA; JUAREZ-CORPUS, 2015; SEIMA; LENARDT; CALDAS, 2014;
WASHINGTON et al., 2011).

As novas atribuicbes geram um impacto negativo na qualidade de vida dos
cuidadores segundo Costa e Castro (2014) e comprometem principalmente a
vitalidade e a salde mental deles (CEDANO et al., 2013).

Para o cuidador o desconhecimento da trajetdria da doenca constitui uma das
maiores causas de preocupacdo (HASSON et al., 2009).

A sobrecarga do papel de cuidador ainda é maior quando o adoecido
apresenta comorbidades associadas segundo Biolo e Portella (2010). O estresse do
cuidador pode ser superior para cuidadores familiares de pacientes com DPOC e
doenca cardiaca crénica (JANSSEN et al., 2012; UTENS et al., 2014).

Os sentimentos negativos relatados com maior frequéncia dos encargos do
cuidar foram tristeza, incobmodo e preocupacao/inquietacdo, decorrentes da
sensacao de impoténcia, pois mesmo que o cuidador se dedique, ele ndo observa
melhora no quadro do paciente (FRATEZI; GUTIERREZ, 2011).

Apesar da sobrecarga que produz impacto negativo na qualidade de vida do
cuidador foi observada uma ambivaléncia de sentimentos gerados pela situagcao de
cuidado, tendo em vista que por um lado € um modo que os cuidadores encontram
de retribuir os sentimentos de amor, carinho e cuidado que receberam ao longo da
vida; por outro lado, o cuidar do outro, pode trazer sofrimentos ao cuidador,
interferindo em sua qualidade de vida e na qualidade do cuidado prestado.
(CABRAL; NUNES, 2015).

Embora os estudos tenham apontado as sobrecargas decorrentes deste
papel, eles ndo aprofundaram a respeito dos reais impactos desta sobrecarga na

vida dos cuidadores.

3.3 COMPROMETIMENTO DA SAUDE DO CUIDADOR

Estudo bibliografico, cujo objetivo foi refletir sobre a saude do cuidador
concluiu que, apds as pessoas assumirem o papel de cuidador, elas perdem seu
proprio “ser’” e vivem em funcdo do outro, surgem em decorréncia disso a

depressao, insdnia, ansiedade, cefaleia, dores musculares e doencgas cronicas como
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Diabetes Mellitus e Hipertenséo Arterial Sistémica (MENDES; MIRANDA; BORGES,
2010).

Na revisdo sistematica e metanalise relacionada as intervencdes psicologicas
para cuidadores com sintomas depressivos aponta que a depressado € comum entre
0s cuidadores, porém sdo escassos 0s estudos que abordam as intervencdes para a
depresséo entre cuidadores (VAZQUEZ, et al., 2014).

O cuidador traz para si cargas fisicas, emocionais e psicolégicas que podem
incorrer em prejuizos a sua propria vida, sendo essa uma ressignificacdo negativa
(ANJOS; ZAGO, 2014).

Os cuidadores familiares de pessoas com condi¢cbes cronicas apresentaram,
em sua maioria, comprometimento na qualidade de vida, especificamente
relacionados ao bem estar fisico, psicolégico e social para Romero Massa,
Maccausland Segura e Solérzano Torrecila (2014), impactando negativamente
também, na assisténcia a pessoa com DPOC (JACOME et al., 2014).

Os cuidadores familiares devem ter garantidos, além da assisténcia a saude,

condicBes ideais para o desenvolvimento do autocuidado (LOUREIRO et al., 2014).

3.4 REDE DE APOIO PARA O CUIDADOR

A literatura tem enfatizado a relevancia do papel dos profissionais de saude
como suporte para o adoecido, sua familia e para aquele que assume o papel de
cuidador. Nesta perspectiva, os estudos apontaram para a necessidade dos
profissionais de saude iniciar acdes de educacdo em salude acerca das demandas
de cuidado, favorecendo a continuidade dos cuidados em domicilio e a adaptacéo a
condigcao imposta pelo adoecimento e as suas repercussdes na vida do adoecido, da
familia e do cuidador (ACUNA, 2014; CARESS et al., 2009; COSTA; CASTRO,
2014; GARCIA et al.,, 2012; LOUREIRO et al.,, 2014; MARTINS et al.,, 2007;
MORAIS; QUEIROS, 2013; SILVA et al., 2012; UTENS et al., 2014).

O cuidador informal encontra-se despreparado para administrar o dia a dia
dos cuidados com a pessoa com condi¢cdo crbnica, necessitando de orientacdes,
uma vez que ele possui um papel vital na promoc¢éo do bem estar do adoecido
(WASHINGTON et al., 2011).
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Torna-se evidente a importancia do acolhimento do cuidador pela equipe
multidisciplinar por meio de espacos de escuta nos quais possa falar de suas
experiéncias e dificuldades no cotidiano do cuidado (CABRAL; NUNES, 2015).

O suporte financeiro do Estado é uma das necessidades apontadas pelos
cuidadores no estudo de (FORNES, 2014).

Outra necessidade apontada pelos cuidadores no estudo realizado por For

Ha necessidade de legitimar o apoio dos servigos de saude para o cuidador
familiar (MARTINS et al., 2007; RODRIGUES; OLIVEIRA; FERREIRA, 2013).

Nesse sentido, o enfermeiro deve ser o facilitador no processo de cuidado
domiciliar, respeitando as particularidades da familia, fazendo orientacbes para
facilitar o papel do cuidador e melhorar a qualidade de vida do adoecido. Ao
enfermeiro, compete auxiliar o cuidador familiar por meio de praticas educativas
consideradas partes integrantes do cuidado de enfermagem e devem ser
compartilhadas através de um espaco para troca de experiéncias e de saberes, e
ainda, deve desenvolver intervencfes pontuais para melhorar a qualidade de vida
dos cuidadores (ANJOS; ZAGO, 2014; COSTA; CASTRO, 2014; GARCIA et al.,
2011; MORAIS; QUEIROS, 2013).

Conforme Silva et al., (2015), € necessario que, o enfermeiro compreenda as
dificuldades enfrentadas pelo cuidador no processo de cuidar, e possa elaborar
intervencdes que valorizem os aspectos fisicos, emocionais, sociais, culturais,
espirituais e éticos, aspectos que, para Garcia et al., (2012), favorecem a
comunicacdo e os relacionamentos interpessoais para a troca de saberes, porque
sao a base para o cuidado.

A espiritualidade constitui um importante suporte para os cuidadores uma vez
gue a fé emerge como fonte de energia, esperanca e cuidado para consigo mesmo.
Por meio da oracdo e de rituais religiosos os cuidadores sentem-se apoiados,
confortados e fortalecidos (COSTA; CASTRO, 2014; SEIMA; LENARDT; CALDAS,
2014).
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3.5 BARREIRAS PARA DESEMPENHAR O PAPEL DE CUIDADOR

Muitas sdo as restricbes na vida do cuidador que comprometem as
dimensdes, psicoemocional, econdmica e espiritual, necessitando de uma rede de
apoio que por vezes nao consegue atendé-lo, contribuindo por aumentar as
barreiras para a pessoa que exerce o papel de cuidador (BIOLO; PORTELLA, 2010;
CARDOSO; ROSALINA; PEREIRA 2010; CARESS et al., 2009; FORNES 2014;
GARCIA et al., 2012; GRANT; CAVANAGH; YORKE, 2012; JACOME et al., 2014;
PINTO; NATIONS, 2012; WASHINGTON et al., 2011).

Essas barreiras restringem o tempo que o cuidador dedica-se a propria saude
e sdo: a fadiga, a falta de suporte dos servicos de saude, a falta de suporte
financeiro, a dificuldade de acesso ao servico de oxigenoterapia, a falta de
informacdo sobre a doenga, as dificuldades de atender as necessidades do
adoecido em relacdo a higiene, a alimentacdo e ao peso corporal que exigem maior
esforco do cuidador (CARESS et al., 2009; COSTA; CASTRO, 2014; FORNES,
2014).

3.6 FACILITADORES PARA DESEMPENHAR O PAPEL DE CUIDADOR

O relacionamento interpessoal, o suporte da rede social conforme cita Anjos
et al., (2015), a ajuda financeira, o sistema formal de saude, tais como o home care
e a assisténcia domiciliar por profissionais de saude segundo Caress et al., (2009), a
maior unido, a solidariedade e a reaproximagcao entre o adoecido, o cuidador e
demais membros da familia de acordo com Anjos e Zago (2014), foram pontos
positivos encontrados nestes estudos o que refletiu em intensas sensacdes de
alegria frente aos resultados alcancados trazendo novos significados para a
convivéncia dessas pessoas.

O cuidado domiciliar tem favorecido a aproximacdo da familia e dos amigos
de acordo com Mendes, Miranda e Borges (2010) e Garcia et al., (2012). Poder

contar com um membro da familia para se ausentar por curtos periodos de tempo
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tém sido considerado um aspecto facilitador para os cuidadores (CARESS et al.,
2009; FORNES, 2014).

Ser cuidador € uma experiéncia muito significativa, carregada de sentimentos,
visto que ha um vinculo afetivo com o ser cuidado, uma relacdo de amor, carinho,
uma relagdo muito estrita de confianca, antes mesmo da enfermidade, por isso é
muito dificil aceitar a enfermidade. Entende-se que os cuidadores optaram pela
doacdo e comprometimento em virtude da fidelidade, dedicacéo, abdicacdo e do
amor aquele que necessita de cuidados (ACUNA, 2014).

Sao multiplos sentimentos que permeiam a vida dos cuidadores e quando
estes sentimentos sao ruins, logo sado seguidos de sentimento de culpa. Ao mesmo
tempo em que o cuidador sente amor, dedicacdo e carinho por aquele que ele cuida,
em alguns momentos, podem desenvolver sentimentos negativos (SEIMA,;
LENARDT; CALDAS, 2014).

3.7 ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

Distintas modifica¢cdes ocorrem na vida dos cuidadores levando-os a enfrentar
perdas, limitacbes e frustracdes e os conduzem e reagir e adotar estratégias de
enfrentamento que incluem o acolhimento e a protecdo para prover o cuidado
(PAIVA; VALADARES, 2013).

No estudo de Seima, Lenardt e Caldas (2014), os cuidadores apontaram
como estratégia para o enfrentamento dessa funcéo, os artificios eletrdbnicos como
televisdo, radios e computadores, uma alternativa para manter o lazer e a vida
social.

As estratégias, em geral, implicam em reestruturacdo familiar e, em alguns
casos, ha uma reaproximacao inter-geracional que conduz ao reagrupamento do
doente no domicilio dos filhos. Noutros casos, a familia inicia um processo de
redefinicAho de papéis e responsabilidades com a intencdo de integrar
adequadamente a doenca cronica e o0s tratamentos nos seus processos de vida
(MORAIS; QUEIROS, 2013).

Ha necessidade de implementar mudangas nas organizacbes a fim de

oferecer suporte necessario ao cuidador familiar. Esta mudanca de paradigma
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contribui para novos valores dentro de uma cultura organizacional que deve
promover na comunidade uma assisténcia integral, inclusiva e solidaria (HERRERA-
LOPEZ, et al., 2014).

Embora os autores tenham buscado pelo entendimento do papel do cuidador,
algumas questbes ndo foram devidamente exploradas, o que aponta lacunas do
conhecimento. Ha escassez de pesquisas relacionadas ao cuidador homem;
estudos para conhecer as necessidades do cuidador e as intervenc¢des para ajudar o
cuidador a desempenhar o seu papel; a necessidade de explorar o setor popular de
assisténcia a saude; estratégias para amenizar a sobrecarga decorrente do papel de
cuidador; necessidade da visibilidade do papel do cuidador; alternativas para reduzir
a sobrecarga decorrente do cuidado e os aspectos positivos decorrentes desta
experiéncia.

E importante destacar que dos estudos analisados apenas um artigo adotou o
Interacionismo Simbdlico e a Teoria Fundamentada nos Dados que teve por
objetivo, compreender a experiéncia do cuidador de pessoa com acidente vascular
encefalico segundo Bocchi e Angelo (2005) e dois estudos utilizaram a Teoria
Fundamentada nos Dados, um para entender o autocuidado de cuidadores de
adultos e idosos de acordo com Costa e Castro (2014) e o outro para construir uma
estrutura tedrica sobre o processo de adesao a ventilacdo ndo invasiva no domicilio
a partir das percepcdes e significados atribuidos pelos doentes com DPOC e seus
cuidadores informais segundo descreve Morais e Queirds (2013).

O que este estudo adiciona?

Considerando as lacunas apresentadas na literatura, este estudo foi
desenvolvido a partir do referencial do Interacionismo Simbodlico e da Teoria
Fundamentada nos Dados para compreender o significado de ser cuidador de
pessoa com DPOC e apresenta os aspectos positivos desta experiéncia e as
estratégias que os cuidadores adotaram para amenizar a sobrecarga.
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4 REFERENCIAL TEORICO METODOLOGICO

Este capitulo descreve o referencial tedrico metodoldgico utilizado neste
estudo: abordagem qualitativa, Interacionismo Simbdélico e a Teoria Fundamentada
nos Dados.

4.1 A ABORDAGEM QUALITATIVA:

No presente estudo, a escolha pela abordagem qualitativa é a mais
apropriada, pois buscou compreender o significado que o familiar atribui ao seu
papel como cuidador sob a sua perspectiva e no contexto no qual ele vivencia esta
experiéncia.

A pesquisa qualitativa permite compreender a experiéncia da pessoa sob o
ponto de vista de quem a vivencia, propiciando ao pesquisador captar a forma como
pensam, agem e reagem diante das situacdes e questdes por elas experimentadas
(LACERDA; LABRONICI, 2011).

Para Charmaz (2009) a pesquisa qualitativa permite que o pesquisador veja o
mundo sob a perspectiva do participante do estudo a partir do momento em que ele
tenta entrar no ambiente e nas circunstancias daquele que € o objeto do estudo.

A abordagem qualitativa consegue compreender a complexidade da pessoa
uma vez que privilegia a sua subjetividade, proporcionando riqueza interpretativa,
contextualizacdo do ambiente e dos acontecimentos por ela experimentada e uma
maior profundidade na analise dos dados obtidos (SAMPIERI; COLLADO; LUCIO,
2013; ZANATTA,; COSTA, 2012;).

Os métodos qualitativos sdo amplamente utilizados pelos pesquisadores que
anseiam entender a complexidade da experiéncia humana em todas as suas
dimensdes, considerando o contexto do objeto pesquisado e a experiéncia vivida.
Podem ser utilizados para entender sentimentos, pensamentos, emocdes e
significados atribuidos a determinado fenbmeno (FERIGATO; CARVALHO, 2011;
POLIT; BECK, 2011; STRAUSS; CORBIN, 2008).
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Na pesquisa qualitativa, o pesquisador mantém um foco na aprendizagem do
significado que os participantes ddo ao problema ou questdo e nédo ao significado
que 0s pesquisadores trazem para a pesquisa ou que 0S autores expressam na
literatura (CRESWELL, 2010).

O estudo do significado do cuidador familiar possibilitou uma compreensao
profunda das questdes que envolvem ser cuidador, a forma como ele interage com
toda a problematica que abarca o adoecimento e as estratégias por ele utilizadas
para o enfrentamento dessa situacdo. Por este motivo, a escolha dessa abordagem
mostra-se apropriada.

Varias teorias fundamentam os estudos com abordagem qualitativa, dentre
eles, o Interacionismo Simbdlico, amplamente utilizado por enfermeiros como uma
importante base teorica (POLIT; BECK, 2011).

O Interacionismo Simbdlico € uma abordagem de andlise interpretativa

adotado neste estudo e seré apresentado a seguir:

4.2 REFERENCIAL TEORICO: INTERACIONISMO SIMBOLICO

O Interacionismo Simbdlico € uma perspectiva teorica que teve inicio com 0s
estudos e pensamentos desenvolvidos por George Herbert Mead, importante fildsofo
americano que buscou uma melhor compreensao das rela¢des entre o individuo e a
sociedade. No entanto, foi o soci6logo Herbert Blumer que em 1937 apresentou de
forma clara e sistematica os pressupostos basicos da abordagem interacionista
(HAGUETTE, 1990; SOUZA, 2011).

No Interacionismo Simbodlico, a interacdo social € um processo dinamico
construido continuamente por atores sociais, propiciando a compreensdo do mundo
gue os cerca e no qual eles interagem; e o simbdlico tem como significado as
representacfes metaféricas que o individuo faz das relacbes sociais (SANTOS,
2008; SILVA, 2012).

A abordagem interacionista tem sido amplamente utilizada nos estudos na
area da saude por possibilitar uma andlise interpretativa profunda da maneira como
as pessoas percebem os fatos ou a realidade a sua volta e como elas agem em

relacdo aquilo em que acreditam (SANTOS, 2008).
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Para os interacionistas, os comportamentos e as atitudes de outras pessoas
sdo capazes de influenciar diretamente a maneira como o individuo estabelece o
seu proprio comportamento diante de determinado grupo social. Entretanto, para
compreender o comportamento de uma pessoa € primordial conhecer a forma como
ela vislumbra a sociedade e o que sob a sua Otica ela percebe como sendo
dificuldades e possibilidades (SILVA, 2012).

O Interacionismo Simbdlico valoriza o sentido que as coisas tém para o
comportamento humano, percebendo o sentido como emergindo do processo de
interacéo das pessoas (HAGUETTE, 1990).

De acordo com Blumer (1969), para compreender o mundo é necessario
analisa-lo em termos de acdes e interacfes dos seus participantes.

Em contrapartida, Minayo (2010) defende que qualquer pessoa tem condicdes
de planejar as suas acdes em relacdo aos outros e atribuir sentidos e significados
sobre os objetos que utiliza para representar os seus planos. O autor enfatiza que a
vida social possibilita o desenvolvimento de inter-relacfes e de interpretacdes de
significados compartilhados pelo grupo social ha qual a pessoa esta inserida.

Para o Interacionismo Simbdlico, o significado € um dos elementos mais
importantes quando se busca compreender o comportamento de uma pessoa, pois 0
significado € produzido a partir do processo de interacdo humana e, por este motivo,
os significados sdo considerados produtos sociais, criacdes elaboradas por meio do
processo interativo (CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

O Interacionismo Simbdlico esta ancorado por trés premissas basicas,
conforme propostos por Blumer, (1969), Haguette (1990):

a) A primeira premissa afirma que as acdes dos seres humanos sao

baseadas na relacdo que ele estabelece com as coisas. Ao utilizar o termo
“coisas” Blumer refere-se aos objetos fisicos, instituicdes, ideias, pessoas
e a posicao que elas ocupam em relagdo as outras, como por exemplo,
amigo ou inimigo;

b) Na segunda premissa, ele afirma que o sentido das coisas emerge da

interacao social estabelecido entre as pessoas;

c) Na terceira premissa, afirma que os sentidos atribuidos as coisas séo

dindmicos, pois se modificam por meio de um processo interpretativo

realizado pela pessoa.
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As premissas estabelecidas por Blumer baseiam-se em um conjunto de

elementos que ndo podem ser determinados previamente e se modificam

continuamente a medida em ocorrem as interagcdes com o mundo (ENNES, 2013).

De acordo com Blumer (1980), o Interacionismo Simbolico esta fundamentado

em principios que alicercam este referencial, interpretam a sociedade e o

comportamento humano:

a)

b)

d)

e)

Os seres humanos agem continuamente ao entrar em contato uns com 0s
outros, podendo agir isolada ou coletivamente e tomarem atitudes em
nome ou como representantes de outras pessoas;

A vida em grupo pressupde uma interacao social, devendo-se considerar o
agir da outra pessoa. A observacdo das acfGes dos outros constituem
fatores positivos e obriga o individuo a dirigir o seu proprio comportamento
Para os seres humanos, o universo € constituido por objetos que séo
produtos da interacdo simbdlica. Esses objetos podem ser fisicos, como
cadeiras carros; sociais, como um amigo, um irmao ou abstratos,
compostos por principios morais, doutrinas filoséficas ou compaixdo. O
individuo atribui diferentes significados aos objetos e este é definido por
outras pessoas com quem ele interage;

O ser humano é capaz de interagir socialmente consigo proprio em um
processo de autointeracdo. Esta interacdo social € uma forma de
comunicacdo com o individuo dirigindo-se a si mesmo e a isto reagindo;
As acbOes dos seres humanos devem decorrer de um processo
interpretativo do mundo. O individuo deve enfrentar situacdes em que é
chamado a agir, especificando o significado das acfes de outro e planejar

sua proépria linha de acéo a luz de tal interpretacao.

Para melhor compreenséo do Interacionismo Simbdlico, serdo apresentados

0S seus principais conceitos que se encontram a seguir em destaque para melhor

entendimento:

O simbolo é um dos conceitos centrais deste referencial e é definido pela

interacdo entre os seres humanos. E utilizado para expressar um significado, uma

intencionalidade como, por exemplo, a representacdo da comunicacdo (BLUMER,

1969).
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No Interacionismo Simbdlico, a linguagem € um tipo singular de simbolo, a
chave e a base simbdlica do ser humano, pois permite que ele se integre ativamente
a sociedade (DUPAS; OLIVEIRA; COSTA, 1997).

O self significa que a pessoa é objeto de si mesma, objeto de sua propria
acdo, o julgamento que faz de si é influenciado pela forma como ela interage
socialmente (BLUMER, 1969).

E um processo dindmico que se modifica continuamente na medida em que a
pessoa interage com 0s outros. Permite que a pessoa interaja socialmente consigo
mesma, da mesma forma que interage com as outras pessoas. Essa habilidade de
refletir sobre si mesmo propicia ao ser humano perceber e/ou sentir-se no papel do
outro, desenvolvendo dessa forma o self social (CARVALHO; BORGES; REGO,
2010; DUPAS; OLIVEIRA; COSTA, 1997).

A mente € a interacdo simbdlica com o self & medida que é a comunicacao de
significados ao self, ou seja, dirige e comunica os simbolos em relagéo ao self. E um
processo que se manifesta sempre que o individuo interage consigo préprio usando
simbolos. Somente quando a pessoa identifica-se com o0s simbolos é que se torna
consciente o significado (BLUMER, 1969; DUPAS; OLIVEIRA; COSTA, 1997).

Assumir o papel do outro significa imaginar-se simbolicamente como sendo
0 outro e compartilhar seus significados (BLUMER, 1969).

Para Mead (1982) € na forma do outro que 0s processos sociais influenciam a
conduta dos individuos e que a comunidade exerce controle sobre o0s
comportamentos dos seus membros.

A Acdo humana é outro conceito relevante do Interacionismo Simbdlico, ao
afirmar que o ser humano possui a capacidade de fazer indicacdes para si mesmo
diante a necessidade de agir. Deve interpretar as acdes do outro para definir a sua
propria forma de tomar decisfes. A presenc¢a do outro e a forma como se comporta,
permite que a pessoa oriente a sua propria maneira de agir (BLUMER, 1969;
CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

Todos os conceitos, tais como: simbolo, self, mente, assumir o papel do outro
decorrem da interacdo social e fazem parte desse processo de interacdo. Na
Interacdo social, as pessoas sao consideradas atores sociais e interagem uns com
0s outros. E construida a partir da acdo social, ou seja, nossas acdes sdo guiadas
pelo que os outros fazem. A interacgdo social é simbdlica quando as a¢fes e o0s atos

da pessoa tém significado para ela prépria e para quem recebe a acdo, devendo
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entdo, ocorrer a comunicacao que pode ser manifestada por palavras ou atos que
expressam quem nos somos e o0 que pensamos (BLUMER, 1969; DUPAS;
OLIVEIRA; COSTA, 1997).

Para o Interacionismo Simbolico, a Sociedade integra todos o0s outros
conceitos desse referencial e auxilia na compreenséo da natureza do ser humano. E
um processo dindmico no qual 0s grupos e organizagdes Sao compostos por
individuos que interagem continuamente. Ao interagirem, as pessoas assumem
papéis, interpretam, ajustam seus atos uns aos outros, direcionam e controlam o
self, compartilham perspectivas e comunicam-se com simbolos (CARVALHO;
BORGES; REGO, 2010).

Ao relacionar o presente estudo com o Interacionismo Simbdlico percebe-se
gue o ato de cuidar do familiar € um processo dinamico, modifica-se continuamente
na medida em que o cuidador interage com o0 adoecido e consigo mesmo. As acdes
do cuidador s&o significativas tanto para ele quanto para o seu familiar
estabelecendo dessa forma uma interacao simbalica.

A partir dos conceitos e pressupostos do Interacionismo Simbdlico esta
pesquisa pretende compreender os significados atribuidos pelos cuidadores a sua
experiéncia de cuidar de seu familiar com DPOC dependente de oxigenoterapia
domiciliar e de que forma esses significados resultantes das interagdes sociais sao
capazes de influenciar os sentidos e as a¢fes da pessoa ao exercer o papel de
cuidador. E para esta compreensdo optamos pelo referencial metodolégico da
Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), cuja construcéo recebeu influéncias diretas
do Interacionismo Simbdlico, por considera-la a mais apropriada para atingir o
objetivo deste estudo e por permitir apreender a experiéncia do cuidador sob a sua

prépria perspectiva e no contexto social no qual ele esta inserido.

4.3 REFERENCIAL METODOLOGICO: TEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS

Os pioneiros desta metodologia foram os sociélogos Barney G. Glaser e
Anselm Strauss que durante a realizagao de estudos sobre o processo de morte em
hospitais na década de 60 deram aos dados observados um tratamento analitico

diferenciado. Os autores produziram, a partir dessas analises, teorias que
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possibilitaram o desenvolvimento de novas estratégias metodoldgicas
sistematizadas e poderiam ser utilizadas em varios estudos com diferentes
tematicas. Para consolidar as novas estratégias e a elaboracao de teorias por meio
dos dados obtidos, os socidlogos, em 1967, publicaram a obra The Discovery of
Grounded Theory contendo contribuicbes importantes para as abordagens
qualitativas fornecendo-lhes confiabilidade e credibilidade (CHARMAZ, 2009).

A TFD foi escolhida neste estudo porque busca uma maior aproximag¢ao com
a realidade experenciada pela pessoa, possibilita um maior entendimento do
fendmeno estudado e permite a compreensdo da realidade, da forma como as
pessoas agem, dos significados que elas atribuem as situagfes por ela vivenciadas,
das interacdes e aspectos subjetivos do seu cotidiano (BAGGIO; ERDMANN, 2011;
STRAUSS; CORBIN, 2008).

A TFD extrai das experiéncias vivenciadas pelos atores sociais aspectos
significativos e relevantes, possibilitando interligar constructos teéricos a expanséo
do conhecimento em enfermagem e de outras areas (DANTAS et al., 2009).

Esta teoria considera as acdes das pessoas a partir das perspectivas dos
envolvidos sendo essencial que, primeiramente, o pesquisador identifique a
preocupacdo, o problema e como o individuo comporta-se para soluciona-lo. O
problema deve ser descoberto a partir dos dados (POLIT; BECK; HUNGLER, 2011).

O principal objetivo da TFD é o de desenvolver uma teoria a respeito do
fenbmeno estudado. Para que isto ocorra € necessario que a questdo de pesquisa
seja estruturada de forma a permitir flexibilidade e liberdade para explorar com
profundidade o fendmeno (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Strauss e Corbin (2008) afirmam que nesse tipo de metodologia a coleta e
analise dos dados desenvolvem-se simultaneamente, ocorrendo um processo
interativo constante entre o pesquisador e o0 ato de pesquisa. Esta interacao faz com
gue haja uma profunda imersdo nos dados e ao final da investigacado o pesquisador
seja moldado pelos dados e os dados moldados pelo pesquisador. Esta imersao
exige equilibrio entre objetividade e sensibilidade a fim de possibilitar uma
interpretacdo imparcial e acurada dos fatos e a perceber as sutilezas e dos
significados dos dados.

A sensibilidade teérica é uma caracteristica fundamental esperada no
pesquisador que trabalha com a TFD, pois permite discernir, dar sentido aos fatos e

acontecimentos dos dados e perceber a interacdo destes. E desenvolvida e
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aprimorada ao longo da pesquisa até a construcdo da teoria propriamente dita
(STRAUSS; CORBIN, 2008; LEITE et al., 2012).

Outro elemento merecedor de destaque na TFD é a elaboracdo de
memorandos e diagramas que segundo Strauss e Corbin (2008) auxiliam na
construcdo da teoria porque permitem que o0 pesquisador mantenha o registro
escrito de todo o processo analitico e direcionam para coletas adicionais de novos
dados. Eles evoluem no transcorrer da pesquisa, ou Seja, crescem em
complexidade, em densidade, em clareza e em acuidade. A redagdo dos
memorandos e diagramas sdo documentos importantes porque registra o progresso,
as consideracdes, 0s sentimentos, as dire¢cdes da pesquisa e obrigam o pesquisador
a trabalhar com conceitos e ndo com dados brutos.

Memorandos sao tipos especializados de registros escritos que contém o0s
produtos da analise ou as dire¢cdes para o analista. Eles ndo sdo meros lembretes
ou fonte de informacbes uma vez que devem ser analiticos e conceituais. Os
diagramas sdo memorandos visuais e nao escritos e representam as relacdes entre
os conceitos (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Os memorandos requerem sensibilidade tedrica do pesquisador e permitem a
desconstrucdo e reconstrucdo de dados em um processo continuo de analise,
fundamental para a construcdo do modelo teérico (MONTGOMERY; BAILEY, 2007).

Na TFD a amostragem € denominada amostragem tedrica e significa que a
amostra ndo € previamente determinada, ela se desenvolve durante a pesquisa. A
amostragem surge da analise dos dados que parecem ser relevantes para a
construcdo da teoria. Ela € cumulativa porque cada dado acrescenta um elemento
novo aos dados anteriormente analisados. A amostragem e a andlise devem ocorrer
sucessivamente com a analise guiando a coleta dos dados. Os dados podem vir de
varias fontes e ser obtidos por meio de entrevistas, observacdes, documentos,
registros, videos e outras formas de materiais, podendo ou ndo ser escritos
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

Os dados devem ser coletados até que nenhum dado novo ou relevante surja,
ou seja, até que todas as categorias estejam saturadas e as relagfes entre elas
estejam estabelecidas e validadas. Este processo de finalizagdo de coleta de dados

€ denominado saturacao tedrica e € uma etapa primordial nesse referencial porque
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permite que a construcdo da teoria ocorra de forma regular, densa e precisa
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

Na TFD a coleta e a analise dos dados devem ocorrer concomitantemente. As
hipéteses sdo criadas somente quando o pesquisador entra em campo e inicia a
coleta e andlise. Este método permite mudar o foco, buscar novas direcdes
reveladas pelos novos dados que vao emergindo (DANTAS et al., 2009; STRAUSS,;
CORBIN, 2008).

A analise dos dados inicia-se com a codificacdo que, para Strauss e Corbin
(2008), € um processo dinamico e fluido. Pode ser dividido em trés etapas descritas
a sequir: codificacéo aberta, codificacao axial e codificacao seletiva.

Na codificacdo aberta s&o identificados o0s primeiros conceitos, suas
propriedades e dimensfes. Nessa forma de codificacdo, os dados sdo examinados
frase por frase ou, algumas vezes, palavra por palavra, originando os cédigos que
apos serem comparados em busca por similaridades e diferencas geram as
categorias temporarias.

As categorias sdo conceitos derivados dos dados que representam o0s
fenbmenos, sendo estes ideias analiticas emergidas dos dados.

Na codificagdo axial, sdo desenvolvidas sistematicamente as categorias e a
forma como elas se relacionam, etapa importante na construcdo da teoria. As
categorias tém poder analitico porque tém o potencial de explicar e de prever.

O objetivo desta codificacdo é examinar como as categorias se cruzam e se
associam e relaciona-las as suas subcategorias para gerar explicacbes exatas e
completas dos fenbmenos. As subcategorias proporcionam uma maior
especificidade as categorias ao denotar informac¢des do tipo: quando, onde, por que
e como um fendmeno tende a ocorrer.

A codificagédo axial envolve, dessa maneira, as seguintes tarefas: organizacao
das categorias em relacdo as suas propriedades e dimensdes, identificacdo da
variedade de condicbes, acdesl/interacbes e consequéncias do fendmeno,
relacionamento das categorias as suas subcategorias e pesquisa nos dados
informagdes de como as categorias relacionam-se umas com as outras.

E importante ao relacionar as categorias fazer uso de um esquema analitico,
gue possa auxiliar na classificagao e organizacdo das conexdes emergentes.

Este esquema ajuda a reunir e ordenar os dados sistematicamente e é

composto por elementos basicos que sdo as condigcbes nas quais o fendbmeno se
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situa e por que ocorrem. As condi¢cdes podem ser descobertas nos dados e explicam
por que e como as pessoas agem. Podem surgir de fatores relacionados a cultura,
as crencas e ao género. Os resultados das acfes/interagcdes podem ter um impacto
significativo no contexto da pesquisa.

Na codificacao seletiva, etapa em que ocorre o refinamento e a validacédo da
teoria, 0 objetivo € identificar a categoria central, ou seja, aquela que representa o
tema principal da pesquisa.

Para a definicdo da categoria central, alguns critérios devem ser utilizados: as
outras categorias relevantes do estudo podem ser relacionadas a ela; aparecer
constantemente nos dados, ou seja, em quase todos; haver coeréncia e consisténcia
na explicacdo que resulta da relacdo com as categorias; 0 nome ou a frase usada
para descrever a categoria deve ser abstrata e conduzir ao desenvolvimento de uma
teoria mais geral; o refinamento do conceito permitir que a teoria ganhe
profundidade e poder explanatoério e o conceito ser capaz de explicar as variagées e
o ponto principal dos dados.

No refinamento, o pesquisador deve rever o esquema teérico em busca de
consisténcia interna e de falhas na logica, completando as categorias mal
desenvolvidas e retirando o que for desnecessario.

Para validar o modelo te6rico, podem ser utilizadas as seguintes técnicas:
comparar o esquema tedrico com os dados brutos fazendo uma analise de alto nivel
ou apresentar o modelo para os participantes do estudo e verificar se eles sdo
capazes de reconhecer a si mesmos na historia.

Os métodos da TFD séao sistematicamente fundamentados em diretrizes que
direcionam o pesquisador na coleta e andlise dos dados visando a construcdo de
teorias emergidas dos proprios dados. Exige comprometimento e imersdo do
pesquisador com 0 objeto de pesquisa abrindo novas possibilidades para a
transformacao do conhecimento (CHARMAZ, 2009).
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5 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Este capitulo descreve o percurso metodoldgico utilizado neste estudo.

5.1 CONTEXTO DE INVESTIGACAO

O estudo foi desenvolvido em um municipio do sul de Minas Gerais, que
ocupa uma area de 294,835 Km2 de extensdo, com uma populacdo de 90.658 mil
habitantes no ano de 2010 e com estimativa para o ano de 2015 de 96.020 mil
habitantes (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2014).

E considerado um centro de referéncia em assisténcia a salde para
dezesseis municipios da chamada microrregido do Alto Sapucai. Conta com dois
hospitais capacitados para o atendimento da atencdo basica até alta complexidade.
No municipio, sdo desenvolvidos diferentes programas de assisténcia a salude da
populacdo voltados para todas as faixas etarias, abrangendo tanto as condicdes
agudas quanto as condi¢cdes cronicas que afligem a populacdo (PREFEITURA
MUNICIPAL, 2015).

5.2 LOCAL DO ESTUDO

A pesquisa foi realizada no domicilio do cuidador familiar de pessoa com
DPOC que faz uso de oxigenoterapia domiciliar, cadastrada no Servico de
Oxigenoterapia Domiciliar (SOD) de um municipio do sul de Minas Gerais. As
informacgdes relativas ao SOD foram obtidas na Prefeitura Municipal (2015) e serao
descritas abaixo:

O SOD é um servigco de assisténcia prestada pela Secretaria Municipal de
Saude, com recursos financeiros do Fundo Municipal, por meio da contratacdo de
uma empresa terceirizada para o fornecimento e manutencéo dos equipamentos de

oxigenoterapia e dos servicos profissionais de fisioterapeutas.
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O servigco tem como objetivos melhorar a qualidade de vida das pessoas
dependentes desse tipo de tratamento, reduzir o tempo e 0 custo com as
internacbes hospitalares e, consequentemente, evitar a reinternacdo. Tem sido
responsavel pelo acompanhamento e assisténcia ao adoecido com condicéao
respiratoria cronica, independentemente, do tipo de patologia.

A necessidade do adoecido em fazer uso de oxigenoterapia domiciliar devera
ser comprovada por meio de avaliacdo e encaminhamento de um profissional
meédico, disponibilizado a todos os cidaddaos do municipio, provenientes tanto do
SUS quanto da rede privada, sendo os acometidos por DPOC, enfisema pulmonar e
bronquite crénica os que mais solicitam o servico.

A responsavel técnica (RT) pelo SOD é uma enfermeira e psicologa que
presta atendimento aos adoecidos e familiares no Centro Administrativo da
Prefeitura Municipal, semanalmente, na segunda e ter¢a-feira, das 12 as 18 horas. O
atendimento psicolégico ndo € realizado pela RT regularmente, mas somente
guando existe a necessidade deste tipo de assisténcia para os adoecidos e seus
familiares.

A RT compete as seguintes atribuices: abrir o prontuario dos adoecidos,
conferir documentacgéo, garantir o recadastramento no SOD, garantir a manutencao
dos equipamentos, realizar duas visitas semestrais nas Unidades de Saude do
municipio, informar a Unidade de Saude sobre os pacientes cadastrados no SOD da
sua area de abrangéncia e realizar visita domiciliar aos pacientes semestralmente
com a técnica da empresa responsavel pelo fornecimento do O, e dos
equipamentos.

A Secretaria Municipal de Saude disponibiliza os profissionais lotados nas
Unidades de Saude, como enfermeiros, médicos, psicélogos, técnicos e agentes
comunitarios para prestar assisténcia e acompanhamento aos adoecidos.

Competem as equipes das Unidades de Saude, respeitando a formacédo
técnica de cada um dos seus membros as seguintes atribui¢cdes: acolher e cadastrar
em sua Unidade de Saude o paciente de sua area de abrangéncia que foi incluido
no SOD; realizar mensalmente visita domiciliar para monitoramento da evolucao
clinica dos pacientes dependentes de O, assistir, acompanhar e orientar 0s
pacientes/familias em domicilio; notificar a responsavel técnica do SOD qualquer

alteracdo apresentada pelo paciente (alta, Obito, mudanca de endereco, etc.);
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verificar a utilizacdo correta dos equipamentos e estabelecer referéncia e contra
referéncia entre Unidade de Saude e Referéncia Técnica do SOD.

O Servico de Acolhimento, Cadastro e Cancelamento de oxigenoterapia € de
responsabilidade do Servico de Assisténcia Social em uma unidade situada na
Policlinica do municipio, de segunda a sexta-feira das 7 as 13 horas.

Diante a necessidade de oxigenoterapia domiciliar, o familiar ou o seu
responsavel devera comparecer ao Servico de Assisténcia Social com a seguinte
documentacédo: solicitacdo meédica original; ficha fornecida pelo SOD (ANEXO A)
comprovando a necessidade de oxigénio, discriminando a doenga pulmonar de
base, comorbidades associadas, resultado da gasometria arterial, exames
radiolégicos e data da ultima internacéo; copias dos documentos pessoais (Cadastro
de Pessoa Fisica (CPF), Registro Geral (RG), Cartdo Nacional do Sistema Unico de
Saude - SUS) e copia do comprovante de residéncia.

Apés a entrega da documentagcdo exigida, compete a assistente social as
seguintes atividades: o acolhimento e o cadastro no SOD; a contratacdo da empresa
responsavel pelo fornecimento do oxigénio e dos equipamentos necessarios € 0
encaminhamento para a responsavel técnica do servico que prestara assisténcia e
acompanhamento do adoecido juntamente com as equipes das Unidades de Saude
de acordo com a area de abrangéncia.

Ao paciente/familiar compete realizar semestralmente o recadastramento
garantindo desta forma a necessidade da manutencdo do SOD. A exclusdo no

servigo dar-se-a diante da alta médica, da mudanca de cidade e em caso de 6bito.

5.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes deste estudo foram cuidadores familiares responsaveis pelos
cuidados dos seus entes adoecidos com DPOC, dependentes de oxigenoterapia
domiciliar e residentes na zona urbana. A opc¢ao pelos domicilios na zona urbana
ocorreu pela facilidade de acesso aos participantes do estudo.

A definicdo do numero dos participantes ndo ocorreu no inicio do estudo, pois

foi utilizada a amostragem teédrica que faz parte da TFD e que de acordo com
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Strauss e Corbin (2008) neste tipo de amostragem o pesquisador ndo predetermina
0 numero de participantes visto que ela é definida no decorrer da pesquisa.

A amostra foi composta por vinte cuidadores familiares, sendo realizadas em
meédia trés entrevistas com cada participante, numero que foi suficiente para atingir a
saturacéo teodrica e a constru¢do do modelo teérico conforme determina a TFD.

Para a escolha dos participantes foram adotados os seguintes critérios de
incluséo: ser cuidador familiar de pessoa com DPOC dependente de oxigenoterapia
domiciliar cadastrada no SOD de um municipio do sul de Minas Gerais no periodo
da coleta dos dados deste estudo; exercer a funcéo de cuidador familiar de pessoa
com DPOC dependente de oxigenoterapia domiciliar ha pelo menos seis meses;
residir na area urbana do municipio e ter idade igual ou superior a 18 anos.
Ressaltamos que, se houver mais de um cuidador, os préprios membros da familia
presentes no domicilio no dia da primeira entrevista, deverdo indicar a pessoa que
dedica maior tempo aos cuidados com o adoecido para participar da pesquisa.

A escolha pelo cuidador exercendo este papel ha pelo menos seis meses
ocorreu por acreditar que toda pessoa necessita de um periodo minimo para

conseguir representar uma situacao vivenciada (MAMEDI, 2005).

5.4 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal de Alfenas (UNIFAL) conforme processo n° 1.092.501
(ANEXO B) e seguiu os preceitos estabelecidos pela Resolucdo n°. 466/2012 do
Ministério da Saude que incorpora, sob a o6tica do individuo e da coletividade, a
autonomia, ndo maleficéncia, justica e equidade, dentre outros e visa assegurar
os direitos e deveres aos participantes, a comunidade cientifica e ao Estado.

Os participantes foram informados e suas davidas retiradas quanto: ao
objetivo do estudo, os pesquisadores responsaveis, a participacdo voluntaria, a
desisténcia da sua participacdo sem que isto acarretasse algum tipo de dano, em
relacdo ao anonimato, o sigilo e a confidencialidade das suas respostas, que a
participacdo no estudo ndo implicaria em gasto e nem direito financeiro sobre os

eventuais resultados decorrentes da pesquisa e que os dados obtidos neste estudo
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serdo utilizados pelos pesquisadores para divulgagdo em meio cientifico. Foi
esclarecido que a participacdo deles ocorreria por meio de entrevistas gravadas,
pela observacdo e elaboracdo de memorandos realizados pela pesquisadora em
cada visita no domicilio e por um instrumento utilizado na abordagem inicial do
estudo com a finalidade de conhecer a caracterizacdo sociodemografica dos
participantes e por questéo norteadora (APENDICE A).

A concordancia dos participantes ocorreu com a assinatura deles no Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B) o qual autorizava a
gravacao e a transcricdo das entrevistas. Apds o término da pesquisa, o material
gravado e transcrito sera arquivado por um periodo de cinco anos, em conformidade
com a Resolucédo n° 466 de 12 de dezembro de 2012 do Ministério da Saude.

Para garantir o anonimato dos participantes do estudo, foram utilizados

nomes ficticios escolhidos aleatoriamente pelas pesquisadoras.

5.5 PROCEDIMENTOS PARA A COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada pela pesquisadora principal deste estudo no
periodo de junho a novembro de 2015, apds a aprovacao pelo CEP.

Para conhecer os cuidadores familiares, foi necessario primeiramente ter
acesso ao cadastro das pessoas adoecidas com DPOC dependentes de
oxigenoterapia domiciliar inscritas no SOD do municipio. Embora as pessoas
adoecidas com DPOC néao fossem o foco a priori deste estudo, percebeu-se que
elas assumiram um papel relevante para compreendermos o significado de ser
cuidador.

O primeiro contato com o SOD foi realizado pelas pesquisadoras por meio
de uma visita com o objetivo de conhecer a responsavel técnica e obter
informacdes sobre a demanda, a estrutura organizacional e funcional do servico.

ApOs o contato com a responsavel técnica pelo SOD e com a aprovacgao do
estudo pelo CEP, obteve-se acesso ao cadastro de todas as pessoas que eram
atendidas pelo municipio. No cadastro, constavam informacdes referentes ao:
nome, bairro, endereco, telefone, patologia e dados da prescricdo médica

informando a quantidade de oxigénio que deveria ser utilizada e qual o tipo de
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equipamento respiratorio a pessoa tinha necessidade.

De acordo com informacdes obtidas no SOD, no ano de 2015, havia 129
pessoas cadastradas, sendo 82 mulheres e 47 homens, na faixa etaria
compreendida entre 10 a 96 anos, incluidas no servico no periodo que variou
entre 3 meses a 8 anos, sendo 85 com DPOC e 44 com outros tipos de
patologias, quais sejam, pulmonares, cardiacas, neurolégicas, genéticas e
oncologicas, sendo que todas elas necessitavam de algum tipo de suporte
respiratério e contavam com o auxilio do municipio para o fornecimento e
manutencao dos equipamentos necessarios.

De posse do cadastro do SOD, iniciou-se a busca pelos participantes
selecionando os adoecidos com DPOC residentes na zona urbana do municipio.

Em seguida, buscou-se 0s possiveis participantes por contato telefénico.
Ao sermos atendidas, nos apresentamos como enfermeiras e pesquisadoras de
um Programa de Pds-graduacdo em Enfermagem e apresentamos a proposta de
pesquisa sobre o cuidador familiar.

Houve a explicacdo de que o acesso as informacdes pessoais dos
adoecidos ocorreu por meio da Secretaria Municipal de Salude uma vez que o
estudo obteve a autorizacdo da Secretaria para a sua realizacdo. Apds a
informacao sobre o objetivo do estudo, foi perguntado a pessoa que atendeu a
ligacdo se algum membro da familia era responsavel pelo cuidado do adoecido e
solicitamos permissdo para uma visita no domicilio para conversarmos
pessoalmente com o cuidador e conhecermos o adoecido.

Ressaltamos que nem sempre fomos bem sucedidas no contato telefonico,
pois, muitas pessoas que nos atenderam ndo tiveram interesse em participar da
pesquisa, outras moravam sozinhas informando que ndo contavam com o auxilio
de nenhum familiar e algumas pessoas embora fizessem parte do cadastro ativo
do SOD j& haviam falecido.

ApoOs obtermos a concordancia do familiar agendamos uma visita ao
domicilio no dia e horario que fosse adequado para ele. A opc¢do pela visita
domiciliar ocorreu pelo fato dela permitir a imersdo das pesquisadoras no contexto
vivenciado pelas pessoas que ali residem, além de possibilitar uma visdo ampla de
como o cuidador interage com o adoecido do qual ele é o responsavel pelo cuidado.

Na primeira visita ao domicilio foi necessario explicar para o adoecido e 0s

outros membros da familia presentes no momento da visita que as pesquisadoras
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ndo eram funcionarias da Secretaria de Saude do municipio, pois, muitos
pensavam que o motivo da nossa visita era fiscalizar o uso da oxigenoterapia.
Esclarecidos quanto o objetivo da presenca do pesquisador no domicilio, foi
solicitado aos presentes que indicassem quem era a pessoa da familia
responsavel pelos cuidados com o adoecido. Apods identificarmos o cuidador, ele
foi convidado a participar da pesquisa.

Ao concordar com participacdo do estudo, foi-lhe solicitado assinar o
TCLE, entregue uma copia do termo e esclarecido que se houvesse alguma
duvida poderia entrar em contato com as pesquisadoras sempre que houvesse
necessidade. Em seguida, foi preenchido o instrumento com os dados
sociodemogréaficos dos participantes contendo: nome, idade, escolaridade, crenca
religiosa, ocupacao atual e anterior, renda familiar e pessoal, estado marital, nUmero
de filhos, grau de parentesco com a pessoa adoecida, tempo em que exerce a
funcéo de cuidado e comorbidades do adoecido.

Na primeira visita aos domicilios, ndo foi possivel realizar a entrevista
gravada com o cuidador para que a visita ndo prolongasse demasiadamente e
pelo fato da pesquisadora sentir a necessidade de se estabelecer um vinculo com
adoecido e cuidador. Ao agendarmos a préxima visita, o cuidador foi esclarecido
quanto ao uso do gravador e que as nossas conversas seriam gravadas para que
nenhuma informacao relatada por ele fosse perdida. Ele foi informado que
poderia se expressar livremente durante as nossas conversas para conhecermos
a experiéncia deles como cuidador.

Para a aquisicao dos dados do estudo foram utilizadas como estratégias a
entrevista, a observacéao participante e o registro desta participacao.

A entrevista € uma estratégia privilegiada que favorece a interacdo social e
fornece informacdes que expressam a realidade do fendmeno estudado (MINAYO,
2010).

Na metodologia utilizada neste estudo, adotou-se uma questao norteadora,
apenas como diretriz geral, sendo imprescindivel que o pesquisador acrescente
novas perguntas, a medida que forem surgindo novos conceitos, e que estes sirvam
de base para a coleta de dados adicionais. (STRAUSS E CORBIN, 2008)

As entrevistas tiveram inicio com a seguinte questdo norteadora: “Como é
para vocé ser cuidador de uma pessoa com doenca pulmonar que tem necessidade

de usar oxigénio no domicilio?”. Porém, a medida que os dados foram sendo
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transcritos e analisados novos questionamentos foram acrescentados com o objetivo
de buscar a compreensao do fendmeno estudado.

As entrevistas foram realizadas em local privativo indicado pelo cuidador e
ocorreu geralmente na sala ou no quarto do adoecido com a presenca deste na
primeira entrevista realizada, porém para dar maior privacidade ao participante as
entrevistas posteriores foram realizadas no préprio domicilio em que adoecido e
cuidador residiam, mas sem a presenca do adoecido.

O tempo médio de duracdo de cada entrevista variou de 30 a 60 minutos e
foram gravadas utilizando-se um gravador digital. Apds cada entrevista, elas foram
transcritas na integra iniciando o processo de analise, concomitantemente, com a
coleta de dados segundo a metodologia da TFD.

A observacado participante permite a imersdo completa do pesquisador no
ambiente natural dos participantes do estudo auxiliando na compreensédo e
interpretacéo dos eventos e atividades observados (POLIT; BECK, 2011).

Neste estudo, a observacdo participante permitiu que a pesquisadora
percebesse as interacdes entre o adoecido e cuidador, a forma como se
comunicavam verbalmente ou ndo e o comportamento do cuidador frente a
necessidade de realizar algum cuidado na presenga da pesquisadora.

O registro da observacao realizada ap0s o contato com o participante tornou-

se fundamental para a compreenséo do fenébmeno estudado.

5.6 ANALISE DOS DADOS

Para a andlise e a interpretacdo dos dados foram seguidas as diretrizes da
TFD.

Os dados foram analisados, concomitantemente, a coleta para que as trés
etapas da codificacdo fossem realizadas pelas trés pesquisadoras deste estudo.

Na primeira etapa, denominada codificacdo aberta, apds transcricao
minuciosa de cada entrevista, examinaram-se os dados frase por frase, algumas
vezes palavra por palavra e extrairam-se o0s primeiros coédigos, conforme

exemplificado no Quadro 1.
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Quadro 1 - Exemplo de codificacdo aberta

TRECHO DA ENTREVISTA | CODIGOS ABERTOS
A minha filha fica aqui comigo até certa
hora e depois ela vai embora e fica sé Sentindo medo de ficar sozinha e
nds dois, e eu sinto muito medo de ficar acontecer alguma coisa ruim

sozinha com ele e acontecer alguma
coisa ruim (Ana, 80 anos).

Os meus filhos me ajudam sempre que Contando com a ajuda dos filhos
eu preciso (Claudia, 81 anos).

Eu fui aprendendo com o tempo a cuidar Aprendendo a cuidar
dele (Luana, 54 anos).

Fonte: Elaborado pela autora
Apés a identificacdo dos primeiros codigos, iniciou-se o processo de
comparacdo destes na busca por similaridades e diferencas conceituais que

formaram as categorias temporarias, conforme exemplificado no Quadro 2.

Quadro 2 - Exemplo de categoria temporaria

CODIGOS ABERTOS CATEGORIA TEMPORARIA

Modificando a minha vida para cuidar

Largando as coisas que gosta de fazer
para cuidar Mudando os projetos de vida

Deixando de viver a minha vida para
cuidar

Fonte: Elaborado pela autora

Na etapa seguinte, denominada codificacdo axial, estabeleceu-se a relacéo
entre as categorias e suas subcategorias buscando uma maior aproximacao com o

fendmeno estudado, conforme exemplificado no Quadro 3.

Quadro 3 - Exemplo de categoria axial e subcategorias

CATEGORIA AXIAL SUBCATEGORIAS

Percebendo como cuidador
Adaptando ao papel de cuidador Assumindo os cuidados

Aceitando a condi¢céo de ser cuidador

Fonte: Elaborado pela autora
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Na ultima etapa da analise, denominada de codificacéo seletiva, definiu-se a
categoria central que integrou todas as outras categorias. Emergindo desse
processo foi construido o modelo tedrico que representa o tema central deste
estudo.

Para a validacdo do modelo teodrico, este foi apresentado para trés cuidadores
participantes do estudo que foram capazes de se reconhecerem no modelo exposto,

Ressalta-se que em todas as etapas da coleta e da analise dos dados foram
utilizados memorandos e diagramas que continham os produtos da analise e

apontavam os caminhos que deveriam ser percorridos pelas pesquisadoras.
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6 RESULTADOS

Os resultados deste estudo séo apresentados neste capitulo.

6.1 DESCRICAO DO GRUPO SOCIAL

Para melhor conhecimento dos participantes, apresentam-se no Quadro 4, os

dados sociodemograficos.



Quadro 4 - Caracteristicas sociodemograficas dos participantes
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|

PARTICIPANTES

IDADE (ANOS)
20 A 39 anos
40 a 59 anos
60 a 89 anos
SEXO
Feminino
Masculino
CRENCA RELIGIOSA
Catdlico
Evangélico
ESCOLARIDADE
Ensino fundamental incompleto
Ensino fundamental completo
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Superior
ESTADO MARITAL
Solteiro
Casado
Divorciado
Viavo
NUMERO DE FILHOS
Nenhum
la3
Mais de 4
OCUPACAO ATUAL
Do lar
Vendedor
Professor
Desempregado
OCUPACAO ANTERIOR
Do lar
Ajudante de lanchonete
Professor
Vendedor
Trabalhador rural
Ajudante de cozinha
Diarista
Pintor
Baba
Estudante
Cuidador de idosos
RENDA PESSOAL
Nao tem
Menos que 1 salario minimo
1 a 2 salarios minimos
RENDA FAMILIAR
1 a 2 salarios minimos
3 a 4 salarios minimos
Mais de 5 salarios minimos
PARENTESCO COM O ADOECIDO
Irméo (a)
Filho (a)
Esposo (a)

Neto (a)
Sobrinho (a)
TEMPO NA FUNCAO DE CUIDADOR (ANOS)
Menos que 1 ano
1a5anos
Mais de 6 anos

08
10
02

17
03

15
05

03
06
01
09
01

04
11
04
01

06
13
01

14
02
01
03

06
01
02
02
01
01
02
01
01
02
01

14
02
04

09
08
03

03
09
04
02
02

04
14
02

Fonte: Elaborado pela autora
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A maioria dos participantes sdo mulheres, com a idade entre 40 a 59 anos,
catdlicos, com o ensino médio completo. Predominou o estado marital casado, com
o numero de filhos que variou entre 1 a 3.

A ocupacdo atual dos participantes predominantemente foi do lar, com
auséncia de renda pessoal, sendo que a renda familiar variou entre 1 a 3 salarios
minimos. Foi utilizado como referéncia o salario minimo vigente no ano de 2015 de
R$788,00.

A maior parte dos cuidadores sao as filhas dos adoecidos que assumiram o

papel de cuidador no periodo que variou entre 1 a 5 anos.

6.2 COMORBIDADES DAS PESSOAS COM DOENCA PULMONAR OBSTRUTIVA
CRONICA

Embora o foco desta pesquisa seja o0 cuidador, identificam-se as
comorbidades associadas das pessoas com DPOC para melhor compreensédo do
contexto social que este cuidador se insere, conforme Quadro 5:

Quadro 5 - Distribuicdo das comorbidades associadas das pessoas com DPOC

ADOECIDO | COMORBIDADES
A0l Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS), Diabetes Mellitus (DM), Insuficiéncia renal
crénica, Insuficiéncia cardiaca
A 02 HAS, cancer de préstata
A 03 HAS, esquizofrenia
A 04 HAS, DM, cancer de mama ha 10 anos
A 05 HAS, insuficiéncia cardiaca
A 06 HAS, tuberculose ha 20 anos
A 07 HAS, insuficiéncia renal crénica
A 08 HAS
A 09 HAS
A 10 DM
All HAS, Cirrose hepatica
A12 HAS
A 13 HAS, DM
Al4 HAS
A 15 HAS
A 16 DM
A1l7 HAS, DM
A 18 HAS e suspeita de cancer de pulmao, ainda sendo investigado
A 19 DM
A 20 HAS

Fonte: Elaborado pela autora
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Com o intuito de garantir o anonimato dos adoecidos, estes foram
identificados, no quadro acima, com a letra “A”, acrescidas do numero que
corresponde a ordem em que ocorreu a primeira visita no domicilio deles.

Destaca-se, que além de terem que lidar com a DPOC, todos os adoecidos
possuem algum tipo de comorbidade associada, predominando a HAS em 17 deles,
seguida da DM que acomete sete dos adoecidos.

6.3 O SIGNIFICADO DE SER CUIDADOR FAMILIAR DE PESSOA COM DPOC

ApoOs analise exaustiva dos dados deste estudo, foi possivel construir um
modelo tedrico que revelasse o significado para a pessoa que assumiu 0s cuidados
de seu familiar adoecido.

Assumir os cuidados de uma pessoa adoecida com DPOC exige muita
dedicacdo do cuidador, pois € uma patologia que comumente obriga o adoecido a
utilizar dispositivos para suporte respiratério com os quais o cuidador familiar ndo
esta preparado para lidar o que aumenta ainda mais as dificuldades para a
realizagéo dos cuidados.

Ser cuidador familiar significa ter uma vida marcada por dilemas, restricées,
sofrimentos e dificuldades que interferem na trajetéria de vida da pessoa, sendo
necessaria uma grande mobilizacdo de esforcos fisicos e emocionais para que ele
consiga superar toda esta problematica e dar um novo sentido a sua vida nessa
nova realidade.

Para adaptar-se a nova realidade que se descortina para o cuidador é
fundamental que ele elabore estratégias que lhe dé condi¢cBes de exercer o papel de
cuidador e que ele ndo abdique da sua prépria vida para exercer esta fungéo, pois
isto seria extremamente prejudicial tanto para ele quanto para a pessoa que recebe
os cuidados.

Ao criar estratégias para exercer o papel de cuidador é imprescindivel que a
pessoa supere as dificuldades e atribua novos significados a esta missdo, sendo
capaz de perceber ndo somente a problematica, mas também, como uma
oportunidade de aprendizado e de retribuir os cuidados que um dia recebeu do seu

familiar.
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E importante que ao estabelecer um processo interativo com o adoecido
sejam fortalecidos sentimentos de amor, de afeto e gratiddao que lhe permitam

enfrentar com resiliéncia a experiéncia de ser cuidador familiar.

6.3.1 Se descobrindo como cuidador

O adoecimento de um familiar, principalmente nas condi¢cdes de cronicidade
nas quais os cuidados com o adoecido devem continuar no domicilio, impde a
familia a necessidade de assumir os cuidados com esta pessoa que, por vezes,
encontra-se fragilizada, vulneravel e sem condi¢cdes de realizar atividades basicas
do seu cotidiano.

O cuidado a pessoa com estas condicdes é uma tarefa ardua porque nédo
existe possibilidade terapéutica de cura, além de ser comum que uma mesma
pessoa apresente outras comorbidades associadas. Tal impossibilidade faz com que
0 cuidador perceba que essa situacdo ndo € passageira e vai durar por toda a vida
do adoecido. Esta realidade é vivenciada por Lucio que expressa no depoimento
relatado abaixo:

[...] Para mim é triste e desafiador ver minha mée assim, mas agora ndo tem
volta, a gente faz o que estd possivel na nossa realidade, entdo é um
desafio diério, a gente mata um ledo por dia, tento entdo néo ficar pensando
muito como ela vai estar amanha ou depois, hoje é hoje, ja teve dia de ter
gue correr com ela para o hospital e foi bem desesperador, a cada dia é
uma sensacao diferente [...] (Lucio, 38 anos).

A enfermidade, geralmente, produz grande impacto na vida do ser adoecido e
da sua familia, e exige que a familia reorganize-se para que a pessoa receba os

cuidados de que necessita.

[.,,] Ela n&o pode mais fazer as coisas, ela depende muito de mim, entdo se
eu ndo ajudar ndo tem ninguém por ela [...] ( Julia, 43 anos).

[...] Faz trés anos que estou aqui cuidando dela. Fui ficando e acabei que
agora sou eu que cuido dela a maior parte do tempo [...] (Raquel, 38 anos).

[...] Quando ela ficou doente eu que virei cuidadora dela [...] (Paula, 52
anos).
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[...] Eu que cuido dele aqui em casa, além de esposa, eu também virei
enfermeira dele [...] (Ana, 80 anos).

[...] Eu vim cuidar dela porque ela ndo conseguia mais fazer as coisas como
fazia antes, e precisava de alguém que pudesse ajudar aqui na casa [...]
(Marina, 25 anos).

Entretanto, muitas vezes, a familia ndo suporta o impacto provocado pela

enfermidade. Isto faz com que relagbes desgastadas anteriormente ao processo de

adoecimento piorem diante a necessidade de cuidar do adoecido, ocasionando

desestruturacdo familiar.

[...] Eu cuidar dele € uma coisa que eu preciso fazer porque sendo ninguém
vai fazer, é s6 eu por ele, porque a mulher largou dele ndo aguentou, os
filhos estdo um para cada lado, eu assumi a responsabilidade [...] (Pedro,
48 anos).

Para conseguir superar o impacto do adoecimento, € fundamental que haja

um esforco conjunto dos membros da familia com a finalidade de garantir a

prestacédo de cuidados ao familiar adoecido.

[...] J& teve muita briga na familia porque queriam colocar minha tia em uma
casa de repouso, uns queriam, mas outros ndo queriam. Entdo eu que moro
aqui com ela e com a minha mae decidi tomar a frente e cuidar dela. Agora
vivemos sem problemas e ela faz companhia para a minha mae [...] (Alice,
50 anos).

Ao assumir os cuidados de seu familiar, a pessoa passa por muitas

descobertas, porém nem sempre ela consegue perceber com clareza a partir de qual

momento assumiu este papel.

A dificuldade encontrada pela pessoa em se descobrir como cuidador ocorre

por circunstancias que, muitas vezes, antecedem o adoecimento de seu familiar e

sdo causadas pela separacdo conjugal, pela auséncia de residéncia propria e pelo

desemprego, fazendo com que ele necessite do auxilio financeiro do adoecido para

a sua subsisténcia, como apreende-se nos fragmentos dos depoimentos que se

seguem.

[...] Desde que separei do meu companheiro eu vim morar com a minha
mae, porque ndo tinha para onde ir e quando ela ficou doente eu que virei
cuidadora dela, porque ndo trabalho, 0 meu irméo trabalha o dia todo e s6
chega em casa a noite [...] (Paula, 52 anos).
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[...] Eu moro e cuido da minha avé faz alguns anos porque eu tive uma filha
e precisava de um lugar para ficar, ai eu vim morar com ela para poder
cuidar dela e para ter onde morar [...] (Marina, 25 anos).

E comum que na trajetéria da enfermidade de seu familiar, o cuidador que
reside no mesmo domicilio passe a assumir os cuidados, uma vez que, quando

precisou, o adoecido acolheu-o em suas necessidades.

[...] Eu nédo trabalho, s6 cuido da casa, entdo quando ela ficou doente eu
gue fiquei aqui cuidando dela [...] (Luana, 54 anos).

Percebe-se que a maioria das pessoas que assumiu o papel de cuidador do
seu familiar eram mulheres e filhas, pois ainda se acredita que o cuidar seja uma
atividade inerente a mulher e que diante do adoecimento de um membro da familia,

ela seja a pessoa mais indicada para exercer esta atividade.

[...] Desde que o meu marido e 0 meu pai morreram eu que tive que vir
cuidar dela, porque como sou mulher, acaba que sempre nés que temos
que cuidar [...] (Leticia, 58 anos)

[...] Na minha casa sou a Unica mulher e tenho mais 2 irmaos, mas quando
a minha mae ficou doente, eu que tive que ficar cuidando [...] (Gabriela, 39
anos).

Embora haja o predominio das mulheres como cuidadores, alguns homens
assumiram o papel de cuidador do seu familiar, por ndo ter outra pessoa para
realizar tal atividade, ou pelos fortes lagcos de amor e gratiddo que o ligam aquele

gue necessita.

[...] Cuidar dela é desafiador, é especial, ela é tudo pra mim e ndo sei como

vai ser minha vida quando ela se for, mas enquanto ela estiver aqui comigo
eu vou cuidar dela, cuidar como se o amanha néo existisse, como se ela
fosse eterna para mim e acho que todo mundo que passa por uma situacao
parecida deve parar pra pensar mesmo, é melhor ter ela aqui comigo do
gue em qualquer outro lugar [...] (L4cio, 38 anos)

O cuidador percebe que assumir os cuidados do seu familiar exige tempo e
dedicacéo.
A categoria “Se descobrindo como cuidador” e as subcategorias estao

representadas no diagrama 1.
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Diagrama 1 - Se descobrindo como cuidador

CUIDADOR

S

Aceitando ou néo a condicdo de Aprendendo a cuidar
cuidador

SE DESCOBRINDO COMO ]

Fonte: Elaborado pela autora

6.3.1.1 Aceitando ou nao a condi¢ao de cuidador

O processo de aceitacdo do papel de cuidador nem sempre ocorre de uma
forma tranquila e espontanea, pois a pessoa diante a necessidade de cuidar de seu
familiar vivencia muitos outros dilemas. Ela precisa lidar com situacdes dificeis e
contraditorias que fazem com que ela aceite ou ndo a condicdo de ser cuidador. Os

fragmentos dos depoimentos elucidam essa interpretacao.

[...] Eu ndo aceito a situacao que ele est4 agora, eu fico de méos atadas e
isso para mim é o fim do mundo, eu cuido dele, mas é muito dificil para mim
[...] (Luana, 54 anos).

[...} Eu tento ajudar ela no que eu posso fazer, mas ndo aceito esta situagéo
e nem a doenca dela, porque nem eu e nem ela merecemos ter que viver
desse jeito [...] (Sofia, 42 anos).

[...] Assumi a responsabilidade de cuidar por ndo ter ninguém que faga, se
tivesse eu nao queria ter que cuidar [...] (Pedro, 48 anos)

[...] Ser cuidador é uma mistura de sentimentos, a0 mesmo tempo em que
eu ndo queria ser um, eu fagco o melhor para ela nessa situacdo [...]
(Carolina, 39 anos).
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Ao assumir o papel de cuidador a pessoa percebe que as suas necessidades
ndo podem ser atendidas da forma como ela gostaria, porque ha a necessidade de

se dedicar integralmente aos cuidados do adoecido.

[...] Eu tenho que ficar fazendo tudo por ele, ndo que eu ndo possa ou faca
de mau agrado, mas é que meu pai hunca precisou disso, é desconfortavel
para mim e para ele. Muitas vezes ndo durmo em casa eu durmo aqui com
ele, além de passar quase todo o dia aqui. No momento a minha filha esta
doente e eu ndo posso ficar com ela porque tenho que ficar aqui cuidando
dele [...] (Jo&o, 29 anos).

Apreende-se que a aceitacdo do papel de cuidador, muitas vezes, esta
condicionada a doenca do adoecido. Os depoimentos revelam que muitos
cuidadores ja cuidavam dos seus familiares antes mesmo deles serem
diagnosticados com enfermidade pulmonar, uma vez que a comorbidade associada

é fato.

[...] Ela tem doenca no coragdo porque ja teve infarto alguns anos atrés,
esta com problemas nos rins e fazendo hemodialise e recentemente teve
gue ser internada por causa da pneumonia e para piorar o médico disse que
iria precisar oxigénio em casa para o resto da sua vida [...] (Raquel, 38
anos).

[...] Minha avé ja toma remédios para a pressdo alta ha muito tempo, mas
antes de ter a pressao alta ela teve tuberculose e o médico disse que ela
ficou curada. Agora ja faz um tempo que tudo ficou pior porque ela teve
pneumonia [...] (Marina, 25 anos).

No entanto, foi predominantemente com as doencas pulmonares,
especificamente, apds o diagnostico de DPOC e da necessidade do uso domiciliar
de oxigenoterapia, € que o cuidador sentiu na realidade o que € assumir os cuidados

do seu familiar.

[...] E muito triste a doenga da minha mée, porque ela no pode fazer quase
nada sozinha, eu tenho que ajudar em tudo. Foi muito dificil ela se adaptar a
esse aparelho, mas ela entendeu e eu também que sem o oxigénio ela ndo
consegue sobreviver [...] (Luiza, 35 anos).

Algumas vezes, o cuidador culpa o seu familiar pela enfermidade pulmonar,
pois acredita que ela poderia ter sido evitada, ndo havendo assim, a necessidade do
cuidador.

[...] Se ele esta assim, € porque alguma coisa aconteceu, tudo que a gente
faz na vida ela devolve. Se fizer coisa boa, vai vir coisa boa, senédo, vocé ja
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sabe, déi falar isso, mas ele procurou a doenca com a prépria mdo. Para
mim quando comecou tudo isso foi mais dificil, mas depois fui entendendo
isso [...] (Pedro, 48 anos)

[...] Nos filhos cansamos de falar para ela parar de fumar porque isso iria
acabar muito mal, mas ela ndo ouviu e agora ndo adianta falar mais nada, a
gente faz o que pode para ajudar ela, mas € muito triste porque é uma
doenca que poderia ser evitada se ela tivesse ouvido a gente e parado de
fumar [...] (Luiza, 35 anos)

No entanto, apesar da situacédo do adoecido ser dramética dada a severidade
dos sintomas da DPOC e dos periodos de exacerbacdo da doenca, o cuidador ao
ver-se diante a necessidade de cuidar do seu familiar, mobiliza esfor¢os internos que

0 conduz a aceitar este papel.

[...] Eu fago o meu melhor para cuidar dele, ndo é facil, mas eu amo muito
ele [...] (Joana, 56 anos).

A experiéncia de cuidar ndo pode ser vista somente como um problema, mas
como uma oportunidade do cuidador retribuir o amor, o carinho e o afeto que um dia

recebeu dos seus familiares que agora se encontram enfermos.

[...] Fago tudo que estd no meu alcance, pois ndo sei se um dia quem estara
nessa situacao sou eu, por isso ela € bem cuidada desse jeito. Ela ja cuidou
muito de mim e € minha vez de retribuir todo carinho, entdo pra mim é
gratificante, embora seja muito trabalhoso [...] (Fernanda, 39 anos)

[...] Sinto que faco o melhor que posso por ele e fago de coracdo aberto,
dou muito carinho [...] (Gabriela, 39 anos).

Aceitando ou nédo a condi¢ao imposta para desempenhar o papel de cuidador,
a pessoa percebe que o familiar adoecido necessita de seus cuidados e, para
exercer este papel, ela se move no sentido de aprender a lidar e a cuidar do seu

familiar com DPOC que faz uso de oxigenoterapia em seu domicilio.

6.3.1.2 Aprendendo a cuidar

Aprender a cuidar do seu familiar com DPOC dependente de oxigenoterapia

domiciliar é uma tarefa cercada por acertos e erros devido ao fato do cuidador

familiar desconhecer a doenca e ndo possuir preparo técnico que o capacite a
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exercer esta atividade. Tal situacdo, colabora para o aprendizado, a partir do
conhecimento empirico, da observacdo e da interpretacdo das manifestacdes no

cotidiano.

[...] Eu tenho que ficar de olho nela porque ela ndo reclama de nada, vejo
gue preciso colocar oxigénio quando ela comeca a ficar com os labios e
com as unhas arroxeadas [...] (Raquel, 38 anos).

Percebe-se que o cuidador, na maioria das vezes, ndo entende a doenga,
mas ele sabe que é uma condicao incuravel que afeta o funcionamento dos pulmdes
do adoecido, que restringem as suas atividades diarias e exige a dependéncia da

oxigenoterapia domiciliar para sobreviver.

[...] Essa doenca é muito complicada porque a pessoa ndo consegue fazer
muitas coisas, vejo como uma tarefa muito ardua e tem que ter muita
atencédo, porque o oxigénio ndo pode faltar porque ela depende disto para
viver. O pessoal que entregou o aparelho de oxigénio deixou também um
torpedo e explicou que é para usar quando faltar energia elétrica ou tiver
algum problema com o aparelho e fico esperta, quando j& esta acabando
peco outro torpedo [...] (Sara, 41 anos).

Para o cuidador, a tarefa de cuidar do seu familiar que faz uso de
oxigenoterapia domiciliar pode ser uma experiéncia desgastante, pois ele precisa
lidar com materiais e equipamentos desconhecidos para ele.

Inicialmente, a experiéncia da oxigenoterapia gera medo e inseguranca no
cuidador, por temer que algum problema aconteca com o concentrador de oxigénio e

ISSO possa agravar a situacao do adoecido por nao saber o que deve ser feito.

[...] Tenho muito medo desses fios sairem do lugar e ela ndo conseguir
respirar, porque se sair eu ndo vou saber arrumar e quem fica com ela a
maior parte do tempo sou eu, entdo é complicado [...] (Julia, 43 anos).

[...] Olha! é uma coisa muito estressante porque tenho medo dos fios
enroscarem e parar de passar oxigénio para ele [...] (Jodo, 29 anos).

[...] Quando o meu marido comecou usar o aparelho de oxigénio foi muito
complicado porgue eu tinha que ficar vigiando o tempo todo e eu ndo sabia
0 que fazer se acontecesse alguma coisa. Ele que me ajudava a vigiar se
estava tudo certo [...] (Ana, 80 anos)

Nos depoimentos dos cuidadores, fica explicito que eles foram orientados
sobre o uso do concentrador, mas isso nao impediu 0s sentimentos temerosos por

julgarem nao estarem preparados para manipular o dispositivo.
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Ao conviver diariamente com o adoecido, o cuidador aprende a identificar e
avaliar as situagbes que contribuem para 0 agravamento da sintomatologia
decorrente da DPOC.

[...] De tanto ver ela passar mal, agora eu até ja sei quando as coisas vao
ficar complicadas. Ela comeca a puxar o ar para tentar respirar e logo vai
ficando com a boca roxa, me da pena ver ela nesta situacdo. Ela fala que a
boca seca e tem a sensacdo que vai morrer. As vezes, sO de colocar o
oxigénio ela ja melhora, em outras vezes tenho que levar para o hospital [...]
(Amanda, 53 anos).

Ao ser capaz de avaliar e identificar os problemas do adoecido, o cuidador
sente-se mais confiante e seguro, pois consegue desenvolver habilidades e
competéncias que permitem que ele tenha condi¢cdes de intervir acertadamente em
decorréncia dos agravos.

O processo de aprendizagem para ser cuidador se da no dia a dia e é
perpassado por situagdes que lhe exigem realizar atividades para as quais nao
estava preparado, lidar com a enfermidade e com seus agravos, aprender a
manusear o concentrador de oxigénio e esta experiéncia faz com que o cuidador

tenha a necessidade de promover importantes mudancas na sua vida.

6.3.2 Mudando a situacao de vida em funcéo do papel de cuidador

As mudancas ocasionadas na vida da pessoa ao assumir o papel de cuidador
de seu familiar sdo profundas e repercutem em todas as dimensdes da sua vida,
sejam elas, fisicas, emocionais, sociais, culturais e econémicas.

Cuidar de uma pessoa acometida pela DPOC que depende de
oxigenoterapia para sobreviver altera tanto a trajetdria de vida do cuidador quanto do

ser cuidado porque existem muitas limitacbes provocadas pela enfermidade.

[...] Antes dele ficar doente nos moravamos na zona rural, foi 14 que eu
conheci ele e la na ro¢ca que nés casamos. Mas ai, quando ele ficou com a
doenca no pulmdo e o médico disse que iria ter que usar oxigénio, nés
achamos melhor arrumar uma casa aqui na cidade para morar. A gente
tinha medo que acontecesse alguma coisa |4 na roga e nao tivesse ninguém
para trazer ele para o hospital. Os meus filhos trabalham o dia inteiro na
cidade e fica dificil sair |4 da roca. Mas eu sinto saudades porque nasci, fui
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criada, conheci 0 meu marido trabalhando na plantacdo do meu pai, casei e
tive todos os meus filhos na roca [...] (Claudia, 81 anos).

Estas limitacbes decorrem da severidade da sintomatologia da DPOC que
podem ser altamente desgastantes e estressantes para o cuidador e, em
decorréncia disso, tem a sua carga de trabalho aumentada em funcéo das restricées

do adoecido.

[...] Nossa! Cuidar dela é muito cansativo porque tem que ajudar até
guando ela quer ir ao banheiro porque mesmo com o aparelho de oxigénio
ela fica muito cansada. Tenho que passar o meu dia em funcéo dela. Tem
hora para tudo, eu ndo acabei de fazer uma coisa e ja estou tendo que me
preocupar com outra [...] (Sara, 41 anos).

Ao ter a vida restrita, em funcdo da enfermidade e das limitacbes do
adoecido, o cuidador passa a ter que enfrentar muitas barreiras.

O diagrama 2 apresenta as subcategorias que compdem a categoria

Mudando a situagao de vida em fung¢ao do papel de cuidador”.

Diagrama 2 — Mudando a situagéo de vida em funcéo do papel de cuidador

Convivendo com Buscando
as barreiras possibilidades

MUDANDO
MUDANCA NA
SITUACAO DE
VIDA EM
FUNCAO DO
PAPFI DF

Fonte: Elaborado pela autora
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6.3.2.1 Convivendo com as barreiras

As restricdes, os conflitos e a sobrecarga vivenciados pelo cuidador no seu
cotidiano contribuem negativamente na sua qualidade de vida e dificulta ainda mais
a realizagao das atividades inerentes ao cuidar.

Inimeras sdo as barreiras enfrentadas pelo cuidador diariamente, tornando-o

fragilizado e vulneravel devido a submisséo constante de estresse e tensao.

[...] Tem dias que como todo mundo tem, dias ruins, ndo quero sair da
cama, ndo quero nem acordar, mas para ser bem sincera, eu nao posso ter
esses prazeres como qualquer outra pessoa normal teria, porque tenho
responsabilidades para cumprir. Sou responsavel, a minha mae sempre
cuidou muito bem da gente e eu cuido bem dela hoje, deixei de viver minha
vida para cuidar dela [...] (Carolina, 39 anos).

[...] Acaba comigo ver a situacdo da minha mée e também a minha rotina é
muito puxada porque tenho muita coisa para fazer o tempo todo. Tem hora
gue fico tdo cansada que choro [...] (Luzia, 35 anos).

Cuidar de uma pessoa com DPOC pode ser desgastante para o cuidador
porque a exacerbacdo da sua sintomatologia pode ocorrer até mesmo quando o
adoecido realiza atividades basicas da sua vida, sejam estas caminhar ou tomar

banho.

[...] Tem que ver hora de banho, observar se sente falta de ar, entdo € um
pouco dificil, porque ela sai muito cansada do banheiro [...] (Julia, 43 anos).

[...] Ela ndo pode tomar banho com a 4gua quente que quando cai nas
costas o peito dela enche na hora, ela fica roxa. E quando ela engasga da o
que fazer para ela voltar e tenho que colocar o oxigénio [...] (Paula, 52
anos).

[...] Ela gostava de andar na rua com a Bibi que é a nossa cadelinha, agora
ela ndo pode ir sozinha, entdo eu vou com ela, claro que ela ndo anda o
guarteirdo inteiro. O que ela consegue fazer agora é levar a Bibi até a porta
de casa e ficar olhando eu levar ela até no poste para fazer xixi e voltar para
casa [...] (Sofia, 42 anos).

Além de ter que conviver e estar disponivel para atender o adoecido diante
das limitacoes apresentadas por ele, o cuidador precisa também manter vigilancia
constante relativas ao funcionamento do concentrador de oxigénio, cabendo a ele

verificar se tem agua no equipamento, se os tubos extensores ndo estdo com
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vazamento, se o cateter nasal esta em boas condi¢cbes de uso, atividades estas que
sao estressoras para o cuidador.

[...] A moga que veio trazer o aparelho ensinou o que eu preciso fazer. O
mais importante que ela disse é que a agua do copinho ndo pode secar. As
outras coisas quando preciso eu chamo o meu sobrinho que é técnico de
enfermagem e ele compra para mim e ele mesmo troca. Acho mais tranquilo
ele poder fazer para mim, porque tenho medo de fazer alguma coisa errada
[...] (Amanda, 53 anos).

A preocupacdo com os altos custos da energia elétrica decorrente do uso do
concentrador de oxigénio € um fator que contribui para aumentar o desgaste do

cuidador.

[...] A conta de energia elétrica ficou muito cara depois que ela comegou a
usar oxigénio o tempo todo. Eu ja tentei conseguir desconto na Cemig e nao
da certo. Eu ja conversei com a assistente social da prefeitura para ver se
ela podia me ajudar, mas nao funciona e eu fico perdendo tempo de ir 14 na
Cemig [...] (Marina, 25 anos).

Tal situacdo gera estresse no cuidador por ter que arcar com gastos que ele
nao tem condicdes. E o adoecido, no sentido de auxiliar a diminuir os gastos, reduz
mesmo sem orientacdo médica o periodo de utilizacdo do oxigénio, deixando para
usa-lo somente quando percebe que esta muito dificil para respirar ou quando vai

dormir.

[...] O médico disse que a minha mée tem que usar oxigénio o tempo todo,
mas esta cada vez mais dificil fazer isto porque a conta de luz aqui em casa
aumentou mais que o dobro depois que ela comecou usar oxigénio. O
dinheiro ndo esta sendo suficiente para fazer tudo, entdo ela me ouviu
conversando no telefone falando sobre este problema e agora durante o dia
tem usado o aparelho somente quando ndo esta mais aguentando para
tentar deixar a conta mais barata. Olha, vou te dizer uma coisa, isto € muito
triste, me da tristeza e revolta com esta situacdo. Ja tentei de tudo para
conseguir diminuir a conta la na Cemig, mas parece que eles ficam me
enrolando e nunca da certo [...] (Gabriela, 39 anos).

Esta situacdo gera um sentimento de impoténcia no cuidador que entende ser
0 oxigénio vital para o adoecido, entretanto ele acredita ser melhor usar o
concentrador menos tempo do que o necessario, do que correr o risco de ficar sem
energia elétrica no domicilio pela auséncia de pagamento, o que com certeza, seria

ainda mais prejudicial para o adoecido.
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O relato do cuidador demonstra consciéncia sobre o direito de conseguir a
reducdo dos gastos com a energia elétrica, porém afirma ser muito dificil conseguir
tal reducdo. Mencionou ja ter realizado inUmeras tentativas junto a companhia de
energia elétrica do municipio, todas elas sem sucesso, fazendo com que ele desista
de solicitar o beneficio.

Os cuidados prestados ao adoecido sdo desgastantes para o cuidador por
realizar inGmeras tarefas que os impediam de ter momentos para descansar, o que

aumenta o cansaco e a fadiga.

[...] Fico cansada e estressada com a minha rotina, mas eu faco assim
mesmo [...] (Luana, 54 anos).

[...] Eu tenho que fazer tudo aqui em casa, tenho uma mocinha que vem
fazer faxina para mim uma vez por semana, mas o0 resto sou eu que faco
tudo. Além de cuidar da casa, de fazer a comida eu tenho que ajudar ele a
fazer as coisas. Tem dias que ele esta tdo cansado que néo sai do quarto
nem para comer, e eu tenho que ficar subindo e descendo as escadas daqui
de casa para levar as coisas para ele. Sinto falta de poder descansar
porque eu também j& sou mais velha e a gente cansa mais do que as
pessoas jovens [...] (Ana, 80 anos).

O cuidador ndo consegue mais ter regularidade e qualidade no sono devido
ao medo do adoecido morrer enquanto esta dormindo; ao fato de dormir no mesmo
guarto com o adoecido; a necessidade de manter-se atento, mesmo no periodo
noturno; e ao barulho provocado pelo concentrador de oxigénio. Esta rotina faz com
gue no dia seguinte ele acorde cansado e estressado para cumprir as suas tarefas.

[...] Eu durmo no mesmo quarto que a minha mée porque tenho medo dela
precisar de mim durante a noite e eu ndo conseguir escutar ela me chamar
[...] (Paula, 52 anos).

[...] A gente nunca consegue descansar o suficiente porque ela levanta a
noite para ir ao banheiro. Ja expliquei para ela que ndo precisa levantar que
esta de fralda, mas ndo adianta. Tenho medo que ela caia no banheiro. Nés
até ja cortamos os pés da cama para ficar mais facil, mas as vezes ela
levanta. O meu quarto é grudado no dela e qualgquer barulho que ela faga eu
acordo. As noites em que ela estd mais agitada eu durmo pouco e no outro
dia, estou morta de cansada, mas tenho que fazer tudo como se tivesse
dormido a noite inteira [...] (Fernanda, 39 anos).

Diante as necessidades do adoecido, o cuidador ndo encontra tempo para
cuidar da sua propria saude, desconsiderando os seus problemas fisicos até que a

sua situacéo fique insuportavel e ele adoecga.
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[...] Vou ter que fazer os exames porque estou com a pressao alta. O
médico daqui disse que é estresse e que preciso descansar [...] (Raquel, 38
anos).

[...] Fazia tempo que eu estava sentindo dor nos meus joelhos, mas néo
tinha tempo para ir ao médico até que comecei a mancar e sentir dor. Ele
disse que é artrose e que eu nao posso ficar o dia inteiro na lida [...]
(Claudia, 81 anos)

O estresse e 0 medo provocados pela piora da situacédo do adoecido também

contribuiram para o adoecimento do cuidador.

[...] Olha para vocé ver a minha situacéo agora. Vocé lembra que das outras
vezes que esteve aqui eu estava boa, mas agora a minha cabeca esta boa,
mas 0 meu corpo ndo obedece. O médico disse que tive uma isquemia
cerebral porque a minha pressdo subiu muito depois que o meu marido
passou mal e teve que ficar internado na UTI. Fiquei muito desesperada de
ver ele quase que morto aqui em casa. Além do pulmdo estar pior, 0
coracdo dele também ndo est4d mais aguentando tanto problema, ele esti
cada vez mais fraco. Agora coitado a voz dele nem sai direito, ele anda
dizendo que quer morrer porque ndo aguenta mais viver deste jeito. Tem
gue usar o oxigénio 24 horas por dia, ndo esta conseguindo se alimentar e
esta ainda mais magro. Agora coitado que ele mais precisa de mim, ndo
estou conseguindo mais cuidar dele, porque agora eu que preciso de
alguém para cuidar de mim. A minha mao e a minha perna estédo bobas,
sem nenhuma utilidade e isto me da a maior tristeza [...] (Ana, 80 anos).

Outra barreira enfrentada pelo cuidador é o comprometimento da sua vida
conjugal que, por vezes, pode ser prejudicada pelo fato do cuidador ter que se
ausentar por longos periodos do convivio com o seu cdnjuge, levando-o a um
intenso sofrimento emocional por ele encontrar-se dividido entre a necessidade de

cuidar do seu familiar adoecido ou permanecer mais tempo com 0 seu cOnjuge.

[...] E dificil ficar longe do meu marido, morar em cidade diferente dele para
ficar com minha avé. A minha casa esta abandonada, s6 por conta de
faxineira porque vou la para ficar uns dias e o0 meu irmdo me liga para eu
voltar porque a v6 ndo esta boa. Embora o meu marido me dé o maior
apoio, no fundo eu tenho medo dele ndo aguentar esta situacéo e pedir a
separacao. Até o meu irmdo ja me disse que tem medo que isto aconteca.
Fico muito triste, mas também fico dividida com esta situagéo [...] (Raquel,
38 anos).

O cuidador encontra dificuldades em lidar com questdes béasicas da casa e da
sua vida pessoal como ir ao banco, ir ao supermercado ou a igreja, pelo fato do
adoecido ndo poder ficar sozinho no domicilio e por ndo contar com o auxilio de
outros membros da familia para permanecer com o adoecido na sua auséncia,

fazendo com que ele sinta que ndo pode mais controlar a sua propria vida.
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[...] Desde que a minha mée ficou doente € muito dificil eu conseguir sair de
casa porque nunca ninguém pode ficar com ela. Tem hora que eu tenho que
implorar para alguém da minha familia ficar um pouco aqui para eu resolver
as coisas na rua [...] (Carolina, 39 anos).

[...] Gosto de ir & igreja que é aqui na rua de casa, mas até isto ndo estou
mais conseguindo fazer [...] (Ana, 80 anos).

O cuidador percebe que também nédo pode contar com apoio da familia para

auxiliar nos cuidados do adoecido.

[...] Os meus outros irmaos vem aqui em casa sO para visitar a v6. As
minhas sobrinhas também n&o querem ajudar em nada, vem aqui
conversam um pouquinho e vao embora correndo com medo que eu peca
alguma ajuda [...] (Raquel, 38 anos).

As atividades de lazer do cuidador ficam comprometidas contribuindo para o
seu isolamento social. Por vezes, o cuidador sente tristeza por hdo conseguir mais
realizar as atividades que para ele eram prazerosas, pelo fato de ndo ter outra
pessoa que assuma os cuidados do adoecido na sua auséncia.

Entretanto, mesmo quando ele consegue que outra pessoa assuma 0S
cuidados para ele poder ter as suas atividades de lazer garantidas, ndo consegue
relaxar, porque tem medo que na sua auséncia aconteca algum mal ao adoecido.

Mesmo distante a sua preocupacéo continua voltada para o seu familiar adoecido.

[...] Eu sempre gostei muito de sair, de ir ao barzinho com os meus amigos,
mas agora fica dificil porque toda vez que quero ou preciso sair, tenho que
arrumar alguém para ficar com a minha mée e mesmo arrumando a cabega
fica sempre quente, porque nao sei 0 que esta acontecendo aqui em casa.
Eu até saio de vez em quando, mas ndo é mais como era antes [...] (Leticia,
58 anos).

Muitas sdo as barreiras que pesam sobre a pessoa que assume 0s cuidados
do seu familiar adoecido, porém percebe-se que o cuidador busca por estratégias

gue o auxilie a lidar com as situacfes adversas por ele vivenciadas.
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6.3.2.2 Buscando possibilidades

Ao buscar estratégias de enfrentamento, o cuidador move-se na tentativa de
superar os dilemas e as barreiras que permeiam a sua vida, enquanto pessoa e
cuidador familiar de uma pessoa acometida pela DPOC e dependente de
oxigenoterapia domiciliar.

O cuidador entende que embora sejam muitos os problemas, muitas sao as
possibilidades que permitem a ele seguir em frente e fazer com que a sua vida e a
do seu familiar sejam melhores e tenham mais qualidade.

Embora, neste estudo, o cuidador aponte muitos aspectos negativos
enfrentados por ele ao assumir os cuidados do seu familiar, percebe-se que alguns
cuidadores contam com o apoio da familia, de outras pessoas como vizinhos
profissionais e também da religido para superar as suas dificuldades.

A familia constitui-se uma importante rede de apoio para o cuidador diminuir a
sobrecarga e o estresse que ele vivencia diariamente no seu cotidiano.

O suporte oferecido pela familia permite que o cuidador tenha tempo para
descansar, para resolver questbes pessoais, para o lazer e para diminuir o

isolamento social que ele vivencia.

[...] A minha familia é tudo, sem eles eu ndo suportaria ter que lidar sozinha
com a doenca dele. Os meus filhos, meus netos fazem tudo por nos, se eles
ndo conseguem fazer mais é porque trabalham e tem a vida deles que néo
pode ficar parada por causa da doenc¢a, mas todo o dia um deles vem aqui
em casa para ver se esté tudo bem. Tenho sorte que uma das minhas filhas
mora tdo perto que posso ver a casa dela da janela do meu quarto. Quando
preciso sair combino e ela fica aqui para eu fazer as coisas que preciso na
rua[...] (Ana, 80 anos).

Além de poder contar com o apoio da familia, o cuidador encontra
possibilidades de diminuir a sua sobrecarga no auxilio de vizinhos, do cuidador

formal e da empregada domeéstica para conseguir ausentar-se do domicilio.

[...] Eu ndo sei o que seria de mim se ndo pudesse contar com a ajuda dela
(empregada) aqui em casa. O meu irmao e a minha avo pagam o salario
para ela, mas a consideramos uma pessoa da familia. Ela cuida muito bem
da minha av6, acho que a paciéncia dela € maior do que a minha [...]
(Raquel, 38 anos).
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[...] A minha vizinha é como se fosse alguém da minha familia. Vocé viu que
assim que chegou ela também veio ver quem estava chegando? Posso
contar com ela para tudo que ela me ajuda. Ela sabe que a minha filha
chega em casa somente no final do dia e por isto fica atenta [...] (Claudia,
81 anos).

O periodo em que o adoecido ausenta-se do domicilio para tratamentos como
a hemodialise e a fisioterapia constitui-se uma oportunidade e possibilidade para o

cuidador resolver as suas questdes pessoais e para o descanso.

[...] O meu marido faz hemodidlise trés vezes por semana e aproveito as
horas que ele esta |4 na Santa Casa para fazer as coisas que eu preciso [...]
(Claudia, 81 anos).

[...] A minha avo faz hemodialise trés vezes por semana, e no periodo da
manhé esta fazendo fisioterapia. De manha eu ndo consigo fazer muita
coisa porque a fisioterapia dura somente uma hora, mas aproveito para
adiantar as coisas do almoc¢o. Agora a tarde quando ela faz hemodialise,
espero até eles colocarem ela na maquina e depois vou fazer as minhas
coisas. Quando ndo tenho nada para resolver tem dias que vou para o
centro da cidade para tomar um sorvete e distrair um pouco e outros dias,
volto para casa e consigo até dormir um pouco ou assistir televisdo [...]
(Raquel, 38 anos).

Uma importante estratégia utilizada pelo cuidador foi incentivar a autonomia
do adoecido, benéfica para ambos, pois ao ter a sua autonomia preservada dentro
das suas possibilidades, a dependéncia do adoecido diminui e, consequentemente,
reduz as atividades do cuidador, permitindo que ele tenha mais tempo disponivel

para consigo mesmo.

[...] Minha mae me d4 uma maozinha no servico da cozinha, como eu ndo
enxergo direito é ela que faz algumas coisas para mim. O doutor disse que
ela ndo pode ficar s6 parada por causa do pulmdo. Tem que arrumar
cozinha, limpar fogao, porque ela vai mexendo e o pulméo abre [...] (Paula,
52 anos).

[...] Minha m&e n&o consegue mais fazer as coisas como antes, mas deixo
gue faca aquilo que ela pode, porque ela reclama que é muito ruim nao
poder fazer nada e que se sente inutil. Entdo combinei com ela que desde
gue nao faca muito esforco e que ao se cansar tem que parar de fazer o
gue estava fazendo ndo tem nenhum problema [...] (Amanda, 53 anos).

Na religido, o cuidador encontra uma forma para lidar com o seu sofrimento, e

este suporte proporciona-lhe alivio e fortalecimento.

[...] Sou muito limitada e por isto entrego tudo na méo de Deus porque a
gente sempre teve muita fé, isso nos ajuda e nos traz conforto porque essa
doencga é muito triste [...] (Sofia, 42 anos).
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[...] Cuidar dele é algo que vem de Deus mesmo, ele que me da forcas,
porque se fosse as minhas, ia ser muito dificil, entdo hoje vivemos bem [...]
(Sara, 41 anos).

[...] Deus sempre esteve do nosso lado, em todos os momentos [...] (Lucio,
38 anos).

O adoecimento do familiar também proporcionou a aproximacao do cuidador
com o adoecido e com outros membros da familia, estreitando rela¢des de confianga

e de carinho.

[...] Ela € muito especial pra mim e mesmo que seja muito dificil para mim
eu vou fazer o que ela precisar, e gosto de ajudar mesmo com minhas
limitacdes [...] (Julia, 43 anos).

[...] Depois da doenca tivemos mais tempo de ficarmos junto, ela é tudo
para mim [...] (Lucio, 38 anos).

Observou-se pelos depoimentos que o bem estar do cuidador esta atrelado
ao bem estar do adoecido. Quando o adoecido estd estavel, percebe-se que o

cuidador demonstra tranquilidade e alivio da sua sobrecarga.

[...] Quando ela esta melhor é um alivio para mim, porque também fico bem
ao saber que ela também esta bem [...] (Luzia, 35 anos)

A vivéncia das situacBes problematicas traz ao cuidador possibilidades de
mudancas e, com isso, atribui novos significados a sua vida e ao seu papel de

cuidador.

6.3.3 Ressignificando a vida e o papel de cuidador

A analise dos dados permitiu identificar a categoria central deste estudo
“RESSIGNIFICANDO A VIDA E O PAPEL DE CUIDADOR” e representa o
significado de ser cuidador familiar de pessoa com DPOC dependente de
oxigenoterapia domiciliar.

A experiéncia de ser cuidador é marcada por intenso sofrimento em

decorréncia do adoecimento do familiar e das situacdes problematicas que envolvem
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o cuidar. Entretanto, esta experiéncia também envolve as estratégias que ele utiliza
para superar as adversidades da sua condicao.

Ao assumir os cuidados de seu familiar, a pessoa percebe SE
DESCOBRINDO COMO CUIDADOR e constroi um significado para este papel,
porém nem sempre consegue ter clareza a partir de qual momento assumiu este
papel.

A experiéncia de cuidar ndo pode ser vista somente como um problema, mas
sim, uma oportunidade do cuidador para retribuir o amor, o carinho e o afeto que um
dia recebeu dos seus familiares que agora encontram-se enfermos. Ser cuidador
familiar exige tempo e dedicag¢ao que o obriga a aceitacéo desta funcao.

Aceitando ou ndo a condicdo de ser cuidador a pessoa entende que o
familiar adoecido necessita de seus cuidados e se move no sentido de aprender a
cuidar do seu familiar com DPOC que faz uso de oxigenoterapia no seu domicilio.

Aprendendo a cuidar do seu familiar, o cuidador comete erros e acertos por
NAo possuir preparo técnico para exercer tal atividade.

O processo de aprendizagem impde a necessidade de vigilancia das
alteracOes decorrentes da doenca, do acompanhamento das limitacbes advindas da
exacerbacdo da doenca, de aprender a manusear o concentrador de oxigénio,
atividades estas para as quais ele nédo estava preparado. Somado a estes desafios
sobrevém a sobrecarga, o que faz com que o cuidador perceba-se MUDANDO A
SITUACAO DE VIDA EM FUNCAO DO PAPEL DE CUIDADOR.

As mudancas ocasionadas na vida da pessoa ao assumir o papel de cuidador
de seu familiar sdo profundas e impactam em todas as dimensdes da sua vida,
sejam elas, fisicas, emocionais, sociais ou financeiras e limitam a vida do cuidador
que passa a ter que conviver com muitas barreiras que comprometem a sua
qualidade de vida.

Ao se perceber convivendo com barreiras o cuidador sente o peso que as
atividades inerentes ao cuidar impdem, tornando-o fragilizado e vulneravel devido ao
constante estresse e tensdo a que é submetido. Apesar do cuidador situar-se neste
contexto problematico, ele busca por estratégias que o auxiliem a lidar com as
situacOes adversas por ele vivenciadas.

O cuidador entende que embora, sejam muitos os problemas, ele busca por
possibilidades, o que lhe permite seguir e melhorar a sua qualidade de vida e dar a

vida e ao seu papel de cuidador um novo significado.
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O Diagrama 3 representa o modelo tedrico de ser cuidador familiar de pessoa

com DPOC dependente de oxigenoterapia domiciliar.

Diagrama 3 — Modelo Tedrico: Ressignificando a vida e o papel de cuidador

RESSIGNIFICANDO A VIDA E O PAPEL DE CUIDADOR
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7 DISCUSSAO

Para os participantes deste estudo, ser cuidador é ter a vida transformada em
funcdo daquele que necessita ser cuidado, vivendo em um contexto que nem
sempre € favoravel, pois € marcado tanto pela enfermidade, por dilemas, limitagdes,
frustracdes e sofrimentos, quanto pela necessidade de buscar estratégias que
permitam-lhe superar as dificuldades e atribuir novos sentidos e significados a sua
vida e ao seu papel enquanto cuidador de seu familiar adoecido com DPOC,
dependente de oxigenoterapia domiciliar.

O cuidador familiar é uma pessoa da familia que assume, diariamente, a
responsabilidade do paciente que ndo possui condicdes de cuidar de si proprio,
devido as doencas crbnicas, terminais ou qualquer outro tipo de condi¢cdo que
impeca a pessoa de se cuidar (RAMIREZ; GRIJALVA; AVILES, 2015). Ele nio
recebe nenhum tipo de remuneracao financeira para exercer esta atividade e deve
estar totalmente disponivel e comprometido com o adoecido (RIVERO-GARCIA;
SEGURA-GARCIA; JUAREZ-CORPUS, 2015).

Ao relacionar os resultados deste estudo com o Interacionismo Simbdlico
apreende-se que o ato de cuidar € um processo dinamico, que se modifica
continuamente na medida em que o cuidador interage com o adoecido e consigo
mesmo, sendo o agir do cuidador significativo tanto para ele, quanto para o ser
cuidado estabelecendo, dessa forma, uma interacdo simbolica.

Ao estabelecer um processo interativo com o adoecido, é importante que
sejam fortalecidos sentimentos de amor, de afeto e gratiddo que Ihe permitam
enfrentar com resiliéncia a experiéncia de ser cuidador familiar.

Os resultados deste estudo apontam que a maioria das pessoas que assumiu
o papel de cuidar de seu familiar era mulheres, filhas dos adoecidos, casadas, com
filhos, com grau de escolaridade médio completo e que ndo possuiam renda pessoal
por ndo terem trabalho formal e com crenca religiosa catodlica.

O predominio de mulheres como cuidadoras também foi também encontrado
nos estudos de (JANSSEN, et al., 2012; JACOME et al., 2014; RAMIREZ;
GRIJALVA; AVILES, 2015; RIVERO-GARCIA; SEGURA-GARCIA; JUAREZ-
CORPUS, 2015; CABRAL; NUNES, 2015).
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O resultado deste estudo difere da literatura uma vez que aponta as esposas
como cuidadoras (KANERVISTO; KAISTILA; PAAVILAINEN, 2007; UTENS et al.,
2014; ACUNA, 2014).

Estudo realizado no México corrobora com os resultados desta pesquisa uma
vez que o género € um fator determinante para a escolha da pessoa que ira assumir
os cuidados com o familiar adoecido. O fato de ser filha, neta, irma ou sobrinha esta
associado ao papel de cuidar, pois, espera-se que a mulher assuma os cuidados
com o adoecido, como uma extensdo do seu papel maternal (RIVERO-GARCIA;
SEGURA-GARCIA; JUAREZ-CORPUS, 2015).

Apreende-se que a maioria dos cuidadores embora estivesse em uma faixa
etaria economicamente produtiva, ndo possuia vinculo empregaticio anterior e nem
posterior ao assumir o papel de cuidador de seu familiar o que evidenciou a
dependéncia financeira para com a familia.

Estudos realizados na cidade de Curitiba (Brasil) por Seima, Lenardt e Caldas
(2014) e em Cartagena (Colémbia) por Romero Massa, Maccausland Segura e
Solérzano Torrecila (2014) apontaram que a maioria dos cuidadores nao possuia
algum tipo de vinculo empregaticio, informando que se ocupavam com as atividades
do lar.

Em relacdo a maioria das mulheres terem professado como crenca religiosa a
catélica, também foi encontrado com cuidadores familiares nos estudos de Vidigal et
al., 2014; Boaretto et al., 2014; Moreira et al., 2015).

Embora haja o predominio das mulheres como cuidadoras, neste estudo
alguns homens assumiram o papel de cuidar do seu familiar. Um fator fundamental
gue dificulta ao homem assumir o papel de cuidador é que tradicionalmente eles ndo
sdo educados para exercer este papel, geralmente, € preparado para ser o provedor
das necessidades financeiras e materiais da familia (RIVERO-GARCIA; SEGURA-
GARCIA; JUAREZ-CORPUS, 2015).

E vélido destacar que este estudo traz contribuicdes ao identificar que as
filhas assumiram o papel de cuidadora, achado diferente daquele encontrado na
literatura na qual os cbnjuges sdo 0s que com maior frequéncia assumem O0sS
cuidados dos seus familiares adoecidos.

Outra contribuicdo importante deste estudo é o fato de trazer a experiéncia de

homens cuidadores, tendo em vista a lacuna levantada na literatura, sendo escassas
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as pesquisas que trazem a experiéncia do homem cuidador, tendo sido encontrada
somente no estudo de JACOME et al. (2014).

Os resultados deste estudo revelaram que todas as pessoas adoecidas que
necessitavam ser cuidadas apresentaram outras comorbidades, com prevaléncia da
HAS, DM, seguidas da insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia renal crénica e de um
adoecido com suspeita de céancer de pulmdo que estava em processo de
investigacao.

As comorbidades sdo muito frequentes e podem dificultar o diagndstico inicial
da DPOC e o seu tratamento. As principais patologias encontradas sédo a
insuficiéncia cardiaca e renal, acidente vascular encefalico, cancer de prostata e
pulmédo, DM, HAS, pneumonia, ansiedade e depressédo (MIRAVITLLES et al., 2014).

A DPOC é uma doenca cara com custos diretos e indiretos. Os custos diretos
estdo relacionados ao diagnostico e ao tratamento e os indiretos sdo causados pelas
consequéncias financeiras decorrentes da limitagdo fisica, da morte prematura e das
despesas familiares resultantes da doenca (GLOBAL INITIATIVE FOR CHRONIC
OBSTRUCTIVE LUNG DISEASE, 2006), fatores que demandam mais atencédo e
cuidados para com o adoecido. E ainda considerada doenca limitante porque
aumenta a dependéncia do adoecido e exige que a pessoa dependa a cada dia que
passa de cuidados (DISLER, et al., 2014), obrigando a familia a reorganizar-se. No
entanto, nem sempre este processo de reorganizacao dos papeéis de seus membros
transcorre de uma forma tranquila e natural.

A dificuldade da familia em reorganizar-se para assumir os cuidados do ser
adoecido ocorre pelo fato de que algumas pessoas residem em locais distantes da
residéncia do adoecido, por ndo terem condi¢cdes de contribuirem financeiramente,
por terem vinculo empregaticio que ndo permite que ela tenha tempo disponivel para
realizar os cuidados ou por ndo manter um bom relacionamento com a pessoa que
necessita de cuidados (RIVERO-GARCIA; SEGURA-GARCIA; JUAREZ-CORPUS,
2015).

Para o Interacionismo Simbdlico, os seres humanos ao entrarem em contato
uns com os outros, agem isolada ou coletivamente e tomam atitudes em nome ou
como representantes de outras pessoas (BLUMER, 1980).

Ao associar os resultados deste estudo aos do Interacionismo Simbolico

apreende-se que os membros da familia no processo de reorganizacdo dos seus
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papéis agem e tomam atitudes para representar e atender as necessidades do
adoecido.

Para atender e representar o adoecido, é necessario que o cuidador assuma
o papel do ser cuidado que, na perspectiva interacionista, significa imaginar-se
simbolicamente como sendo o outro (adoecido), para desta forma compartilhar os
seus significados (BLUMER, 1969).

Os resultados deste estudo revelam que assumir o papel de cuidador implica
em descobrir-se como cuidador o que nem sempre ocorre com clareza por algumas
situacdes que antecedem o adoecimento do familiar, como a separag¢ao conjugal, o
desemprego, a auséncia de residéncia propria e a dependéncia financeira para com
o adoecido, condi¢cdes que sdo determinantes para que o familiar assuma o papel de
cuidador.

De acordo com Angarita, Lizcano, Ardila (2012), os cuidadores familiares
geralmente carecem de recursos proprios por ndo ter uma atividade laboral formal e,
consequentemente, vivem em situacao socioecondmica desfavoravel.

Assumir o papel de cuidador familiar € um fenébmeno inesperado que pode
acontecer gradativa ou repentinamente e, geralmente, tem inicio devido a diminuicao
ou a incapacidade da pessoa que adoeceu prover 0s seus proprios cuidados
(PEREIRA; SILVA, 2012).

Estudo realizado em universidade publica no interior de Sdo Paulo com
cuidadores familiares de pessoas com doencas crénicas apontou que os cuidadores
ao serem questionados em relacdo ao seu papel, enquanto responsaveis pelos
cuidados do seu familiar, ndo tinham clareza e, até mesmo, ndo sabiam definir qual
era 0 seu papel, eles apenas diziam que a situacdo na qual estavam, no momento,
despertava neles um misto de sentimentos negativos e positivos (ALTAFIM,;
TOYODA; GARROS, 2015).

Os sentimentos expressos pelo cuidador refletem a ambiguidade, pois a
experiéncia de cuidar de seu familiar € marcada por conflitos, seja por ter que aceitar
este papel, seja por culpar o seu familiar pela enfermidade e por sentimentos de
amor e de gratidao.

O cuidador acredita que a doenca pulmonar poderia ter sido evitada se o
adoecido tivesse abandonado habitos que contribuiram para o adoecimento, como o

tabagismo, e isto certamente, dificulta a aceitacéo de ter que cuidar do seu familiar.
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Para os interacionistas, ao assumir o lugar do outro a pessoa busca
interpretar a forma como ela age (BLUMER, 1969). Neste estudo, o cuidador nao
encontra justificativa para explicar as acdes do adoecido por ndo abandonar o
tabagismo e por ser um dos fatores que contribuiu para o seu adoecimento.

O cuidador percebe que cuidar exige tempo e dedicacdo e que, por vezes,
suas necessidades nao podem ser atendidas, pois entende que as demandas do
adoecido devem ser priorizadas.

Apreende-se que a aceitacdo do papel de cuidador, muitas vezes, esta
condicionada a doenca do familiar e que apds o diagnostico da DPOC é que sentiu 0
peso do que é cuidar devido a severidade da sintomatologia e a necessidade da
oxigenoterapia.

Ao estabelecer relacdo deste estudo com o Interacionismo Simbdlico,
entende-se que 0 processo de aceitacdo do papel de cuidador é complexo porque,
para atribuir diferentes significados a sua condicdo, € necesséario que o cuidador
interaja com o adoecido. Ao interagir, ele é capaz de dar sentido ao seu papel de
cuidador, considerando a sua historia de vida e o contexto social e cultural no qual
esta inserido.

Comumente a DPOC obriga o adoecido a utilizar dispositivos para suporte
respiratorio, com 0s quais o cuidador familiar ndo est4 preparado para lidar,
aumentando ainda mais as dificuldades para a realizacao dos cuidados.

Ao relacionar os resultados deste estudo com o Interacionismo Simbolico
apreende-se que o familiar é capaz de decodificar o seu papel enquanto cuidador a
partir da interpretacdo da sintomatologia apresentada pelo adoecido e da avaliagéao
da necessidade ou ndo do concentrador de oxigénio. Segundo as premissas do
interacionismo, os sentidos atribuidos as coisas sédo dinamicos e se modificam por
meio de um processo interpretativo realizado pela pessoa (BLUMER, 1969;
HAGUETTE, 1990).

A necessidade de suporte respiratério na DPOC ocorre devido a limitagdo do
fluxo aéreo causada por uma associacdo entre doenca de pequenos bronquios e
destruicdo de parénquima pulmonar (BRASIL, 2010; DONOSO, 2013) sendo a tosse
e a dispneia os sintomas mais comuns dessa patologia (CEZARE et al., 2015).

A oxigenoterapia é o0 Unico tratamento eficaz na DPOC, por este motivo os

sistemas de salde em muitos paises ofertam recursos para que a pessoa adoecida
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receba oxigénio no domicilio. Apesar de o oxigénio ser benéfico, a expectativa de
vida dos acometidos pela DPOC é de apenas cinco anos (RIZZI et al., 2009).

As demandas dos cuidados e o uso dos dispositivos de oxigenoterapia
exigem que o cuidador aprenda a realizar as tarefas de que necessita. Esse
aprendizado ocorre a partir do conhecimento empirico, da observacdo e da
interpretagcdo das manifestagdes no cotidiano.

Ao assumir o cuidado do ser adoecido o cuidador € obrigado a prestar os
cuidados de forma quase que imediata mesmo sem possuir habilidades e
competéncias para tal. Ele aprende, na pratica, realizar os cuidados e acaba por
sofrer com os préprios erros (BOARETTO et al., 2014).

Entretanto, este estudo aponta que ao ser capaz de avaliar e identificar os
problemas do adoecido o cuidador sente-se mais confiante e seguro por conseguir
cuidar acertadamente do seu familiar.

As atribuicdes inerentes ao processo de cuidar realizadas pelo cuidador
familiar interferem no processo cuidativo e na qualidade de vida dos cuidadores,
tornando essencial que ele receba o apoio dos profissionais de saude, voltadas para
acOes que o capacitem cuidar do seu familiar, porém ao conseguir identificar os
sinais de piora do adoecido e de manusear os dispositivos de assisténcia, o cuidador
consegue realizar os cuidados com mais tranquilidade e seguranca (LANDERO;
PERES; MARTINS, 2015).

A experiéncia de aprendizagem vivenciada pelo cuidador permite que ele
promova mudangas essenciais para exercer 0 seu papel. Tais mudancas
vivenciadas pelo cuidador ao assumir os cuidados do ser adoecido afetam-no em
todas as dimensdes da sua vida, seja fisica, emocional, social cultural e econémica.
Porém, a pessoa que cuida de seu familiar com doencas incapacitantes sao mais
afetadas do que outros cuidadores (GARCIA et al., 2012; CEDANO et al., 2013;
RODRIGUES; OLIVEIRA; FERREIRA, 2013; DISLER et al., 2014; JACOME et al.,
2014) o que corrobora para o aumento significativo do nivel de estresse, devido as
atribuicoes pertinentes ao cuidado (WASHINGTON et al.,, 2011; JANSSEN et al.,
2012; GRANT; CAVANAGH; YORKE, 2012; RAMIREZ; GRIJALVA; AVILES, 2015;
RIVERO-GARCIA; SEGURA-GARCIA; JUAREZ-CORPUS, 2015; ACUNA, 2014;
GALLEGO; SOTO; MONTERO, 2014; SEIMA; LENARDT; CALDAS, 2014; COSTA;
CASTRO, 2014).
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O cuidador de pessoa com DPOC sofre maior impacto devido a severidade da
sintomatologia e do aumento da carga de trabalho em funcdo das restricdes do
adoecido.

A DPOC afeta com maior intensidade a vida do seu cuidador familiar, pois ele
vivencia diariamente o agravamento da sintomatologia, as restricdes e a relutancia
do adoecido em usar o oxigénio de acordo com as orientagbes médicas (PINTO;
NATIONS, 2012). Quanto maior a dependéncia do adoecido, maior a sobrecarga do
cuidador (GALLEGO; SOTO; MONTERO, 2014).

A sobrecarga e o0 estresse constantes deixam o cuidador vulneravel e
fragilizado para enfrentar toda a problematica vivenciada. Problemética esta,
decorrente da necessidade de manter-se atento e vigilante quanto a utilizacdo do
concentrador de oxigénio visto que compete a ele realizar todos os cuidados com o
dispositivo. Na perspectiva interacionista, as agdes dos seres humanos sao
baseadas nas relacdes que ele estabelece com as coisas (BLUMER, 1969;
HAGUETTE, 1990).

Neste estudo, o cuidador obriga-se a lidar com o concentrador de oxigénio e
todos o0s seus acessorios (objetos fisicos), a forma como ele entende a DPOC
(ideias), o seu familiar adoecido (pessoas) e a posicdo ocupada em relacdo ao
adoecido, que é o de ser familiar e cuidador. As intensas atividades realizadas pelo
cuidador diariamente e o isolamento social contribuem para aumentar a sobrecarga
do cuidador.

O isolamento social, a sobrecarga das atividades, as responsabilidades de
cuidar e as dificuldades financeiras sdo situagbes estressantes que geram intensa
angustia em relacdo ao futuro e pode acarretar sérios problemas de saude na vida
do cuidador (ANJOS et al., 2015).

Para o interacionismo, o isolamento social vivenciado pelo cuidador limita as
interacbes que ele estabelece com outros seres, agravando o0 estresse e as
incertezas em relacdo a sua vida e ao seu futuro.

Neste estudo, o cuidador aponta que as dificuldades financeiras em arcar com
os altos custos da energia elétrica foi um importante estressor por ter que
mensalmente se preocupar em como ira cumprir a sua obrigacao de pagar a conta
de energia elétrica, por ter que lidar com o adoecido que se sente responsavel pelo

alto custo e, com o intuito de reduzir gastos, o adoecido limita o uso do concentrador
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de oxigénio e o cuidador, nesse contexto, sente-se impotente para enfrentar essa
situacéo problematica.

O trabalho que o cuidador deve desempenhar, diariamente, aliadas as
dificuldades enfrentadas, geram sentimentos como ansiedade, raiva, angustia,
desesperanca e impoténcia (SOUZA et al., 2015).

O cuidador de pessoa com DPOC dependente de oxigenoterapia sente que a
sua vida é prejudicada pela presenca constante do concentrador de oxigénio uma
vez que o dispositivo interfere na regularidade do seu sono contribuindo para o seu
cansagco e a sua fadiga. Estudo realizado com cuidadores demonstra que a
convivéncia com este dispositivo despertou um sentimento de invasao pela
guantidade de fios e 0 excesso de barulho perturbador do sono (FEX et al., 2011).

Outra situacdo problematica vivenciada pelo cuidador refere-se a dificuldade
que ele encontra para cuidar da sua prépria saude devido a falta de tempo pela
necessidade de dedicar-se totalmente ao adoecido.

O tempo prolongado que o cuidador exerce as suas atividades,
principalmente, quando eles sdo o0s U0nicos responsaveis pelos cuidados
compromete o seu bem estar e 0 expbe a constante risco de adoecimento
(ANTUNES et al., 2012; PEREIRA et al., 2013).

Outras situacdes dificeis vivenciadas pelo cuidador estdo relacionadas ao
comprometimento da sua vida conjugal e as limitacbes em lidar com questbes
basicas do seu cotidiano pelo fato de ndo poder contar com o suporte da familia
para se ausentar do domicilio.

O cuidador percebe que dedicar-se integralmente a tarefa de cuidar impede
que ele realize atividades que praticava antes de assumir os cuidados do seu
familiar, como ir ao banco, conviver com 0s seus amigos ou ir a igreja, trazendo
prejuizos para a sua vida familiar e conjugal (BIOLO; PORTELLA, 2010).

A falta de apoio da familia para auxiliar nos cuidados com o adoecido é outra
barreira enfrentada pelo cuidador que se vé sozinho para a realizacdo dessa tarefa.
Tal situagdo compromete a qualidade do cuidado prestado e da vida do cuidador
gue se veem, por vezes, sozinho no processo de cuidar do seu familiar (LANDERO;
PERES; MARTINS, 2015).

O cuidador deste estudo também tem suas atividades de lazer

comprometidas com as atribuicbes do cuidar, por ndo ter quem o substitua nesta
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fungéo. Mesmo quando distante do adoecido ele mantém-se constantemente focado
e preocupado. Resultado semelhante foi encontrado em estudo de FEX et al.,(2011).

Apesar das muitas barreiras enfrentadas pelos cuidadores, eles foram
capazes de buscar estratégias que permitiram lidar com as situacfes adversas. A
func@o do cuidador familiar é cercada por sofrimentos que eles tentam minimizar
utilizando estratégias para enfrentar a sua rotina diaria de assisténcia ao adoecido,
ou seja, ele escolhe alternativas que sejam capazes de aliviar o estresse (CARTAXO
et al., 2012).

As estratégias de enfrentamento sao possibilidades concretas para o cuidador
gue necessita diminuir a sobrecarga a ele imposta diariamente, de modo a fazer com
gue a sua vida tenha mais qualidade. Nesse sentido, estudo realizado em Portugal
apontou que as estratégias de enfrentamento sdo um meio eficaz de proteger a
saude fisica e psicolégica do cuidador capazes de minimizar a sobrecarga por ele
vivenciada (GUEDES; PEREIRA, 2013).

Uma importante estratégia utilizada pelo cuidador deste estudo foi poder
contar com o apoio da familia para diminuir a sua sobrecarga, a fim de que ele
tivesse tempo para o descanso, 0 lazer e resolvesse questbes pessoais que S&o
consideradas fundamentais para que o cuidador sinta-se ainda poder ter controle da
propria vida.

O domicilio constitui um espaco em que adoecido pode manter a estabilidade
de sua condicdo desde que a familia participe e forneca todo o suporte necessario
(SOUZA et al 2015), sendo fundamental que outros membros da familia ajudem no
revezamento dos cuidados (AMENDOLA et al., 2011).

Poder contar com o apoio de vizinhos e de outros profissionais para ausentar-
se do domicilio foi outra estratégia utilizada pelo cuidador que se mostrou efetiva e
permitiu-lhe ter momentos para consigo mesmo, trazendo alivio e tranquilidade.

Quando o suporte da rede familiar € insuficiente, os doentes e os familiares
mobilizam recursos de maior proximidade, como outros familiares proximos,
vizinhos, centros de apoio social e quando se utiliza dispositivos para a realizacao
de cuidados respiratérios, conta também com o apoio de empresas especializadas
neste tipo de prestacdo de servico (MORAIS; QUEIROS, 2013).

Ao relacionar os resultados deste estudo com o Interacionismo Simbdlico

percebe-se que o cuidador ao entrar em contato com outras pessoas Ccomo
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membros da familia, vizinhos e outros profissionais estabelece um processo
interativo que move as suas acgoes.

Outra estratégia utilizada pelo cuidador e que se mostrou benéfica tanto para
ele quanto para o ser cuidado, foi preservar e incentivar, de acordo com as
possibilidades, a independéncia do adoecido. Manter a autonomia do adoecido
melhora a sua autoestima e diminui o sofrimento gerado pelas limitacdes da
enfermidade, permitindo ao cuidador ter mais tempo para realizar outras atividades
do seu interesse.

Preservar a autonomia do adoecido contribui também para melhorar a
qualidade de vida do cuidador que necessita lidar, constantemente, com a
dependéncia total ou parcial do seu ente e permite que ele ndo viva somente em
funcao do papel de cuidar (GONCALVES et al., 2012).

Buscar o conforto na religido foi outra importante estratégia utilizada pelo
cuidador que permitiu manter o seu equilibrio emocional e superar os seus
sofrimentos.

A religiosidade € uma estratégia para lidar com a enfermidade, pois ao
realizar os rituais préprios de sua orientacdo religiosa, a pessoa pede e acredita na
vontade de Deus, podendo compartilhar a sua experiéncia de sofrimento
(NASCIMENTO et al., 2011; CARTAXO et al., 2012).

A fé da forca para ultrapassar os obstaculos, traz conforto e esperanca, além
de auxiliar na promocéo do bem estar e na melhora da qualidade de vida (CAIXETA
et al., 2014).

A vida do cuidador ndo € marcada apenas por situacdes problematicas e
negativas, pois a experiéncia de cuidar proporcionou ao cuidador uma maior
aproximacdo com o ser cuidado e com outros membros da familia, estreitando
relacbes de amor, carinho, afeto e possibilitando outro olhar sobre o mundo.

O relacionamento familiar, embora modificado pela enfermidade, leva a
familia a perceber-se de outra forma, resultando em maior proximidade e melhora do
relacionamento entre seus componentes. Lacos de unido sao reforcados,
contribuindo para que haja maior apoio entre os seus membros, harmonia e
equilibrio (CHAVES et al., 2012).

Este estudo também aponta que o bem estar do cuidador esta condicionado

ao bem estar do adoecido. Quando o adoecido encontra-se com a sintomatologia da
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DPOC exacerbada, o estresse e a tensdo do cuidador aumentam e quando a
situacdo esta controlada constitui-se um grande alivio para o cuidador.

Para os interacionistas, a observacdo das ac0es dos outros constituem
fatores positivos e obriga o individuo a dirigir o seu proprio comportamento
(BLUMER, 1980).

Ao relacionar os resultados deste estudo, percebe-se que o cuidador dirige o
seu préprio comportamento baseado na forma como o adoecido age e comunica o
seu sentir devido ao fato de que o bem estar do cuidador estd condicionado ao
adoecido.

Os resultados deste estudo apontam que vivenciar as situagdes
problematicas decorrentes das atribuicbes do cuidar ndo € maior do que as
possibilidades de mudancas, e que ao superar as dificuldades o cuidador consegue

atribuir novos significados a sua vida e ao seu papel de cuidador.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo buscou a partir da Teoria Fundamentada nos Dados e dos
pressupostos do Interacionismo Simbolico a construgdo de um modelo tedrico que
representa o significado de ser cuidador familiar de pessoa com DPOC dependente
de oxigenoterapia domiciliar sob a prépria perspectiva.

Para compreender o significado que o cuidador atribui a sua experiéncia foi
necesséria uma imersdo profunda no cotidiano no qual adoecido e cuidador estédo
inseridos. Conhecer a histéria de vida e do adoecimento do ser cuidado, embora
este ndo tenha sido a priori, 0 foco deste estudo, mostrou-se relevante por
possibilitar contextualizar a experiéncia de ser cuidador e revelar que além da DPOC
em estado avancado pela necessidade de oxigenoterapia, outras comorbidades
estdo associadas o0 que repercute na fragilidade e inabilidade do adoecido com
aumento na demanda do cuidado.

Assumir o cuidado de um familiar ndo é um ato espontaneo, € um processo
que decorre da proximidade geografica, da dependéncia econdmica e do fato de ser
mulher.

A tarefa de cuidar, ainda que culturalmente, compete a mulher. No entanto,
sao as filhas, predominantemente, que exercem este papel, deixando de lado, filhos,
cbnjuges e os seus sonhos. Na auséncia da mulher, pai e filho assumem o cuidado
demonstrando os desafios que eles enfrentam no cotidiano.

O caminho percorrido pelo cuidador € arduo, marcado pela sobrecarga que
afeta todas as dimensdes, pela ambiguidade, pois evidenciam-se aspectos positivos
e negativos na experiéncia de cuidar de seu familiar adoecido. Ele lida diariamente
com situagcOes estressantes, sofrimentos, conflitos, dilemas e perdas, mas, apesar
de todos estes elementos desgastantes, o cuidador consegue superar as
dificuldades vivenciadas e dar um novo sentido a sua experiéncia o que o leva a
ressignificar a sua vida e o seu papel de cuidador.

Ao ressignificar a sua experiéncia, o0 cuidador vislumbra as suas
potencialidades e segue com a sua vida, sendo capaz de utilizar novas estratégias
para cumprir o seu papel de cuidar do familiar.

E importante que os profissionais de saldde voltem o seu olhar para o

cuidador, especialmente, o enfermeiro da atengdo bésica, envolvendo-o nas
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orientacdes, oferecendo o acompanhamento e 0 suporte necessario que o auxilie a
exercer 0 seu papel de cuidar do seu familiar adoecido, diminuindo a sua sobrecarga
e 0S seus sofrimentos.

E necessario que os programas voltados ao atendimento domiciliar sejam
fortalecidos, no intuito de auxiliar tanto o cuidador, quanto o adoecido que necessita
de dispositivos de suporte respiratério.

Este estudo traz contribuicbes importantes para a ciéncia, porque busca
compreender a experiéncia do cuidador de pessoa com DPOC dependente de
oxigenoterapia a partir dos referenciais do Interacionismo Simbodlico e da Teoria
Fundamentada; revela como as pessoas se descobrem como cuidador; a
experiéncia de filhas e de homens como cuidadores; 0s aspectos positivos dessa
experiéncia e as estratégias de enfrentamento por ele utilizadas.

Para a enfermagem, traz contribuicdes no sentido de compreender o que é
ser cuidador domiciliar, as dificuldades por ele enfrentadas para entender a doenca,
as manifestacdes de agravamento e a sua perspicacia na avaliacdo do quadro e na
intervencdo necessaria diante o desconhecido, pela falta de orientacdo, dos
profissionais em saude, principalmente, do enfermeiro tendo em vista a sua
invisibilidade neste contexto; ainda por revelar as potencialidades que sobrevém a
essa experiéncia, tornando pessoas mais humanas e a importancia do cuidador na
melhoria da qualidade de vida do Ser cuidado. Sendo assim, permite um olhar
ampliado para as necessidades do cuidador e a importancia de implementar
programas para atendé-los em suas necessidades.

Sugere-se gue novos estudos sejam realizados no intuito de compreender as
experiéncias apenas do homem como cuidador e descobrir as potencialidades do
cuidador.

Espera-se que este estudo possa contribuir para a melhoria quanto a

assisténcia ao cuidador e, consequentemente, ao ser cuidado.
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ANEXOS

ANEXO A - Ficha de solicitacdo do Servi¢co de Oxigenoterapia Domiciliar

SOLICITACAO DE SERVIGCOS

Compra | Conserto | Demonstragédo | Retirada | Instala¢éo | Locagédo | Entrega | Recarga Outros

Dados Cadastrais do Paciente

Nome do Paciente:

Idade: Data Nascimento:

RG: CPF:

Endereco:

Bairro: CEP: Cidade:
Telefone: Fax/Cel.: E-mail:

Ponto de referéncia;

Local de entrega:

Em caso de emergéncia/contato:

Hipétese Diagnostica: CID:

Dados da Solicitacdo: (material ou equipamento)

Outros: Cilindro m?

Motivo da solicitacao:

Motivo da retirada:

Dados da Prescrigcdo Médica:

Fluxo:_____ litros/min | Horas/dia: Voltagem do local da instalagéo:
110V () 200V ( )

Via de| Cateter nasal Extensdo | Umidificador | Traqueostomia Mascara

utilizacao () () () () ()

ATENCAOQ: ESTA FICHA DEVERA VIR ACOMPANHADA DA PRESCRICAO MEDICA
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ANEXO B - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O SIGNIFICADO DE SER CUIDADOR DE PESSOA COM DOENCA
PULMONAR OBSTRUTIVA CRONICA DEPENDENTE DE OXIGENOTERAPIA DOMICILIAR

Pesquisador: Silvana Maria Coelho Leite Fava

Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 40216114.8.0000.5142

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALFENAS - UNIFAL-MG
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.092.501

Data da Relatoria: 25/06/2015

Apresentacédo do Projeto:

Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa fundamentado no referencial teérico do
Interacionismo simbdlico e da Teoria Fundamentada, com o objetivo de compreender o significado de
ser cuidador de pessoa com doenca pulmonar obstrutiva crénica em uso de oxigenoterapia domiciliar.
O estudo sera realizado em um municipio de Minas Gerais e serd utilizado o cadastro de pessoas
com doencga pulmonar obstrutiva crénica de um servigo de oxigenoterapia domiciliar. Os dados serao
coletados por meio de entrevistas seriadas, gravadas, diario de campo e bservacao participante, a
partir de um instrumento que aborda a caracterizacdo sociocultural e questdo norteadora.Serdo

preservados os principios éticos.

Objetivo da Pesquisa:

Claro e de extrema importancia, de alta relevancia para o cuidado em enfermagem.

Compreender o significado de ser cuidador familiar de pessoa com doenca pulmonar obstrutiva
cronica dependente de oxigenoterapia domiciliar.

Conhecer a caracterizacdo socioecondmica e cultural de cuidadores de pessoas com doenca
pulmonar obstrutiva crénica.

Conhecer as dificuldades e potencialidades do cuidador para o cuidado.

Endereco: Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700
Bairro: centro CEP: 37.130-000
UF: MG Municipio: ALFENAS

Telefone: (35)3299-1318 Fax: (35)3299-1318 E-mail: comite.etica@unifal-mg.edu.br
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Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Pesquisa de extrema importancia, os beneficios superam os riscos.

Riscos:

As entrevistas seriadas no domicilio poderdo ocasionar desconforto pela invasdo da privacidade e
constrangimentos ao rememorar as dificuldades e as limitacdes impostas ao exercicio do cuidado.
Beneficios:

Permite aos profissionais de salde compreender a experiéncia do cuidador e a oportunidade para o
cuidador expressar ndo apenas suas dificuldades, mais, sobretudo, as potencialidades e as

estratégias que ele cria para o cuidado.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
Projeto bem embasado cientificamente, claro, de grande importancia para o cuidado com o paciente
crénico (DPOC).

Consideracgfes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
Anuéncia, Folha de rosto, TCUD presentes.

TCLE alterado conforme solicitado.

Recomendacgdes:

Atendidas.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequac0des:
N&o ha pendéncias.

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

N&o

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Continuagéo do Parecer: 1.092.501

ALFENAS, 03 de Junho de 2015.

Assinado por:

Cristiane da Silva Marciano Grasselli

(Coordenador)
Enderego: Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700
Bairro: centro CEP: 37.130-000
UF: MG Municipio: ALFENAS

Telefone: (35)3299-1318 Fax: (35)3299-1318 E-mail: comite.etica@unifal-mg.edu.br
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APENDICES

APENDICE A - Instrumento para a coleta de dados

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DOS PARTICIPANTES

Nome: Idade:
Escolaridade: Crenca religiosa:
Ocupacao atual: Ocupacao anterior:
Renda familiar: Renda pessoal:
Estado marital: Numero de filhos:

Grau de parentesco com a pessoa adoecida:

Comorbidades da pessoa adoecida:

Tempo em que exerce a fungéo de cuidado:

QUESTAO NORTEADORA PARA A ENTREVISTA

Como é para vocé ser cuidador de uma pessoa com doenca pulmonar que

tem necessidade de usar oxigénio no domicilio?
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

MINISTERIO DA EDUCACAO

Universidade Federal de Alfenas. Unifal-MG

Pro-reitoria de Pesquisa e P6s-Graduacgéao

Programa de P6s-Graduagédo em Enfermagem e O
Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700. Alfenas/MG — CEP 37130-000 Unlfalr“

uuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuuu

Vocé esta sendo convidado (a) a participar, como voluntéario (a), da pesquisa -
O SIGNIFICADO DE SER CUIDADOR DE PESSOA COM DOENCA PULMONAR
OBSTRUTIVA CRONICA DEPENDENTE DE OXIGENOTERAPIA DOMICILIAR, no
caso de vocé concordar em participar, favor assinar ao final do documento.

Sua participacdo ndo € obrigatéria, e, a qualquer momento, vocé podera
desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao tera nenhum
prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora ou com a instituicao.

Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e endereco da

pesquisadora principal, podendo tirar duividas do projeto e de sua participacao.

TITULO DA PESQUISA: O significado de ser cuidador de pessoa com doenca
pulmonar obstrutiva crénica dependente de oxigenoterapia domiciliar.
PESQUISADORA RESPONSAVEL: Prof.2 Dra. Silvana Maria Coelho Leite Fava.
ENDERECO: Rua Gabriel Monteiro da Silva, n® 700, Centro, Alfenas-MG.
TELEFONE: (35) 3299-1380
PESQUISADORES PARTICIPANTES: Prof.2 Dra. Eliza Maria Rezende Dazio
Mestranda: Oyara de Castro
OBJETIVO: Compreender o significado de ser cuidador familiar de pessoa com
doenca pulmonar obstrutiva crénica dependente de oxigenoterapia domiciliar.
JUSTIFICATIVA: Compreender a experiéncia, os sentimentos, as mudancas que
ocorreram na sua vida apds assumir o papel de cuidador e as estratégias que tem
utilizado para minimizar o sofrimento, nos possibilita desenvolver acdes, estratégias
gue reconhecam, valorizam e oferecam uma rede de apoio, beneficiando tanto a
pessoa que cuida como aquela que recebe o cuidado, numa perspectiva da
integralidade da assisténcia.
PROCEDIMENTOS DO ESTUDO: O estudo sera realizado, por meio de entrevistas

gravadas, observacao participante e elaboracdo de memorandos, com autorizagcao
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do participante e no seu domicilio durante o periodo de fevereiro a dezembro de
2015. Para a coleta serao utilizados instrumentos que tem a finalidade de conhecer
a caracterizacdo sociodemografica e cultural dos participantes e por questao
norteadora.

Os dados obtidos serdo utilizados pelos pesquisadores para divulgacdo em
meio cientifico e servirdo de subsidios para o planejamento da assisténcia do
servico de oxigenoterapia domiciliar.

RISCOS E DESCONFORTOS: As entrevistas seriadas no domicilio poderao
ocasionar desconforto pela invasdo da privacidade e constrangimentos ao
rememorar as dificuldades e as limitagBes impostas ao exercicio do cuidado.
BENEFICIOS: Permite aos profissionais de satde compreender a experiéncia do
cuidador e a oportunidade para o cuidador expressar ndo apenas suas dificuldades,
mais, sobretudo, as potencialidades e as estratégias que ele cria para o cuidado.
CUSTO/REEMBOLSO PARA O PARTICIPANTE: Vocé néo tera nenhum gasto com
a sua participacdo e nenhum direito financeiro sobre 0s eventuais resultados
decorrentes da pesquisa.

CONFIDENCIALIDADE DA PESQUISA: Sera assegurada aos participantes a
privacidade, o sigilo, e garantido que suas respostas serdo confidenciais.

Vocé podera consultar a pesquisadora responsavel em qualquer época,
pessoalmente ou por telefone, para esclarecimento de possiveis duvidas. Vocé
também estara livre para, a qualquer momento, deixar de participar da pesquisa, ndo
necessitando apresentar justificativas para isso.

Solicito sua colaboracdo no sentido de responder as minhas perguntas e
permitir o uso do gravador. ApOs a entrevista, o que foi conversado sera escrito e
disponibilizado para sua avaliacdo. Sera observado também seu estado geral,

aparéncia fisica, tom de voz e relagdo com outras pessoas.

Assinatura do pesquisador responsavel:

Eu, , declaro que Il as

informagdes contidas nesse documento, fui devidamente informado (a) pela

pesquisadora Oyara de Castro dos procedimentos que serdo utilizados, riscos e
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desconfortos, beneficios, custo/reembolso dos participantes, confidencialidade da
pesquisa, concordando ainda em participar da pesquisa.

Foi-me garantido que posso retirar o consentimento a qualquer momento,
sem qualquer penalidade ou interrupcédo de meu acompanhamento/tratamento.

Declaro ainda que recebi uma copia desse Termo de Consentimento.

Poderei consultar o pesquisador responsavel acima identificado ou o CEP —
UNIFAL-MG, com endereco na Universidade Federal de Alfenas, Rua Gabriel
Monteiro da Silva, 700, Centro, endereco postal: 37.130-000, telefone: (35) 3299-

1318, no e-mail: comite.etica@unifal-mg.edu.br sempre que entender necessario

obter informacdes ou esclarecimentos sobre o projeto de pesquisa e minha
participacdo no mesmo.

Os resultados obtidos durante este estudo serdo mantidos em sigilo, mas
concordo que sejam divulgados em publica¢des cientificas, desde que meus dados

pessoais ndo sejam mencionados.

Itajubd, de de

(Nome por extenso) (Assinatura)
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